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Forbundsordforanden har ordet

Tack for ytterligare ett framgangsrikt ar! Vi stdnger &nnu ett &r med medlemsrekord.
Det &r roligt att s& manga valt att vara medlemmar i férbundet, men vi har potential att
vaxa annu mer.

Aret vi lamnar bakom oss har praglats av kriget i Ukraina, inflation och ekonomisk kris.
Det har blivit tydligt att Sverige saknar beredskap, och allra mest har det markts for oss
genom upprepade restnoteringar av Iakemedel for skoldkortelsjukdom. Vi ser dock att
flera roster hojts i fragan och hoppas att den far det fokus den fértjanar i debatten
framOver - vi maste vara sdkra pa att de ldkemedel vi behdver finnas att fa tag pa. Vi har
ocksa tagit vart ansvar genom att belysa situationen for de ukrainska kvinnor som
kommit till Sverige pa flykt fran krig och skrivit en debattartikel vi publicerat i flera I&n
om hur varden maste ha beredskap att méta dem.

Vi har under 2022 antligen fatt tréffas igen och hade var forsta fysiska sammankomst
med vara fortroendevalda i lansféreningarna pa valdigt Iange. Vilken energi det finns i
ett rum nar engagerade manniskor moéts! Pa forbundsmaétet i april valdes en ny
forbundsstyrelse, med flera nya ledamoter och dven vi har haft férmanen att fa traffas
fysiskt och starta upp var mandatperiod ihop. Ett viktigt fokus for aret har varit att
stOtta och stddja vara lansféreningar &nnu mer och detta fortsatter ini 2023.

N&r vi summerar aret ser vi ocksa att vi haft ett fantastiskt genomslag i media. Stort
tack till var fantastiska arbetsgrupp fér opinionsbildning for er vetgirighet, stora
engagemang och er djupa kompetens. Ni hjalper forbundet att synas gentemot
beslutsfattare och sétta oss pa kartan - det ar ett av vara viktigaste mal.

Under 2022 har vi deltagit i arbetet med att ta fram ett nationellt vardprogram for
hypertyreos som nar denna verksamhetsberattelse skrivs ar lanserad av Sveriges
regioner i samverkan.

Under histen stkte vi statsbidrag for funktionsrattsorganisationer fér andra gangen
och denna gang levde vi upp till kraven! Detta gor nu att forbundet kan fortsatta att
utveckla sin verksamhet - en fantastisk majlighet vi ska se till att ta tillvara pa basta
satt.
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Avslutningsvis vill jag och forbundsstyrelsen tacka alla fortroendevalda, volontarer och
évriga medlemmar for allt arbete och engagemang under aret som gatt. Utan er, inget
forbund. Tillsammans blir vi starkare!

Anna Berghkvist, férbundsordférande

Organisationen

Om Skoldkortelforbundet

Okad kunskap - Individanpassad vard - Friskt liv for alla med skdldkdrtelsjukdom, det &r
Skoldkortelforbundets motto. Som Sveriges enda 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
Skoldkortelforbundet.

Skoldkortelforbundet verkar for forbattrad diagnostik, vard och behandling av
skoldkortelsjukdomar. Vi sprider kunskap, erbjuder stdd, gor undersdkningar, skriver
pressmeddelanden, debattartiklar samt anordnar forelasningar och webbinarier.
Genom kontakter och méten med politiker, myndigheter, vardgivare, ldkemedelsbolag
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
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skoldkortelsjukdom. Skoldkortelférbundet hade i slutet av 2022 drygt 6 000 medlemmar
och verksamhet i elva lansféreningar runt om i landet.

Medlemmar

Skoldkortelforbundet hade 6 259 medlemmar den 31 december 2022. Antalet
medlemmar ett ar tidigare var 6 052, vilket innebar en 6kning med 207 medlemmar
under aret. Detta &r ocksa medlemsrekord fér Skoldkortelforbundet.

Medlemsantal 2016-2022

2016 | 2017 2018 2019 | 2020 2021 2022
Antal medlemmar 3494 | 4609 5656 | 5893 |5664 6 052 6259
Okning/minskning +1115 +1047 | +237 |-229 +388 +207
fran aret innan i antal
Okning/minskning 24% 185% | 4% 3,9% 6,9% 3.4%
fran aretinnani
procent

Historiskt sett har férbundet vuxit rejalt under 2017-2018 for att sedan ha stannat av i
medlemstillvéxt. Férbundet gick da fran att ha varit en férening for 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
lansféreningar samt i faktiskt medlemsantal. Vi behdver fortsatta att vassa
medlemserbjudandet och hela tiden bevaka vad medlemmarna vill fa ut av sitt
medlemskap. Det &r ocksa en fraga om synlighet som férbund och for vara fragor i
media, en fraga vi inte helt 4ger pa egen hand men som vi kan paverka med ett aktivt
opinionsarbete.

L&s mer om arets framgangar i media ldngre fram i verksamhetsberittelsen under
rubriken Opinionsbildning och intressepolitik.

Vi vet ocksa att utmaningen &r att fa medlemmar att stanna kvar - detta &r en &nnu mer
prioriterad fraga for forbundsstyrelsen och en faktor som vagde tungt vid byte av
medlemsregister 2020. Vi sag ett tydligt trendbrott 2022 nér fler &n ndgonsin valde att
fornya sitt medlemskap - cirka 5 000 av vara medlemmar valde att férnya redan innan
aret borjade.
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Det samhallsekonomiska I&get paverkar oss vid 8rsskiftet 2022-2023. Okade priser pd
el, drivmedel och en hog inflation drabbar oss alla. Darfor ar vi extra tacksamma over
att sa manga medlemmar, trots det svara laget, valt att férnya sitt medlemskap fér 2023
redan innan arsskiftet. Vara lansféreningar gor, tillsammans med forbundsstyrelsen, ett
stort arbete med att pAminna de som inte betalat sin avgift. Vi har under aret dven sett
over paminnelseflodet i medlemssystemet vilket gett ett tydligt resultat. Stort tack
ocksa till var volontédr som ar en klippa i var medlemshantering - utan dig och ditt driv
skulle detta arbete inte alls varit lika framgangsrikt!

Forbundsmote

| april 2022 samlades representanter fran vara lansféreningar och enskilda medlemmar
till féroundsmote. Férbundsméte dger rum vartannat ar, nar det inte ar férbundsrad,
och tar beslut kring verksamheten sedan féregaende férbundsmotet. Motet
genomfordes digitalt med hjalp avZoom och VotelT. Férbundsmotet beslutade att
l&gga foregaende tva ar till handlingarna och beviljade styrelsen ansvarsfrihet.

Forbundsmotet hanterade ocksa tva motioner. Den ena om var Facebookgrupp som ska
utvecklas i medlemsvardande syfte, samt en om férbattrade rutiner for hantering av
vart medlemsregister. Férbundsstyrelsen fick gehor for sina tva propositioner, ett
styrdokument for forbundet samt hur forbundet ska arbeta med att stotta
lansforeningarna.
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Vara lansforeningar

Inom forbundet finns lansforeningar i féljande lan:

Gotlands |an (vilande)
Gavleborgs lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Kalmar lan

Skane lan
Stockholms lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Vastra Gotalands lan
Orebro 1an
Ostergétlands I&n

Foreningen i Gotlands lan ar sedan augusti 2019 vilande. Med jamna mellanrum skickar
forbundet mejl till medlemmarna i lanet med erbjudande om att gora foreningen aktiv
igen, detta har under 2022 tyvarr inte burit frukt.

Under aret har vi systematiskt tillfragat medlemmar i 1an dar vi saknar férening och
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forhoppningsvis innebar detta att vi 2023 startar upp ytterligare foreningar. Att finnas
representerade ute i lanen ar viktigt for att medlemmarna ska kanna varde i sitt
medlemskap, men ocksa for att vi ska kunna paverka varden pa regional niva.

| lansféreningarna traffas manniskor med liknande erfarenheter i en mangd olika
aktiviteter, till exempel kafétraffar, studiecirklar och forelasningar. Det ar viktigt for
forbundet att finnas regionalt och lokalt - det &r férst d& medlemmar kan tréffas och
byta erfarenheter och hjélpa varandra pa ett mer personligt plan. En viktig del &r ocksa
att vara en representant for dem som lever med skoldkortelsjukdom i respektive region.
Manga av lansféreningarna ar medlemmar i Funktionsréatt regionalt for att ocksa pa ett
mer systematiskt satt kunna paverka att patientperspektivet tas till vara pa bred front i
regionerna.

Skoldkdrtelférbundet i Visterbottens ldn. Med pa bilden &r ocksa forbundsordférande Anna Berghvist och
verksamhetsledare Katarina Nydah/
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Staod till lansforeningarna

Alla lansféreningar inom férbundet far stdd bade ekonomiskt och organisatoriskt. Pa
forbundsmotet 2022 beslutades att lansforeningar far féljande stod fran férbundet:

En ny férening far 10 000 kr i startbidrag.

Grundbidraget &r arligen 8000 kr + 30 kr/medlem, max 25 000 kr/férening/ar.

Forbundet genomfor relevanta utbildningar for fortroendevalda.

Forbundet star for webbutbildning i medlemsregistret och webbplatsen fér den

som ar ansvarig for detta inom foreningen.

e Forbundet tar I6pande fram relevanta mallar och checklistor for att underlatta
foreningsadministrationen.

e Forbundet stottar ocksa foreningarna lopande kring marknadsféring och layout

efter behov hos den enskilda féreningen - obegransat.

Utbildningar och lansforeningstraffar

Digitala lansforeningstraffar - I6pande

Under aret har vi samlats for digitala lansféreningstraffar vid fyra tillfallen for att
uppdatera och inspirera varandra. Vi har haft olika teman.

Katarina Nydahl, verksamhetsledare och medicinskt sakkunnig, har forelast och
utbildat kring fakta och myter om skoldkorteln som vi alla moter i var vardag. Vi har
ocksa vidareutbildat ansvariga for medlemsregistret i var modul for utskick. Men
framforallt har vi traffats for att regelbundet uppdatera varandra om vad som hander i
lansféreningarna och i forbundet pa riksniva.

Under vintern holls en valberedningsutbildning for alla valberedare i lansforeningarna.
Anna Bergkvist, forbundsordfdrande, tillika forfattare till Ordning och bereda - om
kompetensbaserat valberedningsarbete, holl i denna utbildning som ocksa spelades in
och kan ses i efterhand via vart intranat och var Facebookgrupp for fértroendevalda.

Lansforeningstraff Tollare folkh6gskola 2-3 april

| april hade vi fysisk lansféreningstraff pa Tollare folkhdgskola. Under dagarna pratade
vi dels om vart nuldge, var opinionsbildning och hur vi bygger ett starkare férbund
framat.
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Anna Bergkvist, forbundsordforande, inledde med att summera hur férbundets nulage
ser ut:

NULAGE

EN 6 052
patientforening medlemmar

Over 10 ldns-
foreningar

Patient- Stark ekonomi

representanter

Vi pratade ocksd om var varumarkesresa och var tonalitet.

Resten av dagen processledde Sofia Karlsson, Facerelab. Fokus var “Vad ar det basta
forbundet” och vi arbetade i smagrupper for att definiera detta. Vi definierade ocksa
utmaningarna i att skapa vart drémforbund och vi fick sjélva reflektera 6ver vad vi skulle
bidra med - var och en.

Vilandade ocksa i en 10-punktslista for att skapa vart basta férbund:

kontinuerlig utbildning

fa fler medlemmar

gemensam marknadsforing
opinionsbildning

lara av andra forbund
organisationsutveckling

teambuildning / vi-kansla

bygga verktygslada - till exempel mallar
fysiska och digitala traffar

tematraffar.

12
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En av bilderna av “Vart drémférbund”.

Dag tva pratade vi om var opinionsbildning under ledning av Anna Bergkvist,
forbundsorsforande och Karin Malmstrom, forbundsstyrelseledamot och medlem i
opinionsgruppen.

Vi reflekterade kring vart intressepolitiska program och vart budskap och hur
férbundsstyrelsen och opinionsgruppen lyfter detta i de utspel vi gor. Vi pratade ocksa
omvikten av att vara l6sningsleverantor - att ta ansvar, komma med Idsningar och vilja
samarbeta snarare an att vara en kravmaskin - skapa missndje, stélla krav och se
konflikt.

Verksamhet i lansforeningarna

Ett axplock av verksamhet i vara lansféreningar under 2022:

e Fleraavvaraforeningar har arbetat med utveckling av det interna
styrelsearbetet i form av rutiner och mallar for medlemskommunikation,
Facebook-grupperna och det interna strukturella arbetet i en styrelse.

e | Kalmar har foreningen en dialog om samarbete med Lymf Kalmar avseende
mojligheten att samarbeta kring en forelasning.

e | Stockholm har man startat upp arbetet med att malgruppsanpassa Kerstin
Brismars material om hypotyreos till kliniskt verksamma lakare respektive
patienter.

e | Vasterbotten har man haft samverkan med Region Vasterbotten rorande
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l&ngsiktig dialog om vard till patienter med skdldkortelsjukdom. Arbetet ska
resulteraieninformation till patienter med hypotyreos.

Flera av vara féreningar har goda samarbeten och samverkan regionalt via
Funktionsratt Sverige.

Flera av vara féreningar har goda samarbeten med studieférbund pa orterna déar
de verkar - detta ger mojligheter till moteslokaler, forelasningar och
studiecirklar.

| Ostergdtland har man deltagit i utbildningen "Forskningspartner Ostergétland".
| Gavleborg har man arrangerat en uppskattad forelasning med endokrinologen
Cecilia Tibell.

Féreningarna har arrangerat kafétraffar och liknande informationstraffar pa
flera orter i respektive lan.

Flera av vara féreningar har deltagit pa olika hdlsomassor for att sprida
information om lansféreningen och férbundet.

| flera av vara féreningar har man genomfért studiecirklar under aret.

| Orebro och i Gavleborg anordnade man en utstélining pa bibliotek i lanet i
samband med Skdldkérteldagen. Aven ndgra apotek deltog i Orebro.

| Vastra Gotaland har foreningen anordnat en digital forelasning med dverlakare
och docent Helena Filipsson Nystrom samt en fysisk forelasning med kost- och
halsoradgivare Viktoria Pauli, i samarbete med Medborgarskolan i Géteborg. Man
har ocksa anordnat workshops med Annika Valton kring hdlsosmart julgodis, pa
orterna Trollhattan, Bords samt Goteborg, ocksa i samarbete med
Medborgarskolan.

Flera av vara féreningar har startat upp samarbete med regionerna och fatt
verksamhetsstdd for sin verksamhet.

| Skdne har man arrangerat en digital féreldsning med Didar Reimer, l1akare med
inriktning mot funktionsmedicin.

| Skdne har man arrangerat flera fysiska féreldsningar med Helle Sydendal som
skrivit boken “Fa livet tillbaka”.

Foreningen i Jamtlands lan anordnade en uppskattad forelasning med lakaren
Gunilla Saupe.

| Jamtland har man haft méten med politiker och patientnamnden samt skickat
in ett remissyttrande pa det regionala kunskapsstodet for primarvarden.

| Orebro har man arrangerat en féreldsning med Gabriel Sjélin fran USO som
berattade om sina forskningsresultat avseende hypertyreos och Graves samt en
forelasning med naringsterapeut Klara Sinnerstad.
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e | Orebro har féreningen blivit medlem i Méckelnféreningarna och darigenom
deltagit pa flera evenemang sdsom féreningskalas och hockeymatcher i
Karlskoga dar med ett informationsbord. Féreningen har &ven deltagit pa en
patientféreningsmassa i Karlskoga.

e LansforeningeniOrebro har haft ett méte med endokrinologerna p& USO samt
inlett en dialog med primarvardschefen i region Orebro I&n.

En halv miljon svenst -

‘4" ‘ ar
\\\\ har en Skb\dkone‘s:. d
_ Ar duenavde

Johnny Kjellstenius, Skéldkértelfsrbundet i Ostergdtlands lén

Kunskap och kommunikation

Skoldkortelforbundet.se

Pa sidan “Forskning & nyheter “(tidigare “Nyheter & Media”) har Skoldkortelférbundet
publicerat 39 artiklar under aret (att jamféra med 48, 2021). Under 2022 hade
webbplatsen 387 294 unika besdkare (att jamfora med 531097 under 2021). Storre delen
av besokarna, 77 procent, hittar till skoldkortelforbundet.se via sckmotorer. Oftast
genom att man sokt information kring olika skdldkortelsjukdomar eller om
Skoldkortelforbundet. Den storsta skillnaden i antalet besdkare ar mellan de forsta
halvaren av 2021 och 2022. Gissningsvis beror detta pa att 2021 s6kte personer mer
efter symtom pa covid-19, vilket tog dem till var webbplats i stor utstrédckning da en del
15
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symtom Gverlappar. Vilade ocksa mer tid och energi pa att utveckla nya webben under
forsta halvaret av 2022, och mindre fokus pa att underhalla och uppdatera davarande
webb, vilket ocksa kan forklara en del av tappet.

9,5 procent av trafiken kommer fran sociala medier (att jamféra med 8,6 procent 2021).
69 procent av de som besdker sidan ar kvinnor (att jamféra med 72 procent 2021). En
besbkare stannar i snitt pa webbplatsen i 1 minut och 54 sekunder. 43 procent av de
som besdker webbplatsen &r 55 ar eller aldre och 78 procent anvander mobilen. De
vanligaste orden som tar besdkaren till oss ar: skoldkortelforbundet, hypotyreos,
skoldkortelproblem och Levaxin.

Skoldkortelforbundet.se ar navet i var kommunikation gentemot medlemmar,
allméanhet, vardgivare och beslutsfattare. Pa var webbplats ska man kunna hitta
evidensbaserad kunskap nar man precis fatt sin sjukdom men ocksa nar man haft sin
diagnos ett tag - det ska finnas kunskap for alla att hamta.

Katarina Fornander har under aret skrivit manga uppskattade artiklar med utbildande
innehall. Har presenteras ett par exempel:

Sandra Klasson: Arbetsterapi kan géra vardagen med
hypotyreos lattare

Svart att fa barn? Skoldkorteln kan ligga bakom

Sandra Klasson &r nyutexaminerad arbetsterapeut och avslutade sin
utbildning med ett examensarbete med temat arbetsterapi och
Graviditet & en omvalvande tid i livet som &r helt beroende av hypotyreos. Titeln & “Paverkan p4 aktivitet och delaktighet i vardagen.
skoldkorteln. En av dess viktigaste roller &r att reglera fertiliteten hos Upplevelser beskrivna av kvinnor med hypotyreos”. Arbetet har hon skrivit
b&de méan och kvinnor. Skéldkértelhormoner behévs inte bara fér normal tillsammans med Ann-Marie Andersson.
menscykel och normal graviditet utan dven fér mannens spermiekvalitet.

Informationsfolder
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Skoldkortelforbundets informationsfolder riktar sig till patienter och allmanhet. Foldern
ar framfor allt framtagen med syftet att finnas pa landets vard- och halsocentraler, men
har &ven delats ut pa till exempel hdlsodagar, hdlsomassor och pa sjukhusens hélsotorg.
Under 2022 gjordes en stérre omarbetning av informationsfoldern, bade
innehallsmassigt och i enlighet med Skoldkortelférbundets nya bildsprak och grafiska
profil.

En halv miljon
svenskar har en
skoldkortelsjukdom
- ar du en av dem?

Vad adr det

for skillnad pa
hypotyreos och
hypertyreos?

Varfér mar jag

daligt fast mina (_/J
i -~
provsvar ar normala? TN

V

Vi har svart
Varfor ar symtomen att bli gravida
pé skoldkirtelsjukdom .
sa manga och olika? kan det bero pa

skildkorteln?

Ar depression vanligt .
vid skoldkortelsjukdom?
Varfor far
fler @n nagonsin
skoldkortel-
cancer?

Informationsfoldern kan bestéllas pa forbundets webbplats under “Organisation
/informationsfolder” och finns aven att hitta under “Patientbroschyrer/endokrinologi”
pa Internetmedicin.se.
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Medlemsbrev

Skoldkortelforbundet sander regelbundet ut medlemsbrev till alla medlemmar med en
registrerad e-postadress. Sammanlagt 18 medlemsbrev skickades ut under aret.
Oppningsfrekvensen var hég och I4g pd mellan 65-75 procent. Medlemsbreven
innehaller en blandning av aktuella nyheter fran férbundet, patientberéattelser,
informativa artiklar och sammanfattningar av ny forskning. Ansvariga for
medlemsbrevet har varit Anna Bergkvist och Katarina Nydahl.

Medlemsformaner

Medlemmar har genom medlemskapet en rad férmaner, bland annat rabatt pa
forbundets och lansféreningarnas event och féreldsningar, rabatter pa inkop av vissa
varor och tjanster, samt exklusiv tillgang till flera filmade féreldsningar via forbundets
Vimeokanal. Forbundets slutna Facebookgrupp ar en kanal dar medlemmar kan dela
erfarenheter och ge varandra stod.

Sociala medier

Forbundet finns pa Facebook, Instagram och Twitter. Sedan hésten 2022 finns vi ocksa
pa Linkedin. Under aret har arbetet fortsatt kring hur vi battre nar ut med information
och kunskap till medlemmarna och andra intresserade, dar sociala medier ar ett viktigt
verktyg for att na ut till manga. Sociala medier ar ockséa den kanal vi framst anvander for
medlemsrekrytering. | sociala medier sprider vi aven det genomslagi media som
forbundet far men ocksa andra relevanta artiklar, TV-program, poddar, forskning med
mera. En av forbundets medlemsférmaner ar var slutna Facebookgrupp dar medlemmar
kan dela med sig av sina utmaningar men ocksa sina I6sningar pa hur de far livet att
fungera.

Statistik:
e Facebook: 17529 foljare
e Instagram: 3 996 foljare
e Linkedin: 73 fdljare (ny sida 2022)
e Twitter: 198 foljare
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Mest delade och gillade inligg pa Facebook 2022

1. Forskarstafett - Anders Funquist och Stefan Sjéberg, skoldkortelforbundet.se,
29 maj: 34 delningar och 332 reaktioner

2. Patientbersttelse: ‘Jag har fatt livet tillbaka’, skoldkortelforbundet.se,
3 november: 47 delningar och 324 reaktioner

3. Dags att ge skdldkorteldrabbade i Skane en jémlik vard, Norra Skane Debatt, 18
november: 38 delningar och 319 reaktioner

Webbprojekt for en ny webbplats

2021 paborjades resan med att uppgradera forbundets webbplats
skoldkortelforbundet.se. Dels behdvde webbplatsen uppdateras av tekniska skal, men
framforallt omarbetas for att ge tydligare och mer lattillganglig information och
kunskap till vara besokare.

Malsattningar fér nya webben:

e Enmeranvandarvanlig webbplats - sortering och strukturering av innehall
utifran olika malgrupper dar vara primara &r medlemmar / patienter,
professionen och politiker.

e Enmerinkluderande webbplats - nuvarande design tar inte hojd for
skoldkortelsjuka som kan ha féorsdmrad kognitiv férmaga och lassvarigheter.

e Attutbilda oss sjélva - bade i forbundsstyrelsen, lansféreningar och ideella - i
sOkordsoptimering, att designa och skriva for webben.

Under 2022 har webbutveckling fortsatt varit ett stort projekt som tagit mycket tid och
energi fran anstallda och fortroendevalda. Tillsammans med webbyrédn Tomorro” har vi
tagit fram ett nytt bildsprak och grafisk profil som ger en helt ny visuell identitet till den
nya webben. Vi har ocksa lagt omfattande tid pa att omforma texter, skriva nya texter
och hitta en bra struktur for all information. | slutet av augusti lanserades den nya
uppdaterade webbplatsen skoldkortelforbundet.se. Valkommen in!
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Opinionsbildning och intressepolitik

Intressepolitiskt program

Skoldkortelforbundet har ett intressepolitiskt program, som riktar sig till politiker och
andra beslutsfattare och som har motts med mycket fin respons. Det intressepolitiska
programmet kan laddas ner fran skoldkortelforbundet.se (“organisation /
intressepolitiskt program”).

Det intressepolitiska programmet beskriver de forandringar forbundet vill se, varav de
viktigaste kraven ar:
e Att skoldkortelvarden ska bygga pa aktuell kunskap.
e Att personer med skoldkortelsjukdom ska ha ratt till en individanpassad
behandling.
e Attpersoner med skoldkortelsjukdom ska ha méjlighet till specialistvard (tréffa
en endokrinolog specialiserad pa skoldkortelsjukdom).
e [Etablerande av kliniska forsknings- och kompetenscentra med
specialistmottagning (skoldkortelkliniker) for skoldkortelrelaterade besvar.
Okad forskning pa skéldkdrtelomradet.
Framtagande av nationella riktlinjer eller nationella vardprogram samt ett
kvalitetsregister for skoldkortelsjukdom.

Arbetsgrupp for opinionsbildning

Forbundet har en arbetsgrupp som fokuserar pa opinionsbildning. Gruppen arbetar
sjalvstandigt med utgadngspunkt i det intressepolitiska programmet, vilket ger
riktningen for vilka fragor som ska drivas och vilka resultat vi vill se. Vid behov tar
styrelsen beslut ominriktning eller strategiska val.

Medieutspel

Under 2022 fortsatte vart fokus pa bred opinionsbildning fér att skapa en medvetenhet
om hur manga som ar drabbade och skapa ett tryck pa bade vard och politiker genom
att uppmarksamma skoldkortelsjukdom ur olika perspektiv.

Under aret har vi uttalat oss i nationell saval som lokal media kring férekomsten av
skoldkortelsjukdom och vad som skulle behdvas for att varden skulle bli battre, mer
jamlik och individanpassad. Vi upprepade den lyckade satsningen fran 2021 med
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stomartiklar som bryts ner pa regional niva med lansspecifik statistik, vilket resulterade
i landsomfattande publiceringar i olika lansmedia.

Mediegenomslag 2017-2022

Antal artiklar och inslag
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2017 2018 2019 2020 2021 2022
m Antal artiklar och inslag

Antal artiklar och inslag som nédmner Skéldkortelférbundet enligt TT-dgda Retriver.

Pressmeddelanden

1. Mer &n dubbelt sa hég forskrivning av blodfettsinkande likemedel till
skoldkorteldrabbade

Ny statistik fran Socialstyrelsen:

Anvandningen av kolesterolsdnkande statiner & mer &n dubbelt s& h6g hos personer

som behandlas for underfunktion i skdldkorteln. Det visar ny I1akemedelsstatistik fran

Socialstyrelsen som Skoldkortelforbundet sammanstallt. Trots detta saknas

rekommendationer och rutiner inom varden for de patienter som har bade férhéjda

blodfetter och skdldkortelsjukdom.

- Avsaknaden av rekommendationer och rutiner for denna patientgrupp leder till en

uppenbar risk for 6verférskrivning av statiner. Men det inneb&r ocksa att manga fall inte
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upptacks och att patienter inte far den behandling de &r i behov av, sdger Anna
Bergkvist, ordférande for Skoldkortelférbundet.

Skoldkortelns status &r ndra sammankopplad med nivaerna av kolesterol i blodet, och
forhojt kolesterol ar en vanlig konsekvens av hypotyreos. Det férhojda kolesterolet
forvantas sjunka och kan aterga till normala nivaer efter behandling med levotyroxin
(Levaxin/Euthyrox). Men sa ar inte alltid fallet.

Enligt Socialstyrelsens statistik for 2021 var andelen som behandlades med statiner
mer an dubbelt sd hég bland kvinnor som ockséa behandlades for hypotyreos (21 procent
respektive 9 procent), jamfort med patienter utan hypotyreosbehandling Fér man var
motsvarande siffror 35 respektive 14 procent. Totalt handlar det om 112 700 personer
som medicinerar med bade statiner och levotyroxin.

Statistiken fran Socialstyrelsen bekréftar flera internationella studier som visar att det
ar betydligt vanligare att personer som behandlas med levotyroxin for hypotyreos aven
behandlas med statiner.

Missar viktig behandling

Trots att samsjukligheten ar vanligt forekommande sker ingen rutinmassig uppfoljning
av kolesterolnivderna hos hypotyreospatienter. Inte heller vid nyupptéckt hypotyreos ar
det rutin att mata blodfetterna. Det kan fa som konsekvens att manga fall med forhojt
kolesterol inte upptacks och att patienter inte far den blodfettsédnkande behandling de
aribehovav.

Tar statiner i onédan

Ibland satts de bada ldkemedlen in samtidigt, men det finns ingen rekommendation
kring eller rutin for att efter ett tag satta ut statinerna for att se om
hypotyreosbehandlingen haft effekt ocksa pa blodfetterna. Det kan fa som konsekvens
att personer som inte langre har behov for statiner fortsatter att ta demiondédan,
kanske livet ut.

- Férhojda blodfetter kan leda till allvarliga komplikationer. Darfor ar det angelaget att

oka kunskapen om sambandet hypotyreos och férhdjda blodfetter och att ta fram
rekommendationer och rutiner fér varden av dessa patienter. Dessutom kan statiner i
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vissa fall ge otrevliga biverkningar och lakemedel ar inget man ska tai onddan, sager
Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skoldkortelforbundet.

Fakta om kolesterol

1. Kolesterol ar ett fettamne som ar nédvandigt for cellernas funktion och for att bilda
kroppens hormoner.

2. For mycket kolesterol i blodet kan leda till fettinlagring i blodkarlen vilket leder till
okad risk for hjart-karlsjukdomar som hjartinfarkt och stroke.

3. Forhojda kolesterolnivaer behandlas med kost- och livsstilsbehandling samt
blodfettsankande lakemedel, framfor allt statiner.

Fakta om hypotyreos

1. Underfunktion i skoldkorteln, primar hypotyreos, ar en av de vanligaste kroniska
sjukdomarna, ndstan en halv miljon svenskar far behandling. Morkertalet tros vara stort.
2. Skoldkorteln sitter under struphuvudet pa halsens framsida och tillverkar hormoner
som kontrollerar kroppens @mnesomsattning. Brist pa skdldkdrtelhormon leder till att
amnesomsattningen blir for 1ag.

3. Vanliga symtom ar trotthet, frusenhet, vark, minnesproblem och nedstamdhet.

4. Hypotyreos behandlas genom att ersétta bristen pa hormon med Idkemedel som
innehaller skéldkortelhormon (Levaxin/Euthyrox). Behandlingen ar oftast livslang.

2. Ny strategi ska bygga fortroende i varden

Vad ér skbldkdrtelsjukdom?
po eller en nirstiende br drabbad?

Nu lanserar Skoldkortelforbundet en helt ny varumarkesstrategi. Genom att arbeta for
att starka fortroendet for forbundet hos profession och vardgivare ska medlemsnyttan
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Oka. Det forsta steget &r en ny webbplats med en egen ingang for dem som méter
patienterna.

- Var nya varumarkesstrategi handlar om att vi ska starka relationerna med
professionen och vardgivarna. Det tror vi gynnar vara medlemmar bast, sdger Anna
Bergkvist, ordférande for Skoldkortelférbundet.

Skoldkortelsjukdom &r en komplex sjukdom och manga drabbade upplever sig ha svart
att fullt ut fa hjalp av varden for sina besvar. Vardpersonal &r inte alltid medveten om
den fullstandiga sjukdomsbilden och dess symtom, vilket kan gora att den som ar
drabbad far vanta flera &r innan de far en diagnos och kan pabdrja en behandling.

P& den nya hemsidan kommer det att finnas en undersida med generdst med
forskningsbaserad kunskap for dem som traffar patienterna. Den kommer att
fardigstallas under hésten i samarbete med vardgivare och profession.

- Manga inom varden uppger att de saknar aktuell kunskap om skéldkortelsjukdom. Vi
hoppas att var nya strategi leder till att vi inom kort samarbetar i frdgor som behovet av
kvalitetsregister och nationella riktlinjer, sager Anna Bergkvist.

| regionerna kommer férbundet &ven ndrma sig ett antal vardgivare for att diskutera hur
hemsidan kan vara till nytta for endokrinologer, ST- och AT-lakare, sjukskoterskor,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, naringsterapeuter, psykologer och andra
yrkesgrupper som traffar personer med skoldkortelsjukdom.

Skoldkortelférbundet arbetar for 6kad kunskap, individanpassad vard och ett béattre liv
for alla med skoldkortelsjukdom. Under 2021 behandlades nara en halv miljon svenskar
for hypotyreos, underfunktion i skéldkorteln. Det &r ungefar lika manga som behandlas
for typ 2-diabetes, med skillnaden att kunskapen om hypotyreos ar lagre och
forskningen mindre omfattande.

Varumarkesstrategin och hemsidan har tagits fram av en arbetsgrupp utsedd av
forbundsstyrelsen i samarbete med kommunikationsbyran Tomorro'. | samband med
lanseringen av den nya hemsidan antar Skoldkortelforbundet en ny grafisk profil. Den
har ett mera samtida uttryck och ar mer lattillganglig for skoldkortelpatienter som ofta
har nedsatt kognitiv férmaga.
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Debattartiklar

1. Debattartiklar i landsortspress under april 2022: “Sakerstall skoldkortelvard till
ukrainska flyktingar”

Massflyktsdirektivet ger ratt till “"vard som inte kan anstd”, men vad det innebér ar
otydligt. Det finns en allvarlig risk att flyktingar fran Ukraina inte far nddvéandig
skoldkortelvard i Sverige, skriver representanter for Skdldkortelférbundet i en
debattartikel som publicerats i flera lokaltidningar.

| Ukraina ar skoldkortelsjukdom annu vanligare an i Sverige. Anledningen ar den
allvarliga karnkraftsolyckan i Tjernobyl 1986. Om man vid en karnkraftsolycka utsatts for
radioaktiv jod kan straldosen orsaka tumorer eller en funktionsnedséattning i
skoldkorteln. Det kan darfor vara sarskilt manga bland de ukrainska kvinnor som nu flyr
som behdver skoldkortelvard.

Enligt massflyktsdirektivet har den som s6ker asyl eller uppehallstillstand ratt till “vard
som inte kan ansta”. Men vad begreppet innebar ar otydligt och gor att varje enskild
|&kare vid varje enskilt tillfalle maste géra en avvagning.

| vdntan pa att Sveriges Kommuner och Regioner tar fram ett nationellt vardprogram for
hypotyreos, som pa sikt ar ett maste for en jamlik vard, riktar Skoldkortelforbnudets
representanter en tydlig uppmaning till regionernas beslutsfattare: Sakerstall att de
ukrainska flyktingar som behdver skoldkortelvard far det.

Genomslag

Debattartiklarna publicerades i flera l&n, bland andra Kalmar, Jamtland och Skane. Flera
P4 stationer uppmarksammade nyheten, bland andra P4 Skaraborg som intervjuade
Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skoldkortelforbundet.
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Katarina Nydahl, bild fran P4 Skaraborg

2. Debattartikel i samband med Skoldkorteldagen den 25 maj: “Dags att ge

skoldkorteldrabbade en jamlik vard”

Det &r inte sdkert att den som &r drabbad av skoldkortelsjukdom far ratt vard. | dag ar
vardens kvalitet till stor del upp till tid och engagemang hos den behandlande
primarvardslakaren, eftersom det saknas nationell samordning pa omradet, skrev
representanter for Skoldkortelforbundet i en debattartikel som publiceradesi ett
tjugotal lokaltidningar infor Internationella skoldkdrteldagen den 25 maj.

Manga skoldkorteldrabbade mar daligt, trots medicinering. Och kanske &r det inte sa

konstigt: Behandlingarna inom skoldkortelvarden ar fran 50-talet och den forskning och

de antaganden som man i huvudsak stodjer sig pa ar fran 70-talet.

Bristen pa nationell samordning ar forstas i forsta hand en stor nackdel fér den som &r
sjuk. Men att det saknas tydliga riktlinjer baserade pa aktuell forskning férsvarar ocksa

for behandlande lakare inom primarvarden, som ofta ar de som moter patienterna.

| praktiken blir konsekvensen en godtycklig vard som beror pa hur uppdaterad och
engagerad den behandlande primarvardsldkaren ar - och om hen har tid. Det

kunskapsstdd for primarvarden som finns ger endast en kortfattad vagledning och kan

inte ersatta ett nationellt vardprogram.

Skoldkorteln tillverkar livsviktiga hormoner. Det &r tyvarr inte s enkelt som att en sjuk

skoldkortel fullt ut kan kompenseras med en daglig lakemedelsdos och sa &r allt bra.

Skoldkortelforbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm Org. nr 802017-7591

www.skoldkortelforbundet.se
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Just darfor ar det sa viktigt att se till att férutsattningarna for bade patienter och lékare
ar sé goda som mojligt.

| samband med Internationella skoldkorteldagen den 25 maj vill vi dterigen lyfta vikten
av ett nationellt omtag med riktlinjer, vardprogram och kvalitetsregister. Detta skulle
bidra till en jAmlikare vard, minska lidandet hos drabbade, underlatta Idkarnas arbete

och bespara samhallet stora kostnader.

Debattartiklarna undertecknades av Skoldkortelforbundets ordférande Anna Bergkvist
samt respektive ordforande i aktuell Iansférening alternativt forbundets medicinskt
sakkunniga Katarina Nydahl i de regioner dar lansférening saknas.

3. SvD Debatt 2022-09-19 : "Samla kunskapen kring kvinnosjukdomar”

Skoldkortelforbundets ordforande Anna Bergkvist skrev de 19 september, tillsammans
med representanter for patientféreningar, professionsféreningar och fackférbund pa
SvD Debatt, om vikten av att samla kunskapen kring kvinnosjukdomar i Sverige.

Odemsjukdomar och skdldkortelsjukdomar &r kroniska sjukdomar som framst drabbar
kvinnor, och manga far inte hjalp av varden. Darfér behdvs tydliga riktlinjer och ett
nationellt kunskapscenter for kvinnosjukdomar.

Det finns flera likheter mellan 6demsjukdom och skdldkortelsjukdom. Det ar kroniska
sjukdomar som i mycket hog utstrackning drabbar kvinnor. Sjukdomarna ar inte dédliga
men skapar stort lidande for de drabbade. Dessutom leder det till stora
samhallskostnader nar manniskor inte kan jobba fullt ut.

Vardpersonal &r inte alltid medveten om den fullstdndiga sjukdomsbilden och dess
symtom, vilket kan orsaka att drabbade far lida i flera &r innan de far en diagnos, kan
pabdrja en behandling och fa stéd i sin behandling och rehabilitering genom
personcentrerad vard.

Darfor vill vi foresla:

e Nationellt kunskapsunderlag och riktlinjer. Att Socialstyrelsen skyndsamt ska
ta fram ett nationellt kunskapsunderlag och riktlinjer for dessa sjukdomar, som
inte minst kommer att underlatta primarvardens teamarbete.
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e Ett nationellt kunskapscenter. Att regeringen ska inratta ett
professionsoverskridande, nationellt kunskapscenter for kvinnosjukdomar for
att samla den expertis som finns. Malet ska vara att hjélpa patienter med
lipédem, skoldkortelsjukdom och andra sjukdomar som framst drabbar kvinnor
att kunna leva vardiqa liv.

Oavsett vilka partier som far bilda regering hoppas vi att det finns ett stort engagemang
och envilja att stdtta och uppmuntra dessa forslag.

Debattartikeln ar undertecknad av:

Margareta Haag, ordférande Svenska Odemfdrbundet
Anna Bergkvist, ordforande Skoldkortelfoérbundet

Sara Bars;jo, tf ordférande Fysioterapeuterna

Sofia Kihner, ordférande Kvinnliga lakares forening

Ida Kahlin, forbundsordférande Sveriges Arbetsterapeuter
Sineva Ribeiro, forbundsordférande Vardférbundet

Remissyttranden
Nationellt vardprogram for hypertyreos

For forsta gangen finns nu ett nationellt vardprogram for skdldkortelsjukdom. En
nationell arbetsgrupp bestaende av endokrinologer, kirurger, sjukskoterskor,
patientrepresentanter och andra experter har tagit fram “Nationellt vardprogram for
hypertyreos”(6verfunktion i skoldkorteln).

- Det finns mycket som &r bra i det har vardprogrammet. Till exempel att personer med
hypertyreos rekommenderas ha en kontaktsjukskoterska, vilket ar standard inom
manga andra sjukdomar. Och att det ska satsas mer pa uppféljning och rehabilitering,
sdger Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skoldkortelférbundet.

Andrat enligt patientféreningens férslag

Pa 13 stéllen i vardprogrammet har patientperspektivet lyfts in (bla ruta som inleds med
texten “Ur ett patientperspektiv’), vilket Skoldkortelférbundet ser som en styrka och
nagot som andra vardprogram borde ta efter.

Skoldkortelférbundet har bidragit till innehallet i vardprogrammet genom sin

patientrepresentant Katarina Lunner och genom sitt remissvar.
28

Skoldkortelférbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm Org. nr 802017-7591
www.skoldkortelforbundet.se




- Det &r gladjande att se att vardprogramgruppen tagit till sig av vara synpunkter och
feedback i remissvaret och i flera fall &ndrat enligt vara forslag, sdger Katarina Nydahl
som lett Skoldkortelforbundets arbetsgrupp.

Exempel pa en sadan dndring ar att det i remissversionen inte stod ndgot om malet med
levotyroxinbehandling, som ges efter att skoldkorteln behandlats med radiojod eller
opererats bort. Det enda som uttrycktes var ett malvarde for TSH:

“Malvarde for TSH vid stabil LT4 substitution bdr vara mellan 0,4 (nedre referens)-2,0
mIU/L."

- Det viktigaste malet méaste ju vara att patienten ska bli symtomfri. | den slutliga
versionen har man nu lagt till att levotyroxinbehandling har tre mal, dar uppna
symtomfrihet eller forbattring av hypotyreossymtom ar ett av dem, sager Katarina
Nydahl.

“Levotyroxinbehandling har tre mal: uppna malvarde for TSH, uppna
forbattring/symtomfrihet av hypotyreota symtom och undvika éverbehandling
(speciellt hos aldre patienter).”

Stort steg framat for skdldkortelvarden

Det finns ocksa delar dar Skoldkortelforbundet inte fatt gehor for sina synpunkter. Ett
sadant exempel ar livslang uppféljning av livskvalitet med validerade formular.
Vardprogrammet rekommenderar endast uppféljning sa lange patienten behandlas for
Graves sjukdom.

- Det finns mycket att fortsatta arbeta pa i vardprogrammet men detta &r ett forsta
steg, och ett stort steq framat for skéldkortelvarden. Nu tar det viktiga arbetet ute i
regionerna vid med att implementera vardprogrammet i sina befintliga rutiner, sdger
Katarina Nydahl.

Vardprogrammet rekommenderar bland annat att personer med hypertyreos
(6verfunktion i skoldkorteln) ska fa:

e Multiprofessionellt omhandertagande.
e Enindividuell vardplan och tillgang till kontaktsjukskoterska.
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Strukturerad uppfoljning och rehabilitering.

Uppfoljning av livskvalitet med validerade formular.

Mgjlighet att f& préva kombinationsbehandling med levotyroxin + liotyronin vid
kvarstaende symtom.

Sveriges Radio Ekots enkat infor riksdagsvalet

| samband med valrérelsen gjorde Ekot en enkat “Vad behdver svensk sjukvard? - EKOTs
enkat Sveriges storsta patientforeningar infor valet”.

Ekot fragade de 25 stdrsta patientféreningarna om vad de vill se for féréandringar i
varden, 20 svarade och Skoéldkértelférbundet var en av dem.

- Vilyfte vikten av nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom, ett nationellt
vardprogram och ett nationellt kvalitetsregister som de viktigaste fragorna. Inom
manga andra stora folksjukdomar som hjartsjukdom och diabetes, ar detta en
sjalvklarhet sedan lange, sager Anna Bergkvist ordférande for Skoldkortelforbundet.

Almedalen

Forbundet var pa plats i Almedalen for att ge patienterna en rést i debatten om brist pa
AT-platser och tid for kompetensutveckling for Idkare i varden. Lakarna behdver mer
luft i schemat for att ny forskning ska kunna omsattas i praktik och vi behdver nationella
vardprogram for alla skoldkortelsjukdomar som kan stétta dem i deras uppdrag sa vara
patienter far den basta individanpassade varden.

| paneldebatten som arrangerades av Sveriges Yngre Lakares Forening (SYLF) deltog
Lars Radén (M), vice ordférande i Stockholms halso- och sjukvardsndmnd, Kristina
Nilsson(S), vice ordférande i riksdagens Socialutskott och Anna Bergkvist, ordférande i
Skoldkortelforbundet.
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Externa kontakter

Socialstyrelsen

Skoldkortelforbundet har en etablerad dialog med ansvariga for kunskapsstyrningen
inom hélso- och sjukvarden pa Socialstyrelsen. Fokus for diskussionerna &r behovet av
nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom. For narvarande finns fran Socialstyrelsen
inga planer att ta fram nationella riktlinjer eller andra kunskapsstod for
skoldkortelsjukdom. Eftersom Skdldkortelférbundet har en dialog med flera aktorer
som tar fram olika kunskapsstod for halso- och sjukvarden, har férbundet fort fram
onskemal om ett gemensamt mdte mellan Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och
Regioner, Ldkemedelsverket och patientféretradare for att diskutera vagen framat.
Onskemalet om ett s&dant mdte har dnnu inte forverkligats.

Lakemedelsverket

Under aret har vi fortsatt att kommunicera kring aterkommande restnoteringar av
lakemedel. Forbundet fyller en viktig funktion for informationsspridning kring
l&dkemedelstillgdngen for vara medlemmar. En nyhet &r att man, férutom pa
Lakemedelsverkets webbplats, numera aven kan lasa notiser om aktuella
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restnoteringar under respektive I1dkemedelspreparat pa Fass.se. Dér kan man ocksa
stka efter aktuellt lagerstatus pa landets alla apotek, ndgot som underlattar for
patienterna i perioder av 1&g lagerstatus pa grund av restnoteringssituationer.

Situationen med aterkommande restsituationer &r ohallbar for tusentals patienter som
ar drabbade av skoldkortelsjukdom. Extra besvarligt ar det eftersom det finns fa
godkanda lakemedel med skoldkdrtelhormon och att dessa inte heller ar direkt
utbytbara pa apotek.

Sveriges Kommuner och Regioner

Nationellt kliniskt kunskapsstod, NKK

Nationellt kliniskt kunskapsstod ar regionernas gemensamma infrastruktur for att ta
fram, kvalitetssakra, lagra och distribuera kunskapsinnehall. Nationellt kliniskt
kunskapsstod ags av Sveriges regioner, och ar en del av Nationellt system for
kunskapsstyrning i hdlso- och sjukvard. Kunskapsstdden &r under utveckling och
innefattar vardforlopp, vardprogram, riktlinjer, samt kunskapsstéd anpassade for
primarvarden.

Nationellt programomrade, NPO endokrina sjukdomar

Det blir alltmer viktigt att utveckla en jamlik och patientcentrerad vard. For att uppna
det kravs att politiker, regionforetradare och myndigheter samarbetar. Sveriges
regioner samverkar i ett nationellt system for kunskapsstyrning av halso- och
sjukvarden. Ett flertal nationella programomraden, NPO, har bildats. Hypotyreos och
hypertyreos hor till det nationella programomradet for endokrina sjukdomar. Ett
nationellt programomrade bestar av experter med bred kompetens inom det aktuella
faltet och med representanter fran 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. Fran
Skoldkortelforbundet har Katarina Lunner deltagit som adjungerad patientrepresentant
i arbetet. | juni ldmnade férbundet in omfattande synpunkter pa remissversionen av
vardprogrammet, som publicerades i sin slutgiltiga version i januari 2023. For
narvarande diskuteras insatser for att ta fram en nationell riktlinje for
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lakemedelsbehandling av hypotyreos. Skoldkortelforbundet foljer utvecklingen och har
regelbunden kontakt med NPO endokrina sjukdomar.

Starka dialogen med professionen

Forbundet arbetar stdndigt med att stérka dialogen med professionen och vardgivare.
Under aret har flera kontakter med enskilda ldkare pagatt i olika former, saval inom
privat som offentlig vard och primar- och specialistvard. Arbetet haller pa att hitta mer
formella former men i dagslaget ar dialogerna informella och i form av samtal och
mejlkontakt.

Orifarm

Katarina Nydahl, verksamhetsledare och medicinskt sakkunnig, deltog som
patientforetradare vid ett heldagsmote med Orifarms nyinstiftade Advisory board
(rédsgrupp), vilket &gde rum i Gteborg i slutet av maj. Syftet med métet var att
diskutera nuvarande behandling av hypotyreos, identifiera potentiella kunskapsluckor,
samt mojliga samarbeten och visioner for framtiden. Identifierade behov var bland
annat battre utbildnigsmaterial (bade for profession och patienter), samarbete mellan
allaintressenter for att 6ka medvetenheten om hypotyreos, mer individualiserad vard,
samt utveckling av en slow-releaseberedning av liotyronin/T3, som anvands vid
kombinationsbehandling av hypotyreos. Ett uppféljande méte med radsgruppen, som
bestar av bade professions- och patientféretradare fran Sverige och Norge, ar planerat
till februari 2023.

Manga medlemmar har fort fram att de har problem att 6ppna burkarna av Levaxin
sedan man bytte till barnsakra lock for ett par ar sedan. Vi har vid upprepade tillfallen
meddelat Orifarm och tidigare tillverkaren Takeda om problemet och ar glada att en ny
forpackning som ar sdker men anda lattare att 6ppna kommer att ga i produktion under
2023.

Forbundet har ocksa framfort behovet av en lagre styrka pa Liothyronin (liotyronin/T3)
som framfor allt anvands som tillagg till behandling med levotyroxin/T4. | dag finns
Liothyronin endast i styrkan 20 mikrogram, vilket inte tillgodoser behovet av doser pa
5 mikrogram som manga patienter har. Tabletten pa 20 mikrogram gar bara att dela i
tva garanterade doser om 10 mikrogram. Orifarm har meddelat att de ser positivt pa
forslaget och nu 6ver mojligheten att tillverka 5 mikrogram-tabletter av Liothyronin.
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| maj 2022 godkandes Tirosintsol pa den svenska marknaden. Tirosintsol innehaller den
verksamma substansen levotyroxin (T4)i flytande form fér behandling av brist pa
skoldkortelhormon, hypotyreos, oavsett orsak. Preparatet innehaller minimalt med
tillsatsdimnen (endast glycerol och vatten) och &r ett alternativ till Levaxin och Euthyrox.
Innan godkdnnandet har Tirosint gelkapslar funnits tillgadngligt pa licens till svenska
patienter. Med ytterligare ett levotyroxinpreparat pa marknaden 6kar majligheten till
individanpassad behandling av hypotyreos, vilket Skoéldkortelférbundet ser mycket
positivt pa.

Roche

Under hosten inleddes ett samarbete med Roche for att ta fram ett gemensamt
informationsmaterial om skdldkortelcancer. Skéldkortelcancer ar en ovanlig
cancerform som ofta har god prognos, &ven om svarare varianter ocksa férekommer.
Stora framsteg har gjorts under senare ar, nar det géller bade diagnostisering och
individanpassad malinriktad behandling (precisionsmedicin). Filmerna beréknas vara
klaraiborjan av 2023.

Internationell samverkan

Thyroid Federation International

Sedan 2021a&r vi medlemmar i den internationella patientféreningen Thyroid Federation
International, TFl, som samlar 36 patientorganisationer fran hela varlden.

Forskning och utbildning

Forskarstafett 2022

| samband med Internationella skoldkorteldagen den 25 maj uppmarksammade
Skoldkortelforbundet den viktiga skoldkortelforskning som bedrivs i Sverige. Ett antal
svenska forskare bjods in att presentera sin forskning i en forskarstafett som
publicerades pa forbundets webbplats och i sociala medier under skéldkortelveckan.

De forskare som deltog i Skdldkortelforbundets forskarstafett 2022 var: Mats Holmberg
(Karolinska Institutet), Helena Filipsson Nystrom (Sahlgrenska Universitetssjukhuset),
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Christofer Juhlin (Karolinska Institutet), Christel Hedman (Karolinska Institutet), Stefan
Sjéberg (Karolinska Institutet), Anders Funkquist (Orebro universitet) och Frida Hosseini
Akram (Danderyds sjukhus).

Arets arbetsterapistudent 2022

Arbetsterapeuten Sandra Klasson vann utmaérkelsen som arets arbetsterapistudent
2022. Hon fick utmarkelsen for sitt arbete med att skapa vardagliga aktiviteter for
personer med skoldkortelsjukdomen hypotyreos. Priset delas ut av Sveriges
Arbetsterapeuter.

Sandra Klasson, drets arbetsterapistudent 2022

"Utmarkelsen tilldelas Sandra Klasson, Halsohdgskolan Jonkdping for sitt arbete kring
fungerande vardagliga aktiviteter for personer med skdldkortelsjukdomen hypotyreos,
enny arena for arbetsterapeuter. Genom ett stort eget intresse och engagemang under
saval VFU som i examensarbete har arbetet bidragit till att synliggdra betydelsen av
arbetsterapi hos personer med hypotyreos samt behovet av fortsatt forskning inom
omradet. Arbetet ar ett gott exempel pa hur studenter, redan under grundutbildning,
kan bidra till utveckling av inte bara sin kommande profession utan av svensk halso- och
sjukvard generellt. Genom sitt arbete har Sandra lyft upp och synliggjort vardet av

arbetsterapeutens insatser for personer med hypotyreos och pa sa satt visat vardet av
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arbetsterapi inom ett nytt omrade.”, skriver juryn i sin motivering.

Skoldkortelforbundet instammer i hyliningskoren och vill tacka Sandra for det
fantastiska arbete du gor for personer med skoldkortelsjukdom!

Arbetsgrupp forskning

Arbetsgruppens uppdrag ar att 6versatta aktuell forskning och sammanstélla denna sa
medlemmarna kan ha nytta av den. Gruppen brukar traffas en gdng per manad och vid
dessa méten diskuteras forskningsartiklar inom olika @mnesomraden.

Under 2022 har gruppen fokuserat pa i huvudsak kopplingen mellan skdldkortelsjukdom
och depression. Ett annat tema som gruppen borjat titta pa ar sambandet mellan
skoldkortelsjukdom och demens.

Patientutbildning

Ett koncept for webbinarier ar framtaget och lanserades i januari 2021 som en ny form
for forbundet att stétta sina medlemmar med aktuell kunskap inom viktiga omraden
som ror skoldkortelhdlsa. Sedan tidigare finns flera férinspelade féreldsningar pa olika
teman som ror skoldkorteln och som Skoldkortelférbundet arrangerat i samband med
den arliga Skoldkorteldagen. Inspelningar fran samtliga webbinarier och féreldsningar
finns publicerade i forbundets Vimeokanal.

Webbinarium: Fraga endokrinologen och néringsterapeuten om skoldkérteln

om hypotyreos

Vad vi stopparioss och hur vilever spelar stor roll for hur vi med skoldkortelsjukdom
mar. Vi vet att manga bar pa fragor kring halsa, sarskilt relaterat till skéldkorteln. Darfor
bjod viin Cecilia Tibell, endokrinolog som driver den funktionsmedicinska kliniken
Integrativa Kliniken och Maria Karlsson, naringsterapeut pa Stockholm Nutrition. De
svarade pa fragor vi samlat in frdn medlemmarna och diskuterade vad som kan ligga
bakom olika hélsobesvar samt hur man kan ma battre. Webbinariet var mycket
uppskattat och har i skrivande stund haft 4 400 visningar pa Facebook.

Kultur

Lansféreningarna har under aret anordnat olika kulturella aktiviteter inom ramen for sin
verksamhet, till exempel uppskattade kafétraffar dar personer med skoldkortelsjukdom
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och deras anhdriga traffats for samvaro, stdd och utbyte av erfarenheter. Oppna
forelasningar och studiecirklar har anordnats i samverkan med Studieforbundet
Vuxenskolan med subventionerade intraden och avgifter for Skoldkortelférbundets
medlemmar. | Varmland har medlemmarna erbjudits yoga vid atta tillfallen under aret;
man har kunnat delta fysiskt eller digitalt.

Arbetsmarknad

Vi har tagit fram en broschyr som kan anvandas i dialog med arbetsgivare for att 6ka
forstaelsen for hur det kan vara att leva med skoldkortelsjukdom och vilka
begrénsningar det kan innebara i arbetslivet. Broschyren kan ocksa anvandas som st6d
vid studier. Den &r ocksa ténkt att kunna fungera som stdd i rehabiliteringsprocessen.
Medlemmar fran HR-professionen, fackliga organisationer och en arbetsterapeut har
deltagit i arbetet. En forskare pa hjarntrétthet och skoldkarteln har kvalitetssakrat
materialet som bygger pa forskning och beprévad erfarenhet. Innehallet syftar dels till
att medlemmar som hamnar i sjukskrivning ska kunna fa det stéd de behdver for att inte
drabbas for hart ekonomiskt, men ocksa for att arbetsgivare ska fa stod i sin roll och
férhoppningsvis ockséa spara samhallets resurser genom att kunna sétta in ratt stéd
direkt och prioritera sina ekonomiska resurser ratt. Broschyren kan laddas ner fran
forbundets webbplats under “Stad till friskare liv / Skola och arbetsliv”.

Ekonomi

En halv miljon svenskar behandlas for hypotyreos, underfunktion i skéldkorteln. Trots
behandling mar manga daligt. Férutom ett stort lidande for individen medfor det stora
kostnader for samhallet. Det ar val kant att 15-20 procent av patienterna inte blir hjalpta
av standardbehandlingen med Levaxin, men i dag saknas riktlinjer i varden for hur dessa
patienter ska utredas och behandlas. Mdnga drabbade lider av trétthet, nedstdmdhet,
minnes- och koncentrationsproblem, frusenhet och vark. Symtomen sanker
livskvaliteten, vilket i manga fall inverkar pa de drabbades arbetsférmaga och dédrmed
deras ekonomiska situation.

Enligt en enkdtundersékningsom Kantar Sifo genomfort pa uppdrag av
Skoldkortelforbundet far uppskattningsvis 10 procent av alla som behandlas for
underfunktion i skoldkorteln ndgon typ av erséttning for nedsatt arbetsférmaga. For att
fler ska ma bra maste kunskapen om behandling av skdldkortelsjukdomar 6ka. Darfor
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bedriver Skoldkortelforbundet sedan flera ar tillbaka ett kontinuerligt paverkansarbete
for att regionerna ska inféra vardprogram och kvalitetsregister som 6kar kunskapen om
hur varden fungerar och kan forbattras. Férutom minskat ekonomiskt lidande hos
enskilda individer skulle det sannolikt innebara stora samhallsekonomiska besparingar
da fler kan komma tillbaka till arbete. Statens och regionernas kostnader skulle kunna
minskas liksom pa sikt ocksa belastningen pa varden.

En del av de patienter som inte blir hjalpta i den offentligt finansierade varden soker
vard privat for hela sin behandling eller under en period i livet. Detta innebér ofta en stor
inverkan pa den privata ekonomin eftersom majoriteten av de privata vardgivarna
saknar avtal med regionerna. Aven kostnader for provtagning, receptférskrivning och
lakemedel kan tillkomma. Aven inom den offentligt finansierade varden finns det ofta
begransningar i vilka prover som tas, exempelvis vitaminer och mineraler som ar viktiga
for att behandlingen ska fungera optimalt.

Norge har lange legat i framkant nar det galler att behandla skéldkortelsjukdomar. En
del patienter séker sig darfor dit enligt reglerna om vard i annat EU-land. Det har under
de sista aren varit allt svarare att fa ersattning for Iakarbeséken och Idkemedlen. Nagra
patienter har fatt ersattning, andra inte, eftersom regionerna gjort olika bedémningar
om patienten hade haft ratt till samma vard i Sverige (vilket &r en av forutsattningarna
for att ersattning ska utga). Detta ar en fraga vi haft dialog med berérda myndigheter
om och vi har &ven for vara medlemmar tydliggjort processen for hur ansékan gar till.
Flera patienter har 6verklagat Forsakringskassans beslut och vi foljer utvecklingen och
stottar med det vi kan som forbund.

For att stotta patienter i moétet med varden ger vi pa var webbplats stéd och réd kring
de rattigheter man har som patient och vad man kan géra om man inte ar ndjd med sin
vard, liksom och hur man kan forbereda sig infor 1akarbesoket for att 6ka sina
mojligheter till att bli mer delaktig i sin vard. Vi ger ocksa tips kring egenvard (traning,
kost och stress)och mojligheten att sdka hjalp hos andra professioner som dietist,
fysioterapeut och arbetsterapeut. Flera av vara lansféreningar har och har

haft rabatterad eller gratis yoga och studiecirklar fér egenvard.

Vianordnar regelbundet webbinarier och forelasningar med ledande endokrinologer
och andra experter pa olika teman som ror skdldkortelsjukdom, med syftet att 6ka
kunskapen hos patienterna.Dessa erbjuds ofta gratis alternativt med rabatterat
intrdde. F6r vara medlemmar erbjuder vi rabatter pa provtagning och kosttillskott. Vi
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erbjuder ocksa rabatter pd medlemskap genom familjemedlemskap eller 3-arigt
medlemskap.

Vi har en regelbunden kontakt med Lakemedelsverket och lakemedelsbolagen om
l&kemedelstillgdng och restsituationer. Det finns ett behov av fler godké&nda alternativ
till standardbehandlingen pa den svenska marknaden. | dag kraver flera alternativa
lakemedel forskrivning med licens, vilket medfor administrativa kostnader for varden,
Lakemedelsverket och apoteken. Dessa ldkemedel &r ocksa dyrare for patienterna.
Aterkommande restsituationer gOr att det finns risk fér 6kade kostnader pa

grund av hamstring av Iakemedel, ndgot som skulle kunna undvikas om fler godkénda
alternativ fanns att tillgé pa apoteken och tillgdngen péa de vanligaste Idkemedlen var
mer stabil.

Kommunikationer

En central punkt i vart intressepolitiska program ar att personer med
skoldkortelsjukdom ska ha majlighet till specialistvard (traffa en endokrinolog
specialiserad pa skoldkortelsjukdom). Tillgangen till specialistvard varierar mellan
regionerna, vilket innebar att personer som bor i glesbygd och begransade
kommunikationer kan ha svarigheter att ta sig till specialistvard. Det inneb&r ocksa att
kostnaden for en enskild patient kan variera stort, sarskilt om man inte har mgjlighet att
resa kollektivt. Vi arbetar darfor for att det bor finnas mottagningar med endokrinologer
utanfor sjukhusklinikerna dit patienter kan vanda sig utan krav pa remiss fran
primarvarden, som fallet &r med hudldkare och 6ron-nédsa-halslakare. Bade vi pa
riksorganisationen lyfter detta i vara kontakter med nationella beslutsfattare men &ven
vara lansforeningar lyfter detta med sina regionala beslutsfattare i respektive region.
Detta skulle 6ka tillgdngligheten och minska ojamlikheten i varden.

Vi lyfter &ven fragan om ersattning for resor nar tillfalle ges. De 15-20 procent som i dag
inte mar bra i sin skoldkortelsjukdom har ofta kognitiva svarigheter och
minnessvarigheter som féljd och en kognitivt tillgénglig kollektivtrafik ar viktig for att
de ska kunna delta i samhallet fullt ut. Det handlar om tydlig skyltning och en
forutsagbarhet i kollektivtrafiken.

Utmaningar med kommunikationer och/eller framkomlighet ska inte vara ett hinder for
att delta i forbundets aktiviteter. Nar vi anordnar fysiska traffar, sdsom kafétraffar,
seminarier och forelasningar, anstranger vi oss for att boka lokaler som liggeri nara
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anslutning till kollektivtrafik och/eller parkeringsmajligheter sa att det ska vara Iatt att
na oss. En del av vara lansféreningar s6ker dessutom ersattning for resor nar de soker
aktivitetsbidrag fran regionen for sina aktiviteter for att alla i ldnet ska ha mojlighet att
delta. Det &r var malsattning att den som har utmaningar med framkomlighet ska
erbjudas information och stod som underlattar deltagande i vara aktiviteter.

Skola

Vi har initierat en dialog med professionsforetradare om behovet avinformation om
symtom och tecken skoldkortelsjukdom hos barn riktat till elevhalsan. | flera
uppméarksammade fall har skolhdlsovarden missat eller feldiagnostiserat barn som visat
sig vara drabbade av antingen dverfunktion eller underfunktion i skoldkorteln. Darfor ar
det viktigt att man &r vaksam pa vanliga symtom och tecken samt frikostigt remitterar
till provtagning for att utesluta eventuell skoldkortelrubbning. Hos barn kan utebliven
l&ngdtillvéxt ibland vara det enda tecknet pa en underfunktion i skéldkorteln. Symtom
pa en dverfunktion, som oro och koncentrationssvarigheter, kan misstolkas som
psykiatriska diagnoser.

Pa var webbplats och i sociala medier sprider vi de nyheter som funnits pa &mnet de
senaste aren och hoppas kunna upplysa fler om de barn som drabbas och deras
situation i skolan och hemmet. Vi har ocksa en Facebook-grupp for foraldrar till barn
med skoldkortelsjukdom dar vi sprider riktad information och svarar pa fragor fran
foraldrar. Vi har ocksa spridit patientberattelser fran medlemmar som drabbades redan
som barn for att lyfta den aldersgruppen tydligare.

Vi har under hdsten aven startat ett arbete med att ta fram informationsmaterial for
den som studerar. Inspiration till detta arbete har vi fatt fran Danmark dar en ny
vagledning till studerande med funktionsnedsattning lyfter diagnosspecifika
utmaningar for den som lever med skéldkortelsjukdom. Vi kommer ocksé att hanvisa till
den generella information fran Universitets- och hdgskoleradet som i dag finns pa
studera.nu, bland annat om vid behov kontakt med samordnare av sarskilt pedagogiskt
stdd, anpassat studiemedel och anpassningar vid genomforande av hogskoleprovet. |
planeringen ingar ocksa att genom Funktionsratt starta en dialog med berdrda politiker
och Universitets- och hégskolerddet om majligheten till en motsvarande satsning i
Sverige

som den man gjort i Danmark vid Dansk Center for Undervisnings Miljg, DCUM.
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Fortroendevalda och volontarer

Forbundsstyrelsen

Forbundsstyrelsen ar hogsta beslutande organ mellan forbundsmaotena och leder
organisationen utifran stadgar och forbundsmétesbesiut.

Ordforande
Anna Bergkvist

Ekonomiansvarig
Marie Karlsson

Ledamoter

Christina Fernerud-Bjorklund, vice ordférande
Pernilla Tofft

Ellinor Vestman (fr.o.m. 2022-04-28)
Christina Medin (fr.o.m. 2022-04-28)

Birgitta Kihlberg (fr.o.m. 2022-04-28)

Rosalie Carlén(t.o.m. 2022-04-27)
Anna-Maria Watz(t.o.m. 2022-04-27)

Suppleanter

Asa Moe (fr.0.m. 2022-04-28)

Marie Skuggevik (fr.o.m. 2022-04-28)
Carina Bryntesson (t.o.m. 2022-04-27)
Karin Malmstrém (t.o.m. 2022-04-27)

Revisorer

Auktoriserad revisor

Micaela Karlstrom, Allegretto Revision

Allegretto revision (som byra) erséttare fér Micaela Karlstrom (fr.o.m. 2022-04-28)
Anders Karlén, Allegretto Revision, ersattare for Micaela Karlstrom (t.o.m. 2022-04-27)

Lekmannarevisor
Ghalia Saidavi (fr.o.m. 2022-04-28)
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Jenna Haivala (t.o.m. 2022-04-27)

Suppleant
Elisabeth Kallman Sundvall (fr.o.m. 2022-04-28)
Ghalia Saidavi(t.o.m. 2022-04-27)

Valberedning

Ordinarie

Sofie lvarsson (sammankallande)
Linda Ludvigsson (fr.o.m. 2022-04-28)
Anna Sundin (t.0.m. 2022-04-27)
Berith Wiklund (t.0.m. 2022-04-27)

Suppleant
Linda Ludvigsson, suppleant (t.o.m. 2022-04-27)

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)

Arbetsgrupper

Opinionsbildning
Anna Bergkvist (forbundsstyrelsen), Emese Gerentsér, Johanna Look, Karin Malmstrom,
Katarina Nydahl (medicinskt sakkunnig).

Forskning

Elisabeth Felling, Pia Ulvenblad, Maria Mera, Pernilla Tofft (férbundsstyrelsen).

Facebookgruppen

Administratérer och moderatorer: Anna Bergkvist (férbundsstyrelsen), Carina
Bryntesson, Veronica Jacobsson Stjernfelt och Linda Berndtsson.
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Kansli

Personal

Skoldkortelforbundets kansli fortsatter att vaxa. Katarina Nydahl ar sedan 2020 anstalld
som verksamhetsledare och medicinskt sakkunnig pa deltid.Katarina &r ansvarig for
vara kontakter med myndigheter och andra externa aktorer, samt deltar med sin
medicinska kompetens i vart opinionsbildningsarbete. Under aret har ockséa arbetet
med var nya webbplats varit ett prioriterat projekt pa kansliet. | borjan av 2023
anstalldes Emese Gerentsér som projektledare pa deltid samt Molly Giacone som
kommunikat6r pa deltid. Emese kommer ansvara for uppstart av ett professionsrad
samt den I6pande utvecklingen av var webbplats. Molly kommer ansvara for vara
kommunikationskanaler sdsom vara medlemsmbrev, sociala medier och var info-mejl.

Utdver kansliet drivs forbundets arbete helt ideellt av forbundsstyrelsen, arbetsgrupper
och volontarer. Vi har under 2022 haft tva ordinarie arbetsgrupper som varit aktiva:
opinionsbildning och forskning. Arbetsgruppen med HR-personer med fokus pa
arbetslivet har avvecklats da det informationsmaterial som gruppen ville ta fram ar
genomfort och lanserat. Vi har haft flera volontarer med enskilda arbetsuppgifter
sadsom administrering av medlemsregistret, skribenter till webben och sociala medier.
For vart webbprojekt har vi bade haft en tillfallig arbetsgrupp och en referensgrupp som
varit aktiv under aret.

Administration

Arkivering av fysiska dokument skots av arkivansvarig i styrelsen. Styrelsen anvander
sig av molntjansten Dropbox for att underlatta arbetet.

Inkommande post

Via e-post nas forbundet med fragor och férfragningar, information, férslag och énskan
om stod. Se forbundets webbplats for mer information om kontaktvagar.

Medlemsregister

Forbundet har ett avtal med arcMember for sitt medlemsregister. Ansvarig for
medlemsregistret har varit Christina Fernerud Bjérklund (forbundsstyrelsen)
tillsammans med Katarina Nydahl och Maria Hallsten.

Forsakring
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Skoldkortelforbundet har en foreningsforsakring/allriskforsakring hos
forsakringsbolaget Svedea.

Ekonomi

| styrelsen ar Marie Karlsson kassor och férbundet har under aret bytt redovisningsbyra
till M360 Ekonomi och Moffe Lundberg.

Verksamhetsberattelse for valberedningen

Valberedningen for Skoldkortelforbundet avlagger harmed féljande
verksamhetsberéattelse for verksamhetsaret 2022.

Valberedningen slutférde under varen valprocessen infor Féroundsmotet i april 2022.
Dartill togs forslag till arvodering av forbundsordférande, ovrig forbundsstyrelse samt
valberedning fram. Valberedningens verksamhetsberattelse for 2020-2021
behandlades pa forbundsmoétet.

Valberedningen har efter Férbundsmoétet fokuserat pa att skapa en strukturerad
valprocess for val av valberedare, vilket inte funnits tidigare. Processen har pagatt
sedan april 2022 och beréknas slutféras under varen 2023.

Sammansattning av valberedningen

Perioden jan-april 2022: ordférande Sofie lvarsson, ledamodterna Anna Sundin och
Berith Wiklund samt suppleant Linda Ludvigsson. Fran Féroundsmotet i april 2022:
ordforande Sofie lvarsson samt ledamot Linda Ludvigsson (en ledamot samt en
suppleant, vakant).

Sammantraden

Valberedningen hade fram till Forbundsmotet 2022, knappt tio sammantraden, flertalet
arbetsmoten i olika konstellationer samt en arbetshelgi internat. Utover det
genomfordes intervjuer av kandidater samt referenstagningar.

| samband med Férbundsmotet genomfordes utvardering, 6verlamning och
konstituerande mote. Darefter har valberedningen haft veckovisa moten bortsett fran
ett kortare sommaruppehall, samt nagra uppehall p g a sjukdom.
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Valprocessen - Forbundsmote april 2022
Bérjan av valprocessen finns beskriven i Verksamhetsberattelse for valberedningen
2020-202].

Valberedningen skapade en strukturerad och likvardig nomineringsprocessen for
samtliga kandidater. Nytt for denna valprocess var att valberedningen anvande sig av
ett digitalt verktyg for valberedningar som heter Nominator (www.nominera.se). Pa
Nominera presenterades adekvat information om valprocessen, samtliga
fortroendeuppdrag och om Skoldkortelforbundet. Darigenom skedde aven alla
nomineringar och man kunde nominera sig sjalv eller ndgon annan. N&r en person hade
nominerats fick de svara pa en kort enkat som underlag for vidare kandidatur.
Nomineringsprocessen pa Nominera var sluten och endast valberedningen kunde se
vilka samt hur manga kandidater som nominerats. Nominera hélls 6ppet fran 21-12-11 till
22-03-25. Efter att kandidaterna besvarat enkaten kontaktades de fér en semi-
strukturerad intervju. Parallellt med intervjuférfarandet fortsatte valberedningen att
aktivt sOka efter potentiella kandidater till fortroendeuppdragen.

Efter genomfdrd intervju bedémdes kandidaterna bade individuellt och som grupp
utifrdn kompetensprofilerna och behovsanalysen. Valberedningen kontaktade dven
referenser till de kandidater som var intressanta for fértroendeuppdrag. Malet var att
forbundet ska ha en férbundsstyrelse som &r hallbar bade i nartid och 6ver tid med
individer som tillsammans kompletterar varandra for att kunna uppna organisationens
mal.

Valberedningen sammanstallde all information om kandidaterna for att géra en
slutqgiltig bedémning och satta samman ett forslag som bast matchade
kompetensprofilerna och forbundets behov. Det resulterade i ett enhalligt slutgiltigt
forslag till kandidater till fortroendeposter. Alla nominerade fick aterkoppling av
valberedningen innan forslaget presenterades i handlingarna aven om de inte blev
foreslagna till ett fortroendeuppdrag.

Valberedningens forslag till fortroendeposter presenterades i handlingarna infor
Forbundsmotet tillsammans med valberedningens verksamhetsberattelse. Darefter
sammanstalldes presentationer av valberedningens samtliga féreslagna kandidater och
publicerades pa Skoldkortelférbundets hemsida. Valberedningen deltog pa
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Forbundsmotet for att kortfattat presentera sitt forslag samt svara pa eventuella
fragor.

Arvodering

Under bdrjan av 2022 fardigstallde valberedningen sitt arbetade med att ta fram ett
forslag for arvodering av valberedningen, ett arbete som pabdrjades under 2021.
Forslaget presenterades i handlingarna infor Forbundsmotet tillsammans med
valberedningens forslag till arvodering av forbundsordférande samt Gvriga styrelsen. Pa
Forbundsmotet beslutade medlemmarna enligt valberedningens forslag.

Arvodering av valberedningen skedde férsta gangen under december 2022. Eftersom
valberedningen endast bestatt av tva personer férdelades inte hela arvodet.

Utvardering och dverlamning

Valberedningen ansvarar enligt faststalld arbetsordning for att kontinuerligt utvardera
sitt arbete. | anslutning till Forbundsmaotet i april 2022 gjordes en utvardering inom
valberedningens av arbetet under mandatperioden 2020-2022 samt en 6verlamning av
denna utvardering inom valberedningen. Efter Férbundsmotet och dverlamningen gick
valberedning igenom vilka lardomar som kunde tas med fran tidigare och hur de kunde
implementeras i planeringen av och verkstallandet under kommande
verksamhetsperiod.

Forutom att utvardera sitt arbete vid mandatperiodens slut verkar valberedningen
standigt for att bli battre, bade palang och kort sikt. Detta kan t ex handla om att fanga
upp idéer pa forbattringsforslag vad galler arbetssatt eller hur man kan bidra till
medlemsnytta langsiktigt, hur valberedningen kan verka fér en hallbar organisation,
bade internt inom valberedningen och i férbundet. Liksom i allt ideellt arbete behdver
dock valberedningen goéra prioriteringar utifran de resurser som finns tillgangliga, vilket
gor att vissa forandringar tar tid att genomfora.

Valprocess fylinadsval av valberedning

Vid Férbundsmotet i april 2022 valdes endast tva personer till valberedningen,
sammankallande/ordférande Sofie lvarsson samt ledamot Linda Ludvigsson. De
resterande tva posterna vakantsattes (en ledamot samt en suppleant) och
Forbundsmotet gav valberedningen i uppdrag att bereda valet av dessa samt i samrad
med forbundsstyrelsen kalla till Extra Forbundsmaote nar man har hittat kandidater.

46

Skoldkortelférbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm Org. nr 802017-7591
www.skoldkortelforbundet.se




Valberedningen pabdrjade arbetet direkt efter Forbundsmotet med att géra en se éver
det uppdrag man fatt fran Férbundsmétet och kom fram till att det inte fanns nadgon
struktur for hur en valprocess vad galler val av valberedare i Skoldkortelforbundet. Med
det utgangslaget ansag valberedningen att valprocessen kunde ske pa tva satt; man
kunde antingen férsoka hitta tva kandidater sa fort som majligt, utan en strukturerad
valprocess. Eller sa kunde valberedningen prioritera resurser for att genomlysa samt
paborja skapande av en strukturerad valprocess for val av valberedning. En saddan
prioritering tar tid frdn annat valberedningsarbete men férebygger en liknande situation
igen. En strukturerad valprocess for val av valberedningen skulle i langden aven starka
det arbete valberedningen utfér och darmed det arbete som forbundet utfor och
forbundet som organisation. Valberedningen beslutade att genomfoéra en strukturerad
valprocess men forankrade aven beslutet med forbundsstyrelsen innan arbetet
paborjades. Lansforeningarna informerades vid kommande |anstraff for att dven de
skulle kunna komma med feedback eller fragor.

Valberedningen beslutade att utga ifran valprocessen for andra fortroendevalda och
som ar beslutad omi Arbetsordning for valberedningen. Valprocessen startades upp, en
planering gjordes och malsattningar for valprocessen diskuterade och sattes.

Valberedningen borjade med att gora en behovsanalys bl a genom att diskutera
valberedningens uppdrag och vilka utmaningar som man kan stallas infér framover. Den
sammanfattade framst vad valberedningen har fér behov under mandatperioden men
aven eninventering av vad valda valberedare besitter for kunskap, erfarenhet samt har
for egenskaper. Behovsanalysen anvandes sedan for att ta fram en kompetensprofil for
de kandidater man soker. Kandidater som kan komplettera de valberedare som redan ar
valda av Forbundsmotet.

Valberedningen hade tidigt samtal om att val till valberedning inte alltid ar det val som
verkar locka flest kandidater. Darfor gjordes en strategi for hur man skulle
marknadsféra och na ut till medlemmar och potentiella kandidater. Valberedningen
hade och har som mal att forbattra sin marknadsféring och kommunikation generelit.
Ett arbete som pabdrjades under 2022.

Information om valberedningsuppdraget togs fram for att kunna anvandas bade i
marknadsforing och informationssyfte. Valberedningen skapade en strukturerad
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nomineringsprocess och beslutade att aterigen anvénda sig av tjansten Nominator for
att ta emot nomineringar. Texter skrevs till Nominera for att beskriva
nomineringsprocessen samt for att kunna marknadsféra valet pa Facebook och i
medlemsutskick.

Deltagande och utbildning

Sedan Férbundsmotet 2022 har valberedningen deltagit pa samtliga av forbundets
lanstraffar. Detta har varit viktigt for att lansforeningarna ska hainsyni
valberedningens arbete och den pagaende valprocessen Férbundsmétet uppdragit
valberedningen att utféra. Det &r ocksa ett tillfélle for valberedningen att halla sig ajour
gallande férbundets och féreningarnas verksamhet och vad som ar aktuella fragor for
dessa.

Under hosten 2022 deltog valberedningen aterigen pa férbundets
valberedningsutbildning som holls for [ansféreningarnas valberedningar av
forbundsordférande Anna Bergkvist.

Valberedningen for Skoldkortelforbundet
19 mars, 2023
Sofie Ivarsson, Ordforande

Linda Ludvigsson, Ledamot
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