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Verksamhetsplan 2025-2026

Bakgrund

HCM SS bildades i augusti 2022 och antog da som lngsiktiga 6vergripande mél
e att sprida information och kunskap om HCM och fragor som berdr omradet

e att tillvarata HCM-intressen inom hélso- och sjukvérd, life science (ldkemedel och andra
typer av behandlingar) samt andra omraden i samhéllet som péverkar livssituationen for
personer med HCM

e att vara ett stod for personer med HCM och for deras anhoriga.

Under de forsta verksamhetsaren har foreningen etablerat sig genom att skapa en vilutvecklad
webbplats samt sprida information i form av bland annat fysiska patientbroschyrer, ett webbinarium
som har hallits tillsammans med kardiologer och sjukvérdspersonal och genom vara sociala medier.
Foreningen har dven fortsatt att bygga och utveckla ett nitverk som bestér av sjukvéardskontakter,
andra foreningar, industrin och internationella kontakter. Vi har tidigare fatt pris som den snabbast
utvecklade patientféreningen i Sverige. Véar Facebook-grupp har 6ver 600 medlemmar och antalet
medlemmar 1 foreningen okar i snabbare takt @n tidigare. I skrivande stund ar vi 6ver 115
medlemmar.

Kunskap om HCM och HCM-varden utvecklas snabbt och under det gangna aret har mycket hént
som ror HCM i Sverige och Europa, och vi har ofta ombetts att medverka i olika sammanhang. Vi
har valt att delta i de viktigaste aktiviteterna, som vi bedomt kan bidra till vara langsiktiga mal och
utifran vad som dr mojligt med véara begrénsade resurser, bade tidsmissigt och ekonomiskt. Utifrdn
den snabba utvecklingen av bland annat behandlingar inom HCM-omradet dr vi medvetna om att vi
behover fortsitta vara flexibla och agera for att bidra till utvecklingen dven under vért fjarde
verksamhetsar.

2. Mal och aktiviteter

A. Att sprida information och kunskap om HCM och frigor som beror omridet.

Kanaler for formedling av information och kunskap:
e Webbinarieserierna "Leva med HCM” for bade personer med HCM och deras
anhoriga samt ”Diagnostik och behandling av HCM” {6r professionen. Tva
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webbinarier planeras for verksamhetsaret: ett for personer med HCM och deras
anhoriga samt ett for professionen.

e Webbplatsen: HCM SS vilutvecklade webbplats dr dven fortséttningsvis central for
var kunskapsformedling till bade allménhet och sjukvéardspersonal. Den uppdateras
kontinuerligt och fliken "Nyheter” sammanfattar artiklar, rapporter och andra
visentliga nyheter inom HCM-omradet. Webbplatsen som gick live under det forsta
verksamhetsaret kommer att fortsitta granskas och uppdateras under
verksamhetsaret.

e Patientbroschyren: Vi kommer att fortsitta distribuera patientbroschyren och
skicka exemplar till kardiologmottagningar vid behov och efterfrdgan.

e Medlemsbreven: Sillskapets medlemmar och andra intressenter far liksom tidigare
ett sammanfattande nyhetsbrev per mejl fyra gdnger om aret med senaste nytt frin
foreningen samt om utvecklingen av behandlingar och annat inom HCM-varden.
Nyhetsbreven kompletterar och understryker en del av nyheterna p& webbplatsen.

e Facebookgruppen: Antalet medlemmar har fortsatt att 6ka och ar nu 6ver 600.
Medlemmarna delar erfarenheter och tar del av information. Facebooksidan kommer
dven fortsittningsvis att vara en av vara rekryteringsplattformar for medlemskap.

e Ovriga sociala medier: Utover Facebook kommer Instagram att fortsitta anvindas
for nyhetsspridning.

e Presentationer och ”"HCM-resor”: Vi fortsitter att presentera och uppdatera vira
egna "HCM-resor” och hjirtefragor i olika ssmmanhang. De presentationer vi
anvander samlas pa kontoret for att kunna ateranviandas. Respektive presentator ar
ansvarig for sin egen insats.

e Massmedia: Beroende pa respons i vara hjértefragor (vardkvalitetsforbattring, nya
behandlings- och diagnos-metoder osv.) beslutar styrelsen fran fall till fall om nir
och hur vi bér kommunicera via massmedia.

¢ Digitala diskussionsgrupper: Vi har paborjat en planering for ett par
diskussionsgrupper. Dessa diskussionsgrupper kommer att héllas for medlemmar i
foreningen via videosamtal tillsammans med nigon ur styrelsen. Métena kommer att
ha ett 1 forvig planerat diskussionsimne med malet att medlemmar ska fa mojlighet
att i mindre grupper diskutera om ett HCM-relaterat &mne tillsammans. Vi planerar
att hélla minst tva tillfdllen under det kommande verksamhetséret.
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B. Att tillvarata HCM-intressen inom hilso- och sjukvard, life science (liikemedel och
andra typer av behandlingar) samt andra omraden i samhéllet som paverkar
livssituationen for personer med HCM.

Ett av styrelsens antagna prioriterade omraden &r att verka for kvalitetsforbéttring av HCM-
varden 1 Sverige. De tekniska vardmgjligheterna vid HCM utvecklas snabbt i Sverige och
internationellt. Att verka for kvalitetsforbéttring av HCM-varden i Sverige samt att béttre
introducera och implementera dessa nya mojligheter i en mer fokuserad svensk vardapparat
ar en av HCM SS hogsta prioriteringar for de ndrmaste aren. Vi har tagit fram en
forbattringsstrategi for béttre vardkvalitet och vi kommer under verksamhetsér fyra att
fortsitta driva de specifika och genomforbara forslag till fordndringar av HCM-varden som
vi foreslog Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) brevledes i
december 2023:

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

» alla patienter med ny HCM-diagnos anmals till respektive
universitetsklinikmottagning och att fortsatt uppfoljning monitoreras
dérifran, ocksa de diagnostiska, terapeutiska eller utredande insatserna fran
lagre sjukvardsnivaer

* ett gemensamt register utvecklas for detta tdtare samarbete.

Enligt strategin ovan blir fokus i1 Sverige under det kommande aret att vi i mdjligaste mén
fortsatter att stodja och inspirera det pagaende fordndringsarbetet for kvalitetshdjning av
HCM-varden. Det gor vi genom samarbeten med sjukvarden (kardiologer, barnkardiologer
och SKR) samt kommunikation med sjukvardens regulatoriska grenar (via Socialstyrelsen)
och implementerande grenar (via SKR), med andra partners (paraplyorganisationer och
lakemedelsindustrin) och med allménheten och de som direkt berors av sjukdomen.

Vi fortsétter ocksa i 6vrigt att bygga vidare pa samarbeten och nétverk bade 1 Sverige och
internationellt for att etablera samverkan med sakkunniga och dirigenom arbeta for att na
langsiktiga positiva effekter for HCM-fragor i stort. Foljande aktiviteter fortgér under
verksamhetsdret:

¢ Dialog och samtal med mgjliga paraplyorganisationer for medlemskap.

e Maénadsvisa moten med Hypertrophic Cardiomyopathy Association i USA (HCMA)
for utbyte och support i olika frdgor samt for inspiration.
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Digitala natverksmoten med Global Heart Hub (GHH) for att bidra till mer kunskap
och medvetenhet om kardiomyopatier internationellt. En representant fran styrelsen
deltar vid GHH:s konferens i Madrid i augusti 2025 for utbyte av erfarenheter och
information till styrelsen.

Skapande och upprétthéllande av kontakter och samarbeten med industrin genom
relevanta bolag (likemedel och andra) bade i Sverige och internationellt for att hilla
oss uppdaterade om produktutveckling samt framfora synpunkter och perspektiv frén
HCM-patienter. Under kommande verksamhetsar planerar vi att utdka samarbetena
med ytterligare intressanta foretag inom HCM-omréadet.

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

Svar pa fragor om HCM: Styrelsemedlemmar fortsétter under det fjirde
verksamhetséret att besvara forfrdgningar fran personer och familjer med HCM. Vid
behov hjilper vi till med stdd, information och forslag till kommunikation med
relevanta sjukvardsinsatser. Detta &r en prioriterad verksamhet och vi forsoker alltid
att stdlla upp nir foreningen blir kontaktad via ndgon av véra kanaler. Vi vill ocksa
utveckla detta genom att anonymt dokumentera de fragor vi far och de svar vi ger
som ett led i vart eget ldrande.

Medlemsservice och rekrytering av nya medlemmar: Vi vill nd fler personer med
HCM och deras anhdriga for att kunna ge stdd och information. Rekrytering av fler
medlemmar dr ocksa centralt for att gemensamt kunna uppnd mélen under de
ndrmaste aren. De nya diskussionsgrupperna som vi planerar for (se ovan) har dven
som maél att intressera fler att bli medlemmar i féreningen.

Kunskap om hur det ér att leva med HCM — roster om HCM: Under kommande
verksamhetsdr planerar vi att pdborja en insats for att fa en béttre forstaelse for hur
personer med HCM och deras anhdriga hanterar sin livssituation och vilka behov de
har. Detta kommer vi att géra genom en strukturerad informationsinsamling via en
kvalitativ metod.

Medlemsbrevet kommer fortsatt att ga ut fyra ganger per éar.

Medlemserbjudandet kommer att ses 6ver och uppdateras vid behov.
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3. Att stirka var egen interna organisation

For att vi ska ha forutsdttningar att uppna ovanstdende mal &r det centralt att vi fortsitter att stiarka
vér organisation, véra arbetssitt och var administration av foreningen. Dessa delar har gradvis
utvecklats sedan grundandet och vi fortsitter att finslipa dem under det fjarde verksamhetséaret.
Styrelsens sammanséttning har under verksamhetsar tre fordndrats och vidare fordndring kommer
att ske till det nya verksamhetsaret. Styrelsen bestar i skrivande stund av fem styrelseledaméter och
tva suppleanter. Majoriteten har d&ven annan sysselsittning pé heltid. Styrelsen behover arbeta vidare
med att prioritera projekt och arbetsuppgifter for foreningen.

Vi planerar att starta ett volontirprogram sa att fler medlemmar kan vara med och bidra i de projekt
som intresserar dem och sé att styrelsen kan fordela arbetsuppgifter pa ett mer effektivt sitt. Vi i

styrelsen ser fram emot dnnu ett produktivt verksamhetsér for att nd ut till manga fler med
information och kunskap om HCM!

16 september, 2025
Styrelsen for Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Séllskap

ey
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