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Om Riksforbundet HjartLung

* 1938 Det forsta numret av var tidning Status kommer ut
* 1939 De Lungsjukas Riksforbund bildas
* 1961 Hjartsjuka ansluts till riksforbundet

* 1996 gors den forsta kartlaggningen av sjukhusens
hjartrehabilitering

2013 far vi nytt tilltalsnamn: Riksforbundet HjartLung
* 2014-2016 drivs kampanjen "Ljuset Pa!”

* 2016 lanseras hjartrehabiliteringsmodellen "Hjartguiden” och
patientutbildningen "Aktiv med KOL’
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| vilket organisatoriskt sammanhang verkar HjartLung?

Vi ar en ideell férening som ar politiskt och religiost obunden.
Vi har ca 38 000 medlemmar.

Medlemmarna ar organiserade 151 lokalféreningar som samverkar genom 21 lansforeningar. Nagra medlemmar (ett 20-tal) ar ocksa
direktanslutna till férbundet.

Vi har ocksa tre riksforeningar anslutna till forbundet (PAH, Alfa-1 Sverige och Viking - foreningen for hjart- och lungtransplanterade)

Forbundsstyrelse (FS), revisorer och valberedning utses pa kongressen som ager rum vart tredje ar. Nasta ordinarie kongress ager
rum 2019.

Kongressen bestar av 63 ombud fran lansféreningarna. Utdver detta tillkommer tva mandat per ansluten riksférening.

Kongressen tar stallning till FS:s ansvarsfrihet, godkanner verksamheten for den gangna kongressperioden, FS:s forlag, behandling av
motioner samt valberedningens och revisorernas forslag.

Forbundskansliet har 16 personer anstallda som férbereder och verkstaller FS:s beslut.

Riksforbundet ar medlem i MyRight, den svenska funktionshinderrorelsens plattform for internationellt utvecklingssamarbete, och i
de europeiska paraplyorganisationerna EHN (hjarta) och EFA (lunga).

Riksforbundet deltar aktivt i de nordiska natverken NHL (lungfragor) och NHU (hjartfragor)
Vi ar ocksa medlem i Funktionsratt Sverige, FRII, ABF, Livet som gdva, Tobaksfakta, Handikapphistoriska féreningen och Folkspel.

Riksforbundet innehar 90-konto som kontrolleras av Svensk Insamlingskontroll.
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Vi raddar liv!

* Vi - star for gemenskap och kamratskap. Vi gor det tillsammans och
finner styrka i samhdorigheten.

« Raddar - ar ett aktivt ord. Vi gor det genom hjalp till livsstilsférandring,
gemenskap och kunskapsutbyte mellan medlemmar och genom hjart-
lungraddning. Vi gor det ocksa genom opinionsbildning som paverkar
beslut och strukturer inom sjukvard och samhalle.

 Liv - detvigor ar livsavgorande och ger livsgladje. Vara kunskaper och
erfarenheter raddar liv. Var gemenskap och stodverksamhet ger livsgladje
till medlemmarna.
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Vara varderingar

Gemenskap

Handlingskraft

Riksférbundet

‘@’f HjartLung



Vara malgrupper

* Primara - Personer med hjart- och lungsjukdom och deras
narstaende

* Sekundara - stodjande, sjukvardspersonal och riskgrupper

* Presumtiva - Socioekonomiskt marginaliserade personer,
vuxna hjartebarn och yngre sjuka 60-, nya svenskar
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Verksamhetsinriktning 2017-2019

Verksamhetsinriktningen, som kongressen 2016 faststallde, ar
vagledande for verksamhetsplanerna under kongressperioden.

Overgripande ska vara aktiviteter understodjas av foljande
malformuleringar i verksamhetsinriktningen.

Vi ska:

* starka medlemsutvecklingen

utveckla livsstilsaktiviteterna

bli en annu starkare aktdér inom den intressepolitiska debatten

satsa pa patientnara forskning

utveckla den interna kommunikationen och sammanhallningen
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Forts verksamhetsinriktning
Sarskilda satsningar:

* Viska utveckla vi-kanslan i forbundet.

* Viska satsa pa att ge funktionarerna annu battre verktyg som
underlattar det administrativa uppgifterna och att ge
forutsattningar for 6kad dialog.

* Vi ska fokusera pa dolda folksjukdomar. Kampanjen Ljuset pa
avslutas 2017 men erfarenheterna fran den kommer att tas
till vara for fortsatt utveckling av var verksamhet pa omradet.

* Vi ska genomfora storre utatriktade satsningar for att visa upp
var verksamhet, locka fler medlemmar och starka vart
varumarke. Forstudie som belyser mojligheter till att utveckla
nagot slags halsokoncept som bland annat innefattar Halsans
Stig.
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Processledning - vart 6vergripande arbetssatt

Vi identifierar de processer som for verksamheten framat. Processerna utgar ifran
foreningarna och medlemmarna. Genom att arbeta med vara tvarfunktionella floden
uppmuntrar vi till ett medlems- och foreningsfokuserat helhetstankande. Det ar
motsatsen till stuprorstankande. Processerna skar genom flera verksamheter.
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Varvningsprocess

Ska leda till fler medlemmar, givare och foreningar

Riksforbundet HjartLungs 6vergripande erbjudande ar att bidra till en battre livskvalitet
for hjart- och lungsjuka. Genom ett aktivt varvningsarbete i hela organisationen arbetar
vi for att fa fler medlemmar, givare och féreningar.

Anmalan nya

foreningar och
medlemmar

Bé_iFtre Iivskvalitgt {e]§ VErvning
hjart- och lungsjuka
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Varvningsmal
* Succesivt 6ka antalet medlemmar till 40 000 till kongressen 2019
 idag ca 38 000 medlemmar

 Bibehall eller 6ka antalet foreningar till kongressen 2019
» idag 152 lokalforeningar, 21 lansforeningar och 3 riksforeningar

* Minst 50 foreningar ska delta aktivt i insamlingsarbetet vid kongressen
2019
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Vilka strategier har HjartLung for att uppna malen?

Varvning

For att Riksforbundet HjartLung ska forbli en stark foretradare for personer med hjart- och
lungsjukdom maste vi fortsatta att attrahera nya medlemmar, bade pa nya och redan kanda
arenor. Den framsta rekryteringen sker lokalt och det ar angelaget att foreningarna ges stod for
att na ut med sin verksamhet. Riksforbundet HjartLungs absolut framsta styrka ar just den
lokala forankringen. Darfor behover vi satsa annu mer pa att bygga upp nya foreningar, finnas
till hands for aktiva foreningar och stotta de som har stora utmaningar. Medlemmar som
kanner verksamheten val tenderar ocksa att engagera sig mer. Vi behover darfor arbeta
strategiskt for att fa fler personer att vilja ta steg upp for den sa kallade "engagemangstrappan”
och i basta fall ta sig an fortroendeuppdrag.

Genom att tillhandahalla och sprida kunskap om patientutbildningen "Aktiv med HjartLung” for
varden, folja upp hur den anvands majliggor vi for foreningarna att medverka i utbildningen
for att beratta om verksamheten och varva nya medlemmar.

Likasa tillhandahaller vi till sjukhusen var nya modell for hjartrehabilitering "hjartguiden” i syfte
att na personer som kan ha gladje av ett medlemskap.

For att starka vart insamlingsarbete har vi bildat ett insamlingsteam med deltagare fran
foreningar i framkant. Vi jobbar ocksa for att forbattra aterkopplingen till givare i enlighet med
FRIl:s rekommendationer. Vi ar stolta over var forskning och sprider dess resultat.
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Leveransprocess
Ska leda till leverans som lever upp till erbjudandet

Det ar viktigt att vara féreningar och medlemmar far den leverans som vi utlovat. Det kan réra sig om
saval tidningen Status, aktiv intressepolitik som stod och utbildning till foreningarnas funktionarer.

Battre livskvalitet for hjart och
lungsjuka i form av
Nya foreningar och Leverans _ aktiviteter, kunskap och
medlemmar . . .
information till medlemmar
- intressepolitik
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Leveransmal

* Genomfor minst 20 utbildningsinsatser for organisationens
foreningsaktiva 2017

« Minst 80 procent av foreningarna ska anvanda forbundets administrativa
stod vid kongressen 2019 (webbplats, it-support, central inkassering och
bokfoéringsprogram)

 Antalet livsstilsrelaterade gruppaktiviteter i vara foreningar ska 6ka under
2017 for att till kongressen 2019 landa pa 1700 motionsgrupper (1565,
2015), och 750 kurser (674, 2015)

* Tillhandahall en plattform for opinionsbildning for hela organisationen
infor valet 2018
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Vilka strategier har HjartLung for att uppna malen?

Leverans

For att ytterligare poangtera riksnivans roll som “féreningarnas forening” satsar vi stort pa att na
ut till alla 1ans- och lokalféreningar med utbildningar och konferenser. Vi fortsatter ocksa
arbetet med att forbattra var kvalitet genom att analysera vara kurs- och
konferensutvarderingar. Vi ar ocksa dévertygade om att hela forbundets gemensamma nya
webbplats, som lanseras i borjan av 2016, starker organisationen. Vi genomfor dessutom
informationsinsatser direkt till de foreningar som idag inte anvander central inkassering och
som inte anvander vart bokféringsprogram.

For att stotta foreningarnas livsstilsaktiviteter tar vi fram forenklad version av
patientutbildningen "Aktiv med HjartLung” sa att utbildning kan ske pa lokalféreningsniva till
medlemmar av medlemmar.

Slutrapporten fran forbundets kampanj Ljuset pa var dolda folksjukdomar (2015-2016) ligger till
grund for var intressepolitik infor valet 2018.

Tidningen Status, riksnivans kanske tydligaste leverans till vara medlemmar, binder ihop och for
ut vara satsningar.
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Medlemsvardsprocess
Ska leda till n6jda medlemmar och féreningar

Nar vi levererat enligt plan ar det viktigt att fanga in synpunkter och forbattringsforslag fran
medlemmar och féreningar.

E> Medlemsvard l:> Medlemsbehoven uppfyllda
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Mal for medlems- och foreningsvard

 Oka "néjdheten”bland féreningarna med férbundets stod/arbete (mats
genom No6jd Forenings Index 2018)

 Oka "néjdheten” med medlemskapet (méats genom N6jd Medlems Index
2017). Svarsfrekvens ska 6ka med 50 procent.
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Vilka strategier har HjartLung for att uppna malen?

Forenings- och medlemsvard

For att organisationen ska lyckas med att varva nya medlemmar och behalla de vi
redan har ska vi annu mer intensivt och strukturerat lyssna in synpunkter om
verksamheten och analysera var statistik. "Oronen” bestar saval av fadder- och
kansliresor runt i landet som rundringningar, enkater och analys av statistik.

Genom att 6ka den digitala kommunikationen och kontakten med féreningarna och
medlemmarna hoppas vi bade kunna ge snabbare aterkoppling och hoja kvalitén.
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Utvecklingsprocess
Ska leda till nya behovsanpassade aktiviteter

Utifran medlemsbehoven utvecklar vi verksamheten. Pa sa satt forbattrar vi var
organisation och darmed erbjudandet till potentiella medlemmar och féreningar.

Forbattrat erbjudande

: Forbattrad verksamhet
Medlemsbehov D Utveckling | [:> |
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Utvecklingsmal
 Till kongressen 2019 redovisa forslag pa andamalsenlig organisation

* Var nya modell for hjartrehabilitering ska komma igang pa samtliga 76
sjukhus 2017

e Pabodrja 2017 ett gemensamt projekt for att utveckla primarvarden pa
lungsidan i samverkan med Astma- och Allergiforbundet (forutsatter
finansiering fran Allmanna arvsfonden)
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Vilka strategier har HjartLung for att uppna malen?

Utveckling

FOr att ta nasta steg i organisationsoversynen gors, med hjalp av erfarna externa
organisationsutvecklare, en konsekvensanalys utifran de olika scenarierna for
organisationen som togs fram pa kongressen 2016.

Vi sprider var informationsfolder Hjartguiden med halsoplan till landets alla sjukhus
och foljer upp hur den anvands.

Vi intensifierar ocksa vart samarbete med var systerorganisation Astma- och
Allergiforbundet i syfte att, men stod fran Allmanna arvsfonden, forbattra for
manniskor som ar drabbade av astma och/eller KOL.
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Vilken kapacitet och kunnande har HjartLung for att uppna sina mal?
Statistik fran 2016

* 38000 medlemmar

* 151 lokalféreningar

* 21 lansforeningar

* 3riksforeningar

* 3855 personer med fortroendeuppdrag inom organisationen

* 19 193 deltagare i motionsverksamhet som leds av vara ideella funktionarer

* 4201 deltagare i studieverksamhet som leds av vara ideella funktionarer

* 2697 nya livraddare, utbildade av vara ideella funktionarer

* 130 Halsans stigar som uppratthalls i ett partnerskap mellan kommuner och vara féreningar
* 20 aktuella forskningsprojekt som godkants i samverkan med medicinsk expertis

* 429 omnamnande i media
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Vi i forbundsstyrelsen
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Arbetsutskottet

7 #’*’-‘.‘:’&- g
* |IngerRos, forbundsordforande

Arbetslivserfarenhet: Heltidspolitiker 16 ar och ett antal uppdrag i idrottsrorelsen och studieorganisationer

+ Soren Skoglund, 1:e vice ordférande

Arbetslivserfarenhet: 30 ar at Televerket, politiskt uppdrag pa heltid 8 ar

+ Allan Larsson, 2:e vice ordférande

Arbetslivserfarenhet: Universitetslektor i ekonomisk historia.

Las om alla styrelseledamdoter pa www.hjart-lung.se
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Vi pa kansliet
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Exempel pa partnerskap och natverk som syftar till att na vara mal?

* Genom en sarskild satsning fran socialstyrelsen tar vi fram patientutbildningen "Aktiv med HjartLung”i
samverkan med personer med medicinsk kompentens.

* Vigenomfor en enkatundersokning av sjukhusens hjartrehabilitering, granskad av vara lokala
eftervardsombud. Vi betygsatter resultaten och verkar for att landstingen avsatter mer resurser for
eftervard och rehabilitering.

 Visamverkar med Astma- och Allergiférbundet for att tillsammans sdka arvsfondsmedel i syfte att
forbattra egenvarden for manniskor med astma och KOL.

 Visamverkar med andra handikapp- och patientorganisationer genom Funktionsratt Sverige, t ex pa
ordférande-, kanslichefs- och informatorstraffar.

* Vimedverkar i SKL:s nationella programrad for Astma/KOL for arbetet med att implementera
socialstyrelsens riktlinjer.

* Vimedverkar i Swedish ICT:s styrgrupp for ett "KOL-projekt” som ska underlatta varden i hemmet.
 Visynliggor vara fragor internationellt genom samverkan i NHL, EFA, EHN och Nordisk Hjartunion.

» Vimedverkar ocksa till att utveckla kvalitetsregister, t ex Luftvagsregistret, Swedeheart, RiksSvikt och
Swedevox.

 Vinatverkar med saval medlemmar som allmanhet i sociala medier, framst pa Facebook
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Hur vet HjartLung vilka framsteg som gjorts?

* Genom att folja upp nyckeltal som antal medlemmar, antal foreningar, antal aktiviteter, antal
ansokningar till var forskningsfond och antal utbildningar och féreningsbesok

* Genom att mata nojdhet genom "No6jd Forenings Index” och "N6jd Medlems Index”.

* Genom att analysera vart genomslag i media.

* Genom att arligen kartlagga, via enkater och besok, samtliga sjukhus utbud av hjartrehabilitering.
* Genom att analysera den finansiella utvecklingen kopplad till gdvor och testamenten.

* Genom att analysera omvarldens feedback pa var verksamhet, som t ex det faktum att var
ordférande utsags till en av de 100 mest inflytelserika personerna inom svensk halso- och sjukvard
av Dagens Medicin 2015 och 2016, att vi ar godkanda medlemmar i FRIl och Svensk
Insamlingskontroll, samt som “grén givarorganisation” pa Grona Listan.

* Genom att notera konkreta forbattringar i varden som vi bidragit till genom var opinionsbildning
och genom att lyfta fram vara forskningsresultat.
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Vad har HjartLung astadkommit sa har langt?

Nagra av de matbara processmalen gar att utvardera i forhallande till statistiken for 2014.

I S NPT
000 3OO0 9%
153 151 oo
21 2 100%
2 3 150
3500 a8s5  110%
21108 19103 90%
3628 4201 116%
2541 2697 08%
235 29 182

Snittbetyg N6jd Forenings Index (skala 1-5) 3,74 3,97 106%

Forskningsprojekt som godkants 18 20 111%

Riksforbundet

HjartLung



