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Om Skoldkortelforbundet

Okad kunskap — Individanpassad vard — Friskt liv for alla med skéldkértelsjukdom, det &r
Skoldkortelférbundets motto. Som Sveriges storsta organisation for personer med
skoldkortelsjukdom och deras anhdriga, arbetar vi for basta mojliga halsa hos
skoldkortelpatienter och for ratten till en individanpassad vard i enlighet med Sveriges
patientlag (2014:821). Skoldkortelféreningen har funnits sedan 1993 och blev 2017
Skoldkortelférbundet. Skéldkortelférbundet hade i slutet av 2020 narmare 6000 medlemmar
och verksamhet i tio lansféreningar runt om i landet.

Skoldkortelférbundet verkar for forbattrad diagnostik, vard och behandling av
skoldkortelsjukdomar. Vi sprider kunskap, erbjuder stéd, gor undersokningar, skriver
pressmeddelanden, debattartiklar samt anordnar foreldasningar. 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 dr vagen framat for att utveckla
saval diagnostik som behandling av skoldkortelsjukdom.

Forbundsordforanden har ordet

Anna Bergkuvist, fdrbundsd\rdférande

Tack for ett fantastiskt 2020!

Skoldkortelférbundet fortsatter att vaxa och fick under aret ytterligare tva tillskott till den
regionala verksamheten runt om i landet — varmt vdlkomna Kalmar och Jamtlands
lansforeningar! Vara lansforeningar gor ett viktigt arbete genom att finnas nara vara
medlemmar, driva lokala aktiviteter som kafétraffar och studiecirklar, samt verka regionalt
genom dialog och opinionsarbete. Tillsammans gor vi nu férbundets rost annu starkare!
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Vi har under aret fortsatt att arbeta strukturerat for att rusta forbundet infor var forsta
ansokan om statsbidrag. Planen ar att ansdka i september 2021 med forhoppningen om ett
positivt besked fran Socialstyrelsen i borjan av 2022. | dagslaget bygger férbundets intdkter i
princip enbart pa medlemsavgifter och engagerade eldsjalar lagger ner manga timmar pa
helt ideellt arbete. Med ytterligare resurser i forbundet kan vi na langre med att paverka
varden for narmare en halv miljon svenskar som lever med skoldkortelsjukdom. Hogt pa
onskelistan star ett kansli med administrativ personal, som kan avlasta de fortroendevalda i
deras arbete och som kan ge annu battre support till vara medlemmar och andra
intressenter som vander sig till oss pa Skoldkortelférbundet. Vi haller tummarna och hoppas
att detta kan vara verklighet nar vi skriver nasta verksamhetsberattelse i borjan av 2022.

An en géng, varmt tack for det gdngna aret!

Férbundsstyrelsen,
genom Anna Bergkvist, férbundsordférande

Organisation

Medlemmar

Skoldkortelférbundet hade 5 664 medlemmar den 31 december 2020. Antalet medlemmar
ett ar tidigare var 5893, vilket innebar en minskning med 229 medlemmar under aret. Vi vet
att denna siffra inte helt rattvisande da vi under aret bytt medlemsregister och det visat sig
att vi haft cirka 500 dubbelregistreringar da forra registret inte forbjod nagon med samma
personnummer att bli medlem en gang till. Dessa rensades bort i 6vergangen mellan
registerna och de som betalat dubbelt dr antingen forlangda med ytterligare ett ar eller har
fatt pengarna tillbaka och de som var felregistrerade pa andra satt ar raderade. Med det sagt
har vi sa anda vuxit i medlemsantal under aret!

Medlemsantal senaste aren

2016 2017 2018 2019 2020
Antal medlemmar 3494 4 609 5656 5893 5664
Okning/minskning fran 1115 1047 237 229
aret innan i antal
Okning/minskning fran 24%7T 18,5%T | 4%T 3,9%
aret innan i procent
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Historiskt sett har forbundet vuxit rejalt under 2017 — 2018 for att sedan ha stannat av i
medlemstillvaxt. Forbundet gick da fran att ha varit en forening fér boende i
Stockholmsomradet till att rikta sig till hela landet. Det &r en prioriterad fraga for
forbundsstyrelsen att kontinuerligt verka for fortsatt tillvaxt, bade geografiskt i antal
lansforeningar samt i faktiskt medlemsantal. Vi behdver vassa medlemserbjudandet och hela
tiden bevaka vad medlemmarna vill fa ut av sitt medlemskap. Det ar ocksa en fraga om
synlighet som forbund och for vara fragor i media, en fraga vi inte helt dger pa egen hand
men som vi kan paverka med ett aktivt opinionsarbete.

Lds mer om drets framgdngar i media ldngre fram i verksamhetsberdittelsen.

Vi vet ocksa att utmaningen ar att fa medlemmar att stanna kvar — detta dr en annu mer
prioriterad fraga for férbundsstyrelsen och en faktor som vagde tungt vid byte av
medlemsregister. Den nya leverantéren, ArcMember, ger medlemmarna ett battre verktyg
for att enklare administrering av sina uppgifter och fornya sitt medlemskap. Samtidigt som
forbundet far fler verktyg for att kunna analysera medlemmarnas lojalitet och agerande
kring sitt medlemskap. Att fa nya medlemmar ar férbundet duktiga pa — men om lojaliteten
Okar sa vaxer forbundet annu mer. Har ar vara lansforeningar ocksa en viktig pusselbit. Att
paminna de medlemmar som inte férnyar genom en mer personlig kontakt via samtal, mail
eller sms ger tydliga resultat.

FOorbundsmote

Forbundsmotet ar forbundets hogsta beslutande organ och sammantrader vartannat ar
(nasta ordinarie férbundsmote ar i april 2022). Pa forbundsmoten deltar forbundsstyrelsens
ledamoter och suppleanter, ombud fran lansféreningarna samt intresserade medlemmar.
Under 2020 holls det ordinarie forbundsmotet pa grund av den radande pandemin helt
digitalt de 29 april via verktygen Zoom och VotelT. Den 9 december holls ett extra
forbundsmote, dven detta digitalt, dar forbundet pa initiativ av valberedningen valde ny
auktoriserad revisor. Detta gjordes bland annat for att kunna méta de krav som
Socialstyrelsen staller pa organisationer som séker statsbidrag. Den nyvalda revisorn har
gedigen erfarenhet av ideell sektor och hoppas kunna bidra till att starka kompetensen inom
organisationen for att na malet om att bli beviljade statliga medel. Styrelsen passade ocksa
pa att lyfta budget 2021 som enligt det ordinarie férbundsmotet skulle tas pa férbundsradet
2021 (forbundsradet sammantrader de ar da forbundsmotet inte sammantrader, ndrmast i
april 2021). Moétets deltagare hade ocksa en dialog kring forbundets stadgar pa nationell
och lansniva, denna process kommer fortga.
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Foreningar

Tva nya lansforeningar har startat upp under 2020, i Kalmar och Jamtlands lan. Sedan
tidigare finns foreningar i:

e Stockholms lan

e Varmlands lan

e Vasterbottens lan

e Orebro ldn

e Ostergdtlands lan

e Hallands Ian

e Gotlands lan (vilande)
e Gavleborgs lan

e Skane lan

Foreningen i Gotlands lan ar sedan augusti 2019 vilande. Med jamna mellanrum skickar
forbundet mejl till medlemmarna i lanet med erbjudande om att géra foreningen aktiv igen,
detta har under 2020 tyvarr inte burit frukt.

| lansforeningarna traffas manniskor med liknande erfarenheter i en mangd olika aktiviteter,
till exempel kafétraffar, studiecirklar och férelasningar. Det ar viktigt for forbundet att
finnas regionalt och lokalt — det ar férst d@ medlemmar kan traffas och byta erfarenheter
och hjalpa varandra pa ett mer personligt plan. En viktig del ar ocksa att vara en
representant for dem som lever med skoldkortelsjukdom i respektive region. Manga av
lansforeningarna ar, eller haller pa att bli, medlemmar i Funktionsratt regionalt for att ocksa
pa ett mer systematiskt satt kunna paverka att patientperspektivet tas till vara pa bred front
i regionerna.

Totalt finns nu 11 lansféreningar, varav en ar vilande.

Stod till lansforeningarna

Alla lansforeningar inom forbundet far stéd bade ekonomiskt och organisatoriskt. Pa
forbundsmotet 2020 beslutades att lansféreningar far foljande stod fran forbundet:

e Enny forening far 10 000 kr i startbidrag
e Grundbidraget ar arligen 8000 kr + 30 kr/medlem, max 25 000 kr/férening/ar
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e Varje forening far ett marknadsféringsstod pa 8000 kr/forening som engangssumma
att nyttja for inkdp av marknadsforingsmaterial efter eget tycke.

e Den férening som gor ett event pa Skoldkorteldagen kan kvittera ut 2000 kr i bidrag
for detta.

e Forbundet star for webbutbildning i medlemsregistret och hemsidan for den som ar
ansvarig for detta inom féreningen.

e Forbundet ska ocksa I6pande ta fram relevanta mallar och checklistor for att
underlatta féreningsadministrationen.

e Forbundet stottar ocksa foreningarna I6pande kring marknadsforing och layout efter
behov hos den enskilda féreningen.

Under aret har ocksa en process inletts kring hur vi kan starka lansféreningarna med
kompetenshodjande insatser. Under aret har tre utbildningar genomforts for aktiva i

lansféreningarna, givetvis digitalt ett ar som 2020 :

Medlemsrekrytering — med Angeli S Hederberg fran Medlemsutveckling.

Medlemsmodellen

S mediemsutueckiing se

Medlemsmodellen” om att rekrytera,

Medlemsmodellen, Hill & Hederberg

III

P3 utbildningen gick vi igenom Angelis model
aktivera och behalla medlemmar.

Pa utbildningen fick deltagarna gora féljande utvardering som vi tar med oss i vart fortsatta
arbete:
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Skoldkortelforbundets
medlemsutveckling

Vi har ett fungerande arbetssatt for att rekrytera,
aktivera medlemmar

Det ar enkelt att forsta vardet med ett medlemskap i
var forenin
Troskeln till att engagera sig i var forening ar lagom

ho
o 32

Haller helt med

Vara fortroendevalda speglar var malgrupp
39

Haller inte alls med

Olika drivkrafter tas tillvara i var férening
27

Digitala styrelsemoten — med Sofia Karlsson fran Facere lab

Sofia Karlsson gick igenom sina basta tips for bra styrelsemdéten, sa val fysiska som digitala.
Om hur viktig dagordningen ar och motets syfte och vad som behover finnas pa plats infér
ett styrelsemote och under sjalva motet. Férbundet har under aret kopt in ytterligare
licenser pa det digitala motesverktyget Zoom for att underlatta for foreningarna nar de vill
halla moten eller foreldasningar digitalt.

Medlemsregister med Maria Hallsten, medlemsregister-volontar och ArcMember
Utbildningen anordnades for de som ar ansvariga for registret och finns ocksa inspelad att se
i efterhand. Det ar viktigt att férbundet sakerstaller att alla som ar ansvariga for
medlemsuppgifterna ocksa ar inforstadda i saval tekniken bakom som juridiken och GDPR-
lagstiftning nar de hanterar medlemmarnas uppgifter.
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Webbredigering med Anna Cederwall Uhnbom, webmaster-volontar

Under aret har alla fortroendevalda i lansféreningarna som vill fatt ga utbildning en och enii
verktyget som var webbplats redigeras i via var webbmaster. Ett dnskemal som kom upp
infor forbundsmotet och som sattes ingang redan innan motet dgde rum.

Kommande utbildning: Valberedningens roll och uppdrag med Anna Bergkvist
I bérjan pa 2021 kommer férbundsordférande Anna Bergkuvist (till vardags
valberedningsutbildare) att hdlla en utbildning fér alla valberedare inom férbundet.

Verksamhet i lansforeningarna under 2020

Har kommer nagra nedslag fran aret som gatt fran vara lansféreningar.

Gemensamt for alla:

e Stallt om till olika digitala verktyg for styrelsemote och medlemstraffar och signering
av protokoll, en anpassning till den “nya” verkligheten under covid-19 pandemin.

e Fysiska medlemsmoten, kafétraffar och forelasningar i borjan pa aret.

e Flera dr nu medlemmar i Funktionsratt och har under aret deltagit pa flera moten
och utbildningar.

e Alla foreningar har genomfort arsmoten, forutom Gotland som ar vilande. En del
hann innan covid-19 ses fysiskt, andra sags digitalt.
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Ett axplock:

e Skane har inlett en dialog med Thyrolytics, ett forskningsféretag inom
laboratorieanalys.

e Varmland har arrangerat tva samtalstraffar varav en med endokrinologen Evangelos
Lolis som kom och berattade om den nya praktik han éppnat och
skoldkortelproblematik i allmanhet.

e Halland har haft en féreldasning med Pia Ulvenblad som berdttade om sin forskning,
”"Knowledge communication and communication risks in healthcare - professional
amateur patients with thyroid dicease show the way”.

e Vasterbotten har anordnat fysiska foreldasningar om skoldkortelsjukdomar i Norsjo,
Nordmaling och Bjurholm och haft en fysisk foreldsning med ldkare Helena Rooth
Svensson i Ume&, samt digital sandning till flera platser i Vasterbotten.

e Skdne genomforde en digital forelasning med lakare Gunilla Saupe.

e Stockholm genomférde fysiska medlemstraffar med fokus pa erfarenhetsutbyte i
borjan pa aret.

e Viasterbotten har ansokt om regionbidrag for funktionshinder-organisationer i
Vasterbottens lan.

e Gavleborg har medverkat i ett avsnitt av Ninjapodden, som aterkommande tar upp
skoldkortelproblematik.

e Skane har ansokt om bidrag till tva projekt hos Region Skane — for kafégrupper och
en storre foreldsning.

e Gavleborg har haft en foreldsning med Birgitta Klemo samt tva foreldasningar om
hormoner och lymfsystemet med Linda Hoglund i Gavle och Hudiksvall.

Studieforbundet
Vuxenskolan

019-611 94 80

A

Studleférbundet

Ann Cedvén, Skéldkértelférbundet Orebro pé Studieférbundet Vuxenskolans digitala hélsovecka v. 36
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o Ostergétland har haft styrelsemdten i kombination med studiecirkel kring en bok om
funktionsmedicin for att ocksa testa materialet for att sedan kunna erbjuda det pa
flera orter i lanet.

e Gavleborg har haft 4 studiecirklar i samarbete med Studieférbundet Vuxenskolan pa
studiematerialet/boken ”Fa livet tillbaka” skriven av Helle Sydendal.

e Vasterbotten har haft méte med Region Vasterbotten rorande langsiktig dialog om
vard av personer med skoldkortelsjukdom.

e Gavleborg har medverkat pa Studieférbundet Vuxenskolans livesandning som gast.

e Vasterbotten har ocksa arrangerat en digital forelasning for personer med
skoldkortelsjukdom i grannldnet Norrbotten i syfte att ge inspiration till att starta en
forening och gd med i forbundet.

e Gavleborg har haft en foreldsning med Helena Rooth Svensson, specialist i
allmanmedicin, som lockade hela 200 personer.

Ny verksamhetsledare pa plats

katarind Nydahl ér doktor i farmaceutisk biovetenskap och Skéldkértelférbundets nya verksamhetsledare

| september tog forbundet ett stort steg da vi anstallde Katarina Nydahl som var foérsta
verksamhetsledare pa deltid. Katarinas engagemang i forbundet stracker sig over flera ar,
senast som ledamot i forbundsstyrelsen. Hon kommer i sin nya roll som verksamhetsledare
ha stor nytta av sin tidigare erfarenhet som bade som medicinsk forskare och som utredare
pa Socialstyrelsens avdelning for kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden.
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Intervjiu med Katarina Nydahl fran vdar hemsida i september 2020:

Hur vill du arbeta for att fa upp skoldkoértelfragorna pa agendan inom politiken och
varden?

Tanken ar att jag ska vara forbundets kontaktperson utat for alla som pa nagot satt har
inflytande 6ver skoldkortelvarden. Ambitionen att ta med patientperspektivet i fler aspekter
av varden ser vi mycket positivt pa och vi vill gdrna vara patientens rost nar det kommer till
skoldkortelns sjukdomar. Vi vill vara en resurs och ett stod nar beslut fattas och vardprogram
utformas. Det finns otroligt mycket kunskap och erfarenhet hos patientgruppen som varden
kan dra nytta av.

Manga med skoldkortelsjukdom mar daligt trots behandling, hur ska vi komma till ratta
med det?

Med talamod och envetet arbete. Forandring tar tid. Ny svensk forskning visar att var fjarde
patient mar daligt atta ar efter behandling for Graves hypertyreos och cancer i skoldkorteln
ar en av de snabbast vaxande cancerformerna i varlden. Endast var tredje patient som
behandlas for underfunktion i skdldkoérteln ar helt symptomfri, enligt en
patientundersékning som SIFO gjort for Skéldkortelférbundet. Det varierar stort beroende
pa var du bor i landet om du har tillgang till individanpassad vard eller inte. Ett viktigt mal ar
att det ska finnas nationella kvalitetsregister och vardprogram for alla skéldkorteldiagnoser.
Med 6kad kunskap kan behandlingen bli battre. Vi tycker ocksa det ar viktigt att lyfta fram
till beslutsfattare att det har inte bara handlar om onédigt lidande hos patienter utan
dessutom &ar en viktig samhallsekonomisk fraga. Skoldkortelsjukdom &r en av vara storsta
folksjukdomar med 6ver en halv miljon personer som ar drabbade. Nar sa manga av en sa
stor grupp patienter mar daligt blir det en stor kostnad for samhallet.

Du ar apotekare och forskare i grunden och har vidareutbildat dig inom funktionsmedicin,
som dr en modell for individanpassad vard. Vad har det gett dig for perspektiv pa
skoldkortelvard?

Skoldkortelsjukdomar dar komplexa. Nar vi inte mar bra, trots standardbehandlingen for
skoldkorteln bor man titta pa orsakerna till det. Det kan handla om att prova andra
behandlingar for skoldkorteln, som tillagg av T3 till behandlingen. Men det kan ocksa vara
att titta bredare pa vad som kan orsaka symtom. Att grava djupare och hitta de verkliga
orsakerna till skoldkortelbesvaren. Det kan till exempel handla om naringsobalanser och
livsstilsfaktorer som stress och brist pa aterhamtning. Ofta kan vi ma battre med genom att
fa hjalp och stod att anpassa livsstilen.
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Du representerade forbundet nar det bland 3000 féreningar blev utvalt som tredje basta
Patientforetradare 2019. Hur kdndes det?

Bland det forsta jag fick gbra som verksamhetsledare var att tillsammans med
forbundsordférande Anna Bergkvist aka och ta emot det hér priset, jatteroligt! Vi ar ett ungt
forbund som har vuxit snabbt och priset ar ett av flera kvitton pa att vi redan besitter
trovardighet och trots begransade resurser effektivt kan na ut med vart budskap. Just nu har
vi inga statsbidrag och knep en pallplats i konkurrens med féreningar med mycket storre
ekonomi, som vinnaren Astma och allergiférbundet. Var ambition ar att fortsatta bygga upp
var organisation och forhoppningsvis relativt snart uppfylla kriterierna for att kunna fa
statsbidrag.

Varfor ar det som skoldkortelsjuk viktigt att bli medlem i Skéldkortelforbundet?
Tillsammans kan vi visa att de har fragorna ar viktiga och ju fler vi ar desto storre paverkan
far vi. | somras laste manga om hur skoldkorteldiagnoser kryper ner i dldrarna och den
rapporten |ag Skoldkortelforbundet bakom. Med fler resurser kan vi fortsatta ta fram
material som skapar opinion for en battre skoldkortelvard. Ga med i férbundet och gor din
rost hord!

Kommunikation och marknadsforing

Hemsida

Under "Nyheter & Media” har Skoéldkortelférbundet publicerat 53 artiklar under aret (att
jamféra med 46, 2019). Under 2020 hade hemsidan 622 940 unika besokare (att jamfora
med 658 576 under 2019). Storre delen av besdkarna, 84 %, hittar till hemsidan via
sokmotorer. Oftast genom att man sokt information kring olika skdldkorteldiagnoser eller
om Skoldkortelforbundet. 7,5 % av trafiken kommer fran sociala medier (att jamfora med
5% 2019). 71 % av de som besdker sidan ar kvinnor, detta ar statistik vi tidigare inte foljt
upp men i och med att forbundet nu ocksa medvetet riktat uppmarksamhet at alla de man
som ocksa ar drabbade sa kan det skett en 6kning av manliga besokare. En besdkare stannar
i snitt pa hemsidan i 2 min och 7 sek. 50 % av de som besoker hemsidan ar 55 ar eller dldre
och 75 % anvander mobilen. De vanligaste orden som tar besokaren till oss ar: hypotyreos,
skoldkortel, hypertyreos och skoldkortelproblem.

Nedgangen i trafik skulle delvis kunna férklaras av ett stort allmdnfokus pa covid-19 under
2020. Vi har under aret publicerat fler artiklar med en tyngdpunkt pa medlemsnéra innehall.
Detta har varit ett medvetet fokus fran styrelsen. Erik AImén Design ar fortsatt kontrakterad
webbutvecklare for hemsidan och kringliggande tjanster.
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Hemsidan ar navet i var kommunikation gentemot medlemmar och beslutsfattare. Pa
hemsidan ska man kunna hitta evidensbaserad kunskap nar man precis fatt sin sjukdom men
ocksd ndr man haft sin diagnos ett tag — det ska finnas kunskap for alla att hamta. En ny flik
som samlar inldgg med fokus pa aktuell forskning om skoldkortelsjukdomar har tillkommit
pa hemsidan under aret.

Katarina Fornander har under aret skrivit manga uppskattade artiklar med utbildande
innehall.

Har kommer nagra axplock:

Hjarntrotthet och skoldkorteln - nar Peter I-Ciagland: Majoriteterj av aolla som

tréttheten inte gar att vila bort inte mar bra har inte uppnatt malet for
T TSH

Trotthet ar tyvarr alltfér vanligt nar vi far

skoldkartelproblem, bade hypotyreos och Peter Hagland som ar psykiater vid Koppardalens

hypertyreos. Inte nog med att orkeslshet kan Vardcentral har erfarenhet av att hjélpa patienter

drabba kroppen och vi orkar mindre fysiskt nar vi som inte mar bra trots behandling for hypotyreos.

har for hoga eller for 13ga vérden av Han menar att i de flesta fall har patienten inte
skoldkortelhormoner. Det &r ocksa manga som
kampar med hjarntrétthet - nar hjarnan aven av

saker som vi forut latt [...]

natt behandlingsmalen for TSH. Han menar ocksa
att personer med neuropsykiatriska diagnoser
som har hypotyreos bér bedémas av psykiatriker.
Peter Hagland paminner slutligen [...]
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DIN VAG TILL LAKNING

KATARINA FORNANDER
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Ny metod kan radda livet pa fler med
skoldkortelcancer

Underlatta lakning och aterhamtning vid
Graves sjukdom

Ar det en elakartad cancer eller inte? Svaret &r inte _ _
alltid sa glasklart nar det kommer till vissa typer av Det kan ta tid att komma tillbaka efter Graves

skoldkortelcancer. Nu har patologen Christofer sjukdom. 25 procent av alla med diagnosen

Juhlin tillsammans med sina kollegor funnit ett kanner sig efter 8 ar inte helt aterstallda. Manga

gentest som underlattar beslutet om hur en uppger att de ar trotta, har problem med sina
tveksam cancer ska behandlas. Christofer Juhlin, skoldkortelmediciner eller kanner oro for att
docent och specialist i patologi, verksam som sjukdomen ska komma tillbaka. Livsstilen kan vara
lakare och forskare [...] en hjalp for att ma battre och aterhamta [...]

Informationsfolder

Skoldkortelforbundets informationsfolder riktar sig till patienter och allmanhet. Foldern ar
framfor allt framtagen med syftet att finnas pa landets vard- och halsocentraler, men har
dven delats ut pa t ex hdlsodagar, hdlsomassor och pa sjukhusens héalsotorg. Se forbundets
hemsida for mer information om informationsfoldern (sok pa ”Broschyr”). Informations-
foldern finns dven att hitta under "Patientbroschyrer” pa www.internetmedicin.se.

Medlemsbrev

Skoldkortelforbundet sander regelbundet ut informationsbrev per e-post till alla
medlemmar. Under 2020 skickades 7 medlemsbrev ut. Ansvariga for medlemsbrevet har
varit Anna Bergkvist och Katarina Nydahl. En nyhet i ar ar manadens fraga som vi plockar
upp lépande i kontakten med medlemmar. Har ar ett exempel:
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Manadens fraga - Kan man ta
Levaxin/Euthyrox pa kvallen?

Det vanligaste ar att ta Levaxin eller Euthyrox pa morgonen. For bdsta upptag
rekommenderas att man tar tabletterna fastande, 30 minuter till en timme innan frukost
och/eller kaffe. Men det gar lika bra att ta medicinen pa kvallen. Faktum ar att det visat sig
att upptaget av levotyroxin kan vara hogre om tabletten tas 3-4 timmar efter kvallsmal
jamfort med 30 minuter innan frukost. En del personer upplever dessutom att de sover battre

‘ om de tar Levaxin eller Euthyrox pa kvéllen. -

Medlemsformaner

Medlemmar har genom medlemskapet en rad formaner, bland annat rabatt pa forbundets
och féreningarnas event och féreldasningar samt ink6ép av vissa varor och tjanster.

Under aret har ett utvecklingsarbete inletts kring hur férbundet pa basta satt stottar
enskilda medlemmar med kunskap och svar pa sina fragor. Ett koncept fér webbinarier ar
framtaget och lanseras i januari 2021, forst ut ett webbinarium om ”Skéldkortelhalsa och
kost” med Anna Sundin, kostradgivare pa Medicheck och sedan lange volontar i férbundet.

Sociala medier

Forbundet har en officiell Facebooksida som f6ljs av ca 13 500 personer. Férbundet har dven
ett Instagramkonto med ca 2700 féljare. Under aret har ett stort utvecklingsarbete inletts
kring hur vi battre nar ut med ny forskning till medlemmarna, dar sociala medier ar ett
viktigt verktyg for att nd ut till manga. Sociala medier ar ocksa den kanal vi fraimst anvander
for medlemsrekrytering. | sociala medier sprider vi dven det mediagenomslag som forbundet
far men ocksa andra relevanta artiklar, TV-program, poddar, forskning med mera.

En vard

Exempel pd annons fran Facebook

17

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




Forbundets medlemsgrupp pa Facebook

En av medlemsformanerna i férbundet ar var slutna Facebookgrupp dar medlemmar kan
dela med sig av sina utmaningar men ocksa sina l6sningar pa hur de far livet att fungera. |
gruppen har en viktig diskussion detta ar sa klart varit tillgangen till vard i och med den
pagaende pandemin samt hur de med skoldkortelsjukdom kan resonera kring vaccin. Fragan
om covid-19 har férbundet f6ljt lite extra detta ar och regelbundet delat med sig av aktuell
och forskningsbaserad information fran myndigheter och professionsféreningar, som
Folkhdlsomyndigheten, Likemedelsverket och American Thyroid Association.

Intressepolitik, opinionsbildning och media

Arbetsgrupp for opinionsbildning

Ldngst bak fran vénster: Karin Malmstrém, Anna Bergkit, Emese Gerentsér och Katarina Nydahl!
Ldngst fram fran vinster: Katarina Lunner och Anna-Maria Watz (Johanna Look saknas pd bilden)

Forbundet har en arbetsgrupp som fokuserar pa opinionsbildning och i ar har denna fatt en
nystart i och med ny kompetens fran nuvarande styrelse som kompletterar kunskapen hos
tidigare medlemmar. Gruppen arbetar sjalvstandigt och vid behov tar styrelsen beslut om
inriktning eller strategiska val. Gruppen har under aret tagit fram en strategisk plan for hur vi
driver opinionen framat med utgangspunkten i det intressepolitiska programmet (se nedan).

Intressepolitiskt program

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

Programmet beskriver de férandringar forbundet vill se, varav de viktigaste kraven ar:

o Att skoldkortelvarden ska bygga pa aktuell kunskap.

e 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 besvar.

e Okad forskning pa skdldkértelomradet.

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

Programmet ger forbundet en riktning i vilka fragor som ska drivas och vilka resultat vi vill se.

Under senare ar har ett antal privata vardaktorer etablerats med sarskild inriktning mot vard
vid skoldkortelsjukdom. Skoldkortelforbundet ser positivt pa utvecklingen, samtidigt som det
finns en risk att varden blir ojamlik ndar ekonomiska férutsattningar hos den som &r drabbad
begrdnsar mojligheten att fa vard.

Skoldkorteldagen 2020

Internationella skéldkérteldagen, World Thyroid Day, har som syfte att uppmdrksamma och
sprida kunskap om skéldkértelsjukdom. Arsdagen startades ursprungligen av American
Thyroid Association (ATA) och gérs i samarbete med European Thyroid Association (ETA)
samt systerorganisationer runt om i vérlden som pa ett eller annat sdtt arbetar med
skéldkortelhdlsa.

| ar uppmarksammade férbundet den internationella skoldkorteldagen den 25 maj, som
ocksa ar borjan pa World Thyroid Week, med en rad insatser att nd ut med kdrnan i vart
intressepolitiska program och att varva fler medlemmar. Vi presenterade tre konkreta
forslag for att atgarda den ojamlika varden:

1. Socialstyrelsen bor ta fram nationella riktlinjer for att faststalla kriterier fér diagnos
och val av behandling som minskar skillnaderna mellan olika regioner. Sarskilt fokus
bor riktas mot patientgruppen som inte mar bra trots behandling.
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2. SKR —Sveriges Kommuner och Regioner bor infora ett nationellt kvalitetsregister och
folja upp behandlingsresultat, patienternas ovriga sjukdomar och livskvalitet.

3. | hostens forskningsproposition bor regeringen sla fast att forskning om sjukdomar
som framst drabbar kvinnor ska prioriteras. Det finns ett stort behov av 6kad
kunskap om varfor skéldkortelsjukdomar 6kar sa mycket och ar svarbehandlade for
manga.

Skoldkortelforbundets debattartikel Nationella riktlinjer kan hjélpa skéldkértelsjuka i
samband med Skoldkorteldagen fick 31 publiceringar i lokalmedia runt om i landet under

maj och juni manad.

Medieutspel om dkning av skdldkortelsjukdom hos unga kvinnor

| borjan av juli 2020 sammanstallde Skoldkortelférbundet statistik fran Socialstyrelsens
lakemedelsregister som visar pa en dramatisk 6kning av andelen kvinnor som behandlas for
skoldkortelsjukdom. Mellan 2016 och 2019 har andelen kvinnor som behandlas med
skoldkortelhormon 6kat med 91 procent, fran 2,3 procent till 4,5 procent av alla kvinnor
mellan 20-39 ar. | pressmeddelandet fordes dven Skdldkortelférbundets budskap om

behovet av ett nationellt vardprogram och uppféljning av patientgruppens maende.

Nyheten uppmarksammades av TT som gjorde en artikel som gick ut brett i landet.
Skoldkortelforbundet skickade ut ett rikspressmeddelande med de nationella siffrorna samt
21 lanspressmeddelanden som visade hur 6kningen i respektive 1an ser ut. Forskrivningen av
lakemedel varierar kraftigt 6ver landet.

Fragan togs upp i lokala P4-sdandningar i nio lan runt om i landet, och Skoldkortelférbundets
ordférande intervjuades i flera av dessa sandningar. Nyheten uppmarksammades bade i P4:s
nyhetssandningar vid flera tillfdllen under dagen samt med férdjupade inslag. | flera fall
kompletterades ocksa forbundets budskap med att enskilda patienter gavs en rost for att
beratta om sin situation.

Forbundet kommenterade 6kningen av behandling av hypotyreos i Nyheterna pa TV4. Trots
behandling mar manga personer med skoldkortelsjukdom daligt. For att fler ska ma bra bor
regionerna infora vardprogram och kvalitetsregister som 6kar kunskapen om hur varden
fungerar och kan forbattras.

Lakaren Viveka Gyberg holl med om att det ar en stor folksjukdom och tycker det ar
gladjande att den lyfts upp. Gyberg menar att den okar for att den fatt mer uppmarksamhet
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och mdodravarden screenar gravida. Hon fortsatter och sager att varden ocksa satter in
behandling tidigare idag och behandlar dven vid mildare tillstand. Gyberg haller &ven med
forbundet om att mer kunskap och forskning behovs.

STOCKHOLM

Kraftig 6kning av hypotyreos bland unga kvinnor

Skdldkdrteln sitter under struphuvudet pa halsens framsida och tillverkar...

Anna Bergkvist medverkade via ldnk i TV4:s nyhetssédndning

Nyheten fick enligt analys i medieanalysverktyget Retriever sammanlagt 130 publiceringar
over landet med ett uppskattat annonsvarde pa narmare 3 miljoner kronor med narmare 6,5
miljoner potentiella lasare.

Medieutspel om regionala skillnader

Skoldkortelférbundet uppmarksammade i ett pressmeddelande de stora regionala

skillnaderna i forskrivning av ldakemedel med skoldkortelhormon.

Andelen behandlade i Gavleborgs |an 2019 var hela 59 procent hogre jamfért med
Jonkopings l1an som har lagst andel personer under behandling. Den stora majoriteten av
patienterna behandlas i primarvarden. Regionerna har olika rekommendationer om kriterier
for diagnos och behandling. | dag gors heller ingen uppféljning av patienterna pa gruppniva,
vilket gor att det saknas tillrdacklig kunskap om orsaker, behandlingsresultat och
samsjuklighet.

Utspelet fick ett mindre genomslag och uppmarksammades i Karlskoga tidning och
Karlskoga-Kuriren samt i P4-sandningar i Halland, Jonkdping och Sérmland.
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Press och TV

Under 2020 fokuserade vi pa bred opinionsbildning for att skapa en medvetenhet om hur
manga som ar drabbade och skapa ett tryck pa bade vard och politiker att uppmarksamma
fragan.

Satsningarna och medieutspelen gav utdelning i ett kraftigt 6kat antal publiceringar i media.

Mediegenomslag 2017-2020

292
185
124
. I

2017 2018 2019 2020
m Skoldkértelforbundet

Under aret har vi uttalat oss i nationell saval som lokal media kring forekomsten av
skoldkortelsjukdom och vad som skulle behévas for att varden skulle bli battre och mer
individanpassad.

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

Arets riksdagsmotioner

Stort tack fran Skoldkortelforbundet till Ingela Nylund Watz och Azadeh Rojhan Gustafsson
(bada S) som skrivit “Utveckla och férbattra vard och behandling av skoldkortelsjukdomar”
och till Edward Riedl (M) som skrivit ”Infér en nationell skdldkortelstrategi i Sverige”.
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Vi foljer givetvis den politiska debatten kring skéldkortelvarden och ser framemot fortsatt
konstruktiv dialog kring @mnet. Sveriges kommuner och regioner behéver skyndsamt infora
ett nationellt vardprogram och kvalitetsregister for att folja upp personer med
skoldkortelsjukdom. Vi vet att det skiljer sig markant hur regioner bade diagnostiserar,
behandlar och féljer upp patienterna. Vi ar tacksamma for att politiken lyfter fragan kring
utveckling av varden for personer med skoldkortelsjukdom.

Utmarkelsen Arets patientforetradare, FOKUS Patient®

Forbundet kom pa delad tredjeplats nar utmérkelsen Arets patientféretradare delas ut for
forsta gangen. Forbundet hyllas for sitt arbete med att foretrada en halv miljon patienter

med skoldkortelsjukdom i Sverige. Priset delas ut av FOKUS Patient®.

FOKUS Patient®

| i Utmirkelsen Sveriges forsta métesplats for patienter

”Rrets Patientféretradare 20197

FOKUS‘Pat:enLEw

, Delad tredjeplats.
SKOLDKGRTELFGR

Blerte orbunger U1YS motivering

BUNDET

N i
Férbundet representerades av Anna Bergkuvist, ordférande och Katarina Nydahl, verksamhetsledare

— Vi dr sa glada fér denna utmdrkelse! Det dr ett viktigt erkdnnande av vdrt arbete fér att
Oka kunskapen om skéldkértelsjukdom, lidandet och de stora kostnader sjukdomen medfér
fér samhdllet, séger Anna Bergkvist, ordférande fér Skéldkértelférbundet.

Motiveringen 16d: "Skoldkortelforbundet arbetar med ett omrade som berér fler personer
an vi formodligen tror. Att darfor kunna jobba aktivt med aktiviteter for att synas och horas i
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media ar en viktig del av arbetet for en patientorganisation for att fa gehor for sina
medlemmars behov. Genom uppmaning och att ge underlag fér kunskap, har medlemmarna
fatt verktyg att kunna gora sina egna roster hérda i métet med varden.”

Om priset: Det ar en standig kamp for att synas i media for alla idag, samtidigt finns fler
mojligheter att synas for olika grupper pa olika slags plattformar. FOKUS Patient® vill se vilka
foreningar och organisationer som ar sarskilt duktiga pa att synas och féra fram sina
budskap, och att vi hjalps at att sprida de goda exempel som finns.

Patientforeningar har tva syften: att vara en social métesplats for patienter och narstaende
med samma diagnos, men dven att vara opinionsbildare utifran de behov som patienterna
har.

For forsta gangen delas nu ett pris ut till patientférening/organisation som under féregaende
ar 2019, genomfort en eller flera aktiviteter som gett publicitet lokalt, regionalt eller
nationellt, fler medlemmar eller opinionsbildande som bidragit till vidtagna atgarder i
varden. Nytankande samarbeten med andra dn patientféreningar och innovativa satt att
kommunicera kommer ocksa att raknas med i bedomningen.

Juryn utgjordes av:

Ing-Marie Wieselgren, 6verldkare & Nationell Psykiatrisamordnare, SKR

Jessica Lundstrom, Market Access Lead, Bristol-Myers Squibb

Jonas Edstrom, Public Policy Manager, Roche

Ulrika Nyberg, Policy & Governmental Affairs, MSD

Katarina Johansson, tidigare ordférande i, och grundare av Natverket mot Cancer

Kontakter med myndigheter och vardorganisationer

Socialstyrelsen

Skoldkortelférbundet har en etablerad dialog med ansvariga for kunskapsstyrningen inom
halso- och sjukvarden pa Socialstyrelsen. Ett avstimningsmote holls pa Socialstyrelsen i
borjan av mars. Fran Skoldkortelférbundet deltog Anna Bergkvist, Katarina Lunner och
Katarina Nydahl. | sin rapport “Kvinnor med skdldkoértelproblematik” som publicerades 2018
konstaterade Socialstyrelsen att det finns ett behov av kunskapsstéd inom omradet
hypotyreos, men sedan rapporten kom har ingenting skett i fragan.

Jamstalldhetsmyndigheten konstaterar samtidigt i sin rapport ”Styrning ger resultat” om
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jamstalldhetspolitiska atgarder 2019:

” Mot bakgrund av att foérskrivning av Iikemedel mot hypotyreos varierar kraftigt mellan
olika regioner samt att det pdgdr diskussioner om kriterier fér diagnos och val av behandling
bedémer Socialstyrelsen att det dr virdefullt med ett utvecklingsarbete inom omrddet fér
framtagande av kunskapsstéd. Om och hur detta arbete fortskrider dr svarbedémt.”

Under motet med Socialstyrelsen ldmnade férbundet en lagesrapport med fokus pa
patientperspektivet. En upprepad aterkoppling gavs av resultatet av den undersékning som
SIFO utfort pa uppdrag av Skoldkortelférbundet och som visar att manga patienter med
skoldkortelsjukdom mar daligt trots behandling. Dessutom presenterades en
sammanstallning av ny forskning som kommit under senare ar, som styrker behovet av
uppdaterade behandlingsriktlinjer som ger méjligheter till en individanpassad behandling.

Beskedet fran Socialstyrelsen under moétet var att man har férstaelse for utmaningarna inom
skoldkortelvarden, men att det for narvarande inte finns nagra planer att ta fram nationella
riktlinjer for skoldkortelsjukdom. Eftersom Skéldkortelférbundet har en dialog med flera
aktorer som tar fram olika kunskapsstdd for halso- och sjukvarden, foreslogs ett gemensamt
mote mellan Socialstyrelsen, SKR, Likemedelsverket och patientféretradare for att diskutera
vagen framat. Pa grund av covid-19 pandemin har det dnnu inte funnits mojlighet att
genomfora ett sadant mote.

Nationellt kliniskt kunskapsstod, SKR

Nationellt kliniskt kunskapsstod ar regionernas gemensamma rekommendationer for
utredning, behandling och uppfoljning for alla som arbetar inom hélso- och sjukvarden.
Hittills bestar innehallet av rekommendationer och tilldgg anpassade for primarvarden, men
malet ar att det ska utvecklas till att hantera kunskapsstdd for hela vardkedjan.
Skoldkortelférbundet valkomnar kunskapsstodet och har under hosten, efter inbjudan fran
redaktionen, lamnat synpunkter pa dokumenten fér bade hyper- och hypertyreos.

Nationellt programomrade for endokrina sjukdomar (NPO), SKR

Det blir alltmer viktigt att utveckla en jamlik och patientcentrerad vard. For att uppna det
kravs att politiker, regionsféretradare och myndigheter samarbetar. Sveriges regioner
samverkar i ett nationellt system for kunskapsstyrning av hdlso- och sjukvarden. Ett flertal
nationella programomraden (NPO) har bildats. Hypotyreos och hypertyreos hor till det
Nationella programomradet fér endokrina sjukdomar. Ett nationellt programomrade bestar
av experter med bred kompetens inom det aktuella faltet och med representanter fran
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samtliga sjukvardsregioner. Malsattningen med kunskapsstyrningen ar att utveckla, sprida
och anvanda basta kunskap. Den basta kunskapen ska anvandas i varje patientmote.

| november 2019 startade NPO endokrina sjukdomar en nationell arbetsgrupp for
hypertyreos med uppdraget att ta fram ett nationellt vardprogram (se nedan). Nationella
kunskapsstod saknas dven for hypotyreos och for narvarande diskuteras insatser for att ta
fram en nationell riktlinje for lakemedelsbehandling av hypotyreos. Skoldkértelférbundet
foljer utvecklingen och har sedan varen 2019 en regelbunden kontakt med NPO endokrina
sjukdomar.

Nationell arbetsgrupp hypertyreos (NAG), SKR

Arbetsgruppens uppdrag ar att:
e genomfora en fordjupad kartlaggning av omradet
e tafram ett nationellt vardprogram
e tafram indikatorer och malnivaer for uppféljning och utveckling av behandling, som
om mojligt kan lankas till utveckling av ett nationellt kvalitetregister

Arbetet startade i november 2019 och forvédntas vara klart for remissgenomgang i borjan av
2022. Gruppen har en multiprofessionell sammansattning med representation fran bade
primarvard och specialistvard. Det ingar dven representanter for kvalitetsregister och
vardprogram samt patientforetradare. Helena Filipsson Nystrom ar ordférande for
arbetsgruppen NAG hypertyreos. Fran Skoldkortelforbundet deltar Katarina Lunner som
tilltrader som patientrepresentant i borjan av 2021.

Lakemedelsverket och lakemedelsbolagen

Under aret har vi vidarebefordrat de larm som kommit om hamstring av lakemedel fran
Lakemedelsverket i bérjan av covid-19 pandemin, samt restnoteringar och indragningar av
lakemedel som &r relevanta for vara medlemmar. Férbundet fyller en viktig funktion for
informationsspridning kring lakemedelstillgdngen for vara medlemmar. En nyhet ar att man,
forutom pa Lakemedelsverkets hemsida, numera dven kan ldsa notiser om aktuella
restnoteringar under respektive lakemedelspreparat pa Fass.se. Pa Fass.se kan man dven
soka efter aktuellt lagerstatus pa landets alla apotek, nagot som underlattar for patienterna i
perioder av |1ag lagerstatus pa grund av restnoteringssituationer.
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Lakemedelsverket har igr via branschféretradare rekommenderat apotek och detaljhandel att
hjélpa till att motverka hamstring av Idkemedel. Myndigheten har inga rapporter om storningar i
leveranser av lskemedel pa grund av utbrottet av covid-19. Daremot har man fatt signaler om en
dkad efterfragan pa vissa lakemedel pa enskilda apotek och férsaljningsstéllen.
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(/ LAKEMEDELSVERKET

SWEDISH MEDICAL PRODUCTS AGENCY
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A ;
LAKEMEDELSVERKET.SE

Apotek och detaljhandel uppmanas motverka hamstring | Likemedelsverket /
Swedish Medical Products Agency

Inldgg fran var medlemsgrupp pa Facebook fran i mars 2020

Starka dialogen med professionen och lakemedelsbolag

Forbundet arbetar standigt med att starka dialogen med professionen och vardgivare. Under
aret har flera kontakter med enskilda ldkare pagatt i olika former, sa val inom privat som
offentlig vard och primar- och specialistlakare. Arbetet haller pa att hitta mer formella
former men i dagslaget ar dialogerna informella och i form av samtal och mejlkontakt.
Forbundet har ocksa en regelbunden dialog med relevanta lakemedelsbolag. Dialogen ar i
form av kunskapsutbyte och gemensam omvarldsbevakning.

For forbundet ar det viktigt att folja relevanta framsteg dven i lakemedelsbranschen. En
sadan dialog ar exempelvis kring precisionsmedicin med Bayer som inletts under aret. Bayer
arrangerade under aret en seminarieserie om precisionsmedicin i samarbete med Karolinska
Institutet Innovations AB och Roche. Sedan en tid har Bayer och Skoldkoértelférbundet en
dialog om hur vi kan nd ut med mer kunskap kring precisionsmedicin, en metod som kan
anvandas vid bland annat skoldkortelcancer.

Under aret har Takeda salt delar av sin verksamhet till Orifarm Group, daribland
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lakemedelspreparaten Levaxin och Liothyronin, inklusive produktionsanlaggningen i Polen
dar lakemedlen tillverkas. Transaktionen kommer att ske den 31 mars 2021. Férbundet har
haft regelbunden kontakt med Takeda under 6vergangsperioden och kommer att traffa
ansvariga pa Orifarm under varen 2021.

Forbundet har i bérjan av 2020 inlett en dialog med Merck AB som tillverkar Euthyrox. Vi
samarbetade kring den information de tillgdangliggjorde for patienter och ldkare i samband
med Overgangen till en ny formulering av Euthyrox i april. Den nya formuleringen ar fri fran
laktos. Istadllet har mannitol och citronsyra lagts till i syfte att forbattra stabiliteten.
Anledningen ar skarpta krav pa forbattrad stabilitet av levotyroxin till 95-105% under hela
hallbarhetstiden (tidigare krav 90-110%). Det innebar att koncentrationen av levotyroxin blir
mer exakt under produktens hela hallbarhetstid och mellan olika tillverkningsomgangar
(batcher).

Forbundet och Merck AB hjalptes at att bevaka de fragor som medlemmar stéllde till oss och
de och hade en dialog kring hur vi bast tillgangliggéra information med patienten i fokus.
Informationen var ett komplement till den information som fanns att lasa pa
Lakemedelsverkets hemsida.

Kultur

De regionala foreningarna har under aret anordnat olika kulturella aktiviteter inom ramen
for sin verksamhet, t ex. uppskattade kafétraffar dar personer med skoldkortelsjukdom och
deras anhdriga traffats for samvaro, stéd och utbyte av erfarenheter. Oppna féreldsningar
och studiecirklar har anordnats i samverkan med Studieférbundet Vuxenskolan med
subventionerade intraden och avgifter for Skéldkortelférbundets medlemmar (se ovan).

Arbetsmarknad

Forbundet har initierat ett arbete kring att stotta vara medlemmar i rollen som arbetstagare.
En arbetsgrupp ar bildad i borjan av 2021 som bestar av medlemmar som arbetar i olika HR-
funktioner och en medlem som ar arbetsterapeut. Arbetet syftar till att skapa ett material
som kan anvandas i dialog med ansvarig chef om faktorer i arbetsmiljon som kan vara
utmanande for dem som lever med skoldkortelsjukdom.

Materialet kommer presenteras pa var hemsida och férbundet kommer ocksa informera de
stora aktorerna inom féretagshalsovard i syfte att stotta med var kompetens.
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Arbetsgruppen kommer ocksa initiera en dialog med Socialstyrelsen och Forsakringskassan
om de forsakringsmedicinska beslutsstoden for skoldkortelsjukdomar.

Forskning och utbildning

Medlemmarnas bidrag till forskning

Unders6kning om hjarndimma vid hypotyreos
Forbundet har i september 2020 uppmuntrat medlemmarna att delta i en patientenkdt om

hjarndimma vid hypotyreos. Undersokningen ar en del av ett forskningsprojekt vid
Universitetet i Chicago som leds av Dr Antonio Bianco, varldsledande forskare inom omradet
och tidigare ordférande for American Thyroid Association, ATA. Manga patienter som
behandlas for hypotyreos har problem med ”hjarndimma” — ett symtom som kan vara svart
att forsta och utvardera. Svaren kommer gora det mojligt for forskare och ldkare att fa en
battre forstaelse for vad “hjarndimma” ar for att battre kunna folja och behandla symtomen
vid hypotyreos.

Unders6kning om yoga som rehabiliteringsmetod vid hypotyreos

| oktober 2020 uppmuntrade férbundet vara medlemmar i var Facebookgrupp att inga i Ylva
Anderssons studie om yoga som rehabiliteringsmetod vid hypotyreos/Hashimotos. Studien
var en examensstudie for att bli My Spirit yogaldrare, om yogans effekt pa var halsa. Syftet
med studien ar att undersoka effekten av My Spirit Yoga (MSY) pa Hypotyreos/Hashimotos
och i synnerhet pa stressade kvinnor. Studien ar en fortsattning av tidigare pilotstudier, som
visat att MISY verkar vara effektiv vid stress, utbrandhet och affektiv problematik.

Oversiktsartikel om omvardnad av patienter med hypertyreos
Under varen 2020 paborjades arbetet med att skriva en dversiktsartikel med syftet ar att

beskriva kunskapsldget och identifiera kunskapsluckor kring omvardnaden av patienter med
overfunktion i skoldkorteln, hypertyreos. Initiativtagare till artikeln ar Helena Filipsson
Nystrom, lakare och forskare vid Goteborgs universitet. Helen Abrahamsson som ar
processledare for NPO Endokrina sjukdomar och NAG hypertyreos ar medforfattare. Andra
medlemmar i gruppen och medforfattare ar lakare, sjukskoterskor och en neuropsykolog.
Samtliga arbetar kliniskt och de flesta har forskarbakgrund. Det har varit viktigt for Helena
Filipsson Nystrom att inkludera patientrepresentanter i arbetet. Svenska
Skoldkortelféreningen har tva representanter, Peter Lakwijk och Christin Lundberg och
Skoldkortelforbundet har en patientrepresentant, Katarina Lunner. Skoldkortelforbundets
representant anslot till gruppen, efter inbjudan fran Svenska Skoldkortelféreningens
ordférande Peter Lakwijk, en tid efter att artikelarbetet hade paborjats.
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Forskningsgranskning och textférfattande fortloper under 2021.

Artikeln fokuserar pa patienter med Graves sjukdom och speciellt de som har fatt
ogonkomplikationer, sa kallad tyreoidea-associerad oftalmopati (TAO). Graves sjukdom ar en
autoimmun sjukdom som leder till att skoldkorteln frisatter storre mangder av
skoldkdrtelhormonerna trijodtyronin (T3) och tyroxin (T4). Overproduktion av T3 och T4 ger
O0kad amnesomsattning i alla celler. Patienter med Graves sjukdom erfar manga olika typer
av symtom, men samtliga symtom ar uttryck for att kroppen gar pa hogvarv, sdsom
svettning, hjartklappning, hog puls, 10s avforing, viktnedgang, irritation, ilska, angest,
somnproblem och menstruationsrubbningar. De flesta som insjuknar ar i 20—40 ars aldern.
Sjukdomen behandlas med ldakemedel, radiojod (en slags stralbehandling) eller kirurgi. TAO
kan vara mycket handikappande och paverka vardagen och livet i stor utstrdackning. Man har
ingen klar bild av varfor TAO utvecklas, men forskning tyder pa att det delvis beror pa att det
finns receptorantikroppar mot tyreoideastimulerande hormon (TSH) pa 6gongloberna.
Patienterna far ofta 6kad 6gonmuskelvolym och 6kad mangd fettvav i 6gongloben. De
forstorade vavnaderna kan leda till att 6gonen blir sa pass paverkade att utseendet
forandras. Signifikanta symptom ar gruskansla och irritation i dgonen, tryckkansla bakom
ogonen, okat tarflode, varierande synskarpa, stelhet vid 6gonrorelser och dubbelseende.

Kartlaggningen av kunskapslaget i den kommande artikeln belyser framst hur patienterna
uppfattar varden, hur patienterna skattar sin halsorelaterade livskvalitet, vad som oroar och
skrammer patienterna, vilka behov patienterna har och hur varden tillgodoser dessa behov.
Det ar aven intressant att studera befintlig forskning kring hur patienternas psykiska halsa,
kroppsuppfattning och sjalvkansla star i relation till symtom och behandling. Dessutom kan
det bli en genomgang av hur patienterna bemots i varden.

Det finns en uttalad intention om att det ska ske ett utbyte av forvarvad kunskap och
utveckling mellan de bada arbetsgrupperna, NAG hypertyreos (se ovan) och
forfattargruppen. Oversiktsartikeln blir férhoppningsvis ett viktigt bidrag for att stimulera till
nya intressanta fragestallningar och forskningsstudier av patientcentrerad vard och
omvardnad vid olika sjukdomar i skdldkorteln.

Forbundets spridning av aktuell svensk forskning — ett axplock

Frida Hosseini-Akram, overlakare och medicine doktor gynekologi och obstetrik vid
Danderyds sjukhus: Skéldkortelrubbning kan forklara ofrivillig barnloshet
Skoldkortelhormoner hos mamman spelar en viktigare roll for fertilitet, graviditet och
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embryots utveckling an vad man tidigare trott. Genom att kontrollera och justera
hormonvardena hos alla skéldkortelsjuka kvinnor som har svart att bli gravida skulle
troligtvis farre behova behandlas for fertilitetsproblem.

Skoldkortelsjukdom ar en av Sveriges storsta kvinnliga folksjukdomar. En studie pa
Danderyds sjukhus visar att skéldkértelhormonerna kan inverka pa fertilitet, graviditet och
embryoutveckling, men att brist pa hormonet inte alltid behandlas.

Sedan 2017 kontrolleras skéldkortelhormoner rutinmassigt hos alla gravida kvinnor vid
inskrivning pa modravardscentralen. Men det racker inte att kontrollera vardena, de maste
ocksa justeras i tid. For laga hormonnivaer kan 6ka risken for graviditetskomplikationer
sasom missfall, 6kad blédningsrisk vid forlossning, lag fodelsevikt och negativ paverkan pa
barnets normalutveckling. — Halften av de skoldkortelsjuka kvinnorna som undersoktes i
studien var medicinskt underbehandlade under de 13 forsta graviditetsveckorna. Vi vet att
dven marginellt avvikande hormonnivaer kan ha betydelse, sdger Frida Hosseini-Akram,
overlakare och medicin doktor gynekologi och obstetrik vid Danderyds sjukhus.

Fostret ar helt beroende av mammans hormonnivaer eftersom att det producerar egna
skoldkortelhormoner forst vid vecka 18-20. | halften av laboratoriets tester tillsattes
skoldkortelhormoner sa att hormonkoncentrationen var densamma som hos friska kvinnor.
— Vi sag att utvecklingen blev béattre i de tester som hade tillskott av skoldkortelhormoner
jamfort med testerna med standardl6sningen, sager Frida Hosseini-Akram.

Tre missfall i rad drabbar 1-3 procent av alla gravida kvinnor och orsaken hos halften av dem
ar okand. | studien har forskarna studerat skoldkortelreceptorer i dggledare och sett att de
forekommer i olika delar av dggledaren. Hormonerna ser ut att kunna paverka dggledarna
och livmoderslemhinnan vid embryots implantation. — Nar vi jamférde kvinnor med
upprepade missfall och fertila kvinnor sag man skillnader i livmoderslemhinnan som var
skoldkortelhormonsrelaterade, forklarar Frida Hosseini- Akram.

Kvinnliga diabetespatienter har sedan lange férbehandlats innan graviditet och foljts
rutinmassigt inom modravarden. — Skoldkortelsjuka kvinnor ska informeras och kontrolleras
innan graviditet precis som diabetespatienter. Det ar viktigt att skéldkortelsjuka kvinnor gor
det viktiga blodprovet direkt efter konstaterad graviditet och att de omgaende justerar
medicindosen. Hos friska kvinnor 6kar skéldkortelproduktionen med upp till 50 procent
under graviditet, sdager Kerstin Brismar, professor och specialistlakare i diabetologi och
endokrinologi.
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Charlotte Nelin: "Which neuromusculoskeletal pain syndromes are associated with hyper-
and hypothyroidism?”

Charlotte Nelin skrev under varen sin kandidatuppsats i osteopati om vilka vilka nerv-,
muskel-, led- och skelettrelaterade smarttillstdnd som kan uppsta i association till hyper-och
hypotyreos, bade innan diagnos och under behandling. Bade fran ett kliniskt och ett
osteopatiskt perspektiv ar det viktigt att vara varse om dessa, sa att patienterna kan fa basta
mojliga kombinerade vard.

Nelin skriver féljande om uppsatsen:

"Fokus i uppsatsen var att se vilka symptom och diagnoser relaterade till antingen nerver,
muskler eller skelett som kan uppsta innan eller i samband med en diagnos for
skoldkorteldysfunktion, eller som ar kvarvarande symptom for patienter under behandling.

Resultaten i studien visar att neurologiska, muskulara eller skeletala symptom kunde vara
enda tecken pa en skoldkorteldysfunktion (dvs inga andra symptom som vanligtvis beskrivs
for respektive sjukdom uppvisades), att majoriteten av patienter med hyper-eller hypotyreos
hade neuromuskuldra symptom, samt att manga led av klinisk svaghet och nervsmartor. De
mest vanligt forekommande associerade diagnoserna var karpaltunnelsyndrom, frusen
skuldra och Dupuytrens kontraktur. For patienter med hypertyreos var det relevant med
osteoporos, osteopenia, tremor (darrningar) och hyperreflexi (onormalt starka reflexer). For
dem med hypotyreos var diagnoserna hypotyreoid myopati och hypotyreoid artropati samt
flertalet olika tecken pa skelett och leder noterbara. Resultaten visade ocksa pa att en stor
patientgrupp led av kvarvarande symptom relaterade till nerver, muskler och leder nar de
var under behandling, och upp till sex ar efter att de blivit eutyreoida (biokemiskt
kompenserade med hjalp av medicin).

Medvetenheten och kunskapen kring att symptom och tecken fran muskler, nerver, leder
eller skelett antingen kan vara de forsta tecknen pa en skoldkorteldysfunktion eller att de ar
associerade symptom, ar viktiga for att patienten ska kunna fa bade snabb och ratt vard. Det
behovs fortsatt forskning gallande optimala behandlingsmetoder i syfte att kunna minska de
kvarvarande symptom som idag alltfor manga patienter, sarskilt de med hypotyreos, lider

”

av.

Mats Holmberg: Ny avhandling — Outcome of Graves’ disease
| februari 2020 férsvarade endokrinolog Mats Holmberg sin avhandling vid Sahlgrenska

akademin. Huvudhandledare: Helena Filipsson Nystrom. | betygsndmnden bl. a. Stefan
Sjoberg. Hans huvudsyfte var att studera effekterna av giftstruma med speciellt fokus pa
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hjarnan. Fyrtio procent av de som fick konventionell tablettbehandling fick bibehallen
skoldkortelfunktion, utan att behova fortsatt lakemedelsbehandling, 6-10 ar senare. En
betydande minoritet av samtliga patienter (25 %) hade kvarstdende mental trétthet.
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Férbundet fick en personlig inbjudan av Mats Holmberg. Katarina Lunner representerade oss vid disputationen

och gratulerade honom till en vilfértjéint akademisk doktorstitel med en vacker orange blombukett.

Mats Holmbergs slutsatser ar att Graves har en tydlig paverkan pa hjarnan och behéver
foljas upp langsiktigt, garna arligen. Det ar oerhort gladjande att svenska endokrinologer
bedriver forskning och breddar kunskapen kring skéldkortelsjukdom. Uppmarksamheten
kring giftstruma ar lovande och kan forhoppningsvis hjalpa en stor grupp av
skoldkortelpatienter. Framgangsrik behandling av Graves med radioaktivt jod eller kirurgi
leder ofta till underfunktion (hypotyreos) och livslang behandling med Levaxin. Idag ar det
framfor allt allmanlakarna som moéter dessa patienter. Endokrinologerna behandlar
patienterna huvudsakligen nar de ar nyinsjuknande eller drabbats av aterfall i Graves.

Patientutbildning

Ett koncept for webbinarier ar framtaget och lanseras i januari 2021 som en ny form fér
forbundet att stotta sina medlemmar med aktuell kunskap inom viktiga omraden som ror
skoldkortelhalsa. Webbinarierna tillsammans med en battre FAQ (fragor och svar) pa
hemsidan kommer ersatta den supportadress som funnits dar enskilda medlemmar stallt
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sina fragor. Sedan tidigare finns flera forinspelade féreldsningar pa olika teman som ror
skoldkorteln och som Skéldkortelférbundet arrangerat i samband med den arliga
Skoldkorteldagen. Nagra exempel pa webbinarium och forelasningar:

Webbinarium om kost och skéldkortelhdlsa med Anna Sundin

Varfor ar kosten sa viktig for den som har en skdldkortelsjukdom?

- Kroppen kan liknas vid en motor, och en motor behdver bransle av hog kvalitet for att
fungera bra. Skoldkortelhormonerna och @mnesomsattningen ar viktiga delar i kroppens
motor. Nar vi ar skoldkortelsjuka och var amnesomsattning ar nedsatt ar dven vart
matsmaltningssystem forsvagat. Da ar valet av naringsrik och lattsmalt kost otroligt viktigt
for oss med skoldkortelsjukdom, berattar Anna Sundin. | detta webbinarium delar Anna med
sig av sina basta tips.

Svensk skéldkortelforskning, med Stefan Sjéberg

Stefan Sj6berg, docent och specialist i endokrinologi, och hans kollegor presenterar en forsta
analys i den studie av 25 obehandlade patienter med mild hypotyreos, som jamforts med 25
aldersmatchade, friska kontroller. Analysen visar att de obehandlade patienter med mild
hypotyreos som har hogre andel fritt T4 i ryggmargsvatskan jamfort med blodet, har en
battre rapporterad allméan hélsa (enligt frageformular och matt pa Qol, livskvalitet). Enligt
studien finns alltsa en statistiskt signifikant korrelation mellan halsan och T4-vérdet i
ryggmargsvatskan — en korrelation som inte finns blodet. Stefan kommer att beradtta om
dessa spannande fynd och vad de kan vara tecken pa, samt vad forskargruppen haller pa att
titta pa just nu och i framtiden.

Funktionsmedicinskt perspektiv pa skéldkortelsjukdom, med Peter Martin

Lakaren Peter Martin kommer att berdatta hur man inom funktionsmedicin stravar efter att
hitta de underliggande orsakerna till autoimmunitet och hur man kan fa patientens biokemi,
tarmflora och immunsystem i balans igen. Inom funktionsmedicin fokuserar man inte pa att
dampa sjukdomssymtom, utan istéllet pa att hitta de underliggande orsakerna till sjukdom
och ohélsa. Man utgar fran att kroppen har en stor sjalvlakande formaga om den bara ges
ratt forutsattningar, och det far den, férenklat, genom att man hos patienten “tar bort daliga
saker” som hindrar ldkning och istallet "tillfor bra saker”. Funktionsmedicin ar inte
"alternativmedicin” utan en vetenskapsbaserad utveckling av skolmedicinen dar man battre
kan hantera komplexa kroniska sjukdomar och symptom. Man intresserar sig for det faktum
att varje individ ar genetiskt och biokemiskt unik.
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Stress och skoldkorteln, med Anders Lonedal

Anders Lonedal arbetar med tillampad psykofysiologi och har andningens paverkan pa olika
funktioner i kroppen samt var vdlmaende, som specialitet. Med BioFeedback — ett
instrument som bland annat mater andningsfrekvens, andningsbeteende och koldioxidhalt i
kroppen — och andningstraning hjalper han manniskor att andas mer medvetet och har
noterat hur alltifran migran och astma till fibromyalgi och psoriasis har lindrats genom
andningstraningen. "Du mar som du andas”, ar Anders ledord. Anders kommer ocksa att
prata om stress och skoldkortelsjukdom, hur olika hormonaxlar paverkar skoéldkérteln och
vad man kan gora for att aterfa lugnet i kroppen.

Foreldasning med Lars Omdal fran Balderklinikken, Oslo

Lars Omdal ar lakare vid Balderklinikken i Oslo, som tar emot manga svenska
skoldkortelpatienter som inte upplever att de far en adekvat vard i Sverige. Nu har
Skoldkortelférbundet 1atit Oversatta och texta dr Lars Omdals populdra foredrag som han
holl i Stockholm 25 augusti 2017. Under foredraget berattar han bland annat om
bakgrunden till den myt som uppstod under 1970-talet och som envist lever kvar inom
dagens medicin. Namligen att behandling med Levaxin sa att blodvardet TSH normaliseras,
alltid ger en skoldkortelfrisk patient. For en del av de 98% som far standardmedicinen kan
det vara sa enkelt som myten sager — men inte for andra. Och vad gér man da? | Sverige gors
ofta inget alls. Dr Lars Omdal, som ar specialist i allmanmedicin, funktionsmedicin och milj6-
och naringsmedicin, féreldaser har om underfunktion i skéldkorteln, hypotyreos, och hur
varden kan angripa problemet om inte standardmedicineringen Levaxin ger tillrdacklig
symtomlindring.

Konsekvenser av covid-19

2020 blev ett speciellt ar dar covid-19 pandemin slog hart mot hela varlden. Under aret har
forbundet pa olika satt bevakat hur pandemin drabbar den med skoldkortelsjukdom. Har ar
ett axplock:

Om paverkan pa den med skoéldkortelsjukdom och pa oss som organisation
Under varen gjorde vi ett inldgg pa var hemsida om covid-19 med hanvisning till aktuell

information fran Folkhdlsomyndigheten, Lakemedelsverket och 1177.se. Personer med
skoldkortelsjukdom har baserat pa den kunskap som funnits inte klassats som riskgrupp for
insjuknande i allvarlig covid-19. Inlagget innehdll ocksa information om hur vi stallt om var
verksamhet i féreningarna och nationellt, samt hur vi som férbund bevakar hur pandemin
slar mot var medlemsgrupp (exempelvis lakemedelstillgangen).
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Likemedelstillgangen
Under varen radde det under en period stor brist pa Levaxin fran Takeda, vilket &r det

preparat som majoriteten av patienter med hypotyreos behandlas med. Den uppkomna

bristen orsakades av en kombination av 6kad forsaljning som inte kunde tackas upp av

lagerhallningen pa apotek och ldkemedelsgrossister. Likemedelsverket gick samtidigt ut
med en allmdn rekommendation att inte hamta ut mer ldakemedel an absoluta behovet for

att undvika hamstring. Férbundet informerade |I6pande om den radande situationen bade pa

hemsidan, i medlemsbrev och i sociala medier, med hanvisning till information fran

Lakemedelsverket och Takeda. Skdldkortelférbundet hade regelbunden kontakt med bade

Takeda (Levaxin och Liothyronin) och Merck (Euthyrox) gallande lakemedelstillgdngen under

bristperioden.

Fortroendevalda, anstallda och volontarer
Forbundsstyrelsen

Forbundsstyrelsen ar hogsta beslutande organ mellan férbundsmétena och leder
organisationen utifran stadgar och forbundsmotesbeslut. Ny styrelse valdes pa
forbundsmotet 29 april.

Ordférande
Anna Bergkvist (omval)

Ekonomiansvarig
Marie Karlsson (omval)

Ledamoter

Christina Fernerud-Bjoérklund (omval)

Rosalie Carlén (nyval fr.o.m. 2020-04-29)

Elisabeth Kallman Sundvall (nyval fr.o.m. 2020-04-29)
Pernilla Tofft (nyval fr.o.m. 2020-04-29)

Katarina Lunner (t.o.m. 2020-04-29)

Katarina Nydahl (t.o.m. 2020-04-29)

Suppleanter
Carina Bryntesson (ordinarie t.0.m. 2020-04-29, suppleant fr.o.m. 2020-04-29)
Karin Malmstrom (nyval fr.o.m. 2020-04-29)

Styrelseméten
Forbundsstyrelsen har under 2020 haft fler och kortare moéten an vanligt. Covid-19 har

forhindrat oss fran att ses i helgrupp da manga har lang resvag var vi an ses.
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Revisorer

Lekmannarevisor

Anette Runsjo Moegelin (t.o.m. 2020-04-29)
Jenna Haivala (nyval fr.o.m. 2020-04-29)

Suppleanter
Anneth Stahl (t.o.m. 2020-04-29)
Ghalia Saidavi (nyval fr.o.m. 2020-04-29)

Auktoriserad revisor

Henrik Olsson, BDO Goteborg (t.om. 2020-12-09)

Micaela Karlstrom, Allegretto Revision (nyval fr.o.m. 2020-12-09, vald for att revidera
verksamhetsaret 2020 i sin helhet)

Anders Karlén, Allegretto Revision, ersattare for Micaela Karlstrom (nyval fr.o.m. 2020-12-
09)

Valberedning
Sofie Ivarsson (omval, ssmmankallande)

Anna Sundin (omval)

Berith Wiklund (omval)

Linda Ludvigsson, suppleant (nyval fr.o.m. 2020-04-29)
Behiya Baykal (t.0.m. 2020-04-29)

Verksamhetsledare
Katarina Nydahl (fr.o.m 2020-08-01)

Volontarer

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

Maria Hallsten, medlemsregisteransvarig (ideell)

Anna Cederwall Uhnbom, webmaster (ideell & konsult)

Katarina Fornander, skribent webb och sociala medier (ideell & konsult)

Camilla Bondesson, ansvarig for instagram (ideell)

Arbetsgrupper

Opinionsbildning

Karin Malmstrom (forbundsstyrelsen), Anna Bergkvist (forbundsstyrelsen), Emese Gerentsér,
Katarina Nydahl, Katarina Lunner, Johanna Look och Anna-Maria Watz (forbundsstyrelsen)

Forskning, OGversattning av artiklar
Elisabeth Felling, Pia Ulvenblad, Maria Mera, Katarina Fornander, Petra Lagerkvist, Katarina
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Lunner, Pernilla Tofft (forbundsstyrelsen)

Facebook-gruppen
Administratorer: Linda Berndtsson och Veronica Jacobsson Stjernfeldt, Anna Bergkvist

(forbundsstyrelsen), Carina Bryntesson (férbundsstyrelsen)

Administration

Arkivering av fysiska dokument skots av arkivansvarig i styrelsen. Styrelsen anvander sig av
molntjanster pa internet for att underlatta arbetet. Under 2020 har arbetet med att [amna
Basecamp som ar styrelsens huvudsakliga arbetsverktyg och digitala dokumentarkiv fér en
overgang till Dropbox.

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 har under aret upphandlat nytt medlemsregister och under aret har avtal

tecknats med ArcMember. Ansvarig for medlemsregistret i styrelsen har varit Christina
Fernerud Bjorklund tillsammans med volontaren Maria Hallsten.

Forsakring

Skoldkortelférbundet har en foreningsforsakring/allriskforsakring hos forsakringsbolaget
Svedea.

Ekonomi

| styrelsen dr Marie Karlsson kassor och forbundet har under aret bytt redovisningsbyra till
Digital Ekonomi och Anders Bergheden.

Verksamhetsberattelse for valberedningen

Valberedningen har arbetat intensivt under aret. Parallellt med en omfattande valprocess
fardigstalldes det stora arbetet med att ta fram en arbetsordning for valberedningen under
varterminen. Efter Férbundsmotet i april dgnades tid at att utvardera det egna arbetet samt
introduktion och 6verldamning inom valberedningen. Under hostterminen genomférdes
ytterligare en valprocess i och med upphandling av auktoriserad revisor.

Valberedningen har sammantratt digitalt ett 20-tal ganger, tva ganger fysiskt under 2020
samt haft digitala arbetstraffar mellan métena.
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Arbetsordning for valberedningen
Valberedningen slutférde under borjan av aret arbetet med att skapa en arbetsordning,

vilket pabdrjats 2019. Denna arbetsordning beskriver bl. a. valberedningens arbetsprocess
och har fungerat som ett stéd i valprocessen redan under skapandet. Arbetsordningen for
valberedningen antogs av Férbundsmoétet i april 2020. Infor Forbundsmotet inkom en

motion gallande arbetsordning for valberedningen, vilken behandlades av valberedningen.

Valprocessen infor forbundsmote april 2020
Valberedningen genomférde en invarlds- och omvarldsanalys for att bedéma férbundets

kommande behov. Detta gjordes bl.a. genom att ta del av forbundets verksamhet, interna
diskussioner, intervjuer med férbundsstyrelsen samt aktivt medverkade pa ett av styrelsens
helginternat. Utifran behovsanalysen utformades kompetensprofiler som beskrev vad som
kravdes for att klara av olika fértroendeuppdrag. Interna diskussioner genomfordes samt en
workshop med styrelsen for att fa ytterligare inspel till profilerna.

De valbara fortroendeuppdragen marknadsfordes under en nomineringsperiod till
medlemmarna och potentiella kandidater genom Skoéldkortelforbundets medlemsbrev,
mailutskick till samtliga medlemmar samt pa Facebook och pa sammankomster. Under
rekryteringsprocessen agerade valberedningen dven aktivt och sjalvstandigt for att hitta ett
brett urval av kandidater.

Valberedningen skapade en strukturerad nomineringsprocess for att alla kandidater skulle
behandlas likvardigt. Nar en kandidat nominerats bestod processen av skriftliga fragor, semi-
strukturerad intervju samt referenstagning. Efter nomineringsprocessen bedémdes
kandidaterna bade individuellt och som grupp for att se hur de uppfyllde storst del av
kompetensprofilerna. Valberedningens mal var att forbundet ska ha en forbundsstyrelse
som ar hallbar bade i nartid och 6ver tid med individer som tillsammans kompletterar
varandra for att kunna uppna organisationens mal.

Forslag till fortroendeposter skickades ut i moteshandlingarna samt i ett efterféljande
valhafte med en presentation av de féreslagna kandidaterna. Valberedningen foreslog en
fortsatt deltidsarvoderad férbundsordférande samt en summa for 6vriga i styrelsen att
fordela inom sig for mandatperioden april 2020 - april 2022. Denna summa ska enligt
forbundsmotesbeslut fordelas enligt en ny princip: en styrelsemedlems ansvar, engagemang
och arbetsinsats. Valberedningen deltog daven pa Forbundsmotet for att beskriva
arbetsprocessen och presentera sitt forslag.
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Valprocessen infor extra forbundsmote december 2020
Valberedningen fick under sommaren 2020, uppdraget att genomféra en upphandling

gédllande ny auktoriserad revisor. Planeringsarbetet pabdrjades i augusti varpa en
behovsbedémning, vad gallde auktoriserad revisor genomférdes. Bedomningen visade
behov av en tydlig och fortroendeingivande revisor med bl a erfarenhet av ideella
organisationer pa riksniva, da dven med statliga bidrag, samt intresse av att félja
organisationen i ett langvarigt samarbete. En kartlaggning och sammanstallning av vilka
auktoriserade revisorer som nagra patientféreningar valt samt rekommendationer fran
andra inom ideell sektor gjordes och analyserades.

Valberedningen tog fram ett val genomarbetat forfragningsunderlag som skickades till
revisionsbyraer som uppfyllde vara kriterier utifran gjord behovsbedémning och
omvarldsbevakning. En utforlig genomgang gjordes av inkomna offerter, en bedémning av
hur val de uppfyllde kraven i forfragningsunderlaget samt en bedémning av vilken offert som
bast uppfyllde forbundets behov. Forslaget till auktoriserad revisor presenterades skriftligt i
handlingarna till det Extra forbundsmotet samt muntligt pa motet.

Utvardering och dverlamning
En sammanstallning av intervjuer med forbundsstyrelsen genomfordes i borjan av aret for

att utvardera styrelsens arbete i forhallande till den nya styrelsekonstellationen.
| anslutning till Forbundsmotet i april 2020 gjordes en utvardering av valberedningens
tidigare genomforda arbete samt en introduktion och éverlamning inom valberedningen.

40

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




