” Riksfcreningen for Hidirt-Lungtransplanterade
VIKING

Riksforeningen VIKING - verksamhetsberittelse fér 2021

Foreningens namn &r Viking - Riksforeningen for Hjért-Lungtransplanterade. Viking d@r en
medlemsfdrening inom Riksférbundet Hjart-Lung.

Foreningen dr medlem i European Heart and Lung transplant Federation (EHLTF) och
paraplyorganisationen Livet som gdva, som verkar for mera organdonation och kunskap om
transplantationer.

Styrelse och funktionérer

Foreningens styrelse har bestétt av

Ordféranden Penilla Gunther

Vice ordférande Anette von Koch

Sekreterare Lars Holm

Kassor David Braxell

Ovriga ledaméter Cecilia Dilnot Smith och Martin Braxell
Suppleanter Per-Olof Frisk, en-plats vakant

Var ledamot Isa Haijer gick tyvérr bort en kort tid fore &rsmétet.

Revisorer Lars-Ake Karlsson, Karin Gunnarsson
Revisor suppleanter Patrik Norra, en plats vakant

Valberedning - Styrelsen fick i uppdrag av drsmétet att utse valberedning infér nista drsméte 2022,

Styrelsens méten

Oftast har styrelsen haft mote den férsta tisdagen i mdnaden, med undantag i juli och augusti.
Samtliga 10 méten har varit digitala via Zoom, och inget fysiskt méte har dnnu kunnat hallas pa grund
av pandemin.

Arsmétet 2021

Arsmétet genomfordes dven denna gang via Zoom, med ett 15-tal deltagare.
Medlemsmaoten

Digitala medlemsmdoten har hallits vid féljande tillfallen:

Annika Tibell, vice ordf i Livet som Géva och tidigare transplantationskirurg om den statliga
utredningen om organdonation 28 januari

Linda Andersson och Marie Ohm om transplanterades upplevelse av hjarttransplantation 25 februari

Johan Nilsson, ordférande for Svensk Transplantationsférening om transplantationer och
transplanterades situation, 19 maj



Lars Santesson, Transplant Sweden om idrottsféreningens verksamhet, 9 december
Medlemsbrev

Bide VIKING och Riksférbundet Hjart-Lung vill ha stérre majlighet for att kunna ge snabbare och
billigare information genom digitala utskick av enkla medlemsbrev med inbjudan till méten och
annan information. Det fattas dock fortfarande ett antal e-mailadresser och styrelsen vadjar @ven
fortsatt om att fa in fler mailadresser s& informationen lattare kommer fram.

Mycket kommunikation sker via féreningens facebookgrupp for medlemmarna.
Arbete kring fondens verksamhet

Eftersom styrelsen gjorde en dversyn av fondens stadgar och mélet med den, har ett arbete skett
med malet att utlysa medel och gora fonden kénd fér att ocksa fa in medel. Styrelsen har tittat pa
olika alternativ for bada syftena.

Under senhosten skickades en utlysning till de olika medicinska enheterna inom vard och forskning
for transplantation och det lades &ven ut pd facebooksidan, om mdojligheten att soka medel fran
VKING-fonden for forsta gdngen — 60 000 kr. En blygsam barjan for att 6ka kinnedomen fér den
inriktning som styrelsen vill att VIKING ska ha; ndmligen att vara en férening som bidrar till stérre
kunskap och information bade for dem som ska transplanteras men dven for dem som blivit det.

Styrelsen ska besluta om mottagare av anslaget pa arsmotet 2022,
Atgarder for att forbattra avkastningen av de placerade fondmedlen kvarstar att hantera ytterligare.
Hemsidan - facebook

Hitintills har VIKING funnits med en undersida till Riksférbundet Hjért-Lungs hemsida, men det &r
svart att fa den att fungera och fa folk att hitta den. Under hosten har arbetet med en ny hemsida for
VIKING pabdrijats, och ar tankt att lanseras mars 2022.

Den éppna facebooksidan har 197 féljare och den slutna gruppen for Vikings medlemmar har 83
medlemmar och en grupp for styrelsen att kommunicera i. Vi behdver fa fler medlemmar att vara
med i facebookgruppen da snabbare information kan ges dar.

Opinionsbildning

Anette von Koch och Penilla Gunther har medverkat i flera mediainslag om transplanterade som
riskgrupp och andra fragor. Penilla Gunther har som ordférande ocksa deltagit i en debattartikel
tillsammans med bl a Funktionsritt Sverige pd samma tema, och samarbetat med Njurférbundets
ordférande i skrivelse till Folkhdlsomyndigheten om riktlinjer for riskgrupper.

Donationsveckan uppmarksammades med anvéndning av Socialstyrelsen/Donationsradets material
till sociala medier, i vart fall facebookgrupper och facebooksidan.

Remissvar har skickats in ang&ende utformningen av propositionen kring organdonation och
transplantation som ska ga igenom Riksdagen i bérjan av 2022.

Ovrigt

Likemedelsbolaget Takeda har sokt kontakt med VIKING kring detta med CMV-virus for att fa stérre
insikt i hur patienterna har fatt kunskap om risken med viruset och hur det hanteras. Anette von
Koch har deltagit i djupintervjuer kring detta, och béde Anette von Koch och Penilla Gunther har
deltagit i flera moten dven med andra patientféreningar i amnet.



Penilla Gunther har deltagit i Riksforbundet Hjart-Lungs ordférandetraffar for medlemsféreningarna,
och dr Vikings representant i Livet som Gévas styrelse.

Styrelsen hoppas kunna métas inom en snar framtid tillsammans med medlemmarna och har tagit
ett initiativ till ett Transplantationsforum att g& av stapeln under 2022, i samarbete med Livet som
Gdva och de andra féreningarna dér. Tanken &r att det ska bli ett méte kring laget for forskning och
utveckling av lakemedel och behandlingar for dem som ska transplanteras och fér dem som lever
som transplanterade, med seminarier med och fér patienterna, professionen, myndigheter och
foretag.

Representant i EHLF &r Jenny Bjérk och ansvarig i styrelsen for kontakten &r Lars Holm. Tyvérr har
inte ndgra tavlingar kunnat genomféras under 2020 eller 2021.

Stockholm mars 2022
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