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Effektrapporten 2023 - avgransningar och fordjupningar

Varje ar rapporterar vi om effekterna av vart arbete till Giva Sverige, vilket
ger oss ett viktigt tillfalle att reflektera 6ver var riktning och vart arbete.
Riksforbundet HjartLung dr medlem i Giva Sverige, en branschférening som
arbetar for tryggt givande. I effektrapporten berattar vi kort om vért syfte,
mal, bakgrund och fyra fokusomraden med resultat, prestationer och
effekter. Effektrapporten omfattar aret 2023 och delar av 2022.

Verksamhetsberittelsen for 2022 redogor for helheten och i arsredovisningen
finns en ekonomisk sammanstéllning och en balans- och resultatrakning.

Vi har valt att férdjupa oss i f6ljande fyra omréaden i effektrapporten 2023:
Sid 10: Halsa och livsstil
Sid 12:  Forskning
Sid 14: Opinionsarbetet

Sid 17: En fungerande foérening
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Cirka 2 miljoner

manniskor i Sverige ar drabbade av
sjukdomar i hjarta, karl och lunga.

Varfor behovs Riksforbundet HjartLung?

Cirka 2 miljoner manniskor i Sverige uppskattas
vara drabbade av sjukdomar kopplat till hjérta, karl
och lunga. Nagot som manga ganger skulle kunna
avhjélpas med forebyggande insatser, god egenvard
och livsstilsforandringar.

Hjart- och karlsjukdom ligger bakom flest dodsfall

i Sverige. Inom sjukvarden saknas manga ganger

en sammanhéllande vard for den enskilde, vilket
forsdmrar sjukdomsforloppet och forutsiattningar
for ett bra liv. Det 4r bekymmersamt att viktiga var-
dinsatser inte ges, trots stark evidens och trots hogsta
prioritet i nationella riktlinjer. Detta géller inte minst
inom livsstilsomrédet.
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Maénga ganger kinner man sig ensam i sin diagnos
utan att ha ndgon som stottar en for att motivera till
livsstilsforandringar.

Tillsammans blir vi starka med en gemensam rost

i debatten och i paverkansarbetet. I foreningsarbetet
ger vi varandra viktig kunskap och st6ttning under
trevliga former.



Kort om Riksforbundet HjartLung

Riksforbundet HjartLung ar en av Sveriges storsta patientorganisationer, med narmare 35 000 medlemmar och
170 foreningar éver hela landet. Tillsammans har vi kunskap, kraft och engagemang att ge méanniskor som lever

med hjart-, karl eller lungsjukdom ett langre och rikare liv.

Riksforbundet HjartLung vill verka for storsta nytta
for vara medlemmar med hjart-, kérl- och lungsjuk-
dom och deras nirstaende. Vi dr en ideell forening
som har cirka 35 000 medlemmar och verkar for att
de omkring 2 miljoner personer i Sverige med hjart-,
karl- och lungsjukdom ska ha ett bra liv.

Vi lyfter véra frégor gentemot vardens beslutfattare
och bidrar till livsviktig forskning. Vi arbetar for

att forebygga hjart-, kirl- och lungsjukdom bade
inom varden och genom livsstilsférandringar hos
den enskilde si att farre personer insjuknar i dessa
sjukdomar. Vi satsar pa olika aktiviteter for motion,
gemenskap och 6kad kunskap genom foreldsningar,
cirklar, tematraffar och hilsocoacher. Vi ger rdd och
stod i vardagen, samlar manniskor till erfarenhetsut-
byte for att stirka varandra samt for att vara en stark
opinionsbildare i samhallsdebatten.

Riksforbundet HjartLung har verkat i Sverige i 6ver
80 ar. Solidaritet och omtanke om patienter har
priglat forbundet fran borjan. Nar vi bildades som
De lungsjukas riksféorbund 1939 1ag vart fokus pa
att bekdmpa tbc och att st6tta de drabbade.

Vi engagerade oss sedan i hjartsjukdom — den icke
smittsamma sjukdomen — som fortfarande skérdar
flest offer. Darefter breddade vi vart uppdrag till
att omfatta KOL och andra lungsjukdomar som ar
obotliga och utgor ett stort problem for den enskil-
de. Sedan 2019 finns vi ocksa till for personer med
kéarlsjukdom.

Snabbkoll pa Riksforbundet HjartLung

« 1939 bildades De lungsjukas forbund for att bekdampa tbc.

« 2013 bytte vi namn till Riksférbundet HjartLung.

- | 6ver 80 ar har Riksférbundet HjartLung verkat i Sverige.

« Vi har cirka 35 000 medlemmar i 137 lokalféreningar 6ver hela landet vilka samverkar genom

21 lansféreningar.

+ Vi har sju medlemsorganisationer.

- Viarbetar for att forebygga hjart-, kérl- och lungsjukdom inom varden och hos den enskilde.

- Vart mal ar att de cirka 2 miljoner personer i Sverige som har en sjukdom i hjarta, kérl och lunga och

deras narstaende ska ha ett langre och rikare liv.

Riksforbundet HjartLung:

as &

Tillhandahaller anpassade Stodjer
livsstilsaktiviteter for vara patientvald
medlemmar. forskning.

B &

Samarbetar
med halso-
och sjukvarden.

Informerar, utbildar samt
opinionsbildar gentemot
politiker och beslutsfattare.
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Riksforbundet HjartLung ska vara en stark patientorganisation for vara medlemmar och for alla personer med de diagnoser vi foretrader.
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| vilket organisatoriskt sammanhang verkar vi?

Riksforbundet HjartLung ar en ideell férening,

en patientorganisation som ar politiskt och religiost
obunden. Vid arsskiftet 2022/2023 hade vi 34 506
medlemmar, varav manga arbetar ideelt i vara
foreningar. Ett antal medlemmar ar ocksa direktan-
slutna till riksforbundet.

Vi har 137 lokalforeningar 6ver hela landet vilka
samverkar genom 21 lansforeningar. Vi har sju med-
lemsorganisationer anslutna till forbundet, Alfa-1
Sverige, Aorta Dissektion Foreningen Skandinavien,
Apné Sverige, FH Sverige, Riksforbundet for Lungfi-
bros, PAH Sverige och Viking.

Vara priméra malgrupper ar personer med hjart-,
kirl- och lungsjukdom och deras nérstdende. Vara
sekundira malgrupper ir stodjande, sjukvards-
personal och riskgrupper.

Forbundskansliet har cirka 12 personer anstéllda
som bereder och verkstiller forbundsstyrelsens
beslut. Var medlemstidning Status ges ut 6 ggr/ar.
Vi har ett 9o-konto som kontrolleras av Svensk
Insamlingskontroll.
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Riksforbundet HjartLung samlad till kongress i juni 2022.

Kongressen ér foreningens hogsta beslutande
organ och halls vart tredje ar. Senaste kongressen
dgde rum den 1—3 juni 2022. Kongressen bestar av
77 ombud.

Var verksamhetsinriktning 2023-2025

Riksférbundet HjartLung &r en stark patientorgani-
sation for personer med erfarenhet av de diagnoser
vi foretrader. Vi arbetar for att personer med hjart-,
karl- och lungsjukdom ska fa ett ldngre och rikare liv.

Vad vi behover gora for att starka
Riksforbundet HjartLung for framtiden

I var omvirld kommer fordandringar snabbt och vi
maste vara forberedda och kunna anpassa oss for
att sta fortsatt starka. For att fortsitta vara en stark
patientforetradare ska vi fokusera pé att:

« Starka grunden genom att varva nya medlemmar.
« Starka arbetet med att 6ka véra intékter.

« Starka vi-kénslan i riksforbundet genom att berika
och stodja varandra pa lokal-, lans- och riksniva.

« Starka vart forebyggande hilso- och livsstilsarbete.

« Stirka kdnnedomen om Riksforbundet HjartLung
genom enhetlig kommunikation och marknads-
foring.

« Starka och hélla fast vid det arbete vi gor.
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Kort om var ekonomi

Cirkeldiagrammen visar riksforbundets intakter
och kostnader for verksamhetsaret 2022.

Intdkterna ar lagre dn kostnaderna och érets
resultat pa -18,7 Mkr har minskat det egna kapitalet,
som bestar av tidigare gavor och testamenten. For-
bundsavgifterna ar den del av medlemsavgifterna
som gar till riksforbundet och insamlade medel ar
alla bidrag och gévor frén privatpersoner, foretag,
organisationer och stiftelser.

Kostnaderna ar uppdelade efter verksamhetsom-
réde inklusive personalkostnader och fordelade
gemensamma kostnader. Organisationens totala

verksamhetskostnader for 2022 uppgér till 40,2
Mkr.

Verksamhetsintikterna minskade betydligt under
2022 i jaimforelse med foregdende éar. Det berod-

de pé att intdkterna fran gavor och testamenten
minskade betydligt. Verksamhetskostnaderna 6kade
dessutom med jamfort med foregdende ér, bland
annat pa grund av en inldsen av pensionsutfistelse.
Resultatet av de finansiella investeringarna upp-
visade ocksé ett underskott vilket berodde pé att
hela aktiemarknaden paverkades av bade kriget i
Ukraina och den hoga inflationen. Utifran den eko-
nomiska situationen har vi under 2023 anpassat var
kansliorganisation och minskat antalet tjénster.

Intdkter

m Finansiellt netto » Forbundsavgifter = Insamlade medel = Offentliga bidrag » Ovrigt

Verksamhetsintakter 2018-2022, Mkr

Kostnader

§ Administration och insamling = Organsiationsstod
» Forskning Livsstil & Hils=

» Opinion och information

Eget kapital 2018-2022, Mkr
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Vilken ar var overgripande strategi?

For att Riksforbundet HjartLung ska ha hog trovardighet och legitimitet ar det av hogsta vikt att vi foretrader
manga personer med vara diagnoser. FOr att 6ka antalet medlemmar behover vi erbjuda olika satt att vara

medlem, utifrdan medlemmens behov.

Halsa och utbildning

Riksforbundet ska uppmuntra och motivera till
livsstilsforandringar som framjar hélsan. Vara fore-
ningar har ofta en bred verksamhet som erbjuder
exempelvis motions- och traningsaktiviteter,
diagnosforelasningar och sociala aktiviteter.

Var "Tillsammans-verksamhet” ger alla medlemmar
mojlighet till digital trdning och gemenskap tillsam-
mans med vara halsocoacher och motionsledare pa
var webb.

Véra patientutbildningar, som har fokus pa egenvard
och livskvalitet, ar ett verktyg for vardcentraler och
sjukhus. Syftet ar att erbjuda personer med KOL,
formaksflimmer, hjartsvikt eller somnapné samma
mojligheter till kunskap i hela landet.

Opinionsbildning

Vi driver intressepolitiskt pdverkansarbete for véra
karnfragor i syfte att trycka pa for en mer person-
centrerad hilso- och sjukvérd. Var trovardighet och
styrka som opinionsbildare ligger dels i att vi har
legitimitet att foretrada patientperspektivet, dels att
vi har en uttalad ambition att vara medskapare till
en bra vard for alla patienter. I ryggen har vi cirka 35
000 medlemmar som bidrar med sina erfarenheter.

Utifran framgéngarna med kampanjer och rappor-
ter som Flimmerrapporten, Kinn pulsen och Sedd

ivarden kan vi dra lardomar hur vi kan jobba &nnu
béattre med opinionsbildning. Vdra medlemsunder-
sokningar dr underlag till var &siktsbildning.

Patientvald forskning

De senaste tio aren har vi gett ekonomiskt stod till

ca 150 forskningsstudier som kan forbattra livs-
vilkoren fér dem som lever med hjirt-, kirl- och
lungssjukdom. Vi har satsat pa forskning som utgér
fran patientens perspektiv i var stravan att bidra till
att utveckla varden. Det omfattar bade de diagnoser
forbundet foretrader och de organisatoriska problem
ivérden som vira medlemmar drabbas av. Vara ut-
bildade forskningspartners deltar i forskningsprojek-

ten och bidrar med erfarenhet av att leva med olika
diagnoser. I varje nummer av var medlemstidning
Status finns en artikel om négot av de forskningspro-

jekt som fétt finansiering av Riksforbundet Hjart-

Lung. Under 2023 pégar ett arbete med att utvirdera
inriktningen av vart stod till forskningen. Forbunds-
styrelsen har darmed beslutat att inte utlysa forsk-
ningsmedel i &r.

Hjart-lungraddning

Kurser i hjart-lungraddning, utmérkelsen Arets
hjart-lungraddare och HLR-veckan ar utmérkta
exempel pé viktig verksamhet for oss, som béde gor
livsviktig nytta och stirker kinnedomen om oss.

Haélsans stig

Halsans stig ar ett annat starkt varumarke inom
riksférbundet som vi nu utvecklar for att ytterligare
stirka stigarnas majligheter till saval motion som
avkoppling.

KANN PULSEN

KANN DIN PULS
OCH MINSKA
RISKEN FOR STROKE

Flimmerrapporten 2023 A

Att uppticka formaksflimmer i tid

En enkel végledning
om hur du kénner din puls

* Hiantong Ja—

SEDDiVARDEN ~ HJARTGUIDEN

Ritorbundet
$ HjartLung
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Bidrar vi till samhallsnytta?

Var vision ar att alla manniskor med hjart-, karl- och lungsjukdom ska ha ett bra liv. Vi kan se att vi pa flera
satt bidrar till medlems-, férenings- och samhallsnytta genom vart arbete. Vi lyfter fyra fokusomraden

i var effektrapport for att fordjupa oss i dessa.

UTIFRAN ARBETET FOR
GOD HALSA OCH LIVSSTIL

Vara medlemmar tréffas regelbundet for hilso-
frimjande aktiviteter med motionstraning, forelas-
ningar, erfarenhetsutbyten, tematréaffar, cirklar med
mera. Pa sa satt bidrar var verksamhet till gemen-
skap, 6kad kunskap och méjlighet till livsstilsforand-
ringar.

Under 2020 startades Tillsammans, en webbaserad

kampanj som blev ett digitalt centrum for en rad olika

aktiviteter och en majlighet for individuellt socialt
stod i pandemitider. Syftet var att minska ofrivillig
ensamhet och vi fick ekonomiskt stod av Socialsty-

relsen. De aktiviteter som erbjods var telefonfika med

en halsocoach, radgivning i frigor om kost och mo-
tion. Sju digitala tematraffar i grupp genomfordes dar
personer kunde samtala om sina upplevelser i amnen
som stress, somn och ensamhet. Genom kampanjen
kunde vi 4ven nd nya mélgrupper, exempelvis yngre
personer. Nu ar Tillsammans en ordinarie verksam-
het hos oss.

Véra livesdnda traningspass — lattgympa, medicinsk
yoga och Qigong har 6kat i populéritet under aren.
Fran att vid starten ha omkring 20 deltagare har anta-
let deltagare okat till Gver 100.

Vi gor nu en satsning pé att ta fram nya traningsfilmer
for att mota den 6kade efterfragan och bli &nnu mer
tillgdngliga for vara medlemmar.

Tillsammans har lett till att manga ménniskor genom
stod och kontakter fatt en battre bade psykisk och
fysisk halsa.

Fler hédlsoframjande aktiviteter
Vi satsar pa att utveckla andra aktiviteter
for god egenvard och for att 6ka kunskap om véra

diagnoser. Tre utbildningsmaterial har tagist fram for

diagnoserna KOL, hjartsvikt och formaksflimmer
med samlingsnamnet "Aktiv med HjirtLung”.
Materialet fokuserar pa att deltagarna i grupp ska
triffas och se virdet av en god egenvérd for att
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kunna ha en bra livskvalitet.

Vi samarbetar med sa kallade hilsocoacher, med
uppdraget att halla halsomoten lokalt med medlem-
mar. Sedan pandemin har deras roll breddats genom
att dven erbjuda digitala traffar.

Hélsomoten och Tematraffar:
Tematraff Somn

Tematréaff Stresshantering
Tematraff Ensamma tillsammans
Halsomoten

Atertraff Lycka

Atertraff Ensamhet

Bas-duken

Flimmer-duken

KOL-duken

Svikt-duken

Vi satsar pé att ge anpassad gymnastik for var mal-
grupp bade genom fysiskt material och digitalt. Vi
erbjuder medicinsk yoga digitalt liksom hilsocoacher
som stottar enskilda personer i grupptraffar. Vi har
fortsatt sprida vara korta filmer som vander sig till
personer med KOL, vilka kan anvéndas av bade
vérden och deras patienter. Just diagnosen KOL &r
viktig att lyfta da de personer som dr diagnostise-
rade med KOL ofta skdams for sin diagnos pa grund
av kopplingen till rokning. Detta vill vi andra pa och
genom information till vdra medlemmar kommer fler
att nas av budskapet att KOL-diagnosen inte ar nagot
man behéver skimmas for.

Effekterna vi kan se av vart halsoframjande arbete for
medlemmarna ar en forbattrad livskvalité och en storre
forstaelse for sin egen eller sin anhdoriges sjukdom.

Fler liv raddas med hjart-lungraddning

Varje ar rapporteras ca 5 500 hjartstopp utanfor
sjukhus i Sverige. Av de som drabbas Gverlever ca
600. Forskning visar att 70 procent fler liv skulle
kunna raddas om hjart-lungraddning (HLR)startas
direkt och en hjartstartare anviands inom tre minuter.
Hjért-lungraddning ar en viktig del av var verksam-
het.
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Vara medlemmar tréffas regelbundet for halsoframjande aktiviteter med motionstraning, forelasningar, erfarenhetsutbyten och tematraffar.

For att uppmarksamma vikten av HLR utser riksfor-
bundet varje &r Arets hjirt-lungriaddare i samarbete
med Svenska radet for hjart-lungraddning och Stif-
telsen for hjart-lungraddning i Sverige. Riksforbun-
det HjartLung har tillsammans med Svenska radet
for hjart-lungraddning ocksé givit stod till ett sarskilt
natverk for overlevare efter hjartstopp och deras nér-
stdende. Niatverket har satt upp en Facebookgrupp
dir man samlar néstan 400 deltagare som utbyter
stod och erfarenheter.

Dessutom uppmérksammar vi vikten av HLR under
HLR-veckan varje ar. Senast lyfte vi sarskilt vikten

av att hjartstartare placerade utanfor sjukhus ar
registrerade i Svenska hjartstartarregistret. Forst nar
en hjartstartare ar registrerad i hjartstartarregistret
kan SOS Alarm, sms-livraddare och andra se var den
finns och hjartstartaren ytterligare bidra till att raidda
liv. Infor HLR-veckan tog vi fram flyern Tillsammans
for ett hjartsakert Sverige, med en checklista for
hjartstartare. Vi kartlagger hjartstartare 6ver hela
landet i syfte att uppmana innehavare att registrera
dem i hjértstartarregistret. Vi foljer ocksa upp hjart-
startarens skyltning, underhéll och utbildning. Med
hjalp av vara manga medlemmar och vér breda lokala
forankring kan vi tillsammans bidra till ett mer hjart-
sakert Sverige.

Vart hjart-lungraddningsteam (HLR-teamet) ar ett
resursteam inom riksforbundet som bestar av en
handfull HLR-huvudinstruktorer fran den egna or-
ganisationen. De utbildar nya HLR-instruktorer i lan
som inte har egna HLR-huvudinstruktorer.

Varje ar utbildar vi cirka 3000 personer i HLR. Effekten
av riksforbundet arbete med hjart-lungraddning ar
att fler manniskors liv raddas vid hjartstopp utanfor
sjukhus.

Halsans stig - ett bidrag till folkhdlsan

Halsans stig ar ett koncept med lattillgdngliga stigar
som finns att tillgd for allménheten i hela landet. Hal-
sans stig finns pa 160 platser runt om i Sverige.
Under 2022 och 2023 tillkom nya stigar i Kége, Kav-
lingedn, Skellefteihamn, Toéreboda, O
Umes, Alvesta, Tibro och Vingaker. = St 0 =
Genom Hélsans stig forbattrar vi 5>
folkhalsan steg for steg. Konceptet =
gs av Riksforbundet HjartLung och mg
stigarna skapas i samarbete mellan & F-ITaﬁ'rbtuﬁTng
véra lokalforeningar och landets

www.hjart-lungse Bli medlem!

kommuner.
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-. - - . - . . a stod fran riksforbundets insamlingsmedel. Ar 2022

delade vi ut projektbidrag om ca 2,3 miljoner kronor
fordelat pé 17 olika forskningsprojekt

.
-

Foto: iStockpl

utifrén vara prioriterade omraden.

Under 2023 pagér ett arbete med att utvirdera
inriktningen av vart stod till forskningen. Forbunds-
styrelsen har ddrmed beslutat att inte utlysa forsk-
ningsmedel i &r.

Enligt den internationella Interheart-studien, som
genomfordes pa cirka 15 000 personer, kan 80% av
alla hjartinfarkter forklaras av osunda levnadsvanor.
Vi har under de senaste decennierna stottat forskning
pa omraden som fysisk tridning, tobakens effekter,

| stressens betydelse och hur kost paverkar utveck-

_ﬁ lingen av kranskarlssjukdom.

— Under 2022 har riksférbundet bland annat bidragit
till forskning gillande lungsarkoidos, medfodda

Vi har stéttat forskning pa omraden som fysisk traning, hjartfel, KOL, kirlsjukdom, stress, covid-19, fysisk
tobakens effekter, stressens betydelse och kostens paverkan aktivitet, cystisk fibros, hogt blodtryck, tobak och
pa kranskarlssjukdom. formaksflimmer.

Effekterna av forskning inom varden bidrar till nya och

battre behandlingsmetoder och darigenom ett friskare

& UTIFRAN FORSKNING och aktivt liv for personer med kroniska sjukdomar.
Riksforbundet HjartLung arbetar med insamling Forskningspartners ér populira
och stdd till Klinisk och patientvald forskning som Intresset har 6kat hos forskare for att ha med en
utgdr frén patientens perspektiv. Vi vill bidra till forskningspartner i forskningsprojekt for att bidra
att utveckla vérden och véra prioriterade omraden med patienterfarenheter. Riksforbundet har ett antal
ar rehabilitering, forebyggande av éterfall och for- forskningspartners vilka &r medlemmar och patienter
sdmring av sjukdomen, egenvard, battre livsstil just med erfarenhet av egen sjukdom. De deltar och
och mental hélsa samt om motet med vérden. Det bidrar till olika projekt med unika brukarsynpunkter.
ar forskningsfélt som omfattas av ménga kunskaps- De deltar aven i olika styrgrupper for de nationella
luckor och syftar till att gora vardagen léttare for kvalitetsregistren och i arbetet med SKR:s kunskaps-
individen efter diagnos, att mildra effekterna av styrning.

sjukdom och att forldnga livet for personer med
hjart-, kirl- eller lungsjukdom.

Forskning utifran medlemmarnas perspektiv

Riksférbundet samlar en unik kunskap utifran 2 3 5 O 0 0 O kr
medlemmars egna erfarenheter om hur livet ar delade Riksférbundet HjartLung ut 2022,
med en kronisk sjukdom. Kunskap som ligger

fordelat pa 17 forskningsprojekt.
till grund for vilka forskningsprojekt som erhaller

12 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG



Beviljat 2022

Foljande forskningsprojekt tilldelades ekonomiskt stod av Riksférbundet HjartLung 2022:

NORRLAND
Kardiovaskuldra komplikationer efter COVID-19 -
registerstudier. Umea Universitet, 150.000 kr

Upplevelser av beteendeforandring som en del av
egenvarden for personer med KOL.
Umea Universitet, 200.000 kr

Riskmarkorer for framtida hjart-karl- och lungsjukdom -
en substudie i SCAPIS-Umea. Umea Universitet, 100.000 kr

SVEALAND

Livskvalitet hos personer som behandlats kirurgiskt for
popliteaartaraneurysm.

Karolinska Institutet, 150.000 kr

SCOPIC - The Stockholm COPD Inflammation Cohort.
Precisionsmedicin for patienter med kroniskt obstruktiv
lungsjukdom.

En prospektiv kohortstudie i primarvarden.

Karolinska Institutet, 100.000 kr

Hjartstopp pa sjukhus hos patienter som bedémts av
Mobil Intensivvardsgrupp (MIG) inom 24 h fore hjart-
stoppet;

en retrospektiv observationsstudie baserad pa det svenska
Hjart-Lungraddningsregistret.

Karolinska Institutet, 150.000 kr

Uppféljning och behandling av stress, oro och angest
hos patienter med hjartinfarkt med normala kranskarl
med ett internetbaserat stodprogram.

Karolinska Institutet, 100.000 kr

Fysisk aktivitetsniva och stillasittande efter hjartinfarkt,
matt med accelerometer.
Stockholm, 200.000 kr

Bensar hos dldre personer i kommunal vard - kan fler
botas med enkla ingrepp for aderbrack?
Karlskoga lasarett, 100.000 kr

Kan individanpassad fysisk traning for patienter med
POTS (posturalt ortostatiskt takykardisyndrom) efter
Covid-19 bidra till en 6kad fysisk funktion, en aktivare
vardag och en forbattrad livskvalitet?

Karolinska Universitetet, 200.000 kr

Enkel metod kan forutspa aterfall samt komplikationer
vid formaksflimmer.
Danderyds sjukhus, 100.000 kr

Psykosocial stress som riskfaktor for yngre och adldre
hjartinfarktpatienter.
Uppsala Universitet, 250.000 kr

PRAXIS - en longitudinell studie av vuxna med astma
och KOL.

Orebro Universitet, Institutionen for

Medicinska vetenskaper, (100.000 kr)

GOTALAND
Screening for formaksflimmer.
Lunds Universitet, 100.000 kr

Risk for nedslag i aortagraft/EVAR vid bakteriemi/funge-
mi - En retrospektiv kohort-studie i Skane ar 2010-2021.
Lunds Universitet, 150.000 kr

Forenklad diagnostik av hjartsvikt utifran klaffplanets
rorelse och vanster formaksstorlek.

Lunds Universitet, 100.000 kr

Kognition och fatigue vid medfédda hjartfel.
Lunds Universitet, 100,000 kr

EFFEKTRAPPORT - 2023
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Riksforbundet HjartLung fokuserar pa flera intressepolitiska huvudfragor i opinionsarbetet under kongressperioden.

UTIFRAN VART OPINIONS- OCH
PAVERKANSARBETE

Vért mal ar att verka for fordndringar i samhallet

pé en strukturell niva for en effektivare och mer
forebyggande vard for den enskilde, for god efter-
vard och egenvérd for personer med hjart-, kirl- och
lungsjukdom. Det gor vi genom att delta i debatten,
lyfta fragor i sociala medier, i pressmeddelanden och
iartiklar. Vi dr engagerade i olika nétverk, kvalitets-
register, samrad hos regeringen, myndigheter och
andra beslutsfattare. Under kongressen 2022 tilltrad-
de Anders Akesson som ny ordférande och gjorde
genast avtryck i sjukvards-Sverige.

Ett kvitto pa effekten av vart paverkansarbete ar att
Anders Akesson rankas som en av Sveriges 100 mest
inflytelserika personer i svensk sjukvard i Dagens
Medicins maktlista.

Riksforbundet HjartLung, med forbundsordforan-

de Anders Akesson som representant, ingar ocksa
iregeringens patientrdd. Patientrédet ar ett viktigt
forum for dialog mellan regeringen och de organisa-
tioner som foretrdder patienters och deras narstien-
des intressen. Anders Akesson &r en av 13 ledamoéter i
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Foto: Riksforbundet HjartLung

Riksférbundets forbundsordférande Anders Akesson.

patientradet som triffas tva till fyra ganger per ar.

Personcentrerad vard

Med ett langsiktigt paverkansarbete riktat mot flera
regioners omorganisationer har vi fingat upp en
positiv respons och forvéantar oss en stor samhéllsnyt-
ta langre fram nir det giller personcentrerad vard i
sjukvarden. Vi driver pa for personcentrerad vard
utifran ledorden partnerskap, patientberittelse och en
personlig hélsoplan. Detta med hjalp av Modellen for
ett idealsjukhus.



Nationell styrande modell fér sekundiirprevention
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Modellen for idealsjukhuset visar pa hur vardkedjan borde se
ut for en patient for att forhindra dterinsjuknande.

Vi har utvecklat en modell for personcentrerad
hjartvard i sammarbete med varden. Stora delar

av denna modell finns nu med i ett férslag om en

ny nationell virdmodell som implementeras i flera
regioner. Utvecklingen av modellen var baserad bade
pa resultaten fran riksforbundets SPICI-studie och
kvalitetsregistret SEPHIA. Modellen bygger pa tydlig
information till patienten, individuell halsoplan och
ett teambaserat stod for livsstilsfordndringar under
de forsta sex manaderna. Syftet med modellen ar att
minska risken for aterinsjuknande och att minska
risken for tidig dod.

Effekten ar att patienter upplever fordelar som 6kad
trygghet och kontinuitet, vilket ger dem battre
maojligheter att uppna varaktiga forbattringar av sin
livsstil och motverka aterfall i sjukdomen.

Forbattrad kunskap for en 6kad jamlikhet i varden
Vi deltar dven i SKR:s arbete med att utveckla ny
kunskap for sjukvarden inom ramen for kunskaps-
styrningen. Genom att ta fram personcentrerade
och sammanhéllna vardférlopp inom olika sjuk-
domsomraden ir syftet att skapa en jamlik och
effektiv vard baserad pa basta tillgdngliga kunskap.
I det publicerade vardforloppet for KOL-patienter
baseras de identifierade utmaningarna i KOL-be-
handlingen pé kunskap och erfarenheter férmedla-
de av medlemmar i Riksférbundet HjartLung. Ett
vardforlopp foljer en patients resa genom sjukdo-
men och beskriver vad hilso- och sjukvarden borde
gora vid varje givet tillfalle man moter patienten.
Under 2022 och 2023 har vardférloppet utokats till
att dven innefatta inneliggande vard.

For att hantera en kronisk sjukdom &r det viktigt att
minska risken for ohdlsosamma vanor, som till exem-
pel riskbruk av alkohol, och att f4 st6d for att sluta

roka. Inom ramen for kunskapsstyrningen har var or-
ganisation varit involverad i en nationell arbetsgrupp
for att forbattra forebyggande insatser och behand-
lingar med fokus pa levnadsvanor. Arbetsgruppen
har tagit fram ett nytt virdprogram och utvecklat en
generisk modell riktad till andra grupper som arbetar
med kunskapsstod inom varden. Den generiska
modellen utgér fran erfarenheter dokumenterade av
Riksforbundet HjartLungs medlemmar och tydliggor
utmaningar patienter kan uppleva i forhéllande till
levnadsvanor. Genom att formedla medlemmarnas
syn pa vikten av att ta itu med ohilsosamma levnads-
vanor har vi bidragit med ett patientperspektiv till
vissa delar av vadrdprogrammet.

Effekten ar att tillvaratagandet av patienterfarenheter
gor kunskapsstod mer relevanta for patienter, vilket
ger battre forutsattningar for en mer personcentrerad
vard. Effekten ar ocksa nationell och inte enbart regio-
nal eller lokal da kunskapsstoden tas fram centralt.

Personer som lever med langvarig eller kronisk lung-
sjukdom tillhor vanligtvis en sé kallad riskgrupp. Det
betyder att de har en 6kad risk att bli allvarligt sjuka
om man drabbas av till exempel influensa. Darfor
satsade Riksforbundet HjartLung resurser pa att
engagera organisationen i att sprida budskapet om
att man bor vaccinera sig mot bland annat influensa,
pneumokocker och covid-19.

Riksforbundet har ocksa foresprakat ett nationellt
vaccinationsprogram for personer i riskgrupp. I janu-
ari 2022 beslutade regeringen om ett nytt nationellt
sddant. Det omfattar hittills bara vaccination mot
pneumokockinfektion. Riksférbundet efterfragade
och fick riktad information till berorda riskgrup-

per fran Folkhédlsomyndigheten. I en lagesrapport
skriver myndigheten att vaccinationsprogrammet
inte har varit i gang tillrackligt 1ange for att utvirdera
vaccinationstickningen. I den arliga uppféljningen
av influensavaccination, som gjorts av Folkhdlsomyn-
digheten, kan vi daremot glidjande nog se en ckad
tackningsgrad i ldersgrupper som vanligtvis befin-
ner sig i riskgrupp.

Genom att delta och genomféra informationskampan-
jer sprider vi kunskap om vikten av att férebygga ett
insjuknande som kan gora stor skillnad for manniskor
som lever med vara diagnoser.

Infor valet 2022 tog Riksforbundet fram en folder
med information om forbundets viktigaste fragor, en
ny sida pa webben samt spred riktad information till
medlemmarna.

EFFEKTRAPPORT - 2023
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Effekten ar att Riksforbundet bidrar till tillgangen av
tillforlitlig information for att medborgare ska fa 6kad
kunskap och kunna gora ett informerat val.

Nationellt och internationellt samarbete

Samarbete och medlemskap i andra organisationer
ar viktigt for oss. Med en stark gemensam rost ofta i
samverkan med andra kan vi paverka beslutsfattare
och virden och ddarmed verka fraimjande av halsan
for vara medlemmar och alla med hjart-, kirl- och
lungsjukdom. Riksférbundet HjartLung dr medlem
i Funktionsritt Sverige, en paraplyorganisation som
samlar 41 patient- och funktionshinderorganisa-
tioner i landet med totalt ca 400 000 medlemmar.
Tillsammans driver vi de funktionsrattsfragor och
intressepolitiska fragor som ar gemensamma.

Riksforbundet HjartLung ar en del av det civila sam-
héllet och vi engagerar oss pa flera sitt for att bidra
med vara perspektiv. Vi ar dven medlem i foljande
organisationer och samarbetar med dem i olika fra-
gor: Arbetsgivarforeningen Fremia, Folkspel, Forum
for Health Policy, Giva Sverige, HandikappHistoris-
ka foreningen, HLR-radet, Forska! Sverige, Ideell
Arena, Livet som Géva, Studieforbundet ABF och
Tobaksfakta. Vi samverkar och stoder dven f6ljande
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organisationer/forum som Leading Health Care och
svensk insamlingskontroll.

Med syftet att forbdttra kvaliteten i varden sé har vi
deltagit i ett arbete med nationella riktlinjer for vard
vid astma och KOL. Vi ar ocksa engagerade i flera
kvalitetsregister i Sverige.

Riksférbundet medverkar i SKR:s arbete med att
utveckla ett nationellt system for kunskapsstyrning

i syfte att utveckla en kunskapsbaserad, jamlik och
resurseffektiv vard av hog kvalitet. Det finns 23
nationella programomréden med tillhorande arbets-
grupper dar riksforbundet deltar i arbetsgrupperna
for sekundarprevention, hjartsvikt samt lung- och
allergisjukdomar. Riksférbundet deltar dven i samrad
med myndigheter som E-hidlsomyndigheten, Social-
styrelsen och Inspektionen for vard och omsorg.
Riksforbundet HjartLung dr medlem i European
Heart Network (EHN) och The European Federation
of Allergy and Airways Diseases Patients’ Associa-
tions (EFA) samt European Lung Foundation (ELF).
Vi deltar ocksa i tva nordiska natverk for systeror-
ganisationer, Nordiska Hjartunionen (NHU) samt
Nordiska Hjart- och Lungsjukas Forbund (NHL).
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Medlemmar mots i Balsta for Riksforbundet HjartLungs kongress 2022.

a SOM EN FUNGERANDE FORENING

Det ar i lans- och lokalféreningen samt i medlems-
organisationerna som vara medlemmar i huvudsak
engagerar sig och mots. I verksamhet med fokus pa
hélsa och livsstil, for kunskapsutbyte, paverkansar-
bete, hjart-lungraddning och motionsverksamhet.
Vért mal ar att ha fungerande foreningar i hela landet
och ett viktigt uppdrag for forbundskansliet ar att ge
foreningsstod.

Var forenings andamal ar att tillsammans, med hjalp
av kunskap, kraft och engagemang, ge manniskor
som lever med hjart-, kérl- eller lungsjukdom ett
ldngre och rikare liv. Riksférbundet driver opinion pé
ett nationellt plan, arbetar med véarvning, insamling
och ger foreningssupport. Foreningarna kan ansoka

om utvecklingsbidrag och jubileumsbidrag och riks-
forbundet tillhandahéller material som kan bestéllas
av foreningarna fran var webbutik. P& var webbplats
hjart-lung.se finns lokala féreningssidor och sidan
"For foreningar” dar det finns stod och verktyg for
foreningens arbete.

Riksforbundet har ett gemensamt medlemsregister
som anvinds bade centralt och av alla foreningar.
Registercoacher har utbildats for att stotta och
utbilda véra registeransvariga i foreningarna. Fran
och med 2020 ingér alla féreningar i den centrala
inkasseringen vilket innebar att alla medlemsav-
gifter aviseras centralt ifrdn. Sedan 2021 16per vart
medlemskap 6ver kalenderar istéllet for lopande.
Medlemsavgiften ar 200 kr per &r och

100 kr for alla under 18 &r.
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Vi fortsatter var digitala utveckling

Vi har pd ménga sitt blivit mer digitala de senaste
aren och var ambition ar att bli &n mer digitalt kom-
petenta for att né ut till vara foreningar med kunskap
och forenkla erfarenhetsutbyten 6ver hela landet.
Bland annat gors ménga insatser for att utbilda
medlemmar i digitala verktyg och stétta och coacha
foreningarna efter behov.

Forbundsstyrelsen haller sina endagsmoten digitalt,
revisionen traffas genom digitala traffar och protokoll
och olika handlingar e-signeras.

Vi tar fram utbildningsfilmer for att st6tta foreningar-
na i sitt arbete. Utover det genomfor vi fler webbsdnda
seminarier och foreldsningar. Ménga aktiva inom
organisationen &ar 6verens om att vi dven i framtiden
kommer att blanda de digitala métena med fysiska
triffar, da vi ser fordelar med béda sétten.

Vi fatt en hogre digital mognad vilket har skapat
moten och gemenskap for att motverka ofrivillig
ensamhet och social isolering samt ocksa majliggjort
att det demokratiska arbetet har kunnat fortsatta.

Vara foreningsaktiva varvar nya medlemmar och berdttar om verksamheten.

Fler medlemmar

Medlemsantalet har 6kat under 2022

Under aret har foreningar, medlemsorganisationer
och Riksférbundet med gemensam kraft framgangs-
rikt 6kat medlemsantalet i organisationen. Efter nig-
ra tuffa ar i och med pandemin ser vi nu en positiv
medlemsokning. Under hosten 2022 genomfordes en
storre varvningskampanj for att nd nya medlemmar
men ocksé en aterviarvningskampanj bland tidigare
uttradda medlemmar genom att erbjuda medlem-
skap for bade 2022 och 2023, vilket gav ett mycket
bra resultat sista kvartalet.

I Tillsammans sa har vi kunnat synas och kunnat
bjuda in till aktiviteter vilket lockat ménga nya
medlemmar och dven nya &ldersgrupper till oss.

Ett stort avbrack for oss har dock varit att na ut

till nyligen insjuknade personer i varden, dvs. att

fa delta i patientutbildningar i varden for att sprida
information. Vi ska framover satsa mer pa stod och
utbildning till véra valberedningar i féreningarna.

35 000 «ediemmar

2022 fick vi 3900 nya medlemmar
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Hur vet vi vilka framsteg vi gor?

Riksférbundet HjartLung har utvecklats med nya digitala arbetssatt, vilket varit till gagn for vara féreningar och med-

lemmar. Vi har blivit mer tillgdngliga, kan dela erfarenheter och nar lattare ut med var kunskap.

v
Vi satsar pé att bli annu mer digitala, for att né ut till
fler ménniskor med hjart-, kirl- och lungsjukdom.
Bland annat satsar vi pa fler webbsinda seminarier
och utbildningar. Aven om ménga har kiint sig ovana
med den digitala tekniken s ar vi positiva till att ha
béde digitala och fysiska moten. Genom nya arbets-
sétt har vi nétt ut till bade gamla och nya medlem-
mar, framforallt i yngre alder (50—65 &r), till fortsatt
engagemang i foreningen.

LARDOMAR

Korta och lnga digitala medlemstraffar med deltaga-
re fran hela landet har varit mycket vardefulla liksom
digitala samrad hos beslutsfattare for att lyfta for oss
viktiga fragor. En forutsattning har varit information
och utbildning om digitala plattformar. Vi har lart
oss att 1opande utbilda medlemmar for att fa fler att
kdnna sig trygga med tekniken.

P4 kort sikt har den digitala tekniken hjalpt oss att
genomfora aktiviteter nir vi inte kunnat tréaffas fysiskt.
P4 lang sikt kommer det att spara tid och pengar, vara
bra for klimatet och ge mindre stress i vardagen.

Positiv utveckling i olika matningar

Riksforbundet HjartLung genomfor regelbundet
matningar for att spegla ndjdheten hos féreningarna.
Sedan 2014 genomfors NFI (N6jd Forenings Index)
vartannat ar. En enkit skickas till samtliga fortro-
endevalda som far svara pa hur de utnyttjat det stéd
forbundet ger och hur detta har upplevts. Detta var den
femte undersokningen och totalt besvarades enkiten av
524 fortroendevalda vilket ger en effektiv svarsfrekvens

pa 34%.

De senaste aren har inneburit stora forandringar for
oss alla. Sarskilt giller detta forstds majligheten till fy-
siska aktiviteter. Samtidigt har krav och forvantningar
pa digitala 16sningar 6kat. Helhetsbetyget fran foren-
ingarna ar fortfarande mycket hogt och lite drygt tre
fjardedelar (76%) av de tillfragade har givit de hogsta
betygen 4 eller 5.

Tidningen Status ar fortfarande flitigt anvéand och

hogt uppskattad. Manga foreningar har utnyttjat det
administrativa stodet for medlemsregistret vilket ocksa
fatt de hogsta omdémena i denna métning. Vi kan dven
konstatera att kansliet far fina betyg. Vi kan dock se att
forvantningarna har forandrats och okat vilket gor att
vi kommer arbeta ytterligare for att ge en tillganglighet
av hogsta klass.

Om du ténker pa stodet du har fatt fran forbundskansliet, vilket sammanfattande helhetsbetyg vill du da ge?

2014 {n=472) | 8 | 30 ‘

2016 (n=535) II 4 | 23 ‘

2018 (n=487) IIz! 18 ‘ 28

2020 (n=550) 3 | 15 ‘ 31

2022 {n=489) | 5 | 17 ‘ 32
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Riksforbundet HjartLung

Riksforbundet HjartLung ar en av Sveriges storsta patientorganisationer, med narmare 35 000 med-
lemmar och 170 féreningar éver hela landet. Tillsammans har vi kunskap, kraft och engagemang att ge

dig som lever med hjart-, kérl eller lungsjukdom ett langre och rikare liv.

©

Bli medlem!

Som medlem far du kunskap om din diagnos och kan ta del av andras erfaren-
heter. Du far inspiration och motivation till en hdlsosammare livsstil. Du far rad
och stéd i dina kontakter med varden. Dessutom blir du del av nadgot storre

- en landsomfattande organisation som lyfter vara fragor gentemot vardens
beslutfattare och bidrar till livsviktig forskning.

Stod oss!

Stod var verksamhet for att de som lever med hjart-, karl- eller lungsjuk-
dom ska ha ett langre och rikare liv. Lds mer om var insamlingsverksamhet
pa hjart-lung.se.

BG:901-0109
Swish: 90 101 09

Riksforbundet HjartLung

Wollmar Yxkullsgatan 14, 1 trappa
118 50 Stockholm

Telefon: 08-556 06 200
E-post: info@hjart-lung.se

Organisationsnummer: 802000-6410

Riksforbundet
HjartLung

hjart-lung.se



