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Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Sillskap
Verksamhetsberaittelse 2024-2025

L Sammanfattning
HCM SS bildades i augusti 2022, och antog da som langsiktiga 6vergripande mal att:
e Sprida information och kunskap om HCM och fragor som berdr omradet.

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

e Vara ett stod for personer med HCM och deras anhoriga.

Under det forsta verksamhetséaret etablerade sig foreningen genom att skapa en
vilutvecklad webbplats, sprida en patientbroschyr och skapa ett visst ndtverk
bestdende béde av sjukvardskontakter, andra féreningar och industrin och av
internationella kontakter. Under andra verksamhetsaret fick vi pris som den snabbast
utvecklade patientféreningen i Sverige. Varen 2024 holl vi vart forsta webbinarium
och vi planerar for en fortsittning kommande ar.

Det tredje verksamhetséret har varit produktivt och lett till okande visibilitet via ett
forsta fysiskt &rsmote, massmedia, webbinarier, kontakter med industrin och
professionen, medlemsbrev, individuellt stod samt ett 6kande intresse reflekterat bade
som viaxande medlemsantal och som en vdxande Facebook-grupp. Styrelsen har dven
delvis ombildats under varen 2025 genom ett extra arsmote.

Kunskap om HCM och HCM-varden utvecklas snabbt och under det gangna aret har
manga ting dykt upp kring HCM 1 Sverige/Europa, och vi har ofta ombetts medverka
1 olika sammanhang. Vi har valt att delta 1 de viktigaste aktiviteterna, de som vi
bedomt kan bidra till vara langsiktiga mal och utifrdn vad som ar mojligt med véra

HCM SS

ME]JL: info@hcmsvenska.se
ORGANISATIONSNUMMER: 802540-7662, WEBBPLATS: www.hcmsvenska.se


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

Y%
HCM

HYPERTROFISK KARDIOMYOPATIS
‘SVENSKA SALLSKAP.

Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Sallskap

begriansade resurser, tidsméassigt och ekonomiskt. Med den fortsatt snabba
utvecklingen av bl.a. behandlingar inom HCM-omradet dr vi medvetna om att vi
behover vara fortsatt flexibla och agera proaktivt.

Foreningens verksamhet under arbetsaret 2024-2025.

Att sprida information och kunskap om HCM och firdagor som beror omrddet.

l.

HCM Svenska Sallskap holl for forsta gangen ett fysiskt arsmote, den 28
september 2024, 1 Folkuniversitets lokaler 1 Stockholm. Géastforeldsare var
professor emerita Ingegerd Ostman-Smith, en av Sveriges mest erfarna likare
vad géller HCM béde hos barn och vuxna. Foreldsningen och den efterfoljande
fragestunden var mycket uppskattade; darefter foljde sedvanligt &rsmdéte.

. Liksom tidigare modererar tva styrelseledamoter Facebook-gruppen

“Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Sallskap: HCM Swedish Society”, dér
medlemsantalet f.n. (28/7) dr 632. Via FB-gruppen sker viss
medlemsrekrytering, och 1020 medlemmar i FB-gruppen kontaktar ocksa
arligen styrelsen for hjilp och stod.

. Vi har som tidigare haft médnatliga digitala méten med patientfGreningen 1

USA, HCMA (www.4HCM.com). HCMA delar generdst med sig av aktuella
kunskaper och tips.

. Vi har dven ett utbyte med HCMA::s internationella ndtverk som under det

senaste aret har vidgats till fler linder, och under viren deltog vi i HCMA:s
forsta internationella nitverksmote. HCM SS ar den férening som HCMA
brukar framhélla som den patientférening som kommit ldngst inom det
internationella nitverket.

. En styrelseledamot deltog 1 Global Heart Hub's arliga méte utanfor London

25-27 augusti, for nitverksarbete, kunskap och tips. Global Heart Hub stér for
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majoriteten av kostnaderna. HCM SS bekostade resekostnader till och fran
Arlanda och styrelsemedlemmen stod sjilv for resekostnaderna i England.

6. En annan styrelseledamot deltog i International HCM Summit for
sjukvérdspersonal 1 Boston 25-27 oktober, samt 1 Global CVCT Forum 1
Washington, DC, 9—11 december. ”Summit” &r ett hogspecialiserat
fortbildningsmote for hjartsjukvardens personal, och CVCT ér ett
internationellt forum for forskning kring hjart- och kérlsjukdomar. Dessa och
de Ovriga internationella motena har varit mycket viktiga i arbetet med att hélla
oss uppdaterade som forening.

Resekostnaderna for att delta i ovanstaende bekostades till fullo av
styrelseledamoten sjélv.

7. Vi formedlar fortsatt systematiskt ny internationell kunskap och erfarenheter
till medlemmarna via kvartalsvisa medlemsbrev. Dessa hills ganska korta och
sammanfattar aktuell kunskap, samt hinvisar ofta till var egen eller andra
webbplatser for den som vill fordjupa sig.

8. Ocksa under detta tredje ar har vi haft ett bra samarbete med
ladkemedelsforetaget Bristol Meyers Squibb, ”’BMS”, som internationellt
marknadsfor det hittills enda existerande specifika lakemedlet mot HCM
(mavacamten; flera andra medel ar pa véag via andra foretag). Via avgransade
kontrakt med BMS har vi under éret utfort ett par viktiga samarbeten, dér flera
styrelseledamoter bidragit med kunskap for spridning till allménheten och de
medicinska professionerna om HCM. Eftersom dessa insatser gors ideellt, ger
detta arbete & ena sidan foreningen en inkomst, och 4 andra sidan bidrar vi till
kunskapsspridning om HCM 1 Sverige och Norden.

Vi dr noga med att bade 1 varje sddant av industrin arvoderat uppdrag, och vid
industrisamarbete 1 allménhet, ha en klar och transparent beslutsprocess som ér

etisk och soker HCM-patienters bista.

Samarbetet med BMS resulterade hosten och vintern 2024-2025 1 att ett antal
artiklar om HCM, och strategier for att upptacka HCM och virda HCM-
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patienter, trycktes 1 ett flertal tidningar. Ett kortare radioinslag gjordes ocksé
for Dagens Eko.

Under éret inleddes ocksé ett samarbete med ladkemedelsforetaget Cytokinetics
som har ett annat specifikt 1dkemedel mot HCM pé vig.

9. Efter vart allra forsta publika webbinarium om HCM (motion och idrott vid
HCM) under senvaren 2024, holls ett webbinarium for professionen i
september 2024 (behandling av HCM). I februari 2025 holls nasta
webbinarium, aterigen for allmédnheten (oro vid HCM). Nista webbinarium, for
professionen, dr planerat for hosten. Vi spelar in webbinarierna och gor dem
tillgangliga 1 efterhand via var webbplats (www.hcmsvenska.se).

10. Under varen 2025 har vi medverkat 1 ett storre mote 1 Stockholm, ”Fokus
Patient” dir vi holl en separat workshop om HCM med hjélp av Lisa Salberg,
CEO for HCMA USA.

11. Likasd under véren har styrelsen medverkat vid flera ssmmankomster for 1,6
miljoners-klubben” dér ocksa den klubbens medlemmar fatt information om
HCM. Flera medlemmar ur sjalva 1,6-miljonersklubben berittade ockséd om
sina egna livshistorier med HCM.

12. Vi kontaktade under aret ocksa de ansvariga for webbplatsen 21177 — dar
allménheten kan soka kunskap om sjukdomar, och foreslog hur den kunde och
borde uppdateras. S skedde ocksa.

13. Vér webbplats www.hcmsvenska.se ér central 1 arbetet med att sprida kunskap
om HCM samt rekrytera nya medlemmar. Arbetet med att gora en total
oversyn av webbplatsen har paborjats under aret och kommer att slutforas i
host.

Sammanfattningsvis har vi under verksamhetsdret varit mycket aktiva inom
detta prioriterade arbetsomrade — “att sprida kunskap om HCM”.
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Att tillvarata HCM-intressen inom hdlso- och sjukvdrd, life science (likemedel och
andra typer av behandlingar) samt andra omrdden
i samhiillet som paverkar livssituationen for personer med HCM.

Diagnos, familjeutredning, behandling och uppf6ljning av HCM i Sverige ar eftersatt
och fragmenterad, och morkertalet — manniskor med HCM som diagnosticeras fel
eller inte alls — dr fortsatt relativt stort. Under forra verksamhetséret formulerade vi
foljande strategi for hur var forening menar att varden vid HCM bor forbéttras 1
Sverige:

o HCM-vérden i en region koordineras via respektive mottagning pé det
regionala universitetssjukhuset. Detta gors genom att
o alla patienter med ny HCM-diagnos anmals till respektive
universitetsklinikmottagning, och fortsatt uppf6ljning monitoreras
digitalt darifran, ocksd de diagnostiska/terapeutiska/utredande insatserna
frén lagre sjukvardsnivaer
o ett gemensamt register utvecklas for detta titare samarbete.

Vi fortsitter att fora fram denna strategi i1 olika fora, bl.a. 1 ovanndmnda
tidningsartiklar, radioinslag och externa méten. Hittills har den dock inte véckt stora
reaktioner inom sjukvérden eller dess forvaltningar. En av véara viktigaste kanaler for
att fora fram denna strategi har blivit via samarbete med BMS, inte minst d& BMS
dnnu inte lyckats registrera mavacamten som rabatterat likemedel 1 Sverige.

Uppenbarligen bor detta forsta och hittills enda specifika likemedel goras tillgéangligt
for lampliga HCM-patienter 1 Sverige. Tack vare vért ingripande 1 ett par enskilda
patientfall — uppfdngade genom foreningens medlemmar samt via FB-gruppen — har
flera personer nu fatt tillgang till 1akemedlet, med rabatt och med mycket god och
snabb effekt. De forsta svenska kardiologerna ar séledes overtygade om denna nya
terapimojlighet.

Initierade kardiologer menar dock att kardiologkéaren 1 allmanhet inte dr Gvertygade
om sjukdomen HCM:s allvar — "det dr en kronisk, relativt godartad sjukdom” — och
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finner den nya behandlingen f6r dyr. Detta kommer rimligen att 4ndras nér nya
terapier kommer till marknaden — ett nytt och mdjligen battre medel ar snart hir, och
genterapi testas f.n. — men kriaver ocksa koncentration av HCM-patienter inom den
svenska vardapparaten, enligt vart strategiforslag.

En nyckel ar troligtvis att de kardiologer som skoter HCM-patienter pa de storsta
svenska hjartcentrumen blir 6vertygade om de nya mdjligheterna. Vi hoppas att detta
kommer att ske snart, och verkar varhelst vi kan i den andan, vid behov tillsammans
med ldkemedelsindustrin.

1. I december 2024 skrev vi ett remissvar till Socialstyrelsen angaende
lokalisationen for avancerad kirurgi vid HCM, men har inte hort av dem
vidare.

2. Vivalde 1 borjan av 2025 in tva hedersmedlemmar 1 var forening. Dessa
tva har gjort betydande insatser for HCM-varden 1 Sverige. De ar
toraxkirurgen med dr Per Wierup, Lund, och kardiologen med dr Peter
Magnusson, Givle.

3. Vi har arbetat hért for att ordna en workshop om HCM 1 samband med
det Kardiovaskuldra varmotet 1 Stockholm varen 2026, men ar 1
skrivande stund osédkra pd om detta blir av, p.g.a. otillracklig
finansiering.

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

Personlig rddgivning ér en del av vart medlemserbjudande och en handfull personer
kontaktar vér forening varje ar for hjilp med rddgivning kring HCM, sérskilt 1
samband med deras kontakter med sjukvarden. Var radgivning hjilper da
personen/familjen att f4 en bade bredare och djupare kunskap om sjukdomen HCM
och dess utredning och behandling, och dr ddrigenom en hjélp 1 kontakten med
varden. Vad ska en adekvat utredning innehélla vid misstanke om HCM, och vid
pavisad diagnos, med eller utan positivt gentest, hur och nér ska familjeutredning
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goras?

Likasa behover ménga minniskor upplysning om vikten av regelbundna
hjartkontroller under hela livet vid padvisad HCM eller risk for arftlighet. Endast sa
kan antalet plotsliga hjértstillestind p.g.a. HCM minskas. I forekommande fall
hjdlper vi till med kontakter med varden — remiss, detaljerade intyg osv.

Framfor allt Facebookgruppen om HCM tycks bidra mycket till att kunskapen om
HCM okar i aktuella familjer. Facebookgruppen ar ocksé ett viktigt forum dér

medlemmarna stottar varandra och utbyter erfarenheter.

Webbinarierna dr ocksd viktiga i arbetet med att vara ett stod for personer med HCM,
t ex webbinariet om att hantera oro vid HCM.

Under éret har vi paboérjat planering for uppstarten av digitala diskussionsgrupper for
HCM-patienter och dessa kommer borja genomforas 1 host.

Medlemsrekrytering

Sedan arsmotet 1 september 2024 har medlemsantalet gradvis 6kat och uppgér nu till
118 medlemmar. Medlemsavgiften ar 200 kr (individuell medlem) respektive 300 kr
1 familjemedlemsavgift (familj pd samma adress).

Medlemserbjudandet har uppdaterats under aret och inldgg har gjorts 1 FB-gruppen
om vad vi erbjuder som forening. Webbplatsen ér central i1 rekryteringen av nya
medlemmar. Varje ny medlem far en personlig hélsning och ett vilkomstbrev med
information.

Styrelsens interna arbete

Foreningens ekonomiska resurser dr mycket begrdnsade men ekonomin &r stabil med
en budget i1 balans. Saldot uppgar for niarvarande till cirka 47 000 kr. Vénligen se
sarskild ekonomisk redovisning.
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Vid arsmotet den 28 september 2024 och det efterfoljande konstituerande motet
valdes:

Lottis Horting till ordférande, Marianne Barret Witteberg till kassor, Joline Witteberg
Barret till vice ordférande, Mark Boustedt till vice kassor, Jerker Liljestrand till
ledamot och som foreningens representant infor medicinska professionen, Per
Jansson till ny ledamot och forste vice sekreterare samt Marlene Boustedt till
suppleant.

Den 29 juni holls ett extra arsmote pa grund av fordandringar i styrelsen. Joline
Witteberg Barret valdes till ny ordférande och Helena Giliusson valdes till ny revisor.
En ny suppleant till styrelsen har ocksa valts in; Cecilia Sandberg.

Vi har under éret arbetat med att stirka var organisation bl.a. genom att soka personer
som &r intresserade av att engagera sig 1 styrelsens arbete och ér glada over
forstarkningen genom Cecilia och Helena.

Arbetet med att forbattra védra rutiner och arbetssitt pagar I6pande. Forutom det extra
arsmotet har styrelsen haft nio st styrelsemoten under verksamhetsaret.

Som vi inledningsvis namnde 1 var berittelse sa utvecklas kunskap om HCM och
HCM-vérden snabbt och dér har vi varit och behover fortsatt vara flexibla och agera
proaktivt. Utifran véra begrinsade resurser, bade tidsmassiga och ekonomiska, s ar
det en stor anledning till att det strategiska arbetet vi foresatte oss infor
verksamhetsaret har skjutits framat.

16 september, 2025
Styrelsen for Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Séllskap

HCM
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