Enkät till medlemmarna i Regionföreningen CF Väst

Antal utskickade enkäter: 250st
Antal som svarat : 80 st
13 personer med  CF

2 personer med PCD

21 föräldrar till barn med CF

7 föräldrar till barn med PCD

21 personer som är annan anhörig till någon/några med CF/PCD
16 stödmedlemmar
80 svar av 250 utskickade är givetvis ett lågt svarsdeltagande, men vi anser ändå att vi kan och bör lyssna på åsikter som de som har svarat har framfört via enkäten. Ytterligare några svar (i huvudsak medlemmar med CF) har tillkommit efter att vi sammanställt enkäten och de svaren kommer att tillföras i reviderad sammanställning.

En synpunkt som framkommit är att enkäten skickats ut till den som är huvudmedlem, ofta en förälder. Unga vuxna/ungdomar med CF/PCD har därför inte uppfattat att enkäten vänt sig till dem. Detta är ett dilemma som vi även mött i andra sammanhang. Vi kommer att föra en dialog med RfCF om detta.
Vad vill du som medlem att regionföreningen CF Väst ska ge dig och verka för?
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Medlemmarnas förslag på innehåll

Information/nyhetsbrev
· Information om pågående forskningsprojekt och resultat, nyheter inom medicin och behandling, nya forskningsrön och framsteg inom CF-området, nyheter om PCD 

(15 personer har gett liknande svar)
· Info om CF/PCD

· Behandlingar, mediciner, behandlingsvarianter och medicinalternativ, hjälpmedel, fonder 

· Info om förändringar i vården (t ex om flytten av vuxenvården)

· Kontaktuppgifter om var man kan få hjälp

· Reportage och  personskildringar om hur andra med CF klarar sin vardag (ekonomiskt, träning, mediciner etc), Tips i vardagen

· Allt om CF: nyheter, fakta, hjälp, förslag, idéer

· Vad som händer i föreningen, lokala aktiviteter, besked om t ex kommande jippo i Nordstan, aktiviteter mm för PCD

Gemensamma familjeaktiviteter och utflykter
· Fler elektroniska communities för oss som inte får delta i aktiviteter.
· Utflykter där motionsaktiviteter ingår

· Friskvårdsresor till sol och värme

· Träffar i närheten av Skåne

· Basar, loppmarknad, etc för insamling av pengar till forskning, poängpromenader

Synpunkter: 
· Att barn med cf träffas och se att dom inte är själva med  t ex inhalation och sjukgymnastik

· Är det så bra /med gemensamma träffar/ med tanke på spridning av pseudomonas?

Vuxenseminarie, där något aktuellt ämne diskuteras
· Att skaffa barn, information om provrörsbefruktning, familjebildning

· Om vuxen-CF, saklig info om komplikationer

· Tonåringar och CF

· Transplantation 

· Gärna info vad gäller pcd - vad forskar man på? Lära mer om lungorna

· Vikten av sjukgymnastik – när var och hur. Vad händer inom sjukgymnastiken? 

· Motionen 

· Hur vardagen fungerar ur olika perspektiv

· Försäkringskassan, Aktivitetsersättning, bilstöd, sjuklön, handikappbidrag, mm

· Apoteket 

· Arbete, sjukskrivningar

· Hur man hanterar/bemöter omgivningen

· Hur man kan förändra synen på CF-sjuka i samhället

· Att vara syskon till CFare, Syskon – CF-anlag eller inte? Testa för CF-gener eller inte?

· Bestäms av vuxengruppen

Hjälp från föreningen
· Bevaka politiska förändringar. Agera snabbt vid förslag som kan skapa försämringar för CF-sjuka. 

· Påverka läkemedelsnämnden

· Orientering i sjukvårds och försäkringsdjungeln

· Tipsa om möjligheter till ekonomiskt stöd, bidrag, fonder etc, (återkommer i fler svar)

· Ekonomisk rådgivning, ex bidrag, fonder etc

· Fonder och andra bidragsmöjligheter pcd 

· Mer info om rättigheter som man har som CF-patient gentemot försäkringskassan mm

· Ev hjälp hur man agerar mot försäkringskassan och andra instanser ifråga om bidrag och sjukskrivning

· Vilka rättigheter man har gentemot försäkringskassan och olika försäkringsbolag

· Hjälp med att försäkringskassan får info om pcd och betydelsen av att få rehab-tid till träning. Jag vill få hjälp med att försäkringskassan förstår vikten av deras hjälp.

· Apoteket

· Hur man söker fonder

· Söka information

· Stödfamiljer

· Kontaktmöjligheter med andra familjer

· Bidrag känns alltid positivt!

· Stödgrupper

· Hur kan jag som syskon hjälpa/stötta

· Allt som rör sjukdomen

· Träffar för PCD. 

· Forum och maillistor liknande diabetesförening pga att man på samma sätt lever med dolt handikapp.

· Var finns alla vuxna med PCD?

Föreläsningar
· Om CF-forskning, Aktuell forskning lokalt och i världen, senaste forskningsrönen och framsteg på CF-området 

· Medicinska nyheter, transplantationer, nya mediciner – vad de gör för verkan/biverkan, nyheter om behandlingar

· Allt fler blir vuxna med CF. Vad behöver man ta ställning till för att skaffa familj/barn om man har CF?

· Provrörsbefruktning

· Familjesituation där en förälder har cf

· Grundfakta om sjukdomen för unga vuxna

· Existentiella livsfrågor, tankar om liv och död

· Att leva och finnas i vardagen med sin sjukdom, Vad innebär det att leva med CF?

· Vuxna som själva har CF 

· Allt inom PCD, Att leva med PCD Hur lungorna fungerar?

· Vad innebär PCD när man blir äldre?

· Inspirationsföreläsningar med ”vanliga” människor. Hur orka medicinera när man funkar utan? etc Info från medicinföretag

· Hur är det med motionen?

· Försäkringskassan etc

· Att vara anhörig till någon med PCD

· Att vara förälder till barn med PCD.

· Att vara syskon till CFare

· Vad gör Cystic Fibrosis World Wide?

· Föreläsningar från medlemmar som är specialister på något – det behöver inte handla om CF.

Träffar för CF resp PCD
· Om forskning, Nyheter inom medicinering

· Vad kan göras bättre i samhället för CF-patienter – diskutera möjligheter.

· Vad funkar/funkar inte i sjukvården?

· Träffar för PCD, Att träffa personer med samma sjukdom, 

· Diskussionsgrupper hur livet ter sig, orkar man arbeta, hur mycket tid till motion och det andra som ska skötas. Hur är det att ständigt vara tät? Hur orkar lungorna?

· Vuxna med CF samt föräldrar. Gärna med läkare, kurator, sjukgymnast

· Likheter/olikheter – vad kan man lära av varandra 

· Vikten av sjukgymnastik – när var och hur

· Information för anhöriga (mormor, farmor etc)

· Träffa dem från Skåne

· Mycket fika!

· I viss mån, pga tidsbrist, men alltid stimulernade att träffa andra.

· Hur kan man hantera situationen för dem som inte får delta i aktiviteter?


Kontaktfamiljer
· Stöd, råd, information och ”peppning”

· Familjer med barn med PCD, Kan vara skönt att komma i kontakt med familjer som har barn med PCD

· Äldre med PCD kan ”faddra” familjer med småbarn som just fått diagnos

· Ge varje nydiagnosticerad en lapp med foto och beskrivning av ett litet urval av kontaktfamiljer (obs: bör vara ”lämpliga” kontaktfamiljer, vuxna m sjukdom)

· Viktigt

· Gärna någon som bor nära.

Självhjälpsgrupper
· Hur fungerar vardagen?

· PCD-ungdomar skulle kunna träna ihop, t ex spela badminton i Fjäderborgen 

· Svårt med motivation till träning när man är slemmig och trött

· Kost, motion, behandling (att ta till sig etc)

· Syskongrupper

· Grupp för ”nya”

· Inspiration

Insamlingar och information, t ex CF Awarness day/week
· Samarbeta med andra handikapporganisationer

· Insamlingsbössor, fler produkter på hemsidan till försäljning.

· Informationskampanj i media samt påföljande insamling

· Bra slogan!

· Utveckling av nya produkter som kan säljas till förmån för CF.

· Aktiviteter som kan anordnas för alla och inbringa pengar till förmån för CF.

· Ta tillvara Stockholms erfarenhet med en dag/kväll på t ex stadsteatern eller operan.

Träffar för anhöriga
· Erfarenhetsutbyte hur det är att leva med en partner som har CF.

· Föräldrar – hur gör ni? Hur gick det sen? Blev skolan lidande? Nedsatt lukt och smak = dålig aptit – vad gör man?

· Syskongrupper 

· Utbyte av erfarenhet av problem och behandling av cepacia m fl resistenta bakterier.

· Tillsammans med nydiagnostiserade

· Varje anhörig kan berätta hur man har inrättat sitt liv, ett givande och ett tagande

· Mor- och farföräldrar – info om sjukdomen, hur det är att vara vid sidan om och samtidigt mycket berörd – hur vara till stöd och hjälp

· Kan vara bra för att informera flera

Stöd till nydiagnosticerade
· Att vi som har haft CF ganska länge kan träffa föräldrar o barn med CF 

· Kontaktfamiljer

· Grupper för nydiagnostiserade tills m anhöriga

· Klar och tydlig information om CF. Tydliga exempel på vad som är bra för att barnet ska må så bra som möjligt.


· Tror att det är mycket individuellt hur behovet ser ut.

· Inspiration 

· Viktigt!
Kontakt/samtalspartner med CF-teamet
· Önskar strukturerad uppföljning

· Låt psykologen vara med lite oftare, hon är viktigare än man tror, bra att ha ett förhållande till henne sen när det verkligen blir dags.

· Behövs även för personer som har PCD

· Styrelsen bör hålla nära kontakt med årsvisa elelr halvårsvisa träffar.

Ungdomsaktiviteter
· Regelbundna träffar – lättsamma med temainnehåll

· PCD-ungdomar skulle kunna träna ihop,  t ex spela badminton i Fjäderborgen 

· Motionsträffar

· Svårt med motivation till träning när man är slemmig och trött

· Träffar även om har t ex pseudomonas

· Vad vill ungdomarna?

· Låt dem själv formulera detta

Andra idéer och synpunkter
· Externt: CF-förbundet borde utlysa en tävling där man ska beskriva cystisk fibros med max 25 ord. En uppseendeväckande oneliner för att informera allmänheten (typ kvällspressenrubriker)

· Internt: Skapa en vision så att alla arbetar mot samma mål.

· Att man vill få egen info när man är vuxen

· Mat-tips när maten inte smakar pga försämrad lukt/smak för att inte hamna i negativ spiral.

· Mer om PCD i CF-bladet, många som man träffar vet ej vad PCD är utan tror att man har CF.

· Bevaka patientens intresse i samhället genom skrivelser, uppvaktningar, gärna med läkare eller andra personer i CF-teamet.

· Rätt och bra information till ungdomar i tonåren, hur viktigt det är med träning på olika sätt. Mycket svårt att motivera ungdomarna. Denna tid är besvärlig. De ”skjuter” bort sjukdomen, vilket är förståeligt. Men att som anhörig bara prata uppfattas som tjat. men informationen måste bättre fram, vad som händer (kan hända) om man struntar i att hålla igång.

· Info om hjärt-lungbyte

· Svårt för den som har cepacia eller andra multiresistenta bakterier. De kan inte delta i möten, men man vill inte heller lämna ut sig på nätet pga integritet.

· Nyhetstidning/nyhetsblad via maillista

· Kontakt för föräldrar med vuxna CFare

· Vad menas med kontaktfamilj, CF-awarness week och självhjälpsgrupper, 

· Bra med anhörigträffar i början där man kan berätta för varandra om mediciner, behandling, kost mm. Sedan kunde man ta upp ny information med doktorn. Efter ett tag behövdes dessa träffar inte längre.

Under fler punkter har vi sammanfört likartade förslag och synpunkter. Så har t ex önskan om information och föreläsningar runt forskning och medicinska nyheter återkommit många gånger, liksom kontakter med framförallt försäkringskassan samt info om bidrag och fonder.

Till vilka ska aktiviteterna vända sig?
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Andra idéer och synpunkter
· Skilda aktiviteter för dem som inte har pseudomonas och dem som har pseudomonas.

· Skicka ut information om vad träffarna har handlat om till de medlemmar som inte deltagit.

· Det är viktigt med olika aktiviteter i olika åldersgrupper

· Gemensamma aktiviteter för de som har PCD/CF

· Aktiviteter för de som har PCD och deras anhöriga.

· Träffar utan barn för PCD-föräldrar 

· PCD-ungdomar kan behöva egna träffar, de känner sig inte så ”sjuka” som CF, därför behöver de egna aktiviteter.

· Interaktiva aktiviteter, ex diskussionsgrupper, anslagstavlor.

· Beroende på ämne/aktivitet, t ex Idre el bowling dels för vuxna men även familjer.

Information från föreningen

Hur vill du ha information från föreningen?
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Andra idéer och synpunkter
· Genom tidningen.

· Via träffar.

· Via sjukgymnast och sjuksköterska på Drottning Silvias barnsjukhus.
Om anslagstavlan på CF-mottagningen

Hur ofta tittar du på anslagstavlan på CF-mottagningen i Göteborg?
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Hur viktigt är det för dig att du kan hitta aktuell information på anslagstavlan på CF-mottagningen?
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CF Västs hemsida – www.cfvast.se
Hur ofta besöker du CF Västs hemsida – www.cfvast.se?
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Några har svarat att de inte visste om att hemsidan finns/att de inte tänkt på den och att de nu ska börja besöka den oftare. Någon har kommenterat att det borde gjorts mer reklam om hemsidan.
Vilken typ av information vill du hitta på CF Västs hemsida?
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Information om CF resp PCD

Föreningsinformation – protokoll från årsmöte resp

styrelsemöten

Anna föreningsinformation

Tips och idéer som underlättar tillvaron när man lever med en

kronisk sjukdom

Information från CF-teamet

Länkar till andra hemsidor med CF resp PCD info

Information om olika möjligheter och rättigheter, t ex

försäkringskassa, relevant lagstiftning, fonder 

Tips och idéer om sjukgymnastik resp fysisk aktivitet

Gästbok

Foton och reportage från föreningsaktiviteter

Andra idéer och synpunkter: 

Ej svarat

Antal


Andra idéer och synpunkter
· Info om ny forskning

· Videofilma gärna föreläsare och lägg ut på sidan för dem som ej får delta. Lättare att se än att läsa något sammandrag ur tidningen.

· Forum för att kunna utbyta idéer mm

· Diskussionsforum, indelade i kategorier, ex anhöriga, vuxna, arbetsfrågor, studera

· Länkar till de sidor som visar den senaste forskningen och vilken typ av nya mediciner som testas.

· Nöjd med den information som finns i tidningen.

· Info för den som enbart är stödmedlem.

· Hur försäkringskassan kan hjälpa och när försäkringskassan ska träda in med hjälp till ledig tid för träning.

· Info om PCD. 

· Forum/chat för PCD.

· Community på Facebook (men som ung vill man kanske inte själv stå som ansvarig)

Tack alla ni som svarat på denna enkät!
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