Patientféreningen for Lungfibros — Verksamhetsberéattelse 2019

Verksamheten under 2019 har framst bestatt i att ordna informationsmoten, varva fler
medlemmar samt ordna medlemstraffar. Den ekonomiska situationen ar bra — se nedan
under ekonomi. En vasentlig h&ndelse under 2019 var att vi i maj blev medlemmar som en
sjalvstandig riksforening i Riksférbundet HjartLung.

Informationsmoten:

Foreningen har tillsammans med lakemedelsbolag och varden anordnat 3 storre IPF
informationsmoten — Uppsala 8 april, Sunderby (Luled) 6 september och Ostersund 3
december. Dessa moten var mycket uppskattade fran alla inblandade och sammanlagt kom
ett hundratal patienter och anhériga till métena. Under 2020 kommer mer méten anordnas.

Medlemstraffar:

Tre medlemstraffar har hallits — ett i Stockholm 24 april och ett i Géteborg 4 december och i
Lund 11 december. Planerade medlemstraffar i Vaxjo och Orebro var tvungna att stéllas in

pa grund av for fa deltagare.

Dessa moten, dar enbart patienter och narstaende var narvarande, ronte stor uppskattning

av medlemmarna och diskussionerna var livliga och véardefulla erfarenheter utbyttes. Under
2020 ska fler medlemsmaten anordnas och aven pa fler orter.

Medlemsvérvning:

Vid féreningens bildande i december 2016 fanns det 8 medlemmar — 4 patienter och 4
narstdende. Under aret har medlemsantalet 6kat med 98 personer till totalt 342. Av dessa ar
243 patienter, 93 narstaende och 6 stodmedlemmar. Vid slutet av 2018 var av det totala
medlemsantalet 172 patienter, 70 narstaende och 2 stodmedlemmar.

Foreningen har inte tillgang till nagot patientregister utan kan darfor enbart rekrytera
medlemmar "passivt” genom affischer pa mottagningar.

Foredrag/presentationer:

Foreningen har hallit foredrag/presentationer for AstraZenecas interna lungmedicinkongress i
Goteborg 7 februari, pa Lunglakarkongressen Karolinska Institutet 35 april, Roches IPF dag
10 maj, Riksférbundet HjartLung kongress 29 maj, och Lungfibrosregisterdagen i Solna 25
oktober. Dessutom har féreningen givit presentationer for IPF skola pad Nya Karolinska
Universitetssjukhuset i Solna, tva tillfallen pa varen och 2 pa hosten.

Ekonomi:
Foreningens ekonomi har stabiliserats under 2019 och ar nu god.

Ingdende balans: + 67 289:25
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Administrativa kostnader: - 3 106:50 (bank-, Web-, kopiering- och portokostnader)

Informationsmaterial: - 5 188 (informationskort, "Roll-up”)

Arsmoéte: - 4 355 (lokalhyra, fortaring)

Mingelméten: - 9 107 (lokalhyror, resekostnader)

Maoten: - 1 266:25 (IPF-mote, lungldkarméten, HjartLung kongress)

Milersattning: -2991

Medlemsavgifter: + 36 450

Arvoden: + 23 000 (presentation for AstraZeneca, arbete for 100 fragor om
IPF”)

Gavor: + 8 631:12 (minnesgavor fran begravningsgaster)

Utgaende balans: + 109 356:62

Ovriga aktiviteter:

| 2019 ars utgava av Vardprogrammet for Idiopatisk Lungfibros har patientforeningen skrivit
ett kapitel om vikten foér patienter att tréaffa andra i samma situation. Lakarna bor darfor
uppmuntra patienterna att sdka kontakt med patientféreningen.

Boken "Du, varden och IPF” som initierats av patientféreningen och utarbetats av
Boerhinger-Ingelheim blev klar vid sommaren. Boken kan efterfragas av IPF patienter pa
lungklinikerna, men det ar viktigt att papeka att da boken sponsrats av ett lakemedelsbolag
ar det lungklinikerna som avgor om patienten ska fa boken eller e;.

I maj 2019 blev Patientforeningen medlem i Riksférbundet HjartLung som en sjalvstandig
riksforening och i slutet av aret flyttades medlemsregistret dver till HjartLung.
Medlemsavgifter kommer i fortsattningen hanteras av HjartLung.

| augusti blev skriften "Att leva med Idiopatisk Lungfibros” klar och distribuerades till de olika
lungklinikerna runt om i Sverige.

Hemsidan pa www.IPF-sverige.se har uppdaterats och den slutna Facebook gruppen har
flyttats till ny Facebook adress — ipf lungfibros.

| slutet av oktober skrevs tillsammans med HjartLung en debattartikel i Goteborgs Posten dar
vi framforde de negativa konsekvenserna av nedlaggning av avdelning 19, sluten avdelning
for lungmedicin, pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

| november pabdrjades ett arbete tillsammans med Boerhinger-Ingelheim om att skapa en
liten bok med 100 fragor (och svar) om IPF. Fragorna har stéllts av IPF patienter och
kommer att besvaras av lunglakare. Arbetet beraknas vara klart under varen 2020.

Foreningens andamal:

Foreningen utgdr en sammanslutning av sjuka inom gruppen lungfibros, med en majoritet av
patienter med diagnosen IPF, deras narstdende och enskilda som accepterar féreningens
stadgar och verksamhet.
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http://www.ipf-sverige.se/

Foreningen har till uppgift att med ledning av arsmoétesbeslut, stadgar och uppdragna
riktlinjer arbeta for de som ar drabbade av Lungfibros och tillvara deras intressen genom
karnverksamheterna:

«  Opinionsbildning

- Trygghet - stbd - gemenskap
Foreningen skall, utifran sina forutsattningar:

« Informera om lungfibrossjukas levnadsvillkor

- Skapa opinion kring och aktivt arbeta for de lungfibrossjukas rattigheter oavsett deras
kon, alder eller bostadsort

« Informera om foreningens verksamhet

« Rekrytera medlemmar

- Erbjuda medlemmarna ett aktivt och meningsfullt medlemskap.
Foreningen skall i sin verksamhet vara partipolitiska och religiést oberoende.

Styrelsen:

Pa arsmotet 2019-04-24 valdes till styrelse Olle Setterberg (ordférande), Carl-Axel Carlsson
(ledamot), Bertil Hagberg (ledamot), Jan Heidendahl (ledamot) och Karin Skoglund (ledamot)
samt Nina Olivier och Maud Watz till suppleanter. Till revisor valdes Sanna Ordenius.
Styrelseledamoten Carl-Axel Carlsson avled 27 december och ersattes av Ninia Olivier.

Styrelsen har under aret haft fyra protokollférda méten.

Grundfakta om féreningen:

Foreningens namn ar Riksforeningen for Lungfibros och bildades 2016-12-08. 2016-12-29
blev foreningen registrerad hos Skattemyndigheterna som en ideell féreningen och fick
organisationsnumret 802506-1980.

Foreningen har en egen hemsida www.|PF-sverige.se.

Foreningens bankgiro &r 632-1848.

Foreningens adress ar: Riksféreningen for Lungfibros, c/o Olle Setterberg, Verkstadsgatan
11, 117 36 Stockholm.
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