Verksamhetsherattelse

for

Patientforeningen FH Sverige

Styrelsen for FH Sverige avger hdrmed sin berattelse for verksamheten under perioden 2019-
01-01 - 2019-12-31.

A. Styrelsens sammansattning

2019 ars styrelse har bestatt av féljande personer:

Ordforande: Anders Ekstedt
Vice ordforande: Britt-Marie Rosell
Sekreterare: Alexander Andevall
Kassor: Gunnar Karlsson
Ledamoter: Linnea Blomstrom

Cecilia Trabjerg

Revisorer: Lars-Goran Branedal
Anders Haggbom

Adjungerad: Mats Eriksson, medicinsk expert

Styrelsen har under aret genomfort 6 protokollférda moten, inklusive arsmétet.
Styrelsemotena har dels varit pa plats i Huddinge (Karolinska sjukhuset, Endokrin) och dels
via Zoom.

B. Styrelsens berattelse

Styrelsen har under aret arbetat utifran féljande 6vergripande malsattning:

80% av alla FH- Patienter diagnostiserade senast ar 2025.

Detta skall uppnas genom att féreningen skall:

”Verka for att svensk sjukvard utformar och implementerar riktlinjer som sékerstéller att
personer med FH, speciellt viktigt for barn/ungdomar, blir identifierade och kommer under
behandling.”



C. Vad har hant under 2019:

Statusrapporten 2019 (uppféljning av inférandet av riktlinjerna) presenterades i borjan pa
oktober och den visade pa en positiv utveckling i antal diagnostiserade FH patienter med en
okning pa ca 6 % samt att utvecklingen av FH varden fortskrider i hela landet. Féreningen
kommer att fortsatta folja upp regionernas utveckling av FH varden med fokus pa malet 80%
diagnostiserade FH patienter senast 2025, och detaljinformation framgar av den rapport som
finns tillganglig pa foreningens hemsida: www.fhsverige.se.

Nedan féljer exempel pa andra omraden som varit i fokus under 2019:

PCSK-9 hammare - Fran forra arsskiftet infordes nya regler betraffande
hogkostnadsskyddet, vilket framgar av dokumentet som bilagts denna verksamhetsberattelse.
De nya reglerna har under aret 6ppnat upp for att fler patienter med FH kommer att kunna na
onskade LDL nivaer.

Diagnoskod FH — Fran den 1/1 2019 infordes det specifika diagnoskoder fér FH namligen:
e E78.0A Familjar hyperkolesterolemi
e E78.0W Annan specificerad isolerad hyperkolesterolemi

Diagnoskoden har underlattat for lakare vid diagnossattning och har pa sa satt synliggjort
antalet identifierade FH patienter battre vilket i sin tur har lett till mer exakta uppgifter infor
Vvar statusrapport.

Riksforbundet HjartLung — Vi blev en del av Riksférbundet HjartLung under forsta halvan
av 2018, och vi medverkade pa deras kongress i maj 2019 som halls vart tredje ar. Vi har dven
inlett en dialog med HjartLungs regional- och lokalféreningar med syfte att informera om FH
och det ar var férhoppning att vi tillsammans skall hjélpas at att genomféra informations-
kampanjer runt om i Sverige.

Sociala medier — Ambitionen har varit att i synas mer pa sociala medier, detta har vi tyvarr ej
lyckats med i den utstrdckningen vi 6nskat. Facebook har anvénts i begransad omfattning men
det ar var forhoppning att foreningen kan engagera den yngre generationen till att bli drivande
nar det galler anvandande av nya forum for att na ut till fler.

Utbildning/information — Féreningen har under det gangna aret genomfort ett antal
informationstraffar samt dven deltagit i olika arrangemang dar vi inbjudits att informera om
FH. Néagra av dessa r:

e Under hosten genomforde foreningen, tillsammans med Riksforbundet HjartLungs’s
lokalforeningar i Borlange och Hallstahammar en FH-utbildning riktad till
allménheten. Vid dessa tillfallen deltog totalt ca 120 personer.

e Utbildning/informationsméten om FH hélls i Umea i samverkan med Funktionsréatt
Umea och i Arvidsjaur tillsammans med féreningen HjartLung Arvidsjaur samt i Pited
tillsammans med den lokala HjartLung féreningen. Sammanlagt deltog 125 personer.

e FH Sverige medverkade vid ett ”Allahjartans dags arrangemang” pa Norrlands
universitetssjukhus i Umed, som hade temat Hjartan - Arftlighet. Vi deltog pa
informationstorget. Flera personer ville ha material och stallde fragor. Arrangor var
Foreningen HjartLung Umea och Hjartcentrum. Kardiolog Rikard Hedelin talade om
FH.


http://www.fhsverige.se/

Foreningsinformation till professionen — Den 5 november var féreningen inbjuden att delta
i Nordic Lipid Forum i Oslo och presentera var verksamhet fran starten 2008 fram till idag.
Den 6 december hade vi mojlighet att géra samma presentation i samband med EAS2019
Advanced Course Rare Diseases in Lipoprotein Metabolism - From Diagnosis to Treatment
som holls pa Karolinska Huddinge.

Nationella Program Omraden - NPO
Regioner i Samverkan har initierat ett arbete som syftar till lika vard i hela landet. Den 16 maj
informerade NPO om det pagaendet arbetet och foreningen ar positiv till bade syftet och
maélet for NPO’s arbete. Foreningen framforde dock viss oro for att NPO’s prioriteringar kan
negativt paverka pagaende implementation av FH riktlinjerna. NPO prioriterade vissa
omraden for 2019 och dar ingick inte FH. Denna oro visade sig befogad da ansvariga politiker
1 Region Stockholm framforde att ”att FH inte ar prioriterat av NPO” vid ett mote dér
representanter fran varden och foreningen deltog. Detta medforde att féreningen skrev till
NPO och papekade detta och foreslog foljande:

e NPO ska tydliggdra grunden for sina prioriteringar och dess koppling till andra

prioriteringar.
e FH implementationen som pégar, i sann NPO anda”, inforlivas i NPO programmet.

FH magasinet — Féreningen gjorde ett uppehall med FH magasinet under 2019 och ville
samtidigt utvardera mojligheten att anvénda Status som plattform for FH-specifika artiklar.
Det har ocksa funnits en 6nskan om att pa andra satt na professionen, och darfor sa
producerades ett nytt magasin, Diagnos, av foretaget InPress i Uppsala dar man bl a
intervjuade Mats Eriksson, Emil Hagstrom, gjorde patientintervjuer, intervjuade
kandisviolinisten Linda Lampenius om hennes FH samt genom 6verskadliga diagram och
bilder visade hur man bade kan upptéacka och behandla FH etc.

Magasinet distribuerades sedan ut till samtliga primarvardslakare i Sverige och har blivit
mycket uppskattat.

Internationellt arbete — FH Sverige ar representerade i FH Europas styrelse genom Gunnar
Karlsson. I bdrjan av november deltog Anders Ekstedt (Extern utbildning/méten) i FH
Europas medlemsméte i Bukarest, och dar bestamdes att det skulle skapas en sk Advisory
Board bestaende av ordférande fran samtliga 23 medlemslander i Europa och FH Europas
styrelse. Malsattningen ar att fa ett effektivare arbete i Europa dar man dels kan hjalpa
varandra béattre genom olika framsteg men ocksa att vara en gemensam, stark kraft i Europa
for FH som pa sikt kan paverka till 6kad diagnosticering och prevention.

Medlemsutveckling - Medlemsantalet uppgick vid slutet av 2019 till ? medlemmar vilket
innebar en viss 6kning och vi har speciellt runt arsskiftet 2019/2020 sett en markant 6kning av
personer som Vill ansluta sig. Det dr ocksa intressant att se att de nya medlemmarna kommer
fran hela landet vilket tyder pa att FH varden borjar fungera i hela landet. Eftersom de
beraknas finnas ca 50 000 FH patienter sa finns anda majlighet att vaxa.

D. Ekonomi

Foreningen tillgangar uppgick vid utgangen av 2019 till 73 934 SEK och vi hade vid arets slut
16.545 SEK pa kontot. Intakterna, statsbidrag via Riksférbundet HjartLung och
leverantérssponsring, slutade pa totalt 117.774 SEK. Eftersom rorelsekostnaderna for aret
blev 60.384 SEK sa blev det ett positivt rorelseresultat pa 57.349 SEK. Nar det géller 2020 sa
kommer foreningen att erhalla statsbidrag pa 350 SEK och medlem via Riksfoérbundet
HjartLung. Detta bor innebara ett tillskott pa 60 — 80 000 SEK om antal betalande
medlemmar hamnar i niva med 2018.

For detaljinformation hénvisas till féreningens Resultat- och Balansréakningen for 2018.



Nar det galler de ekonomiska ramarna for 2020 sa pagar dialog med olika sponsorer och forst
nar dessa ar avslutade kan detaljplanen spikas. Det finns idag inga indikationer pa att 2020
skulle avvika fran tidigare ar, snarare tvartom, och vi tror att vi utan inskrankningar ska kunna
genomfora det som vi 6nskar. Med detta

E. Slutord

Styrelsen vill slutligen tacka alla som pa olika satt bidragit, saval finansiellt som personligt
engagemang, till 2019 ars verksamhet.

Nar nu foreningen gar in i ett nytt artionde sa ar det min och styrelsens forhoppning att manga
manniskor under detta artionde ska fa kdnnedom om FH och att var vision att 80% av alla
FH- patienter ska vara diagnostiserade senast ar 2025 ska vara en verklighet. Vi vill ocksa ha
annu fler nya krafter, garna yngre, som ansluter till styrelsen, men ar glada for den utveckling
vi har sett under 2019.

De forsta 10 aren har varit mycket av utveckling och uppbyggnad och fokus blir nu att
forvalta detta och sdkerstélla att den verktygslada” som finns for FH varden blir kdnd bland

allmanheten och anvands for att vi skall nd malet.

Huddinge 2020-03-14

Anders Ekstedt, Ordforande Britt-Marie Rosell
Vice Ordférande
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Sekreterare Kassor
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