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| Patientforeningen ser vi tilbage pa et 2018, som blev et szerligt ar af flere grunde. Vi ndede nye
resultater, og vores vilkar eendrede sig, sa vi nu bade har nye muligheder og nye udfordringer.
Kendskabet til HS bliver stgrre for hvert ar, og foreningens administration kommer i faste
rammer. Det giver os mulighed for at fokusere pa det vigtige.

Foreningens medlemmer

| hele foreningens levetid har vi haft stor tilgang og stor afgang af medlemmer. Det geelder ogsa
for 2018. 1. januar havde vi 151 medlemmer, og til nytar var der lidt flere — 176. Med MobilePay
er det blevet nemmere, og fra 2019 har vi ogsa betalingsservice. Det skulle gerne vaere med til
at fastholde flere medlemmer.

Kommunikation

Informations- og medlemsmgder

| 2018 har vi fortsat arbejdet for at fa mg@der for patienter stablet pa benene. Det kraever et
samarbejde med de dermatologiske afdelinger, og derfor lykkes det ikke altid sa meget som vi
gerne ville.

| januar arrangerede Dermatologisk afdeling pa Sjeellands Universitetshospital Roskilde
patientskole, som vi fik lov til at sta som medarranggr af. Endnu en gang hgrte vi om den
seneste nye viden om HS og om behandlingsmulighederne. Efter informationsmgdet holdt vi et
lukket medlemsmegde, hvor vi som noget nyt tog en snak med medlemmerne om foreningens
aktiviteter og mulighederne for at arbejde lokalt. Vi var ca. 20 medlemmer til stede, og der var
stort engagement og mange gode idéer.

| november var der endnu en gang patientskole pa Sjallands Universitetshospital i Roskilde.
Denne gang var det for bade HS- og psoriasispatienter, og Psoriasisforeningens socialradgiver og
sexolog fortalte om de saerlige vanskeligheder, der kan vaere forbundet med sygdommene — og
tog aspekter vedrgrende HS med. Det var vi glade for.

Anden form for kommunikation

Vi har holdt vores plan om at sende nyhedsbrev ud til medlemmerne fire gange i 2018.
Nyhedsbrevene er kommet i januar, april, august og november. Nyhedsbrevet bliver stadig laest
og veerdsat af langt de fleste medlemmer.

Patientforeningens hjemmeside er helt central for formidling om HS, og vi har stadig 3-5000
besgg om maneden. Vores kampagner havde lidt mindre raekkevidde end aret fgr, og derfor
landede det samlede antal besgg for 2018 pa 44.800.

Antallet af fglgere pa vores officielle Facebook-side var ved arets begyndelse lige 900, og ved
afslutningen af 2018 var vi oppe pa 1150 fglgere. Den lukkede gruppe er ogsa vokset med 400
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medlemmer fra lige over 1000 til over 1400. Den lukkede gruppe fungerer stadig godt med
erfaringsudveksling, gode rad og opbakning og naesten altid en god stemning. Det er meget
sjeeldent, at administratorerne ma blande sig pa grund af en uheldig bemaerkning eller f.eks.
salg.

Patientforeningens Twitter-konto har ikke vaeret i brug i 2018.

Vi har kun i begraeenset omfang faet pressedakning af vores aktiviteter og kampagner i 2018.

Kampagne 2018: Er du | god behandling?

| 2018 var temaet for vore kampagne, at der faktisk er mulighed for at behandle HS — man skal
ikke sla sig til tals og leve med smerterne og den store belastning, HS kan veaere for livskvaliteten.

Det var en vanskelig kampagne at definere, og derfor trak det tidsmaessigt ud, sa den ikke blev
klar til HS Awareness Week i juni. | stedet blev kampagnen lanceret i august og september.
Kampagnen bestod af en lille film med Tina, som fortaller om, hvordan behandlingen har givet
hende et helt anderledes liv, hvor hun selv er i kontrol. Der blev ogsa lavet en podcast med
Marianne, som fortzeller sin historie om de store forandringer, det kan give, nar man far en
behandling, der hjalper. Endelig blev der lavet en lille film med bestyrelsen og dermatolog
Mads Rasmussen, som fortaeller om HS, behandling og livskvalitet. En stor tak til alle, der har
medvirket og gjort det muligt at lave de fine medieindslag.

Til kampagnen hgrer ogsa et materiale om, hvad man kan ggre som patient, hvis man endnu
ikke er kommet i god behandling. Det kan hentes pa vores hjemmeside.

Kampagnen var stgttet af medicinalfirmaet AbbVie.

Formidling af forskning — haeftet "Viden om HS”

Vi har stadig stor gleede af publikationen ”Viden om HS”, som vi sender til nye medlemmer. Der
er ogsa en del, der far den pa hospitalet eller hos en hudlzege, og bade patienter og specialister
er glade for den.

Den engelske version blev lanceret pa engelsksprogede Facebooksider og hjemmesider i foraret
2018, hvor den ogsa fik en fornuftig eksponering. Filmene med Gregor Jemec og Bente
Villumsen blev undertekstet og set af mange.

Information autoimmune sygdomme til behandlere- Leegedage i
november

| 2018 besluttede vi at sld os sammen med de andre patientforeninger i samarbejdet De
Autoimmune i forbindelse med Lagedagene i Bella Centeret. De praktiserende leeger er ofte
uvidende om sammenhangene mellem de forskellige sygdomme, og det gjorde vi opmaerksom
pa med en stand og nyt materiale, som var udarbejdet pa basis af de ting, der er blevet lavet i
samarbejdet tidligere. Foreningerne skiftedes til at passe standen, to og to.

Det gav igen i ar anledning til opmaerksomhed og samtaler med mange medarbejdere i almen
praksis, og vi er sikre p3a, at det stadig ge@r en forskel.
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Samarbejdet med De Autoimmune - nyt center for Autoimmune

sygdomme i Aarhus

| sommeren 2018 ndede vi endelig et af de mal, vi havde sat i samarbejdet De Autoimmune: Der
blev afsat 18 mio. kr. over 4 ar til et nyt center for autoimmune sygdomme ved Aarhus
Universitetshospital i Skejby. Bag centeret star sammen med os ogsa foreningen FAIM, som
repraesenterer autoimmune sygdomme bredt.

Projektbeskrivelsen kom pa plads i Igbet af sensommeren og efteraret og blev godkendt i
Sundhedsministeriet. Vi skylder vores samarbejdspartnere i De Autoimmune, og ikke mindst
Psoriasisforeningen, en stor tak for deres del af arbejdet i den forbindelse. Sidst pa aret
begyndte anseaettelsen af personale, og centeret dbner for patienter i 2019. Det ser vi frem til.

Etableringen af det nye center trak national presse og stor opmaerksomhed pa de sociale
medier, hvor ogsa Aarhus Universitetshospital bidrager til opmaerksomheden. Vi gleeder os over
at vaere en del af dette projekt, og at det udover sit egentlige formal ogsa er med til at saette
fokus pa HS i sammenhang med de andre sygdomme.

| efteraret 2018 gik samarbejdet med de andre patientforeninger i De Autoimmune ind i en ny
fase, hvor vi ser laengere frem og blandt andet vil arbejde for at fa en national handlingsplan for
autoimmune sygdomme.

Internationalt samarbejde

Patientforeningen HS Danmark samarbejder med organisationer i andre lande for at lgfte i flok
og for at lzere af hinanden. | 2018 har vi af forskellige arsager nedprioriteret arbejdet:

e EFPO-HS, paraplyorganisation for patientforeninger for HS i Europa, blev ramt af
manglende gkonomiske og personlige ressourcer, og bestyrelsen besluttede derfor at
nedlaegge foreningen.

e HAN, HS Awareness Network, er et internationalt netveerk mellem patienter, som stgttes
af medicinalfirmaet AbbVie. Pa grund af et nedsat aktivitetsniveau fra AbbVie har der
kun veeret aktivitet i netveerket i fgrste halvar.

e Nordisk samarbejde — vi er fortsat i dialog med repraesentanter fra de andre nordiske
lande, som vi udveksler idéer og erfaringer med.

Forskning

Patientforeningen bidrager til forskningen i HS i samarbejde med Sjaellands Universitetshospital
i Roskilde, hvor man vurderer, hvilke centrale punkter man skal bruge til at male, om en
behandling for HS virker. Det er et internationalt samarbejde med blandt andet amerikanske,
britiske, hollandske og canadiske forskere og patienter. Vi hjaelper ogsa med at finde deltagere
til videnskabelige forsgg.
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Bestyrelse og administration

Til generalforsamlingen i april blev Tilde valgt som ny suppleant til bestyrelsen. Da Mette af
personlige arsager trak sig i Igbet af sommeren, blev Tilde medlem af bestyrelsen — et stort
velkommen til Tilde! Derudover har vi haft et godt ar uden udskiftninger. Bestyrelsen fungerer
godt og kan mange forskellige ting, og vi har altid flere idéer end vi har tid til at gennemfgre.

Bestyrelsen konstituerede sig med Bente Villumsen som formand, Magdalena Misiak som
naestformand og Louise Henriksen som kasserer.

| 2018 besluttede vi at indga en aftale med det lille firma ”Dit Sekretariat”, som fremover vil sta
for medlemsadministration og gkonomi. Det aflaster bestyrelsen og sikrer, at medlemmerne
oplever, at der hurtigt bliver fulgt op pa indmeldelser og andre henvendelser. Det er fortsat
bestyrelsen, der sender materialer til nye medlemmer og betaler regninger. Sekretariatet hjalp
ogsa med at udfylde ansggningen til Sundheds- og Zldreministeriet og finde en registreret
revisor, der kunne pategne vores regnskab, da det pludselig ogsa var et krav. Derfor fik vi
heldigvis igen i 2018 en gkonomisk saltvandsindsprgjtning i form af udlodningsmidler
(tipsmidler) fra Sundheds- og Zldreministeriet.

Igen i ar skal der lyde en stor tak for indsatsen til alle bestyrelsesmedlemmer, som hver iseer har
bidraget pa hver deres made til det store stykke arbejde, der er blevet udfgrt til fordel for
foreningen i 2018. Vi har god grund til at klappe os selv og hinanden pa skuldrene.

Afslutningsvis vil foreningen at takke Roskilde Sygehus, Dermatologisk Afdeling for stgtte og
godt samarbejde. Tak til kommunikationsfirmaet Advice for det gode samarbejde om
kampagnerne, til vores samarbejdspartnere i De Autoimmune og ikke mindst til
medicinalfirmaet AbbVie for initiativ og gkonomisk stgtte.

Foreningen ser frem til 2019-20 med nye spaendende opgaver.

Pa Patientforeningen HS Danmarks vegne

Bente Villumsen
Formand
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