Patientféreningen fér Lungfibros — Verksamhetsberéttelse 202

Patientféreningens verksamhet under 2020 drabbades hart av Corona pandemin. Tre
planerade storre IPF Informationsméten och flera mingelméten var tvungna att stallas in.
Aven méten med varden och ldkemedelsbolag dar patientféreningen hade blivit inbjuden till
att halla féredrag stalldes in, liksom den arliga lunglakarkonferensen. Det enda méte som
patientforeningen har deltagit i, ar det arliga lungfibrosregisterdagen i november, som var ett
videomote.

Pa grund av Corona pandemin blev alla lungkliniker hart belastade och ett stort antal
lakarbesdk hdlls per telefon eller video i stéllet for fysiska moten.

Ett forsok att anordna ett video mingelméte var tvungen att stallas in pa grund av for fa
anmalda.

Tyvarr avled en styrelseledamot i maj — Bertil Hagberg. Det &r den andra styrelseledamoten
som har avlidet inom ett halvar och vi maste alla hjélpas at for att framtidssékra styrelsen och
féreningen. Styrelsesuppleanten Maud Watz avgick pga personliga skal i september.

Skriften "100 fragor och svar om IPF” blev antligen klar, den har varit lite férsenad pga
pandemin och har distribuerats till alla medlemmar — dock hégst en per hushall.

Den ekonomiska situationen ar bra, den enda stérre utgiften har varit utskick av skriften ”100
fragor och svar om IPF" — se nedan under ekonomi.

Mediemsvarvning:

Vid foreningens bildande i december 2016 fanns det 8 medlemmar — 4 patienter och 4
narstaende. Som medlem rdknas de som har ansékt om medlemskap och betalat
medlemsavgiften. Innan féreningen gick med i Hjart & Lung-féreningen raknades alla som
ansokt om medlemskap som medlemmar. Vid arets slut var det totala medlemsantalet 271,
varav 183 var patienter, 90 narstaende och 8 stédmediemmar.

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

Ekonomi:

Foreningens ekonomi har ytterligare stabiliserats under 2020 och ar nu god.

Ingaende balans: + 109 356

Administrativa kostnader: - 3 552:80 (bank-, Web-, kopiering- och portokostnader)
Informationsmaterial: - 14 969 (utskick av skriften 100 fragor och svar om IPF)
Arsméte: -2522

Mingelméten: -1750

Resekostnader -3087

Medlemsavagifter: + 44 960
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Bidrag RF: + 51 200
Gavor: + 1 250 (minnesgavor fran begravningsgaster)
Utgaende balans: + 180 885:20

Féreningens andamal:

Féreningen utgér en sammanslutning av sjuka inom gruppen lungfibros, med en majoritet av
patienter med diagnosen IPF, deras narstaende och enskilda som accepterar féreningens
stadgar och verksamhet.
Foreningen har till uppgift att med ledning av arsmétesbeslut, stadgar och uppdragna
riktlinjer arbeta fér de som ar drabbade av Lungfibros och tillvara deras intressen genom
karnverksamheterna:

+  Opinionsbildning

« Trygghet - stéd - gemenskap
Foreningen skall, utifran sina férutsattningar:

+ Informera om lungfibrossjukas levnadsvillkor

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

+ Informera om féreningens verksamhet
+  Rekrytera medlemmar
+ Erbjuda medlemmarna ett aktivt och meningsfullt medlemskap.

Foreningen skall i sin verksamhet vara partipolitiska och religiést oberoende.

Styrelsen:
Pa arsmétet 2020-06-25 valdes till styrelse Olle Setterberg (ordférande), Jan Heidendahl
(ledamot), Bertil Hagberg (ledamot), Thomas Andersson (ledamot), Nina Olivier (ledamot)

och Karin Skoglund (ledamot) samt Maud Watz (suppleant). Till revisor valdes Sanna
Ordenius. Det besléts dven att styrelsen utgér valberedning.

Styrelsen har under aret haft fem protokollférda méten.
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Grundfakta om féreningen:

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

Féreningen har en egen hemsida v 1PF cuer o
Féreningens bankgiro ar 632-1848.

Foreningens adress &r: Riksforeningen fér Lungfibros, c/o Olle Setterberg, Verkstadsgatan
11, 117 36 Stockholm.

Stockholm 2020-03-01
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