Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Sallskap HCM SS
Verksamhetsplan aret 2024 — 2025

|. Bakgrund
HCM SS bildades i augusti 2022, och antog da som langsiktiga 6vergripande mal:

e Att sprida information och kunskap om HCM och fragor som beror
omradet.

e Att tillvarata HCM intressen inom hélso- och sjukvard, life science
(lakemedel och andra typer av behandlingar) samt andra omraden i
samhallet som paverkar livssituationen for personer med HCM.

e Aitt vara ett stod for personer med HCM och deras anhdriga.

Under det forsta verksamhetsaret lyckades féreningen etablera sig genom att skapa en
valutvecklad webbplats, skapa och sprida en patientbroschyr och skapa ett visst
natverk bestaende bade av sjukvardskontakter, andra foreningar, industrin, och
internationellt. Under andra verksamhetsaret fick vi pris som den snabbast utvecklade
patientforeningen i Sverige. | ar holl vi vart forsta webbinarium, och planerar en
fortsattning. Vi driver ocksa Facebook-gruppen om HCM, med narmare 500
medlemmar. Antalet medlemmar i HCM SS har 6kat langsamt och vi ar i skrivandes
stund 59 medlemmar.

Kunskap om HCM och HCM-varden utvecklas snabbt och under gangna aret har
manga ting dykt upp kring HCM i Sverige/Europa, och dar vi ofta ombetts medverka.
Vi har valt att delta i de viktigaste aktiviteterna, de som vi bedomt kan bidra till vara
langsiktiga mal och utifran vad som ar mojligt med vara begransade resurser, bade
tidsmassigt och ekonomiskt.

Utifran den fortsatt snabba utvecklingen av bl a behandlingar inom HCM omradet sa
ar vi medvetna om att vi behdver vara fortsatt flexibla och agera for att fortsatta bidra
till utvecklingen aven under vart tredje verksamhetsar.

l1. Verksamhetsplan for 2024 - 2025. Mal och aktiviteter:

1. Att sprida information och kunskap om HCM och fragor som
beror HCM omradet.

Kanaler for formedling av information och kunskap:



Webbinarieserien ”Leva med HCM” bade for personer med HCM och deras
anhoriga samt “Diagnostik och behandling av HCM” for professionen. Tva
webbinarier planeras for verksamhetsaret, en for personer med HCM och deras
anhoriga, samt ett webbinarium for professionen.

Webbplatsen. HCM SS vélutvecklade webbplats &r dven fortsattningsvis
central for var kunskapsformedling riktad bade till allmanhet och
sjukvardspersonal. Den uppdateras kontinuerligt, och dess flik "Nyheter”
sammanfattar artiklar, rapporter och andra vasentliga nyheter pa HCM-
omradet.

Webbplatsen som gick live varen 2022, alltsa under forsta verksamhetsaret,
kommer att granskas och uppdateras i sin helhet under det kommande
verksamhetsaret.

Patientbroschyren. Vi kommer att fortsatta distribuera patientbroschyren i
olika sammanhang och &ven skicka till kardiologmottagningar vid behov och
efterfragan.

Medlemsbrev. Séllskapets medlemmar och andra intressenter far liksom
tidigare ett sammanfattande nyhetsbrev per email fyra ganger om aret med
senaste nytt fran foreningen samt om utveckling inom behandlingar och HCM
varden. Detta kompletterar och understryker en del av nyheterna pa
webbplatsen.

Facebookgruppen. Antalet medlemmar har fortsatt 6kat och ar nu narmare
500. Medlemmarna delar erfarenheter och tar del av information. Tva
styrelsemedlemmar fortsatter som moderatorer. Facebooksidan kommer dven
fortsattningsvis att vara en av vara rekryteringsplattformar for medlemskap.

Ovriga sociala media. Utdver Facebook kommer Instagram dven att fortsattas
att anvandas for nyhetsspridning.

Presentationer och "HCM resor”. Vi fortsétter att presentera vara egna
"HCM-resor” och hjartefragor 1 olika sammanhang. Alla presentationer laggs
pa kontoret, for viss ateranvandning. Respektive presentator ansvarig for egen
insats.

Massmedia. Beroende pa respons i vara hjartefragor (vardkvalitetsforbattring,

nya behandlings- och diagnos-metoder osv) beslutar styrelsen fran fall till fall

om nér och hur vi bér kommunicera via massmedia. Ansvarig for koordination
ar kommunikator.



2. Att tillvarata HCM intressen inom halso- och sjukvard, life
science (lakemedel och andra typer av behandlingar) samt
andra omraden i samhallet som paverkar livssituationen fér
personer med HCM.

Ett av styrelsens antagna prioriterade omraden ar att verka for
kvalitetsforbattring av HCM-varden i Sverige. De tekniska vardmajligheterna
vid HCM utvecklas snabbt i Sverige och internationellt. Att verka for
kvalitetsforbattring av HCM-varden i Sverige, att béttre introducera och
implementera dessa nya méjligheter i en mer fokuserad svensk vardapparat ar
en av HCM SS hogsta prioriteringar for de narmaste aren.

Vi har tagit fram en forbattringsstrategi for battre vardkvalitet och vi kommer
under verksamhetsar tre att fortsatta driva de tre specifika och genomforbara
forslag till forandringar av HCM-varden som vi foreslog Socialstyrelsen och
SKR brevledes i december 2023:

e HCM-varden i en region koordineras via respektive mottagning pa det
regionala universitetssjukhuset. Detta gérs genom att

e Alla patienter med ny HCM-diagnos anmals till respektive
universitetsklinikmottagning, och fortsatt uppféljning monitoreras darifran,
ocksa de diagnostiska/terapeutiska/utredande insatserna fran lagre
sjukvardsnivaer.

e Ett gemensamt register utvecklas for detta tatare samarbete.

Enligt strategin ovan sa blir fokus i Sverige kommande aret att vi fortsatter i
gorligaste man att stédja och inspirera det pagaende forandringsarbetet for
kvalitetsh6jning av HCM-varden som pagar i Sverige genom samarbeten med
sjukvarden (kardiologer, barnkardiologer, Sveriges Kommuner och Regioner
SKR), dels kommunikation med sjukvardens regulatoriska (Socialstyrelsen) och
implementerande grenar (SKR), och andra partners (paraplyorganisationer,
lakemedelsindustrin), och slutligen ocksa med allméanheten och de som direkt
berdrs av sjukdomen.

Vi fortsatter ocksa i Ovrigt att bygga vidare pa samarbeten och natverk bade i
Sverige och internationellt for att etablera samarbete med sakkunniga for att pa sa
vis arbeta for att na langsiktiga positiva effekter for HCM fragor i stort.

e Dialog och samtal fortsatter under verksamhetsaret med mojliga
paraplyorganisationer for medlemskap.

e Hypertrophic Cardiomyopathy Association i USA (HCMA) vi har fortsatta



moten en gang i manaden for utbyte, support i olika fragor och inspiration.

e Global Heart Hub (GHH) vi fortsatter delta i digitala natverksmaoten for att
bidra till mer kunskap och medvetenhet om kardiomyopatier internationelit. En
representant fran styrelsen deltar vid GHH:s konferens i London augusti 2024
for utbyte av erfarenheter och information ater till styrelsen.

e Industrin. Vi fortsatter att skapa kontakter och samarbeta med relevanta bolag
(lakemedel och andra) bade i Sverige och internationellt for att halla oss
uppdaterade om produktutveckling respektive framfora synpunkter och
perspektiv fran HCM patienter och deras roster.

For kommande verksamhetsar planerar vi att utoka samarbete med ytterligare
intressanta foretag inom HCM-omradet.

e Utvecklingen av den pabdrjade kommunikationsplanen kommer att fortsatta
utvecklas under tredje aret.

3. Att vara ett stod for personer med HCM och deras anhoriga.

Styrelsemedlemmar fortsatter under ar tre att besvara forfragningar fran
ménniskor och familjer med HCM, och hjélper vid behov till med stod,
information, och forslag till kommunikation med relevanta sjukvardsinstanser.

Detta &r en prioriterad verksamhet déar vi alltid staller upp vid behov, dvs déar vi
blir kontaktade direkt, via var webbplats eller via Facebookgruppen.

Da nuvarande inflode av nya kontaktsdkande ar relativt begransat — 10-20 nya
kontakter per ar samt utifran vara begransade resurser sa avvaktar vi aven under ar
tre vi med att skapa ett storre system for denna verksamhet.

Medlemsbreven, Facebookgruppen, webbplatsen ar ocksa en viktig del i stodet till
medlemmarna. | skrivandes stund planeras dven ett kommande arsmote som for
forsta gangen blir ett fysiskt méte som blir en del i att starka gemenskapen bland
medlemmarna. | samband med arsmotet dger aven en gastforelasning rum av
professor Ingegard Ostman Smith, barnkardiolog som kommer att prata om HCM
hos vuxna och barn.

Medlemsservice och rekrytering av nya medlemmar

Vi vill na fler personer med HCM och deras anhoriga for att kunna ge stéd och
information till fler. Rekrytering av fler medlemmar ar ocksa centralt for att
gemensamt kunna uppna malen under de narmaste aren. Ett av huvudmalen med
de nyligen startade webbinarie-serierna ar att na fler HCM-intresserade, och
darigenom i sin tur rekrytera fler nya medlemmar.



e Under kommande verksamhetsaret planerar vi en insats for att fa en battre
forstaelse av personer med HCM och deras anhoriga; bade av deras
situationer men dven deras behov. Detta kommer vi att géra genom en
strukturerad informationsinsamling genom en kvalitativ och/ eller en
kvantitativ metod.

e Medlemsbrevet kommer fortsatt att ga ut fyra ganger per ar. Férutom till
medlemmarna kommer vi aven utdka utskicket till andra intressenter.

e Medlemserbjudandet kommer att ses 6ver och uppdateras vid behov.
o Mojligheter till ett pilotprojekt (resursmassigt) till digitala
moten/support/diskussionsgrupper pa olika tema for medlemmar kommer

att undersokas.

Att starka var egen interna organisation

For att vi ska ha forutsattningar att uppna ovanstaende mal ar det centralt att vi
fortsatter starka var organisation, arbetssatt och administration av féreningen. Den
har gradvis utvecklats under sedan grundandet och vi fortsatter att finslipa detta
under ar 3.

En plan for att starka ekonomin har tagits fram under det gangna verksamhetsaret
och behdver nu implementeras i storsta mojliga man.

Styrelsen bestar av i nulaget sex personer, varav fyra arbetar/studerar heltid. Vi
behover bli fler i styrelsen och fler medlemmar och andra volontarer som ar villiga
att hjalpa till med olika uppgifter.

Vi i styrelsen ser fram emot ett &nnu produktivt verksamhetsar for att na ut till
manga fler med information och kunskap om HCM!

Strategi och utveckling framat for HCM SS

Efter dessa forsta tva ars arbete med att bygga organisationen, hitta arbetssétt och
utveckla verksamheten sa har vi nu en stabil grund att bygga vidare pa. Under
detta vart tredje verksamhetsar planerar vi att ta fram strategisk plan for de
kommande fem aren.

Styrelsen for HCM SS, 8 september 2024
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