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Riksforbundet HydrtLung Skane lin har som verksambetsinrikining att
arbeta fir hjirt-, kiirl- och lungsjukas intressen genom kiirnverksamheten

e Opinionsbildning
e Livsstilsforiindringar
* Trygghet — stid — gemenskap

Vir vision dr:

 Personer med hjért-. kirl- och
lungsjukdom ska ha ett bra liv™.
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VERKSAMHETSBERATTELSE for ar 2023

Fakta om aret som gatt

Riksforbundet HpartLung Skine lian har vid arets utgang 3241 medlemmar (64% Kvinnor
och 36% min) fordelade pa 14 lokalforeningar. Medelaldern for bade méan och kvinnor
dr 78 ar,

Lanstoreningen Hjartlung Skanes orgamsationsnummer; 846001-9535

Medlemsavgiften for 2023 4r 15 kr per medlem

Styrelse

Bijorn Carlgvist ordforande
Agneta Petersson vice ordforande
Krisier Klemedsson sekreterare
Krister Garin kassor

Rolf Petterson ledamot

Kjell Milsson ledamot
Crunvor Svensson ledamot

Jan Milsson ersittare

Ann Berming ersittare

Styrelsen har sammantratt 10 ganger under aret,

Ovriga befattningshavare

Agneta Petersson S50

UIf Carlsson EVO lunga

Rolf Petterson EVO hjirta och karl
Valberedning

Knister Garin ordftrande

Ann Berning ledamaot

Revisorer

Janeric Sundberg ordftrande

Bo Lonnerblad ledamot

Bo Andersson ersiittare
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Styrelsens beriittelse

Viasenthigt under dret
De tidigare drens pandemi med minga installda aktviteter i linet forbyttes under 2023 6ill
en ny och positiv utveckling, '

Arsmitet genomfordes som fysiskt mote den 17 mars med 17 ombud.

Forutom upp- och nedgdngar av medlemsantalet 8r det problem med aut rekeytera personer
ull lokalfareningamas styrelse och andra fortroendeuppdrag,

Som eit led | marknadsfiringen tog vi fram en ny lansbroschyr samt beachflaggor till
samiliga lokalforeningar

Vi har ocksd deltagit | av Riksforbundet anordnade videomoten med lokal freningar och
linstGreningar.

Rikstorbundet har under aret tagit fram olika material som vi alla kan ta del av under
rubriken Tillsammans i sommar och Tillsammans i vinter m 1. Ett mycket trevligt uppslag
med bide gympa, eirklar och filmer. Det dr bara att viilja vad man vill giira,

Arets Regionbidrag (2023) har begrinsats ull Grund- och Medlemshidrag samt visst
aktiviteishidrag ull framtidskonferens och hilsodag. Ny ansokan infor 2024 har skickats
in till Region Skane. Under december 2023 erholl vi et prel beslut om bidrag fir 2024 pa
477 391 kr.

Lansforeningens kanshi har varit bemannat under flera av veckans dagar av Krister Garin
Ordtdranden har ocksa bemannat kontoret

Med ambitionen att Rikstforbundet HydrtLung Skine lan ska vara en god och inflytelserik
forening sa har krall fagls pd alt vidga dess kontakingt under dret, Genom samverkan med
Funklionsratl Skine och ABF/Skine sami Region Skiane har Mera kontakier etablerats.

Riksforbundet Hjartl.ung Landskrona har under flera ar “brottats” med problem att
tillsitta styrelse. Foreningen har dirfor under 2023 beslutat om nedlaggning. Formellt
beslut tas vid ordinarie drsmote 1 januari 2024

e ekonomisystem som Riksforbundet erbjudit har vi diskuterat och valde att utnvttja
2023 for att testa olika system och vi har darefter slutit oss ull att varje lokalférening samit
ocksi linsforeningen valt att fortsitta med sina egna system

Behovet av matenial till vara marknadsfGrimgsinsatser har liksom udigare dr visat sig stort.
Vi har bl a tagut fram beachflaggor till vara lokalforeningar med den nva loggan,

Behover av langudsplanering ar patagligt. Vi ser an det ar otroligt viknigr an det finns
personer som Kan ta dver efter oss dldre 1 styrelser och fareningar, Var forhoppning ir att
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Rikstorbundet tillsammans med lins- och  lokalf$reningar utvecklar metoder for
rekrytering. Vi mdste popularisera vir verksamhet och anpassa den till de som blir
pensiondrer om ca |10 ar, Hur ska vart utbud se ut? Ska vi bli mer tivlingsinriktade och/eller
IT-orienterade? Ett forslag som vi har diskuterat ar att ge uppdrag at studenter att forska 1
vad kommande generationer vill ha. Vi har ocksa konstaterat att sammanslagning av
foremingar kan vara ett forslag till losning av vira problem med rekrytering till
styrelsefunktioner, att ge administrauvt stod till lokalforeningama. att utoka samarbetet
mellan foreningama med avseende pd program. aktiviteter o dvl. For att skaffa oss
underlag for vir fortsatta langtidsplanering har vi agnat tid &t dessa fragor vid vira
framtidskonferenser under aret.

Wirden dr sedan linge en av de frigor som Sveriges befolkning 1 otaliga undersokningar
rankar som vikiigast Iniresset Okade under pandemin samudigt som ullgdngligheten
torsamrades med langre kier som resultar,

| en artikel 1 SDS tog vi upp den opimiikhet som finns nir det giller forebyvggande,
upptickt och behandling av hjartsjukdom. Vi konstaterade att Regeringen behdver snarast
mojligt anta en nationel! strategi for hjintsjukvird, men i viintan pi det miste Region Skine

g2a fore,

Bjorn Carlgvist deltog och inbjod 1 samarbete med Boehringer-Ingelheim ull ett
Rundabordssamtal kring hjiirta med inrikining mot hjdrtsvikt. Forutom Bjorn deltog
Anders Akesson och Agneta Petersson i matet. Frin Region Skine deltog 6 politiker {ordf
1 primarvardsnamnden, ordforanden i tvd sjukhusstyrelser samt ledaméter 1 hélso- och
sjukvirdsnamnden),  kardiolog, hjartsvikissjukskoterska  och  distrikislakare,  tvi
representanter frin Likemedelstoretaget samt en forskare fran Lunds umiversitet. De
punkter vi og upp pd mdtet var:

= Virden midste bli hittre pd att hitta minniskor mod hjsrtsyvikt

o  Knyt thop virden kring patienten. Patienter med hjartsvikt bor foljas upp inom

priméarvarden for att fa optimal behandling. Detta genom sjukskoterskeledda
mottagningar (jmf diabetessjukskoterskor)

» Varden behaver vara somlos, inkluderat den kommunala virden
Rusta patienterna med kunskap - patientutbildning
Implementering av den bésta kunskapen 1 regionen - Anvand Rikssvikt och
Swedeheart
Sakerstill Riksforbundets medverkan 1 spukhusens hjartskolor,
Litveckla forthildningen for personalen och sikerstill kompetensfarsérmmaen
Fortsatt fokus pa sekundidrprevention och utveckla den goda nira virden
kvalitet, forskning, ullganghghet, samarbetet med patientorganisationer,
vira uthildmingar Aktiv med hjénsvikt, Aktiv med hjartflimmer, Aktiv med KOL
s Inkludera patientforeningama 1 ulvecklingen av digitala system.

Matet genomfiirdes som ett positiv t samtal och dér vi fick stod for viir medverkan som
patientforening 1 utvecklingen av Regionens vird.

fudroas T Emmam| Hemrsida
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Bjirn deltog ocksd 1 ett mote 1 Malmd som gér under namnet 3 Miljarder slag dar Amgen
och Novo Nordisk driver dmmet dvs att alla hydrtan skall kunna sla alla sina 3 Miljarder
slag under en livsud. | motet ingick ordforanden i primérvirdsnamnden samt en politiker
frin  pnimirvardsndmnden, kardiolog, distnktslikare och  representanter  for
likemedelsindustrin, Aterigen ett posilivt gensvar tll oss som patienttorening och tirslag
att Pimarvardsnimnden ska utveckla projekt kring hur vardeentraler toljer de kromskt
sjuka. kn satsning pa vardteam 1 primarvirden dr nodvindig for att klara av att mota
personer med kroniska ullstand, som hjint-, karl- och lungsjukdom samt for att tillgodose
patienternas behov av trvgghet och kontinuitet.

| Sverige lever cirka tva miljoner ménniskor med nigon form av hjdrt-karlsjukdom. Det
ar den vanhgaste dodsorsaken. Lungsjukdomar drabbar hundratusentals manniskor.
Alltfor manga med art-, kirl- och lungsjukdom fir sin diagnos for sent. Det &r ldngt ifrin
den anskan am jamlik vird och halsa som manga politiker har utirvekt

Vi ser fram emat et kommande dr didr vi som patientorganisation finns med 1 de samial
som ska forma virden. Det galler savil ndr vird sker pa plats, fysiskl, som nar den ges
digitalt

hotet 1 Malmo foregicks av traffar dir Riksforbundet Hjsrthung genom Anders Akesson
deltagit 1 pd Virdarenan 1 Stockholm och 1 Almedalen

Via Funktionsratt Skanes dialogmoten har vi fait information om projektet Halsosamtal
sami det stindigt dterkommande temat Kollektivirafiken,

Beskrivning av genomfiird verksamhet

EVO-LUNGA

Trots att kromiskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) ar en av de vaniigaste dodsorsakerna
behandlas KOL-pauenterna styvmoderhigt. Tidigare valfungerande KOL-vard ned-
prioriteras pa patienternas bekostnad. Det dr oetiskt att en folksjukdom inte prnoriteras
hogre | svensk sjukvird.

UIF Carlsson valdes till nytt EVO-ombud vid drsmatet. Tyvvarr fick UIf limna sitt uppdrag under
histen 2023,

keerstin Ramirez ar patientrepresentant 1 Regionens projekt tor individuell och samman-
hingande KOL-vérd 1| primirvarden. Projekiet startade hésten 2020 och lortsdtter dven
under 2023/-24. 2020 blev det godkint av Styrgruppen for Nationellt system for
kunskapsstyrming hilso- och sjukvird, SKS.

| Skane tillsattes en grupp som borjade sitt arbete 1 januan 2022, Varen 2023 gordes ett
tillagg av atgirder 1 vardfdrloppet samt viss revidering av vardfdrloppet. Godkidnt av
styrgruppen | Nationellt system for kunskapsstyrming hélso- och sjukvard (SKS)
Diagnosen KOL bekriftas med spirometri efter bronkdilatation, sedan kollar man
lungfunktionsnedsittningen och fr di en gradening besthende av 4 steg, GOLD | =

lindrig, GOLD 2=maithig, GOLD 3= svar och GOLD-4=mycket svir.
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Syftet med personcentrerad och sanumanhdllng vardforlopp ar

- att oka jambikheten och kvaliteten i viirden att patienterna ska uppleva en mer
vitlorganiserad och helhetsorienterad process ulan onddig viintetid i samband med
utredning och behandling

- att patienternas livskvalitet och nojdhet med varden ska forbétiras och virden bli mer
Jambik och jamsialld.

Vardiorloppets mal &r

att minska den omfattande under- och feldiagnostiken av KOL

att fler personer med KOL ska fa sin sjukdoms svinghetsgrad och
darmed risken for allvarligt sjukdomsforlopp bedomd

ait fler personer med KOL ska f3 tillgang ull personcenirerade
insatser for att bromsa sjukdomsiorioppet, firhindra
exacerbationer och forbittra prognosen

att oka patienternas delaktighet 1 vird och behandling

Hur ser viirden for KOL-sjuka ut idag? Manga virdeentraler ir inte lingre certifierade
KOL-mottagningar. Onskemalet dr att f liknande mottagningar som diabetikerna har pa
viardcentralerna.  Idag  arbetar manga  KOL-sjukskoterskor med andra  arbets-
uppgifter. KOL-gruppen prioriteras inte. ldag tipsar och hjilper patienterna varandra, Vad
innebiir d detta? Ddlig KOL = Dilig hjarta. Ar du patient ska du se till att £ din rost
hord samt ha en behandlingsplan!

Under 2023 har vi kunnat deltaga i ndgra kurser "Aktiv med KOL”.

Bjorn, Agneta och Kerstin har hafl videcomoten med representanter for Astma och Allergi
1 s0dra regronen. Vi har dd enats om att utveckla vira kontakter 1 et nitverk tillsammans
med Astma och Allergy

EVO-Hjiirta och Kiirl

Vi har ocksi kunnat konstatera att vissa sjukhus ¢j startat de fysiska hjdrtskoloma efier
pandemin t virden. Sjukhusens hjdrtskolor ger oss majlighet att nd de personer som
nyligen genomgdit ndgon form av hjan-/kérlbehandling. Vir forhoppning ar att samtliga
sjukhus under 2024 kommer att bjuda in representanter for berorda lokal foreningar tll
hjirtskolor

EVO-hjdrta (Rolf Petterson) har berattat om sitt hjanstopp for en grupp sjukskéterskor pd
Helsinghorgs sjukhus

Det har visat sig svirt att fi virden att anvanda vira underlag t.ex. Hjirtguiden och vi
saknar ldkarnas information tll patienterna om att det finns patientorganisationer.
Under pandemin har det ocksa kommit nigra nva mediciner mot hjartsviki,

Fudress: Tin Email Hemaids
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HLRE/D-HLR uthildning

HLR-verksamheten inom Riksforbundet HjantLung Skiine lin har som inrtkining att stédja
och vidareutveckla lokalforeningarnas arbete att engagera instruktorer och dven pd sikt 13
fler huvudinstrukiérer, Vi har under dret i besked om att Region Skiine fattat beslut om
SMS-livriiddare fran och med januan 2024, Vi skickade ocksa en inbjudan ull gratis HLR-
uthildning ull presidiet for Regionfullmakuges presidium,

aikael Missen kunde under hidsten uthilda nya HLR nstruktorer. Efter pandemuaren har
lokalforemingarmas HLR-utbildningar dter kommut iging.

1

En av fordelarna med au engagera sig 1 ndgon av HjartLung-foreningarnas arbete dr
mihigheten att l4ra sig nya saker. Det kan vara kunskap om sig sjilv, nya sitt att skapa
relationer eller helt enkelt aft géra en insats mom sin lokalféreming. Rikstorbundet
HjartLung Skane lan erbjuder medlemmar 1 Skanes lokalforeningar majhigheter att 6ka
sina kunskaper. lbland kan det vara med mdlp av mallar och nstruktioner, Det finns
daremot mget som kan ersitta det fysiska moétet for att diskutera och utbyvta erfarenheter.
Drirfsr dr utbildning en viktig friga for oss, [ viirt utbud 2023 erbiod vi viira medlemmar i
HjdrtLung-freningarna kvalificerade uthildningar som ger kunskap och stéd 1 deras
uppdrag. Vi jobbar standigt med att utveckla och uppdatera kursinnehéll och material

Tillsammans med ABRF har vi genomfort styrelseuthildningar for lokalforenimgar den 4-
5 sept 2023, Kim Grahn, ABF var ledare for gruppen. Uthildningen delades upp pa tvd
dagar och vi hade ren styrelseutbildming dag 1 (10 deltagare) och uthildning for ordftrande
och sekreterare dag 2 (10 del-tagare). Det blev 2 myeket intressanta och larorika dagar
Dag 1 inleddes med diskussion kring  styrelseuppdraget, vad  innebir  det
alt vara med 1 en styrelse och vilka olika roller finns det 1 en styrelse, hur hantera konflikter,
ndrvaron, ordmngsregler, ordiGrandens roll att fGrdela ordet, sckretess, delegenng., att
lyssna pd varandra

Det dr viktigt att man inte d@r ensam om olika uppdrag. Det dr villdigt sarbant. Helst bor
man vara tva pd varje uppdrag. Det vet vi alla idag an det inte ar sa lan eftersom det ar
svart att & personer till styrelseuppdrag och att pd annat satt hjalpa tll 1 foremngen

Framtidskonferensen den 12-13 maj 2023 i Héllviken
Frin Vastra Gotaland deltog var fadder fran forbundsstyrelsen Mananne Kjellqvist och
Viistra Gotalands lansforenings styrelse

Farst un att forelisa for oss var Sverlikaren och professorn Elisabet Londos. Elisabet
berdttade om Kognitiv svikt av Lewy Body typ — ¢n vanlig "ovanhig sjukdom™
Symptomen skilde sig dock frin de demenssymptom som kinnetecknar Alzheimers
sjukdom

Mumera dr Lewykroppsdemens en diagnos. Man ritknar med ait den star for 10-15 % av
samthga demensfall. Den ar sannolikt gravt underdiagnostiserad. dvs midnga har
sjukdomen utan ha fitt diagnosen,

Adross Ti Email Hamaida
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De som drabbas av Lewy Body sjukdom ar helt klara i huvudet men patienten har
synhallucinationer och kan vara dverkiinsliga {6r neuroleptika (Jakemedel). De har fiven
ofta depression, dalig blodirycksreglering, ligt blodtrvek, upplever dalig livskvalitet
Diessa patienter kostar ofta samhillet mer (per patient) an patienter med Alzheimers
sjukdom. Patienter med Lewy Body behtiver ofta komma till ett sarskilt boende for Lewy
Body patienter. Patienterna svarar bra pa antidemenslikemedel.

Vi missar ofta Lewy Body sjukdomen kliniskt p g a att patienterna dr ofta intellektuellt
vilbevarade och har god insikt si vi misstanker inte demens. Det &r svart for nirstiende
att veta att dagirotthet eller att sova minga timmar pa natten kan vara en del av en
demens/kognitiv sjukdom. Likasd or det svirt for narstiende att veta att vilda drommar
(REM somnstorning). kanske for 5-10 ir sedan, kan vara en del av en demens/kognitiv
sjukdom. Man tror att Lewy Body bdrjar ca 20 dr fsre man fir symptomen. Lewy Body
ar ainte afthigt

Déirfor maste man 1 sjukvirden friga om kiamsymtomen och det hjalper mycket om fler
kinner ull att sjukdomen finns.

Overliikare och specialist inom neurologi Eva Ask - Hur kan vi fGrebygga stroke.
Vad dr stroke? Stroke dr ett samlingsnamn pd det tillstind med plétsliga symptom som
uppstar ndr en del av hjarnans nervviivnad paverkas av hammad svretillfisrsel 1 det berorda
omradel.

Syrebristen kan uppkomma till foljd av en blodpropp i migot blodkdrl, en 58 kallad
hjirninfarkt eller ischemisk stroke. Detta kan hinda som en Blixt frin en klar himmel, Farr
kallades stroke for slaganfall

Typisk strokesymptom &r en plotslig kiinselnedsattning eller forlamning av hela eller delar
av kroppens ena sida eller som forlust av synfiilt i ndgon riktning, Talsvarigheter ar ocksa
ctt vanligt symptom. Det kan di vara sviirt att formulera ord, artikulera eller att forstd vad
andra sdger. | vissa fall kan insjuknandet vara mindre dramatiskt med lindriga eller till och
med overgdende symptom, | regel drabbar stroke ena hjarnhalvan, vilket gor att ocksé
symptomen bara berdr ena kroppshalvan, men pd motsatt sida av strokens lokalisation
Precis som vid hjartinfarkt dr missténkt stroke och TIA akuta tillstind. Behandling av
stroke mdste ske snabbt. Skadan 1 hjaman dr ofta inte fullt utvecklad dirckt cfier
insjuknandet utan utvecklas efter hand under de forsta timmarna och dygnen. Ju snabbare
en diagnos kan stillas och ju snabbare patienten fir behandling — desto fler liv kan raddas
och desto stirre dr chanserna att kvarstdende funktionsborifall blir f2 eller inga alls. Ring
omgaende 112,

Idag vet man att 53,5 % dr kvinnor och man tror att det har med dstrogen att géira, Under
1980-talet fanns ingen behandling for stroke. | mitten av 1980-talet gav man en magnecy!
tor det skulle vara bra att tunna blodet med. Det ar viktigt att blodtrycket ligger lagt.

Rerstin Ramirez, patientrepresentant i Regionens projekt for individuell och
sammanhiingande KOL-vird 1 primidrvirden informerade om arbetet 1 projektet | Skine
tillsattes gruppen och borjade sitt arbete i januari 2022, Viren 2023 gjordes ett tillage av
atgdrder 1 vardforloppet samt viss revidering av vardforloppet. Godkant av styrgruppen i
Nationellt system for kunskapsstyrming hilso- och sjukvard (SKS).

fdress Tin Emu Hemaidn
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Peter Kozak, kardiolog — Ischemisk hjdrtsjukdom

Vad dr en ischemigk hjartsiukdom? Det Or en kranskirlssjukdom dir blodforsdrjningen
il hpfirtmuskeln ar otillriicklig, vilket kan orsaka syrebrist 1 den del av hjrtmuskeln som
aktuell karl forsorjer.

Kvinnomma fir ofta ont i vinster sida 1 ryggen, ont 1 kaken, en stridlande smirta 1 kiken,
nacke, hals, Mlamdende, yrsel och dngest. Vid desss symptom ska man ringa 112
omglende

Varfor far vi symptomen? Detta beror oftast pd en kombmnation av att man behéver
forindra sin hvsstil. Man behdver tdnka pa vad man dter, motionera, sluta ritka. ¢} stressa.
kolla upp sitt blodiryck, fetma, diabetes 2 och arvet.

Grundsymptomem har varil desamma § nisian 30 dr,

Under 1980-talet fick man intaga singlige efter en By passoperation. Under 1990-1999
fick man medicmering med trombolys for ait ta bort proppen. Under 1995-2000) gjordes
ballongvidgning. Man vidgade kirlen genom att blisa bort farsdmringen. 2000 och framiit
har man gjort ballongvidgning (PC1) genom att satta in en stent. Man gick frin borjan upp
via ljumsken till hjiirtat men under senare tid forsoker man gi frin handleden upp uill
hydrtat om det fungerar

Hjartunfarkt drabbar inte bara kroppen. En del personer upplever sjukdomsullstindet som
en livsavgtrande handelse och kanner efierit nedstamdhet. oro och depression. Detia ar
en vanhig reaktion de forsta veckoma efter infarkien.

Vad kan jag da sjilv gora fir att inte drabbas igen. Det r méanga ghnger viktigt ant fordindra
sin livsstil. Tre viktiga steg dr att sluta roka, motionera samt tanka pa vad man ater.

Vad kan vara ett hjdnstopp istiflet for en hydrtmfarkt? Far man ett hjartstopp s faller den
drabbade omedelbart thop medvetslos, utan normal andning. Ibland kan den som drabbats
lia [orkdnnimgar. Dessa kan bestd av ell Uyck Over brdstkorgen, smdita, krallig andnid
cller andra symptom precis innan personer faller thop. men ofta sker det plotsliga
hjartstoppet helt utan férvarming. Den vanligaste orsaken till plotshigt hjartstopp hos vuxna
ar oftast en underliggande hjirtsjukdom. Den enda behandling som 4r bevisat effektiv ar
hjart-lungraddning (HLR) och en strimstét fran en hjdrtstartare. Ett plotshgt hiinstopp
innebdr att hdrtat plotshgt slutar ai pumpa blod,

Framtidskonferensen den 20-21 oktober 2023 i Hillviken

Bjorn Carlgqvist. ordfvrande 1 lansforeningen hilsade oss alla hpirtligt valkomna ull
Hollviken. Direfter overgick vi till att diskutera vir framtid. Hur ser vi ut om tex fem ar?
Hur fungerar vara foreningar om fem ar? Vilken typ av medlemmar har vi om fem ar? Hir
har vi mycket att tanka pa och listan kan goras ling. Vi hade bra diskussioner 1 de olika
grupperna och vi fick in yiterligare lite som vi kunde lagga till i de histor som vi hade frin
Framtidskonferensen i varas, Det ar viktigt att vi vitalisera var verksamhet sd att vi lockar
nva, nigot vogre medlemmar.
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Efter lunch fick vi besok av Thomas Larsson, Funktionsrdtt Skine samt David Sparv,
Region Skine. Thomas inledde med att beritta om Funktionsratt Skine som dr on
paraplvorganisation med grunden 1 méanskiiga rittigheter. Funktionsratt Skéne driver vira
medlemmars funktionsratt dvs ritten att fungera i samhéllets olika delar pa lika villkor
Han fortsatte med hur Funktionsritt Skane kan hjalpa de 39 olika organisationerna som
ingar 1 Funktionsrat Skane. De har mellan 35000~ 40000 medlemmar och jobbar med
fragor som dr gemensamma for dessa 39 olika organisationerna. Thomas tog vidare upp
eit samarbetsprojekt med medlemsorganisationerna som kallas for "Pelaren™ Det fiirs en
dialog och kommunikation inom projektet Pelaren och detta ska stotta och bygga pa
medlemsorganisationernas behov och utveckling

Thomas informerade ocksa om olika projektet, som “hur man kan betala med ansiktet™,
samt en enkit om att man ska tycka till om Oresundstigen

Nasta person som vi fick lyssna pd var David Sparv. David dr chefssjukskoterska vid
Skanes Universitetssjukvard (SUS) och ar programchef for Region Skines kompetens och
uanstemodell. Han borjade sin forelasning med att visa en liten film om hur en vanlig dag
pa SUS ser ut

David fortsatte sedan med Patientsamverkan - en overlevnadssirategi en kamp fiir
personcentrerad, siker och jamlik sjukvird. Ar det en kamp?

Ja, det ar en kamp. For det viktigaste vi har dr, oavsett politisk dskadning att patienterna
far kinna trygghet. For det dr ju det patientema soker nir de kommer pi besok hos virden.
Mar det galler virdplatser si ligger Sverige inte sirskilt bra till. Vi ligger pa sjunde plats
bakifran och bist &r Japan och Korca. Tittar man scdan pd  intensivvirds
platser for vuxna s 4r Sverige pi fjarde plats bakifran och 1 toppen ligger Tjeckien ach
Korea. Den studien dr baserad pa 1000 personer.

Hur ser det da ut med varden framéver? Det dr ju ingen myt att farre behtver varda fler
Arbetskrafien racker inte till - det ar en omojlig ekvation med nuvarande arbetssat,
Manga studier visar ant Halso- och sjukvirdspersonal soker sig ull hiilso- och sjukvird for
att de vill arbeta med att ta hand om sjuka méanniskor i en vardrelation,

Nir empati och personcentrering inte prioriteras mister arbetet i virden sin mening for
manga medarbetare. At kinna mening ar en forutsattming for en god arbetsmiljo.

Nir vi reducerar patient och nirstaende ull en diagnos, nummerlapp. objekt — skadar det
samtliga vardprofessioner (frutom att det dessutom ar kasst for patient och nirstéende)

[ vant arbete ska vi ulgd fran patienternas behov och anvinda ett personcentreral
forhallmingssatt, "Ent kunskapsnav som utvecklar universitetssjukvarden tillsammans med
patienter och nirstiende™

Handlingsplanen for att oka patientsamverkan 2021-2023. Detta innebir:
Personcentrerad vard, ge en rod trad att folja sin vig genom virden,

Utvecklingsarbete, vara delaktiga och piverka virden

Uppfilining, skapa strukturer fr uppfilining av patientsamverkan

Fysisk miljo, man ska uppleva en valkomnande fysisk miljo,
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Kommunikationsvigar, man ska ha tydliga kommumkationsvagar, infora tydhiga och
tillganghga standardlésmingar for kontakt mellan patienten och SUS t ex kallelser, SMS-
pamnneiser, elelon, tailsvar, telefontider och e-inster.

Upphandlingar, patienten ska ingé | upphandiingsarbetet, ail sikerstalla patientperspekiiv
1 kravspecifikationer for upphandling och vid utveckling av varor och ténster.
Uvardering, skapa strukturer for att ta emot och hantera utvirderingar frin patienter och
nirstaende,

Patientinformation och patient- och ndrstdendentbildmingar, Patienten vill vara delaxktig
s egen vard och [ Rirstdelse [Or sin sjukdom och situation, vilkel bl a innebdr att man
utvecklar metoder fiir samarbete med patentforeningar kopplat tll patient- och
nirstdendeutbildningar,

Patientkontraktet ar en del 1 God och Nira vard

MNu har vi kommit in pd lordagen och vi ska 13 trdffa Wolfpang Reinhardt, Overlikare
vid SUS 1 Malmo. Wolfzang hade fatt hjartsvikt pa sin hista.

Vad dr hjfirtsvikt? Det innebdr att hjartat inte pumpar ut tillrackligt med blod 1 kroppen
for att ge syre och niring till cellerna. Hjartsvikt med for nedsatt hivskvahtet, forkortar livet,
medfor stora viirdkosinader och det dkar snabbt. Dot dr viktigt niir man kommer Lill viirden
att patienten stir i centrum och att Gvriga inom teamet deltager som 1 ex fysioterapeut,
kardiolog, kurator. sjukskoterska och sedan vidare inom primérvirden niar man kommer
dit.

Vad kraivs for att fa en diagnos? Det krivs symiom tydande pa hjérisvikt och objektiva
tecken pd nedsatt hjfrtfunktion. Vid andfiddhet, tritthet och ben- eller buksvullnad ska en
diagnos stillas.

Hpartsvikt okar samudigt som dod 1 ischemisk (syrebrist) hpirtinfarkt minskar. Fler
overlever sin hjartinfarkt men far 54 smamingom hpansvikt istillet

Hur forekommer hjartsvikt 1 forhallande ull dldern. Ca | % 1 dldrarna 50-39 ar ochca 10
%o 1 dldomn B0 Ar och didre.,

Hur ser prognoscn ut fBr en hydrtsviktspatient. Enl Wollgang &r prognosen dalig
Medianoverlevnaden dr 16 man efter forsta vardtillfaller. 235 % har 5 drs Gverlevnad efier
fdreta vardhllfallet.

Vilka ar de vanligaste orsakerna till hyirtsvikt?  Hypenoni (hogt blodiryek) dr den
vanhigaste orsaken. lschemisk hjartsjukdom (Kranskirlssjukdom) dr en annan orsak,
Klaftel och medftdda missbildmingar kan ocksa vara orsaken,

Misstanken for an fa en diagnos som hyartsvikt ar bl a anemi (blodbrist), lungsjukdom.
njursviki, overvikt.

Icke-farmakologisk behandling dr sadant som du spilv kan paverka som t ex matthgt
saltintag, matthgt vitskeintag, rokstopp. sparsamt alkoholintag. ev vikinedgang, fysisk
aktivitet och egenkontroll,

Farmakologisk behandling som virden tillhandahdller ar ait man far myeket piller. Fler
piller tillsammans minskar sjuklighet och dodlighet och dkar livskvaliteten.

Det kan vara svarl atl vara positiv och se framdt nir man drabbats av en sjukdom $om
hpdrtsvikt At ta hand om sig sialy dr det vikugaste man kan géra fir ait ma sa bra som
mogligt, Det ar viktigt att lvssna pa sin kropp och respekiera sina begransningar niir orken
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tryter. Genom att lara sig om sin sjukdom. gora ritt fordndringar | vardagen och tinka
positivt kan man goéra mycket for att orka mera och ma battre,

Efier dessa (va dagar kunde vi lamna Hollviksnds med nva kunskaper och nya
bekantskaper

Ordfirandedialog

Ordldrandedialogen vinder sig 1 forsta hand tll ordférande 1 lokalféreningen. Ar
ordtaranden forhindrad skall vice ordfiveande eller annan styrelsemedlem deliaga Varie
lokalférening kan sinda tva representanter. Vi kallar denna sammankomst for dialog med
svfie au utbyta erfarenheter samt ge oss 1 styrelsen majlighet att plancra var verksamhet
pd kort och lang sikt. Enligt planerna for 2023 hade vi. liksom udigare ér, lagt in 2 st
tillfiallen, ett pa varen och ett pa hosten.

Den 31 mars genombarde vi var varhiga ordfdrandedialog, | regn och rusk samlades 21
representanter For Rikstbrbundet HysnLung Skane 1ans olika lokalforeningar 1 Hollviken
Agneta Petersson berittade om planeningen av utbildning i styrelsearbete och Framtids-
konferensen | maj 2023, Kassorsutbildning kommer att ske individuellt § Krister Garins
regi. Behovsanmalan sker direkt till Knister Ganin,

Mikael Nissen dnskade uthildning 1 medicinsk yoga. vilket noterades.

Genomgang av Face Book-anvandning efterlystes. Behov av IT-uthildning anmales till
Riksforbundet som ldgoer ut uppdrag till Mikael Nissen och Thomas Hammargren

fér genomforande av utbildningar,

HLR-instruktérsutbildning efterfrigades av lokalfireningama.

UIf Carlsson vill ta upp lungfibros | EVO-lungas arbetet. Bjorn Carlgvist papekade att
SUS 1 Lund staller gama upp och informerar om Lungfibros. Kan vara ett lampligt dmne
vid en framtidskonferens

Mikacl MNissen framfirde att man bor nyitja de som forskar med medel fran Riks-
forbundet HjtrtLung till atf redovisa sina resultat vid vira sammankomster,

Rolf Petterson berittade om arbetet med att bearbeta virden 1 Helsingborg betr, Hjéirt-
skolan. "Flimmer Calé™ dr pa ging dér man regelbundet avser dela erfarenheter

och information.

Angelholm har haft hjirtskola men den kommer inte att ateruppstd, meddelade Thommy
Skog

Var ndrvaro pa sjukhus under "Alla Hjartans Dag™ har visat gott resultat i

rekryteringen av nya medlemmar,

Ingela Birch-Jensen frin Bochringer Ingelheim som dr eft forskande Likemedelstoretag
som strilvar ¢fter att frbiittra hiilsan f6r ménmskor i hela virlden.

Ingelas uppgift ar att informera patienter om kikemedel. Foretaget har huvudkontor i
Tyskland och 20 % av omsdttmingen gir till forskming. Hon arbetar gentemot Region
Skane imom bl.a. dmnesomradet hjarisviki,

Processen dr king innan rutiner och kikemedel kommer patienterna tillgodo. Det finns
ett stort behov av uthildming inom virden for att kunna ta tll vara forskningsronen frin
likemedelsfiiretagen

Aoregs Tin E rind Hemsida
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Ingela upplever svarigheter med att fa med priméarvarden 1 processen men ser samtidigt
att Region Skane arbetar med dessa fragor,

Ett studiematerial finns framtaget for behandling av hjdrtsvikt. Det dr ocksa behov av
utveckling av Kvalitetsregister for hjlirisvikt

Forskande bikemedelsforetag har stora mdojligheter att sponsra patientforeningars
aktiviteter men det ir striki reglerat att marknadsforing av ldkemedel ¢) fir ske | samband
med tex. sammankomster for diskussion med varden. politiker m.fl. Ingela angav
méjligheten att tex. anordna halvdagsuthildningar,

Bjom Carlgvist tackade fr besaket och Ingelas positiva engagemang for vir
verksamhel

Efter en god och energigivande lunch atentogs diskussionemna.

Mikael Nissen rapporterade om Riksforbundets pagaende verksamhet och hianvisade

till Riksfisrbundets informationssammanstd!ining "Férbundsinfo”

HLE verksamheten diskuterades. Man fastslog att lokalfdreningamas behov ska ull-
godoses och uthildningar planeras till hésten 2023, Flera har genomgatt Instruktirs-
uthildningen men manga upplever att administration/registrering ér i betungande att de
inte fullfaljt sitt nstruktérsuppdrag, Lanet kommer att begéira in behovsuppgifter frin
lokaiioreningama betr nya instruktorsutbiidmingar

Var framtid som patienttorening diskuterades kortfattat eftersom métestiden var
knapp. men man blev overens om atl angreppsstrukturen bor vara:
» Forisdita ait bedriva verksamhet som under de senaste 20 dren, med aktiviteter.,
minen, cirklar, hivsstlsaktiviteter mm
* Intressera medlemmar och blivande medlemmar for att aktivt engagera sig i
fireningens fragor.
 Utveckla virt engagemang med varden. Hitta bra komakter inom spukhus och
primérvard. T.ex. kan enskilde medlemmar vara foreningens
kontakt‘ambassadtr med sin vardcentral, khimik eller motsy
» Utnyttja media och naturligtvis annan marknadsfoning soim information pa
aputri:f_-'._ spukhus, affiren cte.

2 i
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Bild fran tidigare ordforandedialog
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| ett milt hstrusk 21 oktober samlades representanter for lokalforeningama i Skine lin
fir hostens ordfirandedialog i Hillviken.

Bjtrn Carlgvist hilsade de narvarande valkomna men beklagade att flera lokalforeningar
mte kunde delta 1 sammankomsten,

V1 borjade med att konstatera att den planerade styrelseutbildningen genomfarts ull
belitenhet av deltagare och ledare, Aven HLR-instruktorsutbildning har skett med gott
resultat,

som start pa dialogen fick varje representant kort redogora for verksamheten 1 respektive
lokalforening. Akuviteter pagar 1 alla foreningar, en del har mycket pd ging och andra lite
mindre. Genomgiende har foremingama behov av formyelse och fler aktiva i styrelserna
Engagemanget hos medlemmarna for styrelsearbetet dr lagt, Vi tog upp program for
framudskonferensen 1 maj 2024 och framuida ekonomisystem diskuterades. Vart onskemal
dr att ha et och samma system 1 de flesta fGreningama for att kunna hjdlpa varandra vid
saknad av kassor.

| mbjudan till ordférandedialogen angav Bjormn framudsgruppens inriktning. Bjorn visade
ett bildspel med punkter som bor beaktas nir vi diskuterar framtidens dtgéarder.

- Riktlinjer for sekundarprevention vid kranskarlssjukdom.

- Oka trycket mot politikerna betriffande givna lofien,

- Stall pohiikerna mot viggen betriffande aktuella krav (Hjdrtguiden),

For- och nackdelar med sammanslagning av freningar diskuterades.

Kjell {sammankallande 1 framtidsgruppen) efterlyser idéer ull gruppen infor dess forsta
mate 1 november. Tommy pekade pa att opinionsbildning dr svart att genomfora pa lokal
nivia. Man bér viilja ut enkla fragor och koncentrera agerandet ull dessa,

Okad anvindning av facebook kan vara en vag att nd ut ull blivande medlemmar

Uppdraget som EVO-Lunga 1 ldnet &r for nirvarande utan bemanning, eftersom UIf
Carlsson mdst avsaga sig uppdraget, av hilsoskil. Alla ndrvarande uppmanades att
understka mojligheten att finna ndgon som kan vara intresserad bland medlemmama |
lokalforenmingama.

Betraffande EVO-Hjfirta, har Rolf Petterson anmalt sig att hilla fisredrag om sina
erfarenheter som hjartpatient, pi Helsingborgs sjukhus, Tommy Skog kommer kontakta
viirden 1 Angelholm for att i igdng Hjartiskolan dar. 1 Malmo har man sedan flera ir lagt
ner sin Hydrtskola. En synpunkt som framkom var ait TV-programmet "Fraga Doktomn”
kan ses som en “konkurrent”

Thomas Hammargren, som dr bla nksfunktondir 4t Riksforbundet nar det galler
uthildning av medlemsregister- och hemsidesansvariga i lokalforeningarmna, berittade och
demonstrerade wtforligt om [T utbildningen | Riksforbundets regi.

Behov av utbildning hos fdreningama av hantering av hemsidor och medlemsregister ska
anmdlas ull Rikstorbundet som ligger uppdrag till, bla. Thomas. att genomiora
uthaldning.
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Uthildningarna genomfors digitalt via Teams.

Mar det giller ovrig IT uthildning, som allman datorkunskap, anviindandet av sociala
medier och mobilielefonfunktioner, hanvisas till studieforbund eller liknande.

Den fortraffliga funktionen att siinda SMS med hyalp av medlemsregistret kommer
Rikstorbundet ta betalt for fortsatiningsvis.

Thomas avslutade med att visa hur man anviinder en del funktioner 1 medlemsregistret,

Agneta Petersson och Rolf Petterson rapporterade fran Riksfarbundet att alla protokoll
fran forbundets styrelsemdten kommer att finnas tillgingliga pad forbundets hemsida
Vad betraftar ekonomi pa riksmivd sa har man bestdmt att inte ta upp onskade gavor och
testamenten | budgeten.

Ett forslag har inkommit ull Lansforemngarna att de bor ta ut 20 kr/medlem och séinda
beloppet till Riksforbundet for att bittra pd ekonomin, Forslaget diskuterades och
deltagama gav linels styrelse radet atl avsla [rslaget

Roll Petterson berfittade om méjligheten att tjana pengar till foremngama genom att silja
lotter med hjilp av "Folk Spel”. Det galler lotteriema Bingo Lotto, Svenige lotten och Farg
Femman. For vidare information ta kontakt med Rolf.

Kontakterma med begravningsbyréer har gett klent resultat. Dock har vissa lokalforeningar
lvckats intressera ndigra byrder for vir verksamhet. Ge inte upp!

Kerstin Ramirez presenterade arbetet med “Inforande av personcenirerad och
sammanhillet vardforlopp”. Initiauvet ull arbetet dr taget pa nationell nivi si det finns
goda forutsdtiningar att det s& smaningom kommer att implementieras.

Rundabordssamtal, med representanter frin politiken och viirden, #r planerat att figa rum
den 24 november. Syflet dr att deltagama ska fa ullfille att informera varandra och
diskutera informellt om virdkedjor som tex. hpinsvikt mm. Lansforeningen Skane
representeras av Bjom Carlgvist, Agneta Pettersson och Anders Akesson,

Diskussionstorum dger rum den 29 november 73 miljarder slag™ och samtalen kommer an
kretsa kring hjdrtbehandhing. Bjorm kommer att delta. Vart krav fr att alla vardeentraler
ska ha hjartskoterska som regelbundet triffar hjaripatienterna,

Agneta Petersson har forfattat en utforhig rapport fran Framtidskonferensen 20-21 okiober
som distribuerats ull Lokalféreningama.
Deltagama uppmanades att dra nytta av och anviinda slutsatserna i rapporten.

MNagot gemensamt ekonomasystem ar inte aktuellt att mfora 1 lanet. Detta framkom efter
kontzkter med lokalfbreningarna.

Hog tid att borja utarbeta motioner infor Kongressen 2025, Styrelseutbildning planeras till
viren 2024 och aktivitetsledarutbildning till hosten 2024, Forslag ull kalendanum finns
upprittat.

Deltagama informerade om verksamheten 1 respektive lokalforeningar
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Biom och Krister informerade om sina kontakter med Region Skine med anledming av
vir ansokan av bidrag for 2023

Ordfirande har ordet

Som ordftrande for Rikstorbundet HjdrtLung Skiane ldn har jag haft mycket stor hjdlp av
ovriga styrelsen. Vi har genom den nigot nya formen pé vira ordforandedialoger kunnat
fi med alla lokalforeningarna 1 vart gemensamma arbete for Einet och kunnat enas om
vilka atgarder och planer som kan genomfiras trots Coronapandemin.

Verksamhet 2024
| bilagan Verksamhetsplan 2024 finns den inriktming som Riksforbundet HpartLung Skane
liin ska arbeta efter.

| budget for 2024 finns de ekonomiska resurser som Riksforbundet HjartLung Skane lin
disponerar tor 2024 och forslag pa hur resursema kan anvéindas. Overskottet pa 76 083 kr
fran 3maste avsittas for de forsta ménadernas drift under 2024,

Slutord

Styrelsen [or Rikstorbundet HyjartLung Skane lin vill rikta ent stort tack nll alla som skapat
den positiva anda som vi nu anser att vi har 1 var lansforening. Ett stort tack ull de
kursledare som lett resp varit beredda att leda vira uthildningar, Ett mycket stort tack till
alla aktivitetsledare | viira lokalfGreningar som lagger ner ett s fortjanstfullt arbete,
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