Verksamhetsberättelse Regionförening Cystisk Fibros Väst

för perioden  070311 - 080316
Årsmöte 2007 hölls på Ronald McDonald Hus i Göteborg. I anslutning till Årsmötet berättade Anders Lindblad om det senaste inom forskning samt efterlyste intresse bland medlemmarna, att ställa upp i olika forskningsprojekt. Chrisitna Keen informerade om sitt forskningsarbete kring Na och behandling vid Cystisk Fibros. Peter Nordqvist från Hjärtebarnsföreningen var inbjuden som mötesordförande. 

Under verksamhetsåret har styrelsen sammanträtt fem gånger. Varav ett tillfälle avslutades med middag på restaurang Karlssons Garage i form av Kick Off.
Möte med Västsvenska CF-teamet har hållits vid ett tillfälle i januari 2008. Eva Johansson, Liselott Jönsson och Carin Finnström verkade som språkrör för Regionföreningen. Frågorna som diskuterades var utökade resurser till vuxen vården för patienter med Cystisk Fibros. Regionföreningen har fått en inbjudan till möte med sjukhusledningen och andra engagerade patientföreningar. Andra frågor som diskuterades var CF-Awareness Day 2008 samt efterfrågan av psykologtimmar och sjukgymnast.
En ekätundersökning har skickats ut bland medlemmarna av 250 utskick har 85 svarat. Sammanställningen finns att läsa på hemsidan www.cfvast.se
Carin Finnström deltog på mötet den 5 februari vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Vården bjöd in till mötet för att diskutera det framtida samarbetet mellan patientföreningar och vården. Diskussion fördes kring på viket sätt och hur detta samarbete skulle kunna se ut. Frågor som diskuterades var vårdens ökade behov av stöd och samarbete ifrån patientföreningarna. De efterlyste ett närmare samarbete med patientföreningarna. Förslaget att detta möte kunde vara uppkomsten och starten till ett ”brukarråd” för Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus mellan sjukhusledningen och patientföreningarna. Gruppen de ”nya överlevarna” diskuterades, dit tillhör Cystisk Fibros och just CF-patienternas behov förekom som ett aktivt agerande exempel. De påtryckningar i form av skrivelser till sjukhusledningen som aktivt gjorts av Rfcf och Regionföreningen med Ulrica Sterky i spetsen kom på tal.
Regionföreningen har gett julgåvor till CF-teamet. Stefan Einhorns bok ”Medmänniska” köptes in till samtliga i Cf-teamet samt PCD läkare och sjuksköterska.

Regionföreningen bidrar med prenumeration på Göteborgs Posten, Vecko Revyn och Kalle Anka till CF-mottagningens väntrum.
Christian Bergman och Pia Jarskär har som ledamöter rapporterat ifrån Rfcf verksamhet.

Pia Jarskär har som PCD ansvarig rapporterat och informerat därifrån. PCD-information finns nu att läsa om på Socialstyrelsens hemsida. Där står Pia Jarskär som kontaktperson.

Christian Bergman och Pia Jarskär avgår båda ifrån Regionföreningens styrelse i samband med årsmötet den 16 mars 2008.

Regionföreningen är medlem i HSO Göteborg och HSO Västra Götaland.

Regionföreningens hemsida är www.cfvast.se. Andreas Knoblauch är webmaster.

Regionföreningen Cystisk Fibros Väst
Styrelse

Ordförande

Carin Finnström
