Verksamhetsberattelse for
Skoldkortelforbundet 2019

Vi arbetar for:
-Okad kunskap- Individanpassad vérd-
- Friskt liv for alla med skoldkértelsjukdom-
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Om Skoldkortelforbundet

Okad kunskap — Individanpassad vard — Friskt liv foér alla med skéldkértelsjukdom, det &r
Skoldkortelforbundets motto. Skoldkortelforbundet ar Sveriges storsta organisation for
personer med skoldkortelsjukdom, som aktivt arbetar for basta mojliga halsa hos
skoldkortelpatienter och for att alla ska ha ratt till en individanpassad vard, i enlighet med
Sveriges Patientlag (2014:821). Skoldkortelféreningen har funnits sedan 1993 och blev 2017
Skoldkortelférbundet.

Skoldkortelforbundet verkar for forbattrad diagnostik, vard och behandling av
skoldkortelsjukdomar. Vi sprider kunskap, erbjuder stéd, gor undersokningar, skriver
pressmeddelanden, debattartiklar samt anordnar féreldasningar. Genom kontakter och
moten med politiker, myndigheter, vardgivare, lakemedelsbolag och intresseorganisationer,
i och utanfor Sverige, arbetar vi for att skapa ett organiserat samarbete pa bred front och
darmed paverka varden till det battre. Vi anser att forskning ar vagen framat for att utveckla
saval diagnostik som behandling av skoldkortelsjukdom.

Forbundsordforande har ordet

Anna Bergkvist, fdrbuhdsordfdrande

| augusti fick jag férmanen att ta dver ordférandeklubban fran Nadja Ostrém. Jag visste d
att férbundet hade haft en stormig period och det fanns motstridigheter och brist pa
transparens. Jag inleder med detta da jag tror det ar viktigt att vara arlig. Jag tror att vi idag
ar en bit pa vagen till att skapa transparens i vart forbund dven om vi har en del kvar och
alltid kan bli battre. Styrelsen har under perioden jag varit ordférande jobbat hart for att
knyta vara foreningar ndrmare oss och involvera fler medlemmar i att kunna ta ansvar for
forbundets verksamhet i form av olika volontarroller. Vi har skapat ett intranat for
foreningarna och i hostas sa traffades representanter fran alla lansforeningar tillsammans
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med forbundsstyrelsen och fick valbehovliga inspel pa hur vi kan bli battre pa att vart
paverkansarbete. Vi har en ny webbmaster pa plats som hjalper oss att stotta foreningarna
battre med bade webbpublicering och enklare grafiskt material.

Pa motet dar jag blev vald kom vi inte hela vagen i mal med alla fragor vilket gjorde att
ytterligare ett extra forbundsmote behovdes i december. Jag upplevde da att vi la mycket av
stridigheterna bakom oss genom att bade styrelse och medlemmar kom till tals pa ett
respektfullt satt. Da lades verksamheten for 2018 till handlingarna och styrelsen fick
ansvarsfrihet.

Nu ar det viktigt att vi fokuserar framat. Vi behover satsa energi dar det ger mest tillbaka! Vi
behover fortsatta bilda féreningar runt om i landet och vi behdver gora oss organisatoriskt
redo fér att kunna sdka statsbidrag. Aven vart pdverkansarbete behéver vdssas och géras
skarpare, det intressepolitiska programmet ar en bra bottenplatta - nu behoéver vi prioritera
och satsa vara resurser ratt for att ocksa fa genomslag.

Tack for det gangna aret!

Styrelsen,
Genom Anna Bergkvist forbundsordférande

Medlemsorganisationen

Medlemmar

Skoldkortelforbundet hade 5893 medlemmar den 31 december 2019. Antalet medlemmar
ett ar tidigare var 5656, vilket innebar en 6kning med 237 medlemmar under aret.

Regional verksamhet

Fem nya lansféreningar har startat upp under 2019 i Stockholms lan, Varmlands lan,
Visterbottens lan, Orebro 14n och Ostergétlands ldn. Sedan tidigare finns féreningar i
Hallands lan, Gotlands lan, Gavleborgs Ian och Skane lan. Under aret har foreningen i
Gotlands lan lagts vilande. Har traffas manniskor med liknande erfarenheter i en mangd olika
aktiviteter, till exempel cafétraffar, studiecirklar och foreldasningar. Det ar viktigt for
forbundet att finnas regionalt och lokalt — det &r forst dd medlemmar kan tréffas och byta
erfarenheter och hjalpa varandra pa ett personligt plan. En viktig del ar ocksa att paverka
regionerna i fragor som har med mer jamlik vard att gora.
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Forbundsmote

Forbundsmotet ar forbundets hogsta beslutande organ och sammantrader vartannat ar
(nasta ordinarie forbundsmaote ar i april 2020). Pa forbundsmoten deltar forbundsstyrelsens
ledamoter och suppleanter, ombud fran lansféreningarna samt intresserade medlemmar.
Under 2019 holls tre extra forbundsmoten pa grund av att flera fortroendevalda av olika
anledningar valt att lamna sina uppdrag i fortid. Pa extra forbundsmotet den 6 april
forrattades fyllnadsval av lekmannarevisor samt nyval av auktoriserad revisor och
revisorssuppleant. Pa extra forbundsmotet 24 augusti forrattades fyllnadsval av ordférande,
ekonomiansvarig, ledamoter, suppleanter, revisorssuppleant och valberedare.
Verksamhetsberattelse och arsredovisning for 2018 godkandes och lades till handlingarna.
Fraga om ansvarsfrihet for férbundsstyrelsen avhandlades pa extra forbundsmote den 24
augusti och behandlades klart pa ett méte 1 december pga. tidsbrist pa motet i augusti.

Regionordforandetraff i Stockholm 30 november

Den 30 november holls Skoldkortelforbundets forsta regionordférandetraff med tva
representanter fran respektive lansférening som da var startade eller pa gang att starta.
Temat for dagen var opinionsbildning och inbjudna gaster var Jessica Bagge, opinionsbildare
till vardags pa fackforbund. Jessica delade med sig av sina basta tips pa hur man nar ut och
delade med sig av bade praktiska checklistor, inspiration och fler egna exempel.

o .25/ 4%k

Bild pG Ghérare och Jessica Bagge.
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Gast under dagen var ocksa Lina Nordquist, riksdagspolitiker for Liberalerna och
sjukvardspolitisk talesperson. Lina berdttade om sin vardag som politiker och hur vi bast
paverkar politiken som patientforening. Under dagen delades dven erfarenheter mellan
deltagarna om vad som ar pa gang regionalt den narmaste tiden. Bland annat diskuterades
aktuella bokcirklar, mdjligheten att webbsanda foreldsningar, folja med som stéd vid
lakarbesok och mycket mer.

Bild pa Lina Nordquist som deltog via ldnk.

Deltagarna hade ocksa tillsammans med styrelsen en inledande dialog om en breddning av
forbundets verksamhet, sa att vi kan bli mer relevanta som patientférening och na upp till de
kraven som de bidrag vi avser sOka satter. Denna dialog innehdll en massa intressanta tankar
om vilken hjalp vi skulle kunna bista medlemmar med pa andra omraden an idag, exempelvis
kunna ge arbetsgivare stod for att battre forsta vara medlemmar, satsa mer pa utbildning av
patienterna sjalva och informera patienterna kring hur de kan fa ersattning for vard
utomlands. Férbundsstyrelsen har arbetat vidare pa en breddning av organisationen och
detta ar ocksa ett forslag for kommande ars verksamhetsplan.

Fortroendemannaorganisationen

Forbundsstyrelsen

Forbundsstyrelsen ar hogsta beslutande organ mellan forbundsmotena och leder
organisationen utifran stadgar och forbundsmotesbeslut. Da ordférande och flera
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styrelsemedlemmar valt att avsluta sina uppdrag i fortid har fylinadsval forrattats vid ett
extra forbundsmote i augusti 2019.
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Férbundsstyrelsens sammansdttning 2019:
Ordférande

Anna Bergkvist (fr.o.m. 2019-08-24)

Nadja Ostrém (t.o.m. 2019-08-24)

Ekonomiansvarig
Marie Karlsson (fr.o.m. 2019-08-24)
Margareta Klo (t.o.m. 2019-05-25)

Ledamoter

Katarina Lunner

Katarina Nydahl

Carina Bryntesson (fr.o.m. 2019-08-24)

Christina Fernerud-Bjorklund (fr.o.m. 2019-08-24)
Emese Gerentsér (t.o.m. 2019-08-24)

Alexandra de Wever Treschow (t.0.m. 2019-08-24)
Sara Jagerman (t.o.m. 2019-03-05)

Suppleanter

Camilla Carlsson (t.o.m. 2019-11-12)
Maria Sjoberg (t.0.m. 2019-11-12)

Ruth Bergholm (t.0.m. 2019-10-07)
Lena Gardh-Sjoman (t.o.m. 2019-05-31)

Styrelseméten
Forbundsstyrelsen har under 2019 haft 20 protokollférda styrelsemoten.

Revisorer

Lekmannarevisor

Anette Runsjé Moegelin (fr.o.m. 2019-04-06)
Gunnel Thomasson (t.0.m. 2019-02-04)
Jan-Ake Magnuson (t.o.m. 2019-02-12)

Suppleanter

Anneth Stahl (suppleant fr.o.m. 2019-08-24)

Anette Runsjo Moegelin (t.o.m. 2019-04-06)

Ruth Bergholm (suppleant fr.o.m. 2019-04-06 t.0.m. 2019-08-24)
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Auktoriserad revisor
Henrik Olsson, BDO Goteborg (fr.o.m. 2019-04-06)

Valberedning

Sofie Ivarsson

Anna Sundin

Behiya Baykal (fr.o.m. 2019-08-24

Berith Wiklund (fr.o.m. 2019-08-24)
Marianne Lagerbielke (t.0.m. 2019-03-20)

Volontarer

Till styrelsens hjalp har ett flertal olika volontarer gjort punktinsatser eller haft mer varaktiga
uppdrag under aret.

Administration

Skoldkortelférbundet har inget kansli eller anstalld personal. Arkivering av fysiska dokument
skots av arkivansvarig i styrelsen. Styrelsen anvander sig av molntjanster pa internet for att
underlatta arbetet. Basecamp ar styrelsens huvudsakliga arbetsverktyg och digitala
dokumentarkiv. Arkivansvarig i styrelsen har varit Katarina Nydahl.

Inkommande post

Via e-post nas forbundet med fragor och forfragningar, information, férslag och dnskan om
stod. Se forbundets hemsida for mer information om kontaktvagar (under “Férbundet” —
Kontakt).

Medlemsregister

Forbundet koper en tjanst hos Féreningssupport/Bizsys AB for sitt medlemsregister.
Ansvarig for medlemsregistret i styrelsen har varit Camilla Carlsson tillsammans med
volontdren Maria Hallsten.

Forsakring

Skoldkortelforbundet har en foreningsforsakring/allriskforsakring hos forsakringsbolaget
Svedea. Denna forsakring ar flyttad fran IF under aret vilket gett en battre prisbild for
forbundet.

Skoldkortelférbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm. Organisationsnummer 802017-7591.
info@skoldkortelforbundet.se, http://www.skoldkortelforbundet.se/



mailto:info@skoldkortelforbundet.se
http://www.skoldkortelforbundet.se/

Kommunikation

Hemsida

Under "Nyheter & Media” har Skéldkortelférbundet publicerat 46 artiklar under aret. Under
2019 hade hemsidan 658 576 unika besOkare. Storre delen av besdkarna, 85 procent, hittar
till hemsidan via sdkmotorer. Oftast genom att man sokt information kring olika
skoldkorteldiagnoser eller om Skoldkortelférbundet. Cirka 5 procent av trafiken kommer
fran sociala medier. Emese Gerentsér, Katarina Nydahl och Anna Bergkvist i styrelsen har
under aret ansvarat for hemsidan. Erik AlImén Design ar kontrakterad webbutvecklare for
hemsidan och kringliggande tjanster.

Informationsfolder

Skoldkortelbundets informationsfolder riktar sig till patienter och allmanhet.

Foldern ar framfor allt framtagen med syftet att finnas pa landets alla vard- och
halsocentraler, men har dven delats ut pa t ex hadlsodagar, hdlsomdassor och pa sjukhusens
halsotorg. Se férbundets hemsida for mer information om informationsfoldern (”Broschyr” i
menyn). Informationsfoldern finns dven att hitta under ”Patientbroschyrer” pa
www.internetmedicin.se.

Sociala medier

Forbundet har en officiell Facebooksida som f6ljs av cirka 13 000 personer. Forbundet har
vidare en sluten Facebookgrupp exklusivt fér forbundets medlemmar, med cirka 3 100
medlemmar. Férbundet har ett Instagramkonto med 1800 féljare.

Medlemsformaner

Medlemmar har genom medlemskapet en rad férmaner, bland annat rabatt pa férbundets
event och forelasningar och inkop av vissa varor och tjanster. Medlemmar har dven
moijlighet att fa radgivning via e-post genom forbundets forsorg. Medlemssupporten har
under aret bemannats av Anna Sundin och Marie-Louise Wiklund.

Medlemsbrev

Skoldkortelforbundet sander regelbundet ut informationsbrev per e-post till alla
medlemmar. Ansvariga fér medlemsbrevet har varit Emese Gerentsér, Anna Bergkvist och
Katarina Nydahl.
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Intressepolitik, opinionsbildning och media

Intressepolitiskt program

Skoldkortelférbundet har ett intressepolitiskt program, som delas ut i tryckt format till
myndigheter, politiker och andra beslutsfattare och som har motts med mycket fin
respons. Det intressepolitiska programmet kan dven laddas ner fran férbundets hemsida
("Forbundet”- intressepolitiskt program).

Programmet beskriver de forandringar férbundet vill se, varav de viktigaste kraven ar:

o Att skoldkortelvarden ska bygga pa aktuell kunskap.

o Att personer med skoldkortelsjukdom ska ha ratt till en individanpassad behandling.

e Att personer med skoldkortelsjukdom ska ha mojlighet till specialistvard (traffa en
endokrinolog specialiserad pa skoldkortelsjukdom).

e Etablerande av kliniska forsknings- och kompetenscentra med specialistmottagning
(skoldkortelkliniker) for skoldkortelrelaterade besvir.

e Okad forskning pa skdldkértelomradet.

e Framtagande av nationella riktlinjer eller nationella vardprogram samt ett
kvalitetsregister for skdldkortelsjukdom.

Mote pa Socialdepartementet

Mitt under internationella skoéldkértelveckan dverlamnade Skoldkortelforbundet
namninsamlingen for en battre skoldkortelvard till Socialdepartementet. 100 berattelser
fran ”"De VardL6sa” och ett foljebrev medféljde de 18 000 namnen. Under motet
presenterades, forutom resultaten fran SIFO-undersokningen, de utmaningar som finns
inom skoldkortelvarden idag sett fran ett patientperspektiv. Men ocksa de nédvandiga
forandringar som kravs, hur varden kan na dit och vad Socialdepartementet kan goéra for
narmare en halv miljon skoldkortelsjuka.

Skoldkorteldagen 2019

Skoldkortelforbundet uppmarksammade World Thyroid Day, Internationella
Skoldkorteldagen 25 maj 2019, genom manifestationer och tal pa fyra platser i landet:
Stockholm, Umea, Gavle och Hudiksvall. Flyers och informationsbroschyrer delades ut och
patientberattelser spelades upp. | samband med Skoldkorteldagen publicerades inslag och
artiklar om skoldkortelvarden i SVT Nyheter Vasterbotten, SVT Nyheter Vasternorrland,
Sveriges Radio Gavleborg och Aftonbladet TV. | bade inslag och flera artiklar refererades till
Skoldkortelforbundets Sifo-undersdkning.
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Skoldkortelférbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm. Organisationsnummer 802017-7591.
info@skoldkortelforbundet.se, http://www.skoldkortelforbundet.se/



mailto:info@skoldkortelforbundet.se
http://www.skoldkortelforbundet.se/

Skéldkértelfsrp, ‘
"J""erbot;g::n det

Sklorelforbundet/ Vasterbottenslan, Sko/dktelen 2019 )

Press och TV

Férbundsordférande Nadja Ostrom deltog i februari i ett inslag om restnoteringar av
lakemedel i SVT rapport. Levaxin ar langt ifran den enda medicin som varit restnoterad, och
som en person som arbetar med PR uttryckte det: ” Man maste vara etablerad, ha ett starkt
varumarke och anses som en mycket trovardig kalla for att agendasattande SVT ska ringa
och be om en kommentar.”

| samband med Skoldkorteldagen skrev Skéldkortelférbundet ett pressmeddelande som
publicerades pa och skickades ut via MyNewsdesk, en tjanst via vilken vi bland annat nar
tusentals journalister och beslutsfattare. Det ledde bland annat till att davarande
férbundsordférande, Nadja Ostrém, bjdds in till en direktsdndning i Aftonbladet TV.

Efter SVT Fraga doktorns omdiskuterade tema-sandning om skéldkorteln den 4 november
skrev Skoldkortelforbundet en debattartikel som skickades ut som pressmeddelande via
MyNewsdesk, samt publicerades pa forbundets hemsida och Facebooksida. Ett langre brev

med synpunkter och fragor pa innehallet skickades till Fraga doktorns redaktion och en
11
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dialog inleddes. Vissa delar ur programmet fortydligades i en senare sandning och andra
delar bemottes av redaktionen i sociala medier. Men férbundet var anda inte néjda med de
rattningar som gjordes och gjorde darfér en anmalan till granskningsnamnden for radio och
tv. Nar aret avslutades sa var denna fortfarande under hantering. Debattartikeln och brevet
publicerades dven pa hemsidan och pa Skoldkortelférbundets facebooksida dér de blev de
mest kommenterade och delade inldggen under 2019. Debattartikeln och brevet har fram till
januari 2020 delats hela 217 respektive 185 ganger.

Flera langre inslag om skoldkoértelsjukdom har under hésten visats ibland annat TV4s Malou
efter 10 och TV4s Nyhetsmorgon. Extra gladjande var att Dr Mikael Sandstrom uttalade sig i
linje med Skoldkortelférbundets varderingar kring individanpassad vard. Han refererade
aven till Skoldkortelforbundet i inslaget, vilket verkligen kan ses som ett genombrott!

Artiklar om skoldkortelsjukdom har avlost varandra i landets kvallstidningar under aret. |
flera av dessa har Skoldkortelférbundet uttalat sig i sakfragor samt kommit med tips och rad
till patienter som inte far tillracklig hjalp. Flera medlemmar i férbundet har delat med sig av
sina patientberattelser. Skoldkortelforbundet skrev en artikel om kopplingen mellan
hypotyreos och psykisk ohdlsa som publicerades i SVDs bilaga om Psykisk halsa.

Det ar gladjande att manga journalister kontaktar forbundet for att fa en kommentar eller fa
med vara tips. Det ska vi varda och vara stolta ver.

Ett urval av dessa artiklar och TV-inslag finns Iédnkade pd hemsidan (”Nyheter och media” —
“Pressklipp”).

Kontakter med myndigheter och vardorganisationer

Mote med Nationella programomradet for endokrina sjukdomar, SKR

Skoldkortelforbundet traffade i mars Nationella programomradet (NPO) for endokrina
sjukdomar pa Sveriges kommuner och regioner (SKR). Pa agendan fanns resultaten av SIFO-
undersokningen som foljdes av diskussioner kring bland annat behovet av kunskapslyft inom
varden och mer forskning pa skoldkortelsjukdomar. | november 2019 startade NPO for
endokrina sjukdomar upp en nationell arbetsgrupp fér hypertyreos.

Nationellt kliniskt kunskapsstod, SKR

Nationellt kliniskt kunskapsstdd ar regionernas gemensamma rekommendationer for
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utredning, behandling och uppféljning for alla som arbetar inom halso- och sjukvarden.
Hittills bestar innehallet av rekommendationer och tillagg anpassade for primarvarden, men
malet ar att det ska utvecklas till att hantera kunskapsstod for hela vardkedjan.
Skoldkortelforbundet har en regelbunden dialog med @mnesgruppen i syddstra
sjukvardsregionen, som ansvarar for att ta fram rekommendationerna for endokrina
sjukdomar. Narmast invantar vi mojligheten att granska och ge synpunkter pa
remissversionerna av rekommendationerna for hypertyreos och hypotyreos.

Lakemedelsverkets Patient- och konsumentrad

Skoldkortelférbundet ar en av 15 patientorganisationer som 2017-2019 ingatt i
Lakemedelsverkets Patient- och konsumentrad. Tva moéten har hallits under 2019 dar
styrelsens representant i radet har varit Katarina Nydahl. Nagra av de fragor som
diskuterades var restnotering av lakemedel, jamlik tillgang till Iikemedel och medicinteknik
samt uppfoéljning av lakemedelsanvandning.

Kontakter med forskare och lakare

Skoldkortelférbundet har under aret hjalp till med att rekrytera patienter till
forskningsstudier om skoldkortelsjukdom pa Sahlgrenska universitetssjukhuset (sektionen
for endokrinologi, studie om hjarntrotthet vid Graves hypertyreos) samt Lunds universitet
(enheten for klinisk psykologi, studie om coping vid hypotyreos). Vi ser med tillforsikt fram
emot att folja resultaten av dessa studier under kommande ar.

Forbundet har ocksa en levande dialog med Kerstin Brismar pa Karolinska institutet och
hjalpt till att sprida hennes informationsmaterial om diagnostisering och behandling av
hypotyreos. Kerstin delar var bild av att lakare borde satta patienten mer i centrum och goéra
en bredare bedomning dn bara pa provsvar. For att na behandlingsmalet symtomfrihet kravs
ofta, férutom en individanpassad lakemedelsbehandling, att man dven ser till kost- och
livsstilsfaktorer (ndringsstatus, somn, fysisk aktivitet, stresshantering).

Under boérjan pa 2020 disputerar Mats Holmberg om Graves sjukdom och forbundet ar

personligt inbjudna att delta vid hans disputation. Under kommande ar kommer férbundet
forhoppningsvis knyta annu fler vardefulla kontakter med forskare och lakare.
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