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TIDIG DIAGNOS OCH BEHANDLING

- MED PATIENTEN | CENTRUM

ommaren 2014 deltog jag som patientfo-

retradare och ordforande i Riksforbun-

det HjartLung pa ett antal seminarier i
Almedalen med fokus pé véra folksjukdomar
hjartsvikt, formaksflimmer och KOL. Jag var
glad at att dessa fragor fick utrymme och plats
i Almedalen. Samtidigt blev jag mer varse om
hur bristfillig varden for dessa folksjukdomar
ar och att budskapet var detsamma - ratt till
diagnos, vard, behandling och rehabilitering.
Sa foddes idén till var landsomfattande tvaariga
kampanj ”Ljuset pa vara dolda folksjukdomar”.

Vi har i Sverige en vard i varldsklass nar det
det giller akuttillfallet. Den stoltheten grusas
av att varden for manniskor med kroniska
sjukdomar ar bristfallig, en vard som dessutom
tar cirka 80 procent av sjukvardskostnaderna.
Med en vard i vérldsklass dven for den stora
gruppen patienter med kroniska sjukdomar
okar livskvaliteten rejélt och troligen minskar
ocksa samhallets kostnader.

Ljuset pa-kampanjen har haft sitt fokus pa
att cirka 700 000 inte vet om att de har hjart-
svikt, formaksflimmer eller KOL och sjukvar-
den missar att stilla en diagnos.

Véra tusentals ideellt arbetande medlem-
mar har med liv och lust deltagit i kampanjen
och du kan i rapporten ldsa om vart arbete.

Vi vill vara en patientorganisation som inte
bara ar kravstillare utan ocksa mojliggorare.

Vi har under den tvaariga kampanjen som
exempel tillsammans med sjukvarden arbetat
fram en ny hjartrehabiliteringsmodell, arbetat
fram patientutbildningen ”Aktiv med KOL”
och ”Aktiv med hjartsvikt” och vi har haft en
landsomfattande kampanj "Kann Pulsen”.

INLEDNING

Vi har lart oss mycket. De stora folksjukdo-
marna maste tas pa allvar och en tidig diagnos
stillas. Vi ar 6vertygade om att om varden
tillsammans med patienten utgar fran mig och
mina forutsattningar, ser mig som en person
inte en diagnos och gor patienten till en med-
skapare kommer resultaten for 6kad livskvali-
tet snart markas.

Vi vill g fran passiva vardtagare till aktiva
egenvardare. En stor del av tiden lever vi en-
samma med var kroniska sjukdom, och ibland
flera kroniska sjukdomar. For att den tiden ska
bli bra kravs att varden stottar, ger redskapen
och ser mig och ocksa det friska. Grunden i
HjartLungs verksamhet, forutom opinions-
bildning, ar att genom livsstilsaktiviteter bidra
till 6kad livskvalitet. Vi finns med vér kunskap
och vara aktiviteter. Ar virden och samhillet i
ovrigt redo att forbéttra och forstirka sin del i
ett patientkontrakt?

Patientlagen behover bli verklighet, ett
patientkontrakt behovs mellan patienten och
varden, en sammanhallande kontakt som ser
mig som en helhet behovs. Patienten ska inte
behova vara budbirare mellan vardens olika

delar.

Vi ldimnar nu rapporten med forhoppning
att vara erfarenheter tas tillvara. Vi hoppas
att sjukvarden och beslutsfattare tar stafett-
pinnen tillsammans med oss for att skapa
bittre forutsittningar och 6kad livskvalitet
for de som har och lever med kroniska sjuk-

Forbundsordférande



Rapport - Ljuset Pa! SAMMANFATTNING

SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER

Ljuset pa-kampanjen har satt fokus pa tre diagnoser; KOL, formaksflimmer och hjart-
svikt. Vi har konstaterat att de tre diagnoserna visar upp en likartad problembild nar
det giller omfattning, diagnostisering och morkertal. Om man summerar antalet
beriaknade fall kan mer dn en miljon manniskor vara drabbade och av dessa en forsvar-
lig andel patienter som ar antingen obehandlade, odiagnostiserade eller bade och. Det
betyder att hundratusentals manniskor inte far den behandling de har ritt till eller inte
ens far den information den enskilde kan forvinta sig. Detta trots att det finns klara
rekommendationer fran Socialstyrelsen. Morkertalet ar sidledes omfattande och &ar upp-
rinnelsen till Ljuset pa-kampanjen.

I samband med kampanjen 6kade vart patientperspektiv ytterligare liksom engage-
manget i debatten kring patientens ansvar for egenvard och livsstil samt forvantningar-
na pa varden om utveckling till en betydligt mer personcentrerad vard.

I vart samarbete med representanter for kvalitetsregistren for de utvalda diagnoserna
konstaterar vi att de ar vardefulla for att bredda bilden av de behov patienterna har och
att informationen i registren understoder 6kade forskningsinsatser. Darfor forordar vi
fortsatt utveckling av registren och att samhallet ger de resurser som kravs for att hantera
dem professionellt.

Detta ville vi gora

Kampanjens syfte har varit att verkligen lyfta fram problematiken med dolda folksjuk-
domar och fa igang debatten kring brister i vairden men ocksa mojligheter och forslag
pa forbattringar och vad vi som forbund kan gora. Vi har fatt igng debatten och vi har
spridit ljus 6ver tre dolda folksjukdomar Gver landet och bidragit till att kinnedomen,
kunskaperna och insikterna om problembilden har okat vasentligt i var organisation
liksom genomslag i debatten. Vi har arbetat med kampanjen i tva ar och skaffat oss
okade insikter, vilka vi gdrna delar med oss av till de ansvariga for hélso- och sjukvar-
den. Arbetet har gjorts pa flera fronter, alla har varit lika betydelsefulla.

Opinionsbildning

Vi har fatt ut vara budskap via vara informationskanaler och ldns- och lokalféreningar.
Vi har ocksa lyckats val med att fa debattartiklar publicerade i tidningar och tidskrifter
savil rikstackande som lokala. Vara budskap har fatt stor spridning, dels genom véara
drygt 38 000 medlemmar och 152 foreningar som finns representerade i alla lan, ge-
nom sociala medier och var egen lasvirda forbundstidning Status som sprids i 36 000
exemplar och har fler lasare dn sa. Tidningen nar dven vardcentraler, kliniker och andra
intressenter. Vi fokuserar pa hjartsjukdomar och lungsjukdomar, vid tva olika tillfallen
per ar, som aterkommande opinionsbildande aktiviteter. Var ordférande Inger Ros ar
en frekvent deltagare i paneldebatter och moten med beslutsfattare inom hélso- och
sjukvarden vilket har medfort att hon ar en av de 50 mest inflytelserika opinionsbildar-



SLUTSATSER

na pa omradet, enligt tidningen Dagens Medicin. Véara seminarier, siarskilt i Almedalen
men ocksd pa andra stillen runt om i landet, har drivit vara fragor framét. Vi vill forstas
ocksa framhaélla vara foreningar och alla engagerade funktionirer som pa manga for-
tjanstfulla sitt bidragit till en lyckosam kampanj. De har pa basta sitt varit forespraka-
re for patientperspektivet.

Okad kunskap om tre diagnoser
Under kampanjtiden har tva utbildningsmodeller tagit form och lanserats till sjukvar-
den; Aktiv med KOL, respektive Aktiv med Hjartsvikt.

En webbkampanj har genomforts: Kinn Pulsen som rekommenderar alla att mata
sin puls for att lattare kunna uppticka eventuell 6kad risk for stroke.

Vi har ocksa tagit fram patientbroschyrer om aktuella diagnoser pa flera sprak for
att sprida informationen ytterligare.

En kampanjsajt, ljusetpa.se, togs fram och fylldes med intressant innehall for alla
malgrupper.

Véra lokala foreningar har frekvent haft informationstriffar, foreldsningar och
studiecirklar for sina medlemmar och dven haft kontakter med lokala politiker for att
sprida ljus 6ver kampanjen.

Personcentrerad vard och behandling

Forbundet har med 6kad styrka drivit fragan om personcentrerad vard, alltsa att se hela
manniskan och inte se henne som en diagnos. Det betyder att varden vid en sjukdom
ska vara individuellt anpassad och utformad utifrén individens specifika behov. Vi vill
ocksa understodja utvecklingen av okad egenvard.

Vigledning till basta mojliga hilsa ar ett av vara projekt — Lev for att leva — som
lopt tillsammans med kampanjen, inriktar sig pa att starka patienter i sin egenvard och
att ge forutsittningar till hilsofraimjande insatser som forbattrar manniskors livskvali-
tet och darigenom paverkar sjukdomsutvecklingen positivt.

VARA SLUTSATSER

Delaktighet och eget ansvar

Malet for sjukvarden ar god vard pa lika villkor for hela befolkningen, men skillnader-
na i varden mellan olika landsting ar stora. Det ar ocksa fa landsting som lever upp till
Socialstyrelsens malnivaer nar det giller 1ikemedelsbehandling. Uppgifterna finns i
Socialstyrelsens Oppna jamforelser och dessa brister vill vi #indra pa.

«  Oavsett diagnos, ska alla patienter fa den basta mdjliga vard och behandling som finns
tillganglig och som rekommenderas i Socialstyrelsens nationella riktlinjer

« Allainsatser ska vara individuellt anpassade
«  Séakerstall patientens delaktighet och egna ansvar i vardprocessen

«  Omotiverade skillnader i hdlso- och sjukvarden elimineras, mellan olika delar av landet, mellan
kvinnor och man och mellan olika grupper av manniskor

«  For okad kvalitet och sdkerhet for patienten i varden forordar vi att 6kad inter-
professionell samverkan utvecklas snarast.



Rapport - Ljuset Pa!

For oss innebar personcentrerad vard foljande:
«  Delaktighet och egenvard
«  Ratt till relevant information
«  Fast vardkontakt och individuell vardplanering*
« Ny medicinsk bedémning (vid sarskilt allvarlig sjukdom)
« Egetval av beprévad behandlingsmetod

- Rétt att valja vard (primarvard, specialistvard) var som helst i Sverige.

* Manga patienter lider av flera kroniska sjukdomar vilket stdller sdrskilda krav pd vardens kontinuitet
och helhetssyn. Ett patientkontrakt som garanterar fast vardkontakt och individuell vardplanering
skulle stdrka patientsdkerheten betydligt.

Punkterna for att starka patientens stillning i varden finns formulerad i patientlagen
fran 2015 och ar alltsa helt i linje med riksforbundets uppfattning.

Prioriterade gemensamma krav pa landstingen - KOL, formaksflimmer och hjartsvikt
«  Folj de nationella riktlinjerna

«  Attsjukvarden lever upp till Socialstyrelsens malnivaer nar det géller lakeme-
delsbehandling och rehabilitering

«  Gevardgivarna ekonomiska incitament att hitta och behandla sina patienter samt att
registrera i kvalitetsregister

« Infor fysioterapi i ett tidigt skede. Fysioterapeuter ska kunna ordinera och bedoma fysisk
tréning. Koppla till de alternativinom motion som riksférbundet sjalva erbjuder

«  Gratis tillgang till tobaksavvanjning med lakemedel

«  Satt 2025 som mal for nar hela Sverige ska vara rokfritt/nyttja de goda exemplen som finns i
andra lander. (I linje med satsningen Tobacco Endgame 2025 som initierats av Tobaksfakta och som
férbundet dr medlem i, tobaksfakta.se).

KOL - med snabb diagnos och behandling 6kar 6verlevnaden och livskvaliteten

KOL, kroniskt obstruktiv lungsjukdom, upptacks ofta i ett sent skede. KOL ar en av de
mest underdiagnostiserade sjukdomarna. Socialstyrelsens Oppna jamforelser uppskat-
tar att 80 procent av det beriaknade antalet personer med KOL ar odiagnostiserade.
Dodligheten per 100 000 invanare varierar starkt mellan olika landsting. Hogst ar den i
Norrbotten, nastan dubbelt sa hog som i Kronoberg som har lagst dodlighet i landet (65
respektive 35 personer per 100 000 invanare). Det ar viktigt att sjukdomen upptacks pa
ett tidigt stadium for att den ska kunna bromsas upp. Eftersom sjukdomen har starkt
samband med rokning bor patienter som ar rokare snarast erbjudas rokavvanjning.

«  Fler KOL-mottagningar med specialistskoterskor

«  Battre information till patienterna om deras sjukdom, patientutbildning i grupp
med Aktiv med KOL samt individuell behandlingsplan

«  Battre anvandning av de screeningsverktyg som idag finns att tillga

«  Anvand i hogre omfattning spirometrar pa landets vardcentraler och erbjud
lungfunktionstester till relevanta malgrupper.



Formaksflimmer - riskfaktor for stroke

Nar det giller behandling av formaksflimmer ar avvikelserna fran Socialstyrelsens re-
kommendationer dnnu storre. Formaksflimmer hos personer med riskfaktor for stroke
ska - om det inte foreligger kontraindikationer - behandlas med blodfortunnande medel
for att reducera risken att drabbas av stroke. Enligt Socialstyrelsens malniva bor minst
80 procent av patienterna fa behandling med blodfértunnande medel men det ar bara
68 procent i landet som far behandlingen. Inget landsting lever upp till mélnivéan.

«  Infor pulskontroll som rutin vid besok i varden for personer 6ver 65 ar*

- Erbjud gratis matare till patienter som ater blodfértunnande mediciner

«  Fler fimmermottagningar i landet

« Informationen och kunskapen kring formaksflimmer maste forbattras.

*Kommentar: oregelbunden puls dr en riskfaktor for formaksflimmer och i forlingningen dven stroke
och som vi anser madste foljas upp.

Hjartsvikt - alldeles for fa far den behandling de har ratt till

Hjartsvikt dr en allvarlig sjukdom, ungefar tva procent av befolkningen berdknas ha
hjartsvikt, men numera finns effektiv medicin. Socialstyrelsens mélniva ar att minst 65
procent av patienterna med hjartsvikt bor f kombinationsbehandling med RAAS-ham-
mare och betablockerare, men enligt Oppna jimforelser dr det knappt 60 procent som
far denna behandling, med en spridning mellan landstingen frén 53 procent till 68
procent. Skillnader finns har ocksa mellan kvinnor och mén, dar kvinnor i lagre grad
far del av behandlingen.

- Patienter med hjartsvikt ska fa korrekt medicin, hjartsviktpacemaker och stéd till
livsstilsforandringar

«  Fler hjartsviktmottagningar i landet

« Informationen och kunskapen kring hjartsvikt och dess foljdsjukdomar maste
forbattras.

Det ar varken medicinskt, ekonomiskt och naturligtvis inte heller méanskligt forsvarbart
att s manga patienter inte far ratt behandling. Att behandla stroke ar betydligt dyrare
an behandling av formaksflimmer. Kostnaden for att behandla en patient for formaks-
flimmer under ett ar 4r mellan 6 tkr och 9 tkr beroende pa behandling, medan kostna-
den for att varda och rehabilitera en person med stroke kostar i genomsnitt 600 tkr.
Kadllor: Kongressuttalande 2016, Nationella riktlinjer for hjartsjukvard 2013, Svd 11/1 2015 Lars Rydén m. fl.

Vi har [atit vara fortroendevalda och vart
forbundskansli diskutera vilka insatser, atgarder,
budskap med mera som &r de viktigaste for att
gora varden och rehabiliteringen for alla patienter
trygg och saker och sarskilt for patienter med KOL,
formaksflimmer och hjartsvikt.

Vara slutsatser baserar vi pa okade kunskaper,
information, statistik och alla méten och
diskussioner med representanter for halso- och
sjukvarden, myndigheter, experter, andra ideella
foreningar och naringslivet under kampanjen.

Och kanske viktigast; dialogen med vara
medlemmar.

Riksforbundet har i sitt Samhdillspolitiskt program
tagit stallning for individen och individens behov.
De stéllningstaganden som gors i programmet
baseras pa var kunskap och erfarenhet om
patientens behov och ar utgangspunkten for

allt vart arbete och gor oss trygga i de krav och
férvantningar vi har pa héalso- och sjukvardens
utveckling.



OM FORBUNDET
RIKSFORBUNDET HJARTLUNG - TRADITION OCH FORNYELSE

Mer an 75 &r pa patientens sida! Sa kan vi sammanfatta Riksférbundet HjartLung. Fran
1930-talets tbc-problematik till dagens komplexa halso- och sjukvardsutveckling.

Forbundet har idag drygt 38 000 medlemmar i ett 150-tal foreningar som ar utspridda

over landet. De agerar relativt sjalvstandigt och kan ha stor betydelse for regionens och
lokalsamhallets paverkan pa politiska beslut. De 6vergripande besluten fattas av forbundets
kongress och genomfors och foljs upp genom férbundsstyrelsen och utfors av ett kansli med
anstalld personal.

VAR VISION

”Vi raddar liv’— det kortfattade sittet att ssmmanfatta vart uppdrag. Det sker ge-
nom att vi paverkar varden i positiv riktning, 6kar kunskaperna om diagnoser och
hjart-lungraddning samt starker patienterna i motet med sjukvarden. Vi trycker pa i
intressepolitiken och uppmuntrar till patientnara forskning. Den gliadje och gemenskap
som finns i vara lokala foreningar plus alla de hilsofrimjande aktiviteterna bidrar till
okad livskvalitet som ar en uppenbar friskfaktor.

Tre ord ger uttryck for var verksamhet: kunskap, gemenskap och handlingskraft.
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VI AR VARA MEDLEMMAR

VART UPPDRAG

Riksférbundet HjartLung har sedan i slutet pa 1930-talet varit patientféretradare och
medlemsorganisation inom funktionshinderrorelsen. Det var under den langa perioden
i borjan av forra seklet da sjukdomen tbc grasserade som varst som ocksa ursprunget
till forbundet kan sparas i det engagemang som patienterna pa sanatorierna visade,
bland annat for att uppmarksamma den svara situation som uppstod ur den fattigdom

och trangboddhet som dnnu radde i Sverige.

Riksforbundet var i borjan alltsa ett patientforbund for tbe-sjuka for att sa
smaningom vidga sin rorelse till att &ven innefatta hjartsjuka eller snarare ett avtagande
fokus pa tbc da sjukdomens utbredning minskade markant under 1950-talet och
framat. Det utvecklades ett starkt engagemang kring savil hjartsjukdomar som andra
lungsjukdomar. Kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) har ront den starkaste

uppmairksamheten sedan slutet pa 1990-talet.

VART UPPDRAG

I forbundets Samhdllspolitiskt program som ar

en vagledande plattform for vart intressepolitiska
arbete, har vi formulerat var uppfattning om vad
som maste goras for att tillgodose vara malgruppers

forvantningar och behov inom hilso- och sjukvéarden.

Vi uttalar oss och tar stillning under nedanstaende
rubriker. I programmet kan vi ocksa observera stall-
ningstaganden som ar forankrade i forbundet och
utgor en utgangspunkt for kampanjen. Nedan foljer
nagra av de viktigaste.

PATIENTENS RATT TILL VARD OCH REHABILITERING
Alla patienter ska ha ratt till snabb och korrekt diagnos

All vard/behandling ska ges sa skyndsamt som mgjligt
for minsta mojliga lidande for patienten och oro for de
narstdende.

AKUT OMHANDERTAGANDE

Patienten ska tas omhand med storsta skyndsamhet for
att 6ka mojligheten till optimal behandling pa sjukhus.

LAKEMEDEL

HJARTLUNG PA EN 2 MINUT

Riksforbundet HjartLung
utvecklar program for

langsiktig rehabilitering

med specialdesignade
livsstilsaktiviteter; motion i

olika former, seminarier och
foreldasningar om hjart- och
lungsjukdomar, matlagning med
mera.

Vi informerar och utbildar
vara medlemmar som starker
patientrollen.

Forskning som utvecklar
metoder for rehabilitering
och som férebygger sjukdom
understoder vi genom arliga
bidrag ur var forskningsfond.

Forbundet har sedan lang

tid tillbaka etablerats som en
trovardig och konstruktiv part i
hélso- och sjukvardsfragor.

Att matutrustning for till exempel behov av blodfértunnande mediciner skaingd i

hégkostnadsskyddet.
LIVSSTILSFRAGOR

Halso- och sjukvarden ska battre uppmarksamma patienterna pa de riskfaktorer som ligger

till grund for sjukdomen.
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PATIENTSAKERHET, ATT STARKA PATIENTEN | MOTET MED VARDEN SAMT LIVET MED
KRONISK SJUKDOM

Patienten behdver goda kunskaper om sin sjukdom och sina rattigheter. Darmed Okar
mojligheten till ett jamlikt mote i varden och patienten kan ocksa stalla relevanta krav pa sin
behandling. Patienten och nara anhdriga far 6kade insikter om hur det ar att leva med en
kronisk sjukdom.

FORSKNING

Patientndra forskning ar av stor betydelse for utvecklingen av rehabiliteringsmetoder for vara
malgrupper.

Samhaillspolitiska programmet kan Iéisas i sin helhet pa hjart-lung.se.

PATIENTEN | CENTRUM

Det séledes uppenbart att vi ar patientens foretradare och som framgar av sjukvardsde-
batten ckar kraven och forvintningarna p4 att varden blir mer patientcentrerad. Okade
kunskaper om sin sjukdom och sina rattigheter utgor grunden for ett mer jamlikt mote
patient-vardgivare. Att stiarka patientens stillning i varden finns formulerad i patientla-
gen fran 2015. Nagra sarskilda punkter ar:

« Delaktighet och egenvard

«  Ratt till relevant information
«  Fast vardkontakt och individuell vardplanering
+ Ny medicinsk bedomning (vid sarskilt allvarlig sjukdom)

« Egetval av beprovad behandlingsmetod
- Ratt att vdlja vard (primarvard, specialistvard) var som helst i Sverige.

Mer om patientcentrerad vard pa sid 15, 27, 28.

TRADITION OCH MED BLICKEN FRAMAT

Riksforbundet HjartLung ar en del av den svenska foreningstraditionen. Det innebar
att forbundet definieras genom sina medlemmar och det ar genom dem som vi bygger
var forméga att ge rost och tyngd at vara budskap, var analys, kritik och ibland ocksa
vara tydliga krav pa forandring.

Demokratiska processer och en djupt humanistisk grundsyn praglar férbundet och
ar en del av det moderna samhéllet och dess krav pa foljsamhet och anpassning. Det
ar alltsd saval ett forbund som foretrader sina medlemmar som ett forbund som stoder
sina medlemmar. Likasa utgor forbundet en del i civilsamhallet som understods av sta-
ten genom éarligt bidrag och far didrmed en 6kad press pa sig att dven anta den utforan-
de rollen som det finns tydliga tecken pé att patientforbund forvantas ha i samverkan
med hilso- och sjukvardens beslutsfattare.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) har till uppgift att folja upp
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och analysera hilso- och sjukvarden, tandvarden och omsorgen ur ett patient-, brukar-
och medborgarperspektiv.

I en rapport ("Sjukt engagerad” 2015) har myndigheten tittat ndrmare pa patient-
foreningarnas roller. Av rapporten framgar att den stodjande och foretrddande rollen
ar given och utgor sjalva grunden for foreningarnas existens. Samhallet i stort har okat
forvantningarna pa att foreningarna ocksé ska ha ett slags utforande roll. Med sin kun-
skap om hur livet med kronisk sjukdom gestaltar sig och den erfarenhet som ar lagrad
inom organisationen forvintas de i hogre grad an tidigare inga i samrad och medverkan
i diskussioner om utveckling av halso- och sjukvarden.

Som barare av patientroster — foretradare — har for-
bunden en unik position i den relativa narheten till be- : Sjukt engagerqad
slutsfattare och antar ocksa en, som Vardanalys utrycker
det, roll som "vakthund” som pékallar brister och tillkor-
takommande inom det verksamhetsomrade som organi-
sationen foretrader.

I det foljande kommer samtliga roller att nagot bely-
sas och ge en bild av den kampanj som forbundet drivit
i tva ars tid och som utgor grunden for denna rapport.
Vi vill avtacka tre dolda men mycket vanliga sjuk-
domsdiagnoser och fora fram fakta, patientroster och
visa pa brister i vard och behandling men ocksé bidra
med véra egna slutsatser och forslag pa forbattringar
for dessa patienter dar Riksforbundet HjartLung ar
berett att samverka med aktuella myndigheter och
aktorer for att 6ka livskvaliteten for vara medlemmar
och patienter.

VI AR MER AN 38000 MEDLEMMAR

Vi ar ett stort forbund med manga medlemmar
och det starker var roll som opinionsbildare, vi blir
en starkare rost. Vi inkluderade varvning av nya
medlemmar som en del i kampanjen, gor vi ndgot
bra 6kar chansen till fler medlemmar och 6kad
tyngd i det intressepolitiska arbetet.

Vi fick 4 200 nya medlemmar, vilket dr langt 6ver 61 procent av medlemmarna Gr kvinnor.
forvantan. Vi kalkylerade med 1000.
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BAKGRUND TILL KAMPANJEN

Att minska manniskors lidande och tillkortakommanden

i varden och att synliggora de behov patienterna med
kronisk sjukdom har ar viktigast for oss. Var roll ar i

forsta hand patientperspektivet men vi vill ocksa vara en
part i utvecklingen av sjukvarden som kan bidra till att
kostnaderna for samhallet minskar utan avkall pa kvalitet.
Vi vet att ménga bar pa en sjukdom de inte far ett
namn pa, de felbehandlas eller behandlas inte alls, de
far inte den information och kunskap som de behover
for att kunna be om ratt vard — och i alldeles for
manga fall blir deras liv lidande av detta. Det dr nagot
vara medlemmar vill andra pa.

Dessutom vill vi lyfta fram patientens roll i sjuk-
varden fran passiv vardtagare till engagerad egen-
vardare och ett jamlikt mote i varden. Vi arbetar for
att patientcentrerad vard ska vara en sjalvklarhet. Vi
arbetar ocksa for att sjukvarden 6kar takten att ga
fran stuprorstankande, det vill sdga, att patienten inte
bara ar en diagnos som ska botas utan att ett holistiskt
perspektiv i stillet genomsyrar behandlingen, vilket
gor interprofessionell samverkan sjalvklar.

OM KAMPANJEN

SYFTET MED KAMPANJEN:

att synliggora
diagnoserna hjartsvikt,
formaksflimmer och KOL.

« driva och lyfta specifika

vardpolitiska fragor som
minskar morkertalen
och sakerstaller att
patienterna far ratt
behandling.

« langsiktigt forbdttra

varden for personer med
hjart- och lungsjukdomar
och darigenom ge
patienterna ett battre och
mer halsosamt liv.

LIVET FRAN DEN LJUSA SIDAN - EN BERATTELSE | KAMPANJEN LJUSET PA!

Mot Magdalena, Anders och Barbro, personer som
alla lever rika och sjalvstandiga liv trots att de bar pa
nagon av diagnoserna formaksflimmer, hjartsvikt eller
KOL.

Riksférbundet HjartLung satter genom den
rikstackande kampanjen Ljuset pa stralkastarljuset pa
dessa dolda folksjukdomar.

Vi vill férbattra varden och darmed livet for

hjart- och lungsjuka och deras narstaende. Vi vill
ocksa 6ka kannedomen om att tidig diagnos 6kar
forutsattningarna for att fa ratt behandling och
mojlighet till ett battre liv.
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TRE DIAGNOSER

Vi har konstaterat att tre sjukdomar visar upp en
likartad problembild nir det géller omfattning,
diagnostisering och morkertal — hjartsvikt, KOL
och formaksflimmer.

De tre diagnoserna ar dolda folksjukdomar
med ett stort morkertal, det vill sdga, manga
manniskor som inte diagnosticeras. 500 000
svenskar berdknas ha KOL, men endast
20 procent kanner till att de bar pa sjukdomen.
Det berédknas att cirka 300 000 har formaksflim-
mer — av dessa ar tva tredjedelar obehandlade.
Cirka 200 000 har diagnosen hjartsvikt, och det
antas finnas lika manga till som ar odiagnostise-
rade.

Underdiagnostiseringen av dessa sjukdomar
ar nagot Riksforbundet HjartLungs medlemmar
pekat pa under flera ar, och varit frustrerade
over. En tidig diagnos 6kar forutsiattningarna for
att fa ratt behandling och mgjlighet till ett battre
liv.

De tre dolda folksjukdomarna behover fa hogre
status och prioritet. Det ar hog tid att forbattra
varden och gora den mer jamlik.

Det ar ocksa hog tid for landstingen att hitta
nya vagar till trygg, likvardig, kvalitetssakrad och
personcentrerad hilso- och sjukvard.

I faktarutan har intill illustreras de mycket
hoga kostnader sjukvarden belastas for och vi
ska i den har rapporten ge forbundets bild av
problem och behov samt att ge prov pa férand-
ringskrav och forslag pd samverkan med varden.

PERSONCENTRERAD VARD

KOSTNADSBILD

Vard, behandling och rehabilitering
samt produktionsbortfall utgor
enorma kostnader for samhallet.
Tittar vi pa KOL, formaksflimmer
och hjartsvikt kan vi konstatera
foljande:

De totala kostnaderna for KOL i
Sverige som helhet beraknas till
mellan 11,5 och 14 miljarder per

ar, varav de indirekta kostnaderna
som produktionsbortfall pa grund
av sjukskrivning och sjukersattning
star for 65 procent.

Hdélsoekonomen Sven-Arne Jansson,
institutionen for folkhdlsa och medicin
pad Norrlands universitetssjukhus.

Sambhallets kostnader for stroke
uppskattas till mer an 16 miljarder
kronor arligen, eller i genomsnitt
741 000 kr per person. Totalt antal
strokefall ar cirka 30000/ar. Cirka
9000 personer med formaksflimmer
drabbas av stroke varje ar.

Hjartsvikt medfor stora kostnader
for sjukvarden och samhallet.
Arligen cirka 2,6 miljarder eller
1-2 procent av hela hélso- och
sjukvardsbudgeten.

Kdilla RiksSvikt.

Som beskrivits i inledningen (sid 11) uttalar vart samhallspolitiska program omtanken
om patientens roll i virden, som kretsar kring de utvalda diagnoserna och utgor darfor
en del i kampanjen. I landstingens Vardhandboken beskrivs personcentrerad vard:

“Personcentrerad vard innebar att i hogre grad fokusera pa de resurser varje person har

och vad det innebar att vara manniska och i behov av vard.”

Man ska vidare [...] "betona att varden ska planeras i samforstand med patienten
eller personen med ohilsa samt att vardrelationen skall bygga pa partnerskap mellan
vardare och patient” [...]. I enlighet med personcentrerad vard ses “patienten” som en
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person med egen formaga till informerade val och dar autonomi och medbestimmande
betonas och respekteras. Att som ménniska med vard- och omsorgsbehov fa vara i cen-
trum och sé langt det dr mgjligt inkluderas i alla vardbeslut och processer ar viktigt och
har visats leda till battre egenvérd och bittre samarbete mellan vardare.”

Personcentrerad vard ar idag ett internationellt erkdnt begrepp som kan och bor
tillampas brett och inom ménga discipliner som har med ménniskors vard och omsorg
att gora.

Vi deltar med 6kad energi i debatten dar vi driver fragan om patients roll i varden.
Vi utgér fran patientlagen och diskuterar hur vi ser pa utvecklingen av patientperspek-
tivet som ocksé inkluderar egenvard och patientens ansvar for den egna héalsan. Detta
perspektiv dr en del av problematiken generellt i virden och ocksa inom ramen for de
tre diagnoserna vi hanterar.

Ljusetpa! v

Kampanj om de dolda folksjukdomarna Riksforbundet

KOL, hjartsvikt och férmaksflimmer. Hja rtLU ng

KAMPANJEN LJUSET PA TRE FOLKSJUKDOMAR TOG FART

Med all erfarenhet och kunskap i ryggen satte Riksforbundet

HjirtLung &r 2015 stralkastarljuset pa de tre dolda folksjuk- | MALGRUPPER |
domarna hjartsvikt, formaksflimmer och KOL (morkertalet KAMPANJEN
ar omfattande bland dessa diagnoser) for att visa pa vikten . Allminhet, med
av tidig diagnos och behandling. Vi sag att battre kunskap
om tre mycket vanliga sjukdomsdiagnoser var nodvandig.
De tre diagnoserna behover fa hogre status och prioritet.
Vérden behover forbattras och bli mer jamlik.
Ljuset pa-kampanjen var igdng.

Vér satsning bestamdes till tva ar och syftade till att lyfta « Beslutsfattare
fram sjukdomarna och arbeta for att varden for vara medlem-
mar verkligen ska forbattras. Fram till avslutningen i februari

fokus pa + 50 ar

«  Medlemmar,
patienter och
narstaende

«  Sjukvarden

2017 har var verksamhet praglats av Ljuset pa-kampanjen! - Politiker, bade
En kampanj som uppvisar goda resultat visar pa vart pa riks- och
forbunds forméga att paverka vard och behandling och lockar landstingsniva.

forhoppningsvis till oss fler medlemmar, vilket var ett delmal
i kampanjen. Fler medlemmar gor oss starkare som intresse-
politisk opinionsbildare.

Ambitionen var att engagera hela organisationen och fa den delaktig i kampanjen.
Kampanjen har varit rikstackande och varit en del av vara lans- och lokalforeningars
verksambhet.
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Véra medlemmar har tryckt pa och - -
forvantar sie att forbundet kar sitt RIKSFORBUNDET HJARTLUNG HAR
orvantar sig att forbundet okar sttt €nga- | peggytom FOLJIANDE MAL MED

gemang for att stoda sina medlemmar och | A MPANJEN
agerar for att synliggora de behov som de

har - attrekrytera fler medlemmar
Forbundets ordforande Inger Ros har « attvara medlemmar kédnner sig val
hojt rosten kring fragan om diagnos och representerade

behandling av hjart- och lungsjukdomar
och budskapet har varit ungefar det sam-
ma: “Tidig upptackt ar avgorande for en
diagnos och ett bra liv trots en sjukdom.
Hur kan det komma sig att s méanga sak-
nar diagnos trots att vi har ritt verktyg for | ©  attstarka bilden av riksforbundet.
att hitta dem?”

Det har varit som ett genomgéaende
tema sedan forbundet 6kat sin utatriktade opinionsbildning och som fétt genomslag i
debattartiklar, konferenser och moten och inte minst i Almedalen de senaste dren. Ur
de erfarenheterna paborjades planerna for en kampanj kring tre folksjukdomar som
uppvisar ungefiar samma problembild och som i ménga stycken delas av flera andra
sjukdomar.

Kampanjen ar en stor satsning bade ekono-
miskt och verksamhetsmaéssigt och har en-
gagerat vara lokala féreningar. Vi har ocksa
knutit externa aktorer till projektet som gett
oss sitt stod.

Den interna lanseringen genomfordes
varen 2015 under en foreningsaktivitet med
300 deltagare p4 en Alandskryssning och som
sedan foljdes av aktiviteter som projekterades
fran forbundskansliet och som lokalforening-
arna blev en del av. Foreningarna har ocksa pa
eget initiativ deltagit i kampanjen med det lokala
perspektivet.

I rapporten redovisas en rik palett Gver de
insatser vi gjort for att lyfta fram vardfragorna och
de tre diagnoserna. Det har varit ett flode av aktivi-
teter och opinionsbildning, konferenser och debat-
ter i tidningar och andra media.

Kampanjen ska avslutas med en konferens da rapporten overlamnas till folkhalso,-
sjukvards- och idrottsministern och vara slutsatser presenteras for inbjudna politiker,
tjansteman, myndigheter och organisationer. Var absoluta ambition ar att 6ka kun-
skapen om de behov som patienter har med de diagnoser vi har fokuserat pa och att
fortsatta vart arbete efter det att kampanjen ar avslutad.

+ attlansféreningarna kdanner
sig mer involverade och
delaktiga i riksforbundets
opinionsbildningsarbete
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FORMAKSFLIMMER
DOLDA FOLKSJUKDOMAR

FOLKSJUKDOM - VAD AR DET?

Enligt Nationalencyklopedin: Folksjukdomar; "bendmning pa sjukdomar som har stor
prevalens (forekomst) i befolkningen”.

Folkhilsovetenskapligt lexikon:...”en mindre strikt definierad term som ibland an-
vands om sjukdomar som har en prevalens i befolkningen pa 6ver 0,01”. *
* Detta innebdr en Gkomima som minst cirka 9o 000 personer i befolkningen lider av.
Kalla: Socialstyrelsens folkhdlsorapport 2005.

Folkhilsogruppen definierade begreppet folksjukdom enligt foljande: "Halsoproblem
bor betraktas som folksjukdom/ folkhdlsoproblem beroende pa hur vanliga de ar, deras
allvarlighetsgrad, om de okar eller minskar och hur de fordelar sig i befolkningen. Kon-
sekvenserna for individer och samhalle och mgjligheter att gora nagot at problemen
maéste ocksa vigas in.”

Anm. Folkhdlsogruppen fanns 1988-1992 och var ett radgivande organ till den davarande regeringens
hdlso- och sjukvdrdsberedning.

“Med folksjukdomar avses generellt sjukdomar som har en stor betydelse for hela
befolkningens hilsotillstdnd, folkhdlsan. En exakt definition av vad "stor betydelse for
folkhélsan" innebar, finns inte. Folksjukdomarna ar 4nda vanliga bland befolkningen
och dessutom ofta vanliga mortali-
tetsorsaker.

Folksjukdomarna paverkar arbets-
formégan och skotseln av dem kraver
hilsovardstjanster. Darfor har folk-
sjukdomarna en stor inverkan dven pa
samhéllsekonomin.”

Finska Institutet for hdlsa och valféird”.

Att leva med formaksflimmer

INGAR | EN SERIE SKRIFTER FRAN RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

Det star alltsa alldeles klart att de

tre foljande ar folksjukdomar och att
det inte bara ar en diagnos utan har
betydelse for den allminna folkhélsan
i landet samt konsekvenser for sam-
hillsekonomin. Riksférbundet Hjart-
Lung har siledes valt att fokusera pa sforbundet
dessa sjukdomar i sin kampanj. Det HjartLung
medfor forstas inte att vi minskar vart
engagemang i all annan problematik
som finns for de hjart- och lungsjuka.

FORMAKSFLIMMER - VAD AR DET?

Formaksflimmer startar ofta genom att snabb elektrisk aktivitet uppstar i de blodkarl
som for syresatt blod frdn lungorna in till det vanstra formaket. Sidan elektrisk akti-
vitet kan sedan paverka formaket sa att ett totalt elektrisk kaos uppstér, det vi kallar
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formaksflimmer. Elektriska impulser 6verleds sedan
via retledningssystemet till hjartats kamrar pa ett
helt oregelbundet satt.

Vid formaksflimmer slar hjartat snabbt och
ojamnt. Man far en oregelbunden puls och ibland
en fladdrande kénsla i brostet. Det beror pa att
hjartat kan sla 150—200 slag i minuten mot nor-
mala 50—100 slag i vila. Besviren kan yttra sig som
hjartklappning med en obehagskénsla eller smarta
i brostkorgen, trotthet, nedsatt kondition, yrsel och
ibland svimning som foljd.

Maénga personer har sa svara besvir att de
varken kan arbeta eller utfora vardagliga sysslor,
medan andra inte kinner av sitt formaksflimmer.
Formaksflimmer ar i sig inte livshotande men ger

en Okad risk for blodpropp och stroke och ar ocksa ~ Férmaksflimmer startar ofta genom att

. .. . e pee e Qe qes snabb elektrisk aktivitet uppstar i de blod-
forenat med 6kad risk for for tidig dod. kérl som for syresatt blod fran lungorna in

Hur vanligt ar formaksflimmer? till det vénstra formaket.
Formaksflimmer blir vanligare med stigande élder. Hlustration: Karin Lodiin.

Bland personer som &r 6ver 75 ar har 5—10 procent

formaksflimmer. Uppskattningsvis har 300 000 svenskar formaksflimmer och antalet
okar. En bidragande orsak ar det 6kande antalet dldre i befolkningen.

Det finns drygt 209 000 individer med diagnos pa formaksflimmer motsvarande
minst 2,9 procent av den vuxna befolkningen. Med tanke pa betydande underdiagnos-
tik berdknas det verkliga antalet personer med formaksflimmer i Sverige inte understi-
ga 300 000 individer eller omkring 4 procent av den vuxna befolkningen.

Kdlla: Statens beredning for medicinsk utvdrdering, SBU; Formaksflimmer forekomst och risk for stro-
ke. Rapport april 2013.

PATIENTBERATTELSER

Bengt, 59 dr

Bengt, 59 ar

Det ar fem ar sedan min
foretagslakare upptackte mitt flimmer |
vid en vanlig rutinundersdkning. Sjalv
hade jag inte kdant ndgonting och
blev verkligen férvanad nar lakaren
berdttade att jag hade nagot som
heter formaksflimmer.

nir likaren berittade att jag hade nagot som heter

blod- jag far frin
Riksfirbundet HjirtLung fck jag red:

Man

s jobb och indd
it hakoll pa fimret

Sen dess har jag behandlats med Ur foldern Att leva med férmaksflimmer. Riksférbundet HjartLung.
blodproppsférebyggande medicin

och en annan som gor att hjdrtat slar

jamnare. Det tog ett tag innan jag gick med pa medicineringen eftersom jag tyckte att det
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verkade jobbigt att behdva ga till vardcentralen och kontrollera blodet titt som tatt. Och det
var jobbigt. Passade inte mina jobbtider helt enkelt. Men genom medlemstidningen jag far
fran Riksforbundet HjartLung fick jag reda pa att det finns hjalp for sana som jag. Man kan
sjalv testa sig bara man far utbildning och en sjalvtestapparat. Sa nu kan jag skota mitt jobb
och anda ha koll pa flimret.

Habiba, 72 dar

Habiba, 72 ar

Under flera ar hade jag lidit av mitt formaksflimmer. Ut
och in pa sjukhus for elkonvertering, biverkningar av
medicinen, oro for att fa en attack under resor. Ja, livet
var ett elande helt enkelt. Ingen ldkare kunde hjalpa
mig kdndes det som eftersom de bytte min medicin titt
som tatt utan att jag madde battre.

Ur foldern Att leva med formaksflimmer.

Men sen laste jag i medlemstidningen Status att Riksforbundet HjartLung.

man kan operera sig fri fran flimret. Efter lite skande

traffade jag en lakare som skrev en remiss till kliniken som utfor kateterablation. Infor
ingreppet var jag lite orolig eftersom man gar in i hjartat med en kateter. Men val pa plats
fungerade allt sa bra och det kdndes att man togs om hand av proffs. Nu adr det 1,5 ar sedan
jag blev abladerad och hittills har jag inte fatt tillbaka mitt flimmer. Och nu slipper jag ocksa
att ata medicin for flimret. Livet kom tillbaka kan man sdga.

Ur foldern "Att leva med formaksflimmer”.

HJARTSVIKT- VAD AR DET?

Hjartsvikt innebar forenklat att hjartats formaga att pumpa blod ar nedsatt. Detta far till
foljd att hjartat inte orkar syresatta kroppen i tillracklig utstrackning. I Sverige beraknas
over 400 000 personer ha hjartsvikt. Risken
for att drabbas okar med stigande lder, Att leva med h jartsvi kt
hjart-karlsjukdom, diabetes och hogt blod- INGAR| EN'SERIE SRIFTER FRAN RIKSFORBUNDET HIARTLUNG
tryck. Man insjuknar som regel tidigare i
livet 4n kvinnor. Hjartsvikt ar ett kliniskt
syndrom (sjukdomstillstdnd) som oftast ut-
vecklas gradvis. Omkring 200 000 svenskar
har hjartsvikt, ytterligare 200 000 har inte
diagnosticerats.

Kallor: Skriften "Att leva med hjdrtsvikt” Riksfor-
bundet HjdrtLung, Rikssvikt (2013).

Varfor far man det?
De vanligaste orsakerna till hjartsvikt @  Fiksforbundet

ar kranskirlssjukdom (fortringningar i Hartlung

blodkarlen som forser hjartmuskeln med

blod), och hypertoni (hogt blodtryck). Dessa &kommor svarar tillsammans for mer dn
80 procent av alla fall av hjartsvikt. Det finns 4ven andra mindre vanliga orsaker till
hjartsvikt, som till exempel klaffel, virussjukdom, diabetes, alkohol och droger.
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Vilka ar symptomen?

Eftersom hjartsvikt oftast utvecklas gradvis kan det ta tid innan man marker nagra
symptom. De tidiga tecknen &r en tilltagande trotthet, ovintad andfaddhet, 6kad puls,
svullna fotter och ben. Vid sjukdom i hjartats vanstra kammare ar andfaddhet det
vanligaste symptomet, medan sjukdom i hogra kammaren oftast resulterar i viatskean-
samling i ben och fotter. Vid ldngt framskriden hjartsvikt ar kraftig andnod, blekhet,
kallsvettningar, svar hjartklappning och &ngest karaktiristiska symptom.

PATIENTBERATTELSE
Nicke 70 d@r

En kvall for 18 ar sedan kdnde jag en intensiv smarta i nacken nar jag skulle byta ett fonster
pa huset dar jag bodde. Jag lade mig pa golvet och samlade kraft innan jag akte in till akuten
pa Kungalvs lasarett. Lakaren gav mig en smadrtstillande spruta och skickade hem mig. Men
snart visade det sig att det var en hjartinfarkt jag hade fatt.

Pa den tiden var det ovanligt med bypassoperationer, sa jag fick vanta ett helt ar innan det
blev min tur. Operationen gick bra, dven om det kdndes tungt efterat.

Jag hade skilt mig i samma veva, fatt order om att inte lyfta ndgot tyngre an ett mjolkpaket,
men fick bra hjalp att komma tillbaka till livet genom en manadslang vistelse pa ett
halsohem som landstinget betalade. Sedan flyttade jag till Stockholm, gifte om mig, kdpte
bade vaning och sommarstuga. For ndgra ar sedan fick jag tilltagande broéstsmartor och
borjade fa svart att réra mig. Jag fick medicin men blev [angsamt samre. Till slut kunde

jag knappt klara lindriga anstrangningar utan att stanna till och pusta. Den ldkare som
regelbundet hade kontrollerat mitt hjdrta provade olika vagar att forbattra hjartfunktionen
men fann ingen I6sning.

En dag berattade han att det fanns en ny sorts pacemaker som kunde ha viss effekt

eftersom mitt hjarta inte arbetade synkront. Efter ett gangprov konstaterades att jag var
kvalificerad for en operation, men att det var helt upp till mig att bestdmma. Jag tog chansen
och ingreppet gick bra. Nagra timmar senare rullades jag till ultraljudsundersékning och
programmering av pacemakern.

Jag 13g vaken, och det jag fick se pa bildskdarmen var fantastiskt: Hjartat arbetade synkront,
klaffarna 6ppnades och slots som de skulle. Dagen darpa var det bara att checka ut och borja
leva som vanligt igen. Men jag tordes inte ta i. Det tog fyra veckor innan jag insdg att det
faktiskt var sant att jag var s mycket battre. Att fa pacemakern inopererad var som att vanda
en hand. Styrkan kom tillbaka direkt. Jag kdnde mig levande igen.

Nu har det ndstan gatt ett ar sedan jag fick pacemakern inopererad. Jag har borjat sjunga i
en kor, gar pa gym, arbetar nar jag vill, klipper graset pa landet och njuter av livet. For mig
har de fysiska besvadren varit jobbigast. Att livet kan vara slut ndar som helst har jag lange varit
medveten om. Men som det kdnns idag ldmnar jag inte varlden an pa ett tag.

Ur foldern "Att leva med hjdartsvikt”.
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HJARTSJUKDOM OCH STROKE INTERNATIONELLT

Hjartsjukdom ar den vanligaste dodsorsaken i Europa som helhet och i EU; 1.8 miljo-
ner respektive 681 000. Stroke riknas som den nast vanligaste dodsorsaken; 1.1 miljo-
ner respektive 460 000. Det ar dnda sa att dodligheten minskar i hela Europa.

1-2 procent av befolkningen i utvecklade lander far hjartsvikt och antalet fall 6kar
markant med alder. Fa personer under 50 ar far den diagnosen men 10 procent 6ver 75
ar. Antalet patienter med hjartfel vintas 6ka de narmaste decennierna beroende pa en
kombination av en éldrande befolkning, battre behandlingar och 6verlevnad av patien-
ter med hjartproblem.

Enligt WHO drabbas 15 miljoner ménniskor av stroke i varlden varje ar. Fem mil-
joner dor och lika méanga far livslang funktionsnedsattning. I Europa ar siffran cirka
650 000 som avlider i stroke. Antalet fall av stroke minskar i utvecklade lander tack
vare insatser for att minska blodtrycket och rokning men ar fortsatt hogt i och med en
aldrande befolkning.

I Europa, Indien och andra stora delar av Asien ar forekomsten av formaksflimmer
250-475 fall per 100 000 invanare medan det i Kanada och USA &r s manga som upp
till 775 per 100 000 invénare. Globalt har 33,5 miljoner manniskor formaksflimmer
och nira 70 procent av dem ar 6ver 75 ar.

Killor: EHN European Heart Network (forbundet dr medlem), Healthline.com, WHO, Oxford Health

Policy Forum.

(KOL) KRONISKT OBSTRUKTIV LUNGSJUKDOM- VAD AR DET?

I Sverige beridknas 500 000 personer ha KOL. Men eftersom manga med KOL ar helt
besvarsfria och symtomen latt forvaxlas med astma, svar forkylning eller naturligt ald-
rande, ar det manga som dnnu inte har fatt diagnosen.

“Forekomsten av KOL i landet berdknas vara drygt en halv miljon. Prevalensen
anges till 4—10 procent i olika ssmmanhang. Sjukvéarden kénner till cirka 20 procent
av dessa, det vill sdga ungefar 100 000 individer. Salunda finns ett stort morkertal dar
manga dnnu inte fatt diagnos alternativt erhallit fel diagnos.” Luftvéigsregistrets drsrapport
2013, s12:

KOL betyder kroniskt obstruktiv lungsjukdom och kiannetecknas av att luftflodet i
lungorna ar standigt nedsatt. Begreppet KOL inkluderar tillstinden kronisk luftrors-
fortrangning och emfysem. Man kan antingen ha kronisk luftrorsfértrangning eller
emfysem, men det vanligaste ar att man har en kombination av de bada. Vid KOL har
det uppstéitt en kronisk inflammation i de 6vre och nedre luftvigarna, sa kallad kronisk
bronkiolit, som har gjort luftroren tranga. Inflammationen har skadat det skyddande
lager som normalt ticker slemhinnorna i luftvigarna, samt de flimmerhar som ar vikti-
ga for att slem ska kunna transporteras bort fran lungorna.

Vid emfysem ar de sma lungblasorna skadade. Lungorna tappar sin elasticitet och
andningen forsvaras, medan passagen av syre till blodet blir simre och syrebrist kan
uppsta om skadorna blir tillrackligt omfattande.
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Varfor far man det?

Den dominerande orsaken till KOL ar rokning. Narmare 9o procent av alla som far
KOL ir, eller har varit rokare under en liangre tid. Har man varit utsatt for passiv rok-
ning, luftfororeningar eller haft svara upprepade luftvigsinfektioner som barn, har man
ocksa lattare att utveckla KOL.

Vilka &r symtomen?

KOL borjar oftast med kronisk Ratt mat ger dig kraft Att leva med KOL
bronkit (luftrorskatarr). Man MG A
fAr pip i brostet och besvirande :
upphostningar med slem, framst i
samband med forkylningar som i
sin tur blir allt mer ldngvariga. En
tranghetskinsla i brostet kan ocksa
upplevas. Emfysem utvecklas som
regel senare och kan ha liknande
symtom. Typiskt for manga med
KOL ar forsamringsperioder s N

kallade forsdmringsskov (exacer-  uUr foldern Om KOL. Riksférbundet HjartLung.
bationer).

Vid svarare KOL uppstar besvaren dven utan forkylning. Eftersom kroppens syre-
sattning blir saimre kan man fa blaa lappar och bensvullnad samt andnod aven vid vila.

Fyra stadier av KOL

Stadium 1. Lungfunktionen dr ndra normal. Patienten har kronisk hosta och 6kad
slemproduktion. Vissa forandringar kan synas pa rontgen.

Stadium 2. Luftflodet har forsamrats. Patienten kan anpassa sig och vara ovetande om att
han/hon har KOL. Patienten har kronisk hosta och 6kad slemproduktion samt borjan pa
andfaddhet och bristande ork.

Stadium 3. Det forsamrade luftflédet orsakar andfaddhet vid anstrangning. Patienten
soker vanligtvis medicinsk hjalp. | detta skede kan forsamringsperioder, allvarligt tillstand
da det blir extremt svart att andas, forekomma eller vara vanliga.

Stadium 4. Luftflodet har férsamrats betydligt, symtomen dr allvarliga och
forsamringsperioderna kan vara livshotande. Patienten ar starkt begransad i sitt
vardagsliv och kan vara beroende av syrgas.
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Rapport - Ljuset Pa!

PATIENTBERATTELSE

Kicki 68 dr

Att leva med KOL

Ingar i en serie skrifter fran Riksférbundet HjartLung

Vintern 2006 orkade jag inte ga mer
an tio meter utomhus. Jag hade
svar hosta och svart att andas. Den
astmadiagnos jag levt med i tio ars
tid visade sig vara felaktig. Nar jag
fick ratt diagnos andrades livet och
mycket till det battre. | dag lever jag
ett aktivt liv igen.

Det var i mitten av 1990-talet som jag
fick diagnosen astma. Jag arbetade
som forestandare pa en fritidsgard
men fick gradvis samre ork och
svarare hosta. 1996 slutade jag roka.
Jag tog en dag i taget och sa till mig
sjalv att jag holl upp, inte att jag hade
slutat. Det hjalpte. Riksforbundet

HjartLung

Uppehallet har varat sedan dess. |
maj 2006 fick jag diagnosen kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL. Diagnosen andrade allt.
Till en boérjan blev jag ordentligt nedstamd och trodde att jag skulle dd inom en manad. Men
jag fick en remiss till KOL-skolan pa Karolinska sjukhuset i Stockholm dar jag fick valdigt bra
information om sjukdomen av lakare, sjukskoterska, dietist, sjukgymnast och kurator. Det
forandrade verkligen min syn pa vad kroniskt obstruktiv lungsjukdom &ar och vad man sjalv
kan gora for att ma battre.

| dag har jag kunskap om hur jag bor leva med min sjukdom. Jag ar ofta ute pa langa
skogspromenader och tranar styrka med hjalp av traningsband. | lokalféreningen HjartLung
i Sundbyberg leder jag en studiecirkel som handlar om att leva med KOL i vardagen. Genom
studiecirkeln traffar jag manga i samma situation. Mitt liv ar bra, trots min sjukdom.

Ur foldern "Att leva med KOL’.

KOL INTERNATIONELLT

Virldshilsoorganisationen WHO uppskattar att cirka 65 miljoner manniskor har matt-
lig till svar KOL i varlden och att fler an 3 miljoner manniskor avled av KOL 2005 och
utgor 5 procent av alla dodsfall.

Den tillgingliga informationen om sjukdomen kommer i forsta hand fran hog-in-
komstlander varfor siffrorna kan vara i underkant. Man menar ockséa att om sjukdoms-
utvecklingen fortsiatter kommer KOL till ar 2030 att vara den tredje vanligaste dodsor-
saken globalt.

(Pa engelska heter sjukdomen COPD - Chronic Obstructive Pulmonary Desease)

Vi ér medlem EFA, European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients’ Associations som driver allergi, ast-
ma- och KOL-fragor inom EU.
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KVALITETSREGISTER - RIKSSVIKT

HUR SER TVA AV VARA PARTNERS PA PROBLEMATIKEN FOR VARA PATIENTER?

Peter Vasko, hjartlakare och registerhallare for kvalitetsregistret RiksSvikt kommenterar
hjartsvikt och formaksflimmer.

Om underdiagnostiseringen

"Det finns de som har formaksflimmer som inte alls méarks,
sa kallat tyst formaksflimmer. D4 slér hjartat inte sa fort men
oregelbundet. Ett sitt att hitta dessa patienter ar att man
kontroller sitt blodtryck och puls och darigenom lar kinna
sin hjartrytm. Da kan man marka att pulsen fordndras. Sen
finns mojligheten av att sjukvarden aktivt kan leta efter for-
maksflimmer. Socialstyrelsen rekommenderar dock inte ett
allmént screeningprogram med sé kallat tum-EKG.*

Nar det géller hjdrtsvikt sa ar det ocksa s att manga
ménniskor ar trotta och andfddda utan att veta om att det  Ppeter vasko, hjartlakare och re-
finns en sjukdom som kan behandlas. Att soka vard och gisterhallare for kvalitetsregistret
beritta att man ar mer trott och andfadd &n tidigare och mer RiksSvikt
an till exempel jamnériga ar det forsta steget. Sjukvarden kan dé med ett prov sa kall-
lade natriuretiska peptider far reda pa att besvéaren beror pa hjartsvikt.”

Om behandlingen

“Det varierar vilken behandling patienterna far. Det dr viktigt att f6lja kvaliteten i
sjukvarden med kvalitetsverktyg som till exempel nationella kvalitetsregister. Da kan
man uppmairksamma skillnader i vardens kvalitet. Patienter kan ocksa genom kunskap
och engagemang paverka sin egen vard. Att lara sig mer om sin egen sjukdom ar en bra
borjan pa ett bra samarbete med sjukvarden.”

Atgarder for forbattring

“Medvetenhet om problemet och samarbete med patienterna. Att patienter miter sitt
eget blodtryck och kontrollera sin egen puls borde vara sjalvklart for alla med hogt
blodtryck, hjart-kéarlsjukdom, diabetes och allmént nar man blir lite dldre. Nar det
galler hjartsvikt sa ar det aterigen kunskap och engagemang, kanske framfor allt i sjuk-
varden. Att det finns ett enkelt blodprov som kan avsl6ja en allvarlig behandlingsbar
sjukdom som hjartsvikt hos patienter som har trotthet, andfaddhet och kanske svullnad
i kroppen.”

* Kommentar fran Riksférbundet HjartLung:

| oktober 2016 gick Socialstyrelsen ut med en rekommendation att inte erbjuda screening. Deras motivering 16d
"Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor screening for formaksflimmer med tum-EKG i syfte att forebygga
stroke inte erbjudas. Avgdrande for rekommendationen &r att det i dagsldget saknas vetenskapligt stod for om
screening for formaksflimmer har avsedd effekt att férebygga stroke. Det gar dédrmed inte att séga om halsovin-
sterna 6vervager de negativa effekterna av screeningprogrammet.” Rekommendationerna utgjorde en remissver-
sion och dppen for synpunkter till 9 januari 2017.
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Rapport - Ljuset Pa! KVALITETSREGISTER - LUFTVAGSREGISTRET

Kerstin Fjallman Schérberg, bitradande registerhallare for Luftvagsregistret,
Registercentrum Vastra Gotaland om KOL.

Om underdiagnostiseringen

"Det finns flera anledningar till detta, det saknas struktur i omhidndertagandet i varden
av patienter, studier har visat stora brister i diagnostik, behandling och uppfoljning.

Sannolikt har flertalet redan haft kontakt med sjukvarden utan att ha fatt diagnos.

Exempelvis sa sdger man att cirka 20 procent av alla patienter med sjukdomen KOL
har fatt diagnos.

Grovt skattat skulle man kunna siga att for en vardcentral med exempelvis 5000
listade sa bor man ha omkring 200-500 patienter med KOL, da man séger att forekom-
sten av KOL ar mellan 4-10 procent.

Sjukdomen har klassats som sjalvforvallad och skuldbelagd men ocksa en “kvinno-
sjukdom” vilket kan bidra till att den drabbade gruppen
ibland ar svar att na. Idag ar det fler kvinnor dn méan dor i
sjukdomen!

Underdiagnostisering ar ett kartlagt stort problem
som leder till att hundratusentals personer inte far det
stod och den behandling de behover for att lindra sina
besvar.”

Om behandlingen

“Redan fran tidigare arsrapporter till exempel 2012 visar
Luftvdgsregistret statistisk att patienter med KOL stadie ,
1-2 &r 6verbehandlade déremot i stadie 3-4 underbehand- yerstin Fjsliman Scharberg, bitra-
lade! Sannolikt beror det pa att man inte f6ljt riktlinjerna dande registerhallare for Luftvags-
med behandlingstrappan fér KOL.” registret.

Atgérder for forbattring

”Vi behover 6ka medvetenheten om de dolda folksjukdomarna hos invanarna och i var-
den och vi méste bli battre pa att hitta KOL tidigare.

Infor diagnos och utredning ska spirometri utféras och hjartsvikt uteslutas, det ger
forutsattningar till tidig diagnos med insatser tillsammans med patienten dir det inter-
professionella teamet med sin unika kompetens stoder patienten efter individens behov
till exempel fysioterapeuter, arbetsterapeuter dietister och psykologer.

Idag kan Luftvagsregistret visa att patienter som erhallit en strukturerat vard far en
okad livskvalitet!

Den enskilde patienten ska erhélla patientutbildning som kan stodja den enskilde
med evidensbaserade rad i form av 6kad aktivitet, andningsteknik, likemedel med
mera.

Astma/KOL mottagningar ska ha legitimerade sjukskoterskor med vidareutbilda-
de inom Astma KOL. Glom inte vikten av att enheterna ska registrera just ditt besok i
Luftvagsregistret, det nationella kvalitetsregistret for battre och jamlik vard for KOL
och astmapatienterna i Sverige!”
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VARA AKTIVITETER

VARA AKTIVITETER UNDER KAMPANJEN- LJUSET PA!

PATIENTCENTRERAD VARD

Forbundet framhaller i sitt Samhdllspolitiskt program livsstilsférandringar, att starka
patienten vid motet med sjukvarden och vikten av korrekt och patientnira information.
Nu gér vi ett steg vidare och driver pa utvecklingen av patientcentrerad vard. Vi vill som
tidigare ndmnts vara en del i den utforande rollen som patientforbund.

Utifran regeringens avsikt att forbattra hilso- och sjukvarden for personer med
kronisk sjukdom utgar vi fran utvecklingsomradet personcentrerad vard med malet
att uppna basta mojliga hilsa. Vi tar fasta pa regeringens onskan att fa fram konkreta
modeller/verktyg for vagledning som kan starka patienters kompetens och mgjligheter
att aktivt delta i sin vard och behandling.

AKTIV MED HJARTLUNG

En av forbundets viktigaste frdga ar att alla ska ha ratt till kvalificerad vard och rehabi-
litering oberoende av vilka de ar och var de bor.

Riksforbundet ansokte darfor hos So-
cialstyrelsen om anslag till att producera
en nationell patientutbildning som profes-
sionen kan anvianda nar de utbildar sina
patienter med KOL eller hjartsvikt. Detta
for att varden ska ha mojlighet att ge sam-
ma kunskap till alla patienter med dessa -
diagnoser och deras nirstdende. Forbun- Vars3god. en komplett utbidning!
det fick beviljat anslag om 900 000 kr. e

En expertgrupp med ldkare, sjukskoter-
skor och fysioterapeuter tillsattes. Tillsam-
mans med dem har patientutbildningen
Aktiv med HjartLung utvecklats dar "Aktiv med KOL” och ”Aktiv med Hjartsvikt” ingér.

Aktiv med HjartLung ar ett gratis verktyg for varden att anvianda i sina patientut-
bildningar. Materialet finns pa nitet och bestar av en del for deltagare och en del for
vardpersonal. Materialet lanserades under 2016. Aktiv med Hjartsvikt/KOL ar pa-
tientutbildningar med fokus pa att ge deltagarna kunskap och motivation om vad man
sjalv kan gora for att leva sa bra som mojligt med sin sjukdom.

Materialet presenterades pa Kardiovaskulara varmotet i Goteborg 2016. Det har
ocksa presenterats vid VIC:s d&rsmote 2016 (Vardprofessioner inom kardiologi).

SAMARBETSPROJEKT FOR ATT STARKA PATIENTEN - LEV FOR ATT LEVA

Fyll inte livet bara med ar utan fyll &ren med ett hilsoframjande liv. Ja, s kan projektet
Lev for att leva sammanfattas.

Projektet ar en del i regeringens satsning pa personer som har kronisk sjukdom
och ar en del i Riksforbundet HjartLungs satsning pa hilsofraimjande arbete genom
egenvard inom omradena hjarta och lungor. Pa sa vis kan battre halsa och livskvalitet

Webbplatsen aktivmedkol.se.
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uppnaés och det forebygger risken att aterinsjukna samt
att drabbas av ytterligare sjukdom. Det utgor ett viktigt
komplement till den vard som redan idag ges inom hélso-
och sjukvarden.

— Ga fran passiva vardtagare till aktiva egenvardare.
Vi vill sprida erfarenheter och resultat fran projektet Gver
hela landet, sdger Inger Ros, ordférande i Riksforbundet
HjartLung. P - k-

Projektet genomfors i Jonkopings 1an med alla lo- Dag Strom, likare och projektansva-
kalforeningar inom HjirtLung. Arbetet sker i samarbete "9 for Lev for attleva.
med Region Jonkopings lan, som under flera ars tid har
bjudit in patienter och narstiende till att bli delaktiga i utvecklingen av varden. Man
arbetar ocksd malmedvetet med att varden ska vara personcentrerad.

Projektet Lev for att leva bygger pa att personer traffas regelbundet i grupper for att
genom samtal och dialog skapa forutsattningar for ett halsosammare liv. De teman som
lyfts utgar fran gruppens egna forslag och behov. Grundlaggande ar att varje enskild
individ ska kéanna trygghet i gruppen och att det byggs upp en tillit som mojliggor ett
gott samtal om allt fran vardagliga utmaningar till existentiella fragor.

— Maélsattningen ar att komma till nya upptéackter for att battre kunna hantera sin
egen hélsa for ett battre liv, sager Dag Strom, projektansvarig och lakare.

Ett inslag ar att man ska locka fram en passion for livet som utgor en positiv balans
till den sjukdom man lever med. Att fa gora detta tillsammans i en social kontext ar vik-
tigt och ar i sig halsoframjande. Det leder ocksa till insikten om att man inte ar ensam
med de utmaningar man lever med i livet.

For varje person ar motet med personal inom halso- och sjukvarden alltid viktigt.
Darmed ar det satt pa vilket man forbereder sig sjalv som patient eller narstaende av
betydelse for att innehallet vid motet ska bli det basta mgjliga. Att 6ka medvetenheten
kring detta utgor en betydelsefull del i att skapa en positiv patientkraft (empowerment)
som i ett positivt samspel med varden gynnar den enskilde personen med en kronisk
sjukdom. Detta utgor ett av flera centrala teman i projektet.

I projektet samlas erfarenheter fran deltagarna. Dessa lyfts sedan i en referensgrupp
bestdende av representanter for UngCancer, Lakarforbundet, Vardférbundet, Fysiote-
rapeuterna, Arbetsterapeuterna samt GPCC (Centrum for personcentrerad vard) och
forskare med anknytning till personcentrerad véard. P& detta vis vill projektet knyta ihop
praktiska erfarenheter med kunskapsutveckling.

Deltagarnas egna reflektioner bekraftar att det skapar stort mervarde att motas un-
der lingre tid med andra personer och pa ett konstruktivt och framéatsyftande sitt ta till
sig olika erfarenheter som gynnar en utveckling av en halsoframjande livsstil. Det ger
ocksa inspiration och energi till att pa olika satt sprida vidare till andra!
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KANN PULSEN
Webbaserad kampanj for att motivera allménheten att
dagligen ta pulsen pa sig sjilva. Det ar en enkel metod

KANN PULSEN

och genom okad kunskap om att oregelbunden puls lI

anses vara en riskfaktor for formaksflimmer gar det .’

snabbare att sitta in adekvata insatser. Oregelbunden e

puls anses ocksa 6ka risken for stroke. Sajten utveckla-

des i samverkan med foretagen Bristol-Meyers-Squibb KANN DIN PULS

och Pfizer. OCH MINSKA
Efter Riksforbundet HjartLungs debattartikel i RISKEN F6R STROKE

Dagens Sambhille om formaksflimmer och pulskontroll

uppmairksammar nu Ringla kampanjen. Ringla arbetar JV__ :
med att sprida goda exempel pa hur man kan utveckla omE;:rLk:L;‘:\i‘:f Si':gbuls
svensk sjukvard och som drivs med stod av Socialdepar-

tementet och SLL (Stockholms lans landsting).

Véra pressaktiviteter kring delkampanjen Kénn pulsen under forbundets Hjartema-
naden medforde att en rad tidningar, SR och SVT hakade pa och vi fick god uppmaérk-
samhet for den. Kampanjen drevs dven i Norge under hosten 2016 genom Landsfo-
reningen for hjerte- og lungesyke (LHL).

LIVSTYCKET

Livstycket ar en ideell forening och drivs frimst genom bidrag fran Stockholms stad
och olika projektbidrag.
Utgangspunkten for Livstycket
var att utveckla en verksamhet som
ska hjalpa invandrarkvinnor att
ta sig ur sin isolering, lara sig det
svenska spréket och bli sjalvforsor-
jande.
Livstycket ar ett modernt kun-
skaps- och designcenter i Tensta
dar kvinnor fran hela virlden

deltar.
Forbundet har haft samarbe- 7 =B
te med f6reningen vid ett flertal Full verksamhet med fr.v. Alije Ahmeti, Diana Chekro, Ahlam Noke
tillfallen. samt Layla Al Saffo. Foto: Livstycket.
Om Ringla

Ringla bidrar till en battre halsa i Sverige. Utvecklar méjligheter att ta del av ny kunskap och inspirera
till forbattring, men aven att sprida goda exempel. Las mer pa Ringla.nu.
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Rapport - Ljuset Pa! AKTIVITETER | SAMVERKAN MED VARA FORENINGAR

Forbundet har som ett led i Ljuset pa-kampanjen haft en temadag hos Livstycket
om hjarthilsa — "Tillsammans for kvinnohjartat”. Deltagarna fick ta del av féljande
kunskapsomraden:

« Hjart-lungraddning. Mojlighet att prova hjartkompression pa docka

«  Kénn pulsen. Varfér ska man kontrollera sin puls regelbundet?

«  Om férmaksflimmer, information om diagnosen formaksflimmer

« Om hjdrtsvikt, information om diagnosen hjartsvikt

«  Om KOL, information om diagnosen KOL och matning med spirometri
+ Lokalféreningen HjartLung i Stockholm berdttade om sin verksamhet.

Pa temadagen anlitades tolkar for sex sprak sa att alla skulle kunna ta till sig all kun-
skap. Samtidigt delade forbundet ut broschyrer om KOL, hjartsvikt och formaksflim-
mer pa somaliska, arabiska och tigrinja.

SURFPLATTA TILL HJARTSVIKTSPATIENTER

I ett forskningsprojekt delfinansierat av riksforbundet fick ett 80-tal patienter tillgang
till en surfplatta for att sjalva kunna bevaka sin sjukdom. Surfplattan kompletteras med
en vag och patienten kan snabbt reagera pa en avvikande viktkurva och utfora sjalvrap-
portering av sitt hélsotillstand. Forandringar medfér en uppmaning att kontakta vard-
mottagningen. En av fordelarna ar att patienten kan komma in for vard innan tillstan-
det blir akut. 82 patienter var med i projektet och de rapporterade om hogre livskvalitet
och sjalvvardsbeteende. Dessutom minskade antalet virddygn for gruppen.

Kalla: ForskningsStatus 2016.

RIKSFORBUNDETS AKTIVITETER | SAMVERKAN MED LANS- OCH LOKALFORENINGARNA

STOR MEDLEMSAKTIVITET

Hjartebaten med 300 medlemmar var
en satsning for att 6ka kontakterna mel-
lan medlemmarna. Den interna starten
av kampanjen skedde i samband med
Hjartebaten i slutet av maj 2015. Riks-
forbundet bjod in medlemmarna till en
dygnskryssning p& Alands hav. Férutom
att det var en lyckad sammankomst
presenterades kampanjen och utgjorde
dirmed startpunkten for Ljuset pa.

LUNG- OCH HJARTMANADEN Lansering av kampanjen pa den stora medlemsaktiviteten.

I november drar forbundet igdng Lung-

manaden som ar en arligt aterkommande aktivitet som i hog grad involverar forening-
arna runt om landet. KOL ir ett av de allra storsta problemen inom lungsjukvarden och
medfor stort lidande for patienterna om de inte far tidig behandling och rehabilitering.
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Riksforbundet R

HjartLung

Hjartemanaden

Badttre kunskap - battre liv

Nar kan vi andas ut? %

Lungmanaden 2015 1
L

Hjartemanaden ar likasa en arligt &terkommande aktivitet som haft stor betydelse for
att uppmarksamma hjartproblematiken inom sjukvarden, till exempel att driva opini-
onsarbete kring hela vardkedjan och sarskilt rehabilitering och utryckning vid larm.
Hjart- och Lungméanaden har darfor de tva senaste aren ingatt som en del i kampanjen
Ljuset pa. Vara foreningar har bidragit med ett stort antal aktiviteter for att sitta ljuset
extra starkt pA KOL och hjartsjukdomar genom lokalt intressepolitiskt engagemang och
att sprida information till allmanheten.

Som exempel kan ndmnas att vid Lungméanaden 2015 genomfordes 118 aktiviteter i
71 foreningar och i stort sett lika mycket 2016 och att samtliga 1an varit representerade.
Aktiviteterna har for baida ménaderna bestatt i att diskutera med landstingspolitiker
vid rundabordsdiskussioner, traffa allmanheten for att erbjuda blodtrycksmatning eller
lungfunktionstester och mycket annat.

Den satsning vi gor 16nar sig. Uppmarksamheten kring vart forbunds arbete 6kar
avsevart i media under de tvd kampanjmanaderna och vi trycker pa ytterligare med
debattartiklar, insdndare och ett intensivt flode i sociala medier.

MANADENS LJUSET PA-FORENING

Foreningar som satsat speciellt pa ndgon eller nagra aktiviteter med anknytning till
kampanjen har premierats och fatt extra uppmarksamhet. Till exempel har féreningen
i Vastervik tagit initiativ till att starta traningsgrupper for KOL-patienter som gatt klart
sin rehabilitering pa sjukhuset.

Foreningen i Kolbacksdalen anvander narradion for att informera om hjart- och
lungfragor samt foreningen i Boras-Ulricehamn som har ett brett utbud sdsom kost-
cirklar, sitt- och vattengympa men ocksa utflykter och foreldsningar som de lanserar
i sin aktivitetskatalog. Under forsta halvaret 2016 sokte sig 80 nya medlemmar till
foreningen.

OMBUDSKONFERENSERNA 2015-2016

Samtliga foreningar har funktionirer som fortjanstfullt arbetar med utbildningsfragor
och eftervird i samverkan med varden. Eftervards- och studieombudens konferens ar
en uppskattad och arligen aterkommande del i verksamheten.

Konferensen 2015 holls just som kampanjen fatt fart och det var ett bra tillfalle att
lyfta fram kampanjen for ombuden sa att vetskapen om den fordes vidare i organisatio-
nen. En regional konferens i Blekinge gjorde samma sak och diskuterade de nya natio-
nella riktlinjerna for astma-/KOL-vard.

Ljuset pa-kampanjen var en given punkt under en av dagarna 2016 och understoddes
av tre mycket bra forelasare. Lars-Olof Larsson ar lunglakare och berattade om sjukdo-
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men KOL, Agneta Méansson Broberg, kardiolog, lyfte var kunskap om hjartsvikt till en
hogre niva och Anders Englund, d&ven han kardiolog, hjalpte oss att forsta hur hjartat ar-
betar vid formaksflimmer. En god satsning pa att 6ka kunskaperna for vira medlemmar.

FORMAKSFLIMMER OCH HJARTSVIKT | LUND

I februari ordnade foreningen HjartLung i Lund med omnejd en eftermiddag med
inriktning mot forbundets kampanj "Ljuset pa vara dolda folksjukdomar” tillsam-
mans med Patientforum vid Sjukhusbiblioteket i Lund. Foreningen demonstrerade
hjart-lungradddning infor en full aula med 400 personer och efterfoljdes av forelds-
ningar om formaksflimmer, hjartsvikt, stresshantering och bra kost for hjartat.

HJARTEMANAD | 6-VIK

Aktiviteterna fortsatte under Hjirtemanaden. Fran Ornskoldsvik rapporterades om ett
besok av hjartlidkare Peter Vasko till lokalféreningen i staden for att prata om hjartsvikt
och vikten av att man hittar patienterna tidigt. At bra kost, ror pa dig, jobba och till och
med stressa ibland, men det ar viktigt med aterhdmtning, berattade Vasko och under-
strok att vila ocksa ar nagot vi ska tanka pa.

OPINIONSBILDNING | SAMBAND MED LJUSET PA

DET HAR AR VARA BUDSKAP

Vi vill uppmarksamma hur det &r att vara vardtagare/patient och vilka forvantningar och
behov som vi uppfattar fran vara medlemmar. Det tar vi till oss och genom var journalistiska
och kommunikativa kompetens kombinerat med sakkunskap och erfarenhet skapar vi
debatt och lyfter fram vara budskap.

Nar det giller kampanjen flyttar vi fram positio-
nerna kring de tre folksjukdomarna vi fokuserar
pa. Samtidigt som det ar viktigt att belysa brister
och tillkortakommanden i hilso- och sjukvarden
ser vi oss ocksd som en part som inte bara stéller
sjukvardspolitiska krav utan ocksa finns till for att
samarbeta med dem som vidareutvecklar varden.

Vi har tillracklig kunskap for att papeka brister
men ocksa for att vara delaktiga i forbattringen av
omhéndertagandet av manniskor med hjart- och lungsjukdomar. Vi ar alltsa inte bara
foretrddare for vara medlemmar, vi medverkar dven i rollen som utforare som diskute-
rades i inledningen. Vi ser det inte som nagot problem att ta pa oss dubbla eller fler roller
utan dr en del i patientférbundens uppdrag och fortsatta roll i framtiden.

Vi i riksforbundet vill hitta 16sningar péa de problem vara medlemmar star infor
och upplever. Genom vil underbyggd argumentation och ofta i samverkan med andra
forbund och aktorer nar vi ut till de mélgrupper vi vill agera tillsammans med. Vi har
ett gemensamt intresse for att vard och behandling ska ge 6kad livskvalitet men ock-
sé utveckla battre och effektivare metoder som ar anpassade for varje enskild patient.
Nedan sammanfattas nigra av de problemomraden som vi har lyft fram i media.

Riksforbundet
folksjukdomar
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HITTA DE SOM SAKNAR DIAGNOS

2015 i Almedalen - diagnos och ritt behandling
Forbundets kampanj "Ljuset pa vara folksjukdomar” presenterades. I samband med
kampanjen diskuterades fragor om morkertalen kring tre av de vanligaste men ocksa
okédnda folksjukdomarna med en rad namnkunniga personer.
Seminariet lockade 6ver 80 besokare och méanga twittrade. Deltagare var bade poli-
tiker och experter som fick ge sin bild pa situationen och svara pa fragor.
— Vi kommer, tack vare den har kampanjen, ha lart oss mer om vilka atgarder som
maste till for att fler ska fa en diagnos och ratt behandling, sade Inger Ros.
Kampanjen var dairmed igdng och ska fortsatta till slutkonferensen i februari 2017.
Fram tills dess kommer férbundet att jobba intensivt med att sprida kunskap om mor-
kertalen. Eller som Hans Karlsson, chef for avdelningen vard och omsorg, SKL sade
under seminariet:
— Slack inte ljuset!

2016 i Almedalen - aktiva egenvardare
Arets huvudfriga “hur gir vi frin att vara passiva virdtagare till aktiva egenvirdare?”
Riksforbundet HjartLungs ordférande Inger Ros inledde med att betona att varden har
ett stort ansvar om vi pa allvar ska fa ett skifte till en personcentrerad vard.

— Vi maste utgd fran mig som individ nar vard och patient mots. Det finns med i pa-
tientlagen, men vi har inte kommit s langt. Jag tror inte det beror pa en ovilja inom
varden, men man maste borja tdnka nytt. Det har ar for vik-
tigt for att bli tomma ord, vi maste hjilpas at, siager Inger Ros.
— Individuell vard som till exempel en behandlingsplan ar ett
handslag mellan vardgivare och patient. Och vi ser ofta att

. o a1 . .. o Sjukt manga
patienter far soka sig runt istéllet for att varden centreras runt

. skulle kunna
patienten. o

Joep Perk, seniorprofessor i hilsovetenskap och ordforan- bli friskare.
de i den europeiska expertgruppen for kardiovaskular preven- Vi ger oss inte férrén

morkertalet dr borta.

tion, pekade pa att patienter ofta lagger allt for stor vikt vid
sjalva sjukvarden.

— Vinsten ligger i att vi beter oss mer halsosamt och slutar
leta enkla 16sningar. En tredjedel gor sjukvarden, men tva
tredjedelar gor vi sjalva.

Inger Ros betonade hur viktig primarvarden och bemotandet ar for patienten. Hon
passade aven pa att skicka med en uppmaning som samtidigt ssmmanfattade hela
seminariet:

— GOr inte nédgra generella 16sningar, utan utga fran mig som individ, sdger Inger Ros.

MOTIVERA TILL OKAT DELTATAGANDE I LIVSSTILSAKTIVITETER

Forbundets kampanj uppméarksammades i bilagan Hjarta, kirl & lungor i SvD. I arti-
keln namns sarskilt det laga deltagandet i eftervarden for hjartpatienter. Det star ge-
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nom oOvertygande forskning klart att livsstilsforandringar minskar risken for att fa nya
hjartproblem. Trots det deltar bara knappt hilften av patienterna i program for fysisk
traning. Artikeln framhéller forbundets utmaning att tillsammans med varden informe-
ra och motivera patienterna att i betydligt hogre grad delta i livsstilsaktiviteter.

Juni 2015.

NY MODELL FOR HJARTREHABILITERING

I Socialstyrelsens senaste version av de nationella
riktlinjerna for hjartsjukvard rekommenderas starkt I

vardet av fysisk traning inom hjartrehabiliteringen efter HJARTGUIDEN
hjartsjukdom. Fysisk traning vid sddana tillstdnd har ett
starkt st6d i forskningen. Traning ar en mycket kost-
nadseffektiv dtgard som kan forbattra forutsattningarna

for att normalt liv f6r upp till 25 procent av de som haft B
en hjartsjukdom.

Trots denna kunskap underutnyttjas insatsen kraf-
tigt 1 hela Sverige idag. Tillgdngen ar aven ojamlikt for-
delad och det syns tydliga skillnader beroende pa var i
landet du bor. Det framhaller Riksforbundet HjartLung
och Fysioterapeuterna i en gemensam artikel i Dagens
Medicin i februari 2015. For personer med kranskarls-
sjukdom far endast 40 procent hjirtrehabilitering . .

. . . o Hjartguiden, framtagen av riksférbun-
och for personer med kronisk hjartsvikt fir enbart tre o och SWEDHEART, en del av den nya
procent livsnédvandig traning. Studier har visat att for  modellen fér hjartrehabilitering.
hjartsviktspatienterna minskade aterinlaggningarna
flerdubbelt efter anpassad fysisk traning.

Till detta ska naturligtvis faktorer som forbattrade blodfetter och blodtryck tillag-
gas likval som okad livskvalitet. Forfattarna till artikeln uppmanar darfor halso- och
sjukvardens huvudman att se over forutsattningarna for att erbjuda alla personer med
hjartsjukdom en livsnodvandig hjartrehabilitering.

En broschyr fér dig som behandlats fér fértrangningar i hjartats
blodkarl. Fran Riksférbundet HjartLung och SWEDEHEART.

FORHINDRA STROKE

I en debattartikel i Dagens Samhdlle argumenterar underskrivarna for att tidig diag-
nos och snabb behandling av formaksflimmer minskar risken betydligt for stroke. Om
80 procent av alla patienter med formaksflimmer, och riskfaktorer for stroke, skulle fa
korrekt diagnos och behandling skulle 3 000 strokefall kunna forhindras varje ar.

Varje ar far ungefiar 30 000 svenskar en stroke, som i ménga fall leder till doden
eller till livsldnga handikapp. Mojligheterna att forebygga stroke ar dock goda, i synner-
het genom effektivare behandling av hjartsjukdomen férmaksflimmer.

Problemet ar att allt for manga formaksflimmerpatienter i dag star utan skyddande
behandling.

Enligt patientregistret har 268 000 personer i Sverige formaksflimmer, vilket inne-
bar att de har en femfaldigt f6rhojd risk att drabbas av stroke. I dag far dock endast
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54 procent av patienterna tillgang till strokeférebyggande likemedel och behandlings-
graden varierar dessutom pa ett orimligt satt mellan olika grupper. Aktuell forskning
visar att kvinnor behandlas i ldgre grad 4n min, att personer 6ver 80 ar far mindre be-
handling 4n yngre, samt att de som har 14g utbildning far mindre behandling 4n hogut-
bildade. Likasa foreligger stora skillnader mellan olika landsting. Ekvationen ar enkel:
ju fler som far behandling, desto farre blir antalet strokefall.

Den strokeforebyggande behandlingen minskar inte bara patienternas och deras an-
horigas lidande. Det kan dven minska kostnaderna for varden med miljarder. Den bésta
och billigaste strokevarden ar trots allt den som inte behover utforas.

FORMAKSFLIMMER

Varje dag drabbas omkring 25 personer med formaksflimmer av stroke. I dag finns bra
behandling som minskar risken for stroke. Men ménga kanner inte till att de har for-
maksflimmer och far darfor inte forebyggande behandling. Halso- och sjukvarden bor
uppméirksamma detta och gora rutinmaéssig pulskontroll for att upptacka rytmrubb-
ningar i hjartat hos personer over 65 ar.

Debattartikel i Dala-Demokraten 19 feb 2016.

FORMAKSFLIMMER VASTERBOTTEN

Annu en tidning har publicerat var debattartikel om formaksflimmer. Inger Ros skriver
tillsammans med Visterbottens lansordférande Ulla Frank att det bara i Vasterbottens
lan ligger minst 1 800 personer i riskzonen. For den som har formaksflimmer ar risken
upp till fem ganger hogre att drabbas av stroke. Men med tidig diagnos och korrekt
medicinsk behandling kan risken kraftigt reduceras.

Visterbottenskuriren feb 2016.

HJARTSJUKVARDEN OJAMLIK

Det finns brister i jaimlikhet avseende var man bor, dlder, kon, disponibel inkomst, ut-
bildningsniva och samsjuklighet. Vi kan ocksa se att omhéndertagande efter det akuta
vardtillfallet ar otillrackligt, skriver en rad debattorer, daribland Inger Ros, forbunds-
ordférande. Vidare, att fortsitta satsningen pa kvalitetsregister har avgorande betydel-
se for mojligheten att komma till ritta med dessa problem. Det dr darfér mycket be-
kymmersamt att regeringen annu inte gett besked om fortsatt stod till denna satsning.
Hjartsjukvarden behover bli mer jamlik. Svd 15 Feb 2016.

HJARTSVIKTSPATIENTER - MER AVANCERAD BEHANDLING OKAR OVERLEVNADEN

Redan for tre &r sedan kommenterade forbundet en studie genomford av Karolinska
Institutet, Sodersjukhuset, Linkopings universitetssjukhus och Karolinska universitets-
sjukhuset, som visar att patienter med hjartsvikt har okad risk att do i fortid till foljd av
sin sjukdom, snarare dn pa grund av exempelvis hog alder.

Enligt forskarna talar detta for att battre anviandning av mer avancerad behandling
skulle kunna 6ka 6verlevnaden hos alla i den har patientgruppen. Man har ocksa tagit
fram en checklista for vilka som skulle behova specialistvard.

De viktigaste behandlingsmetoderna for hjartsviktspatienter ar likemedel, pacemaker
som kan kombineras med defibrillator, konstgjord hjartpump och hjarttransplantation.
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Studien visar att farre d4n fem procent av patienterna med hjartsvikt har tillgang till
avancerad hjartsviktspacemaker och dnnu farre far hjartpump eller hjarttransplantation.
Hilften av hjartsviktspatienterna behandlas enbart i primarvarden och far inte be-
domning av en hjartsviktsspecialist.
Studien ar publicerad i Journal of the American College of Cardiology.
Kadlla: Oacceptabla brister i hjdrtsviktssjukvarden, hjart-lung.se.

OKA ANTALET HJARTSVIKTSMOTTAGNINGAR | PRIMARVARDEN

Peter Vasko, kvalitetsregistret Rikssvikt och Inger Ros, Riksforbundet HjartLung disku-

terar i en gemensam artikel i Dagens Medicin att det finns stor anledning att fortsitta

uppmarksamma patienter med hjartsvikt och for landstingen att forbattra mojligheter-

na att bedriva en strukturerad vard med hjartsviktsmottagning dven i primarvarden dar

sadan ofta saknas enligt en genomford enkatundersokning. Detta for att:

« hitta de manga manniskor som bar diagnosen utan att veta om det

« geratt behandling till de patienter som foljs upp pa vard- eller hdlsocentralen

« minska akutbesoken och inldggningarna och ddrmed anvanda resurserna pa sjukhusen
till de mest behdvande patienterna.

Dagens Medicin dec 2016.

CERTIFIERA KOL-VARDEN!

Forbundsordféranden Inger Ros argumenterade i Dagens Medicin® november 2015 for
det initiativ Region Skéne tagit for att forbattra KOL-varden. Forbundet ser positivt pa de
nya nationella riktlinjerna for astma/KOL-vard. Nu ar forhoppningen att sjukvarden den
har gédngen foljer dem. Implementeringen visade sig vara det stora problemet nir de forra
riktlinjerna slapptes.

Det avgorande for att vi ska fa en bra kvalitet pd KOL-varden &r att definiera vad som
krévs for att en mottagning ska fa kallas en astma/KOL-mottagning. I Region Skane har
man infort en modell som certifierar primarvardens astma/KOL-mottagningar. Certifie-
ringen omfattar en tydlig kravlista:

. en hogskoleutbildad sjukskoterska inom astma/allergi/KOL

. att vardcentralen har en tidsbestalld mottagning

. strukturerad patientutbildning

. att vardcentralen erbjuder tobaksavvanjning

. att den registrerar i Luftvagsregistret, ett nationellt kvalitetsregister som mojliggor

forskning och utgor uppféljnings- och behandlingsstod.
Aven i Stockholms lidns landsting har en typ av certifiering inférts under 2016.

Artikeln avslutades med foljande uppmaning till landstingen. “Kvalitetssikrade vard-
centraler ger farre akutbesok — vilket sparar bade manskligt lidande och pengar. Nu
behover fler landstingspolitiker f& upp 6gonen for Region Skénes certifieringssystem.
Se till att kvalitetssakra astma/KOL-mottagningarna och utforma kravspecifikationerna
efter SkAnemodellen.”

* Artikeln publicerades dven i Dagens Sambhiille 24 nov 2015.
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PENGABRIST | LANDSTINGEN FOR KOL-VARD

Astma- och Allergiforbundet och Riksforbundet HjartLung rapporterar att endast sex
av 20 landsting som svarade pa en enkit har budgeterat for de nya riktlinjerna.

Det medfor hogre kostnader for landstingen pa kort sikt, framst i form av fler aterbesok
och utredningar.

— Pa langre sikt kommer det att 1ona sig ekonomiskt for landstingen att budgetera for
riktlinjerna, sager Ulf Brandstrom, generalsekreterare, Astma- och Allergiforbundet
och fortsatter:

— Darfor ar det en besvikelse att landstingen inte har budgeterat for det har. Planerna
har trots allt varit kinda sedan 2014. De landsting/regioner som har budgeterat for att
infora de nya riktlinjerna ar Skine, Halland, Kalmar, Vistra Gotaland, Ostergotland
och Vistmanland. Dagens Medicin maj 2016.

SCREENA FOR KOL

Forbundet har tittat nirmare pa situationen for
KOL-patienterna i Vasterbotten och bjod in politiker
och experter till ett rundabordssamtal. Detta var en del
i kampanjen med ett regionalt perspektiv. Inger Ros
som inledde, ville markera att férbundet inte hade for
avsikt att sla pa stora trumman i sin kritik utan snarare
medverka till att gora vard- och rehabiliteringen av de
KOL-sjuka effektivare och bidra till farre svart sjuka
och dodsfall.

De totala kostnaderna for KOL i Sverige som hel-
het beriaknas till mellan 11,5 och 14 miljarder per ar,
varav de indirekta kostnaderna som produktionsbort-
fall pa grund av sjukskrivning och sjukersattning star
for 65 procent.

Halsoekonomen Sven-Arne Jansson, institutionen
for folkhélsa och medicin pa Norrlands universitets-
sjukhus, har forskat pa kostnaderna i grannldnet Norrbotten och funnit ett signifikant
samband mellan svarighetsgrad av KOL och kostnader.

Professor Thomas Sandstrom fran medicincentrum, lung- och allergisektionen, pa
Norrlands universitetssjukhus, har genom sitt arbete i expertgruppen for astma- och
KOL i Vasterbotten tittat pa vilka brister som finns inom KOL-vérden i lanet. Han be-
kraftade att patienterna far diagnosen alldeles for sent.

— Vi har screening for manga sjukdomar, men vi har inte haft det for KOL. Det ar
fler som dor av KOL an brostcancer sedan 2005, sager Thomas Sandstrom och fortsatte
att beritta att Vasterbotten ligger 1angt under riksgenomsnittet for stod till rokstopp,
patientutbildning och aterbesok for KOL-patienter.

Kalla: hjart-lung.se.

Spirometer. Foto: Ulrika Juto.
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IMPLEMENTERA RIKTLINJERNA!

For forsta gangen sedan 2004 har hélso- och sjukvarden fatt nya nationella riktlinjer
for astma och KOL. Riktlinjerna riskerar dock att bli liggande om inte landstingspoliti-
ker prioriterar dem. Nu maste politiker kratta manegen for samverkan, skriver patient-
forbunden Riksforbundet HjartLung och Astma- och Allergiférbundet®. Jamfort med
de tidigare riktlinjerna laggs nu storre vikt vid patientutbildning, motion och interpro-
fessionell samverkan. En av de storsta bristerna i dagens astma/KOL-vard ar bristen pa
uppfoljning av patienterna. For att de nya riktlinjerna ska komma patienterna tillgodo
foreslar vi att landstingen:

1. Ser till att prioritera manniskor med kronisk sjukdom

2. Upprattar en genomforandeplan for hur implementeringen ska ga till

3. Infér en permanent funktion for uppdatering, uppféljning och utvardering av riktlinjerna

4. Staller krav pa att patienter ska registreras i Luftvagsregistret

5.Tar vara pa goda exempel - 21 landsting/regioner med olika férutsattningar innebar att
samverkan ocksd maste galla politiker.

Nu ar det upp till landstingen och regionerna att visa att de tar de nya riktlinjerna pa allvar!
*Fotnot: Artikeln publicerades i Dagens Samhidille i dec 2014 men utgor en viktig utgangspunkt for var kampanj.

VARLDS-KOL-DAGEN 2016

Patientenkdt om behovet av vard och behandling fér KOL-sjuka

Att behovet och efterfragan av strukturerad KOL-vard ar stort bekraftas av en under-
sokning bland Riksforbundet HjartLungs medlemmar, genomford under hosten 2016.
Resultatet publicerades pa Varlds-KOL-dagen och visade sig nedslaende. En femtedel
av medlemmarna med
KOL ar missnojda med
den behandling de far

idag. Fyra av tio uppger| [~ o = e o 1o g m——
att de inte vet om den Kvinna (n=331) INNGENGEEISH 5 |7 s
behandling de far ar Man (n=149) HGHENGENNEN 5| g | 15 13 e

. . .. Ett av pastdendena i enkdten: En majoritet av de KOL-sjuka oroas éver framtiden.
den basta just for dem. ; B P
) . Indikeras genom de réda falten dar morkrétt innebar stor oro.
Lika manga tycker att

varden ar dalig pa att ta
kontakt for att folja upp hur behandlingen fungerar.

Pa fragan vilka som ar de storsta problemen i vardagen svarade sex av tio att de dr oro-
liga for hur KOL-sjukdomen kommer att utvecklas i framtiden. Kvinnor ar i storre utstrack-
ning mer oroliga 4n man och det finns en storre oro bland KOL-patienter under 65 ar.

KOL upplevs som en vildigt begransande sjukdom i vardagen. Vi kan se att redan
vid lindrig KOL upplever hilften att det kdnns jobbigt att inte kunna dgna sig at fysiskt
anstringande aktiviteter. Vid svir KOL #r den siffran nio av tio. Atta av tio av de med svér
KOL upplever ocksé att det sociala livet begransas av sjukdomen pa grund av trétthet och
dalig ork.

Jag ar orolig 6ver hur min kol kommer att utvecklas de narmaste
aren och hur det kommer att paverka min livskvalitet.
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Nastan lika manga upplever ofta frustration 6ver att vardagliga sysslor som att stida
eller laga mat orsakar problem med andningen. Vi lyckades ocksa att fa ett inslag med en
patientintervju i SVT-nyheter och en debattartikel i Dagens Medicin.

Fakta: Undersékningen skickades ut till 7000 av forbundets medlemmar. Av de cirka 3200 som svarade
uppgav 486 att de har en KOL-diagnos. Medlemmarna fick svara pa ndarmare 60 problempdstdenden
och bedoma hur stora de upplever problemen i relation till sin diagnos. I samverkan med Astma- och
Allergiforbundet och undersékningsforetaget Mistat.

Insandare i lokaltidningar

Forbundskansliet har vid flera tillfallen skrivit ett underlag till insandare som lokalfor-
eningarna far tillgang till och kan skicka till tidningar for publicering. I ar hade insan-
daren ett sarskilt tydligt patientperspektiv:

”...att vara kroniskt sjuk innebar att man blir nagot av en expert pa sin diagnos.
Dessvirre tas inte den kunskapen till vara fullt ut av sjukvarden. Vi vill se en sjukvard
som béttre utnyttjar och stiarker kunskaperna hos patienterna. Vilinformerade och ut-
bildade patienter ar en resurs som kan varda sig sjalva, vilket leder till farre akutbesok
och en hogre livskvalitet for alla med sjukdomen.

Men vi behover stod fran sjukvarden. Hjalp oss att hjalpa oss sjidlva genom att
erbjuda patientutbildning bade for patienter och nirstdende. Tillsammans kan vi skapa
en vard som béde ger information till patienterna och drar nytta av patienternas kun-
skap och erfarenhet.”

Insdndaren infordes i ett tiotal tidningar.

ASTMA-KOL-DAGEN

Tidningen Dagens Medicin anordnar arligen seminariet Astma-KOL-dagen och ordfo-
rande Inger Ros deltog i paneldebatten och papekade bland annat att landstingen beho-
ver borja budgetera for att kunna hoja standarden pa KOL-patienternas vard.

— Det far inte glommas bort att patienter med kroniska sjukdomar star for 8o
procent av kostnaderna i varden, sdger Inger Ros. Forbundet visade dven upp sitt nya
patientutbildningsprogram Aktiv med KOL.

FIMPA FOR HALSAN

Kort fore kampanjen drog igéng offi- E:Jé)

ciellt publicerades en artikel fran riks- TOBAKSFAKTA
forbundet och lansforeningen i Vastra SHRJEREE FsartyL
Gotaland i GP om behovet av rokstopp EALENDERT SFROESAT IVBLIK ST GNER AMRES S 4 00068 . EREI
for hjartpatienter. Artikeln skrevs ocksa

under av Hans Glu] am som ar ordfo- 137 organisationer stoder vart mal — vill din organisation ocksa ta
stillning?

rande i foreningen Likare mot Tobak. e

I artikeln diskuteras vikten av rokstopp Riksférbundet &r en av 137 andra organisationer som pa

for att motverka ytterligare hilsopro- olika satt stoder Tobaksfaktas arbete.

blem efter en hjartinfarkt. Att detta kan

kopplas ihop med andra hjart- och lungsjukdomar ar forstas givet.
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Rapport - Ljuset Pa! FORSKNING

I dag ar malet att minst 75 procent av de rokande hjartinfarktpatienterna ska ha slu-
tat roka vid uppfoljningen ett ar efter att de insjuknat. I Vastra Gotaland har endast 49
procent slutat roka efter ett ar och det ar fler landsting som inte nér upp till forvintat
resultat. Detta trots att rokstopp ar ett av det mest uppenbara mélen vid kardiovaskular
prevention.

“Det dr nu dags for vara politiker att agera. I linje med Tobacco Endgame* — Rok-
fritt Sverige 2025 vill vi se en handlingsplan for nar rokningen ska vara nere i nagra
enstaka procent.”

GP 30 januari 2015.

* Tobacco Endgame — Rokfritt Sverige 2025 dr ett opinionsbildningsprojekt initierat av tankesmedjan
Tobaksfakta som 137 yrkes- , vardgivar- och patientorganisationer, kommuner och linsstyrelser med
flera stéder. Projektet syftar till att fa till stand ett politiskt beslut om ett slutmdl for rékningen 2025. Till
slutdatumet behover politikerna koppla en plan som steg for steg tar oss fram till mdlet.

VARA KAMPANJMANADER

Hjart- respektive Lungmanaden ar tva aterkommande och omfattande delar i var verk-
samhet som redogjorts for i tidigare avsnitt. I februari och november lyfter vi fram hjart-
och lungsjukdomar i var sin ménad d& vi granskar nagot vi anser vara sirskilt angeldget.
Vara lans- och lokalforeningar engagerar sig extra mycket, vi for diskussioner med olika
landstingspolitiker for att spegla for allmadnheten de angeldgna och aktuella fragorna. Det
har fallit val ut och vi vagar pasta att sjukvards-Sverige inte ar opaverkat av de anstrang-
ningar vi har lagt pa det intressepolitiska omradet. Hjart- och Lungménaden har varit
delar av och ingatt i Ljuset pa-kampanjen. Las mer pa sid 30-31.

VAR FORSKNING

Vi vill ocksa namna nagot om var forskning. Under
kampanjtiden har vi satsat mer pa att tydliggora var
egen forskningsfond. Forskningsfonden HjartLung sto-
der patientnira forskning som gor direkt nytta for alla
som lever med hjart- eller lungsjukdom idag.

Tack vare de bidrag vi har fatt in i form av gavor och tes- &
tamenten under aren har den patientnara forskningen _ e

tagit flera kliv framat. Men det behévs mer resurser om Vi StOdJs":nf,os'::(:;;;',?el a livet.
utvecklingen ska ga snabbare fram. Varje bidrag vi far : ot et it

in forbattrar utsikterna for att hjartsjuka och lungsjuka "
ska fa okade chanser till ett battre och langre liv.

Forskningsfonden HjartLung har stéttat fler 4n
150 forskningsstudier under de senaste tio aren. Tack & fe
vare allmédnhetens bidrag har vi kunnat dela ut cirka
2,3 miljoner kronor per ar till viktiga forskningsprojekt
som har fordandrat vardagen for hjart- och lungsjuka.

Pa var hemsida finns samtliga studier som beviljats stod fran ar 2010 och framat. Var
femte svensk behover var forskning. I Sverige berdknas upp emot tva miljoner méanniskor
vara hjart-, karl- eller lungsjuka. Samtliga behover kunskap om sin sjukdom och ar bero-
ende av professionell vard eller eftervard for att kunna forbattra sina framtidsutsikter.

Gévobankgiro 901-0109 90

hjart-lung.se
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VARA PARTNERS

PARTNERS TILL KAMPANJEN

Riksforbundet har knutit tre partners till kampanjen, Rikssvikt, Auricula och Luftvags-
registret. Det ar tre sa kallade kvalitetsregister som forbundet under de senaste aren
har fort gemensamma diskussioner och utvecklat samarbete med. Definitionen ar enligt
sajten kvalitetsregister.se "Ett Nationellt Kvalitetsregister innehéller individbaserade
uppgifter om problem, insatta atgarder och resultat inom halso- och sjukvard och om-
sorg. Ett Nationellt Kvalitetsregister kvalitetsgranskas och ar certifierat av den Natio-
nella Styrgruppen for kvalitetsregister.”

Vi understéder utvecklingen av kvalitetsregister som vi anser bidrar till battre vard
och behandling av de hjart- och lungsjuka i landet och ger ett unikt underlag for forsk-
ning och uppfoljning av hilso- och sjukvardens insatser. Registren finansieras av staten
och sjukvardshuvudmannen.

SAMARBETE | KAMPANJEN

Riksforbundet HjartLung har ocksa haft samarbete med foretag under kampanjtiden.
Riksférbundet bjod hosten 2014 in foretradare fran industrin och presenterade da upp-
lagget for kampanjen. P4 motet kommunicerades att detta ar vad HjartLung vill gora,
ar ni intresserade av att vara med? Vi ar intresserade av att diskutera hur ni ser pa olika
fragestallningar avseende de dolda folksjukdomarna, och den kunskap ni har. I slutan-
dan ar det dock HjartLung som sitter agendan. De foretag som i olika konstellationer
samarbetade med oss under kampanjen var; Biosence Webster, Johnson & Johnson,
Novartis, Pfizer, Takeda, Zenicor och Bayer.

REFERENSER

« Myndigheten for vard- och omsorgsanalys 2015
Sjukt engagerad - en kartldggning av patient- och funktionshinderrérelsen

« Statens beredning for medicinsk utviardering, SBU; Formaksflimmer forekomst
och risk for stroke. Rapport april 2013.

« Sambhallspolitiskt program, Riksforbundet HjartLung

» Verksamhetsberittelse 2015, Riksforbundet HjartLung

« Tobaksfakta

« Webbplatserna hjart-lung.se, ljusetpa.se, helahjartat.se, kinnpulsen.se

» Rikssvikt - ucr.uu.se/rikssvikt och Luftvagsregistret - luftvagsregistret.se

« Facebook, Riksforbundet HjartLung

« European Heart Network, EHN

« European Federation of Allergy and Airways Diseases Patient’s Associations, EFA

« World Health Organisation, WHO

« Socialstyrelsen

« Vardhandboken.se.
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MATERIAL SOM ANVANTS | KAMPANJEN

Filmer

Film fran Almedalen, projektet Lev for att Leva samt kampanjen Kann Pulsen.

Roll-up, annonser och banners

Fran passiva . o .
vardtagare i Ljuset pa! Kampanjen

700 000 svenskar &
egenvardar

Sjukt manga vet inte att de 2
har hjartsvikt, Vadvi ? och formaksflimmer.
skulle kunna rtLung sitter
g formaksflimmer Ljuset pa eftervarden.
bli friskare.

Vi ger oss inte forran eller KOL. Riksférbundet

mTkestaiet dbotte, En diagnos kan férlénga liv. v Hj a rt L un g

Ljuset pa! Kampanjen
om KOL, hjartsvikt
och formaksflimmer.

Riksforbundet

HjartLung

KANNPULSEN

3
KANN DIN PULS
OCH MINSKA

RISKEN FOR STROKE

A—

£ enkel vigledring
om hur du kanner din puls

W

Lj uset pé! Vi ger dig ett fardigt utbildningspaket

~ Aktiv med KOL

Riksférbundet HjartLungs
kampanj om vara
dolda folksjukdomar!

HjartLung

Att leva med hjartsvikt Att leva med KOL

Sere s i Riksorbun

PArT— @ | Ristorunder
HjértLung HjartLung

Vara patientbroschyrer har ocksa dversatts till tre vanliga invandrarsprak,
somaliska, tigrinja (tigrinska) och arabiska. Ett par exempel nedan.

pofore,
Hiartting
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Juridiskt namn: Hjart- och Lungsjukas Riksforbund

Ljuset pa! Kampanjen
om KOL, hjartsvikt v

och formaksflimmer.
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Riksférbundet
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hjart-lung.se
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