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- avgransningar och férdjupningar

Varje ar rapporterar vi om effekterna av vart arbete till
Giva Sverige, vilket ger oss ett viktigt tillfélle att reflektera
over var riktning och vért arbete. Riksférbundet Hjart-
Lung ar medlem i Giva Sverige, en branschférening som
arbetar for tryggt givande. I effektrapporten berattar vi
kort om vart syfte, mal, bakgrund och fyra fokusomraden
med resultat, prestationer och effekter. Effektrapporten
omfattar dret 2023 och delar av 2024.

Verksamhetsberittelsen for 2023 redogor for helheten
och i &rsredovisningen finns en ekonomisk samman-
stallning samt en balans- och resultatrakning.
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Kort om Riksforbundet HjartLung

Riksforbundet HjartLung ar en av Sveriges storsta patient-
organisationer med narmare 35 000 medlemmar och 170 fore-
ningar over hela landet. Tillsammans har vi kunskap, kraft och
engagemang att ge manniskor som lever med hjart-, karl- eller
lungsjukdom ett langre och rikare liv.

Riksforbundet HjartLung vill verka
for storsta nytta for vira medlemmar
med hjart-, karl- eller lungsjukdom
och deras nérstaende. Vi &r en ideell
forening som arbetar for att de om-
kring 2 miljoner personer i Sverige
med hjart-, karl- eller lungsjukdom
ska ha ett bra liv.

Riksférbundet HjartLung har
varit verksamt i Sverige i 6ver 80 ar.
Solidaritet och omtanke om patienter
har praglat forbundet fran borjan.
Nar vi bildades som De lungsjukas
riksforbund 1939 lag vart fokus pa
att bekampa tbc och att stotta de
drabbade.

Vi engagerade oss sedan i hjart-
sjukdom, den icke smittsamma
sjukdomen som skordar flest offer.
Dérefter breddade vi vart uppdrag till
att omfatta KOL och andra lungsjuk-
domar som &r obotliga och utgor ett
stort problem for den enskilde.

Sedan 2019 finns vi ocksa till for per-
soner med karlsjukdom.

« Vi lyfter vara fragor gentemot
vérdens beslutfattare.

« Vi arbetar for att forebygga hjart-,
karl- och lungsjukdom bade inom
varden och genom livsstilsforand-
ringar hos den enskilde sa att farre
personer insjuknar i dessa sjuk-
domar.

« Vi satsar pd olika aktiviteter som

framjar fysisk aktivitet, gemenskap

och okad kunskap genom forelas-
ningar, cirklar, tematraffar och
véra samtals- och motionsledare.

« Vi ger rad och st6d i vardagen och
samlar manniskor till erfarenhets-
utbyte for att starka varandra.

« Vi &r en stark opinionsbildare
i samhallsdebatten.

« Vi bidrar till patientvald forskning.

VART MAL

Vart mal ar att de manniskor

i Sverige som har en sjukdom

i hjarta, karl och lunga och deras
narstdende ska ha ett langre
och rikare liv.

Vi arbetar for att forebygga
hjart-, karl- eller lungsjukdom
inom varden och hos den
enskilde.

KORTFAKTA

1939 bildades De lungsjukas
forbund for att bekdampa tbc.

2013 bytte vi namn till Riksférbun-
det HjartLung.

1 dver 80 ar har Riksférbundet
HjartLung verkat i Sverige.

Riksforbundet HjartLung har:
- cirka 35 000 medlemmar

- 136 lokalféreningar

- 21 lansforeningar

+ 6 medlemsorganisationer.
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» Cirka 2 miljoner
manniskor i Sverige uppskatta8ivara drabbade
av sjukdomar‘!<opplade till hjarta, karl och lunga.

. ok -

, 3

.2’ ‘a N
NN

€

Darfor behovs Riksforbundet HjartLung

Hjart- och karlsjukdom ligger bakom flest dédsfall i Sverige. Nagot som skulle
kunna avhjalpas genom férebyggande insatser, god egenvard och livsstilsférandringar.
Vi har kunskap, kraft och engagemang for att driva det férandringsarbetet.

Kunskap, kraft och engagemang for
en battre vard
Inom sjukvarden saknas ménga ganger
en sammanhallande vérd for den
enskilde, vilket forsamrar sjukdoms-
forloppet och forutsittningar for ett
bra liv. Det ar bekymmersamt att
viktiga vardinsatser inte ges, trots
stark evidens och trots hogsta prio-
ritet i nationella riktlinjer. Detta gél-
ler inte minst inom livsstilsomradet.
Miénga génger kdnner man sig

KOL-varden av lag prioritet, omfat-
tande underdiagnostik och bristande
uppfoljning.

Samma sak giller dessvérre for for-
maksflimmer som &r en allvarlig men
behandlingsbar sjukdom. P4 grund
av kraftig underdiagnostik uppskattas
antalet drabbade utan diagnostiserat
formaksflimmer vara 127 000 per-
soner i Sverige. En ny undersokning
bland vara medlemmar med formaks-
flimmer visar att hela fyra av tio fatt

KORTFAKTA

Akut hjartinfarkt

23 200 personer fick akut hjart-
infarkt 2022. Samma &r avled

4 700 personer av akut hjartinfarkt.

Hjartsvikt

Cirka 200 000-300 000 personer
lever med hjartsvikt i Sverige.
Runt 40 000 drabbas av hjartsvikt
varje ar.

ensam i sin diagnos utan att ha nigon  vénta mer &n ett ar fran férsta symtom KoL
som stottar en for att motivera till till diagnos och var tionde person véan- 400 000-700 000 personer
i Sverige har KOL.

livsstilsforandringar.

En medlemsundersokning om
KOL visar att nar man soker sig till
varden med symtom kan diagnosen
droja. En fjardedel av riksforbundets
medlemmar med KOL har fatt vinta
tre &r innan de fick en diagnos. Trots
att sjukdomen ar den fjarde vanli-
gaste dodsorsaken i Sverige praglas

tade mer &n fem &r innan en diagnos
var faststalld.

Tillsammans med vira medlemmar
ar Riksforbundet HjartLung en stark
rost i debatten och i paverkansarbetet.
I foreningarna ger vi viktig kunskap
och st6ttning och déar kan man finna
tillhorighet och umgas med manniskor
som har samma erfarenheter.

Formaksflimmer

Idag lever uppskattningsvis
526 000 personer i Sverige med
formaksflimmer. Av de har runt
399 000 fatt sin diagnos medan
cirka 127 000 fall fortfarande ar
oupptackta.

Riksforbundet HjartLung arbetar inom fyra fokusomraden for att forbattra
livskvalitén for manniskor med hjart-, karl- eller lungsjukdom:

Vi tillhandahaller anpassade Vi samarbetar Vi informerar, utbildar och Vi stoder
livsstilsaktiviteter for vara med halso- och opinionsbildar gentemot patientvald
medlemmar. sjukvarden. politiker och beslutsfattare. forskning.
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Det organisatoriska sammanhang vi verkar i

Riksforbundet HjartLung ar en ideell
forening, en patientorganisation som
ar politiskt och religiost obunden.
Vid arsskiftet 2023/2024 hade vi
33 923 medlemmar, varav manga
arbetar ideellt i vra foreningar. Ett
antal medlemmar ar ocksa direkt-
anslutna till riksférbundet.

Vi har 136 lokalforeningar 6ver
hela landet vilka samverkar genom
21 lansforeningar. Vi har 6 medlems-
organisationer anslutna till férbun-
det, Aorta Dissektion Foreningen
Skandinavien, Apné Sverige, FH
Sverige, Lungfibrosforeningen,
PAH Sverige och Viking.

Véra priméra mélgrupper ir perso-
ner med hjirt-, kirl- eller lungsjuk-
dom och deras nirstaende.

Var verksamhetsinriktning 2024-2025

™

Vara sekundira méalgrupper ar
stodjande, sjukvardspersonal och
riskgrupper.

Riksférbundet HjartLung:

« Har 12 anstillda pa forbundskans-
liet som bereder och verkstéller
forbundsstyrelsens beslut.

« Producerar medlemstidningen
Status som ges ut 5 ganger per &r.

« Har ett 9o-konto som kontrolleras
av Svensk Insamlingskontroll.

Hogsta beslutande organ
Kongressen ar foreningens hogsta
beslutande organ och halls vart tredje
ar. Kongressen bestar av 77 ombud.
Den senaste kongressen dgde rum
den 1—-3 juni 2022.
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Riksforbundet HjartLung medlemmar samlades till kongress 2022.

Riksforbundet HjartLung ar en stark
patientorganisation for personer med
erfarenhet av de diagnoser vi foretra-
der. Vi arbetar for att personer med
hjart-, kérl- eller lungsjukdom ska fa
ett langre och rikare liv.

6 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

Men vi lever i en virld dér forand-
ringar kan komma snabbt. Vi méste
darfor vara forberedda och kunna
anpassa oss for att sta starka nar
ovantade hindelser intréaffar, det har
inte minst Covid-19 pandemin visat.

De raddade Q T
livet pa Jaachim ;

r"!-

Medlemstidningen Status utkommer med
5 nummer per ar och ar en uppskattad
medlemsforman.

For att fortsatta vara en stark

patientforetradare fokuserar

vi pa att:

« Stdrka grunden genom att virva
nya medlemmar.

« Starka arbetet med att 6ka vara
intakter.

o Starka vi-kénslan i riksforbundet

genom att berika och stédja varandra
pé lokal-, 1ans- och riksniva.

Starka vart forebyggande halso-
och livsstilsarbete.

« Stiarka kinnedomen om Riksfor-
bundet HjartLung genom enhetlig
kommunikation och marknads-
foring.

Stéarka och hélla fast vid

det arbete vi gor.

Var overgripande strategi

Riksférbundet HjartLung ar en patientorganisation som fortsatter utveckla mangfalden av
lokala aktiviteter for att starka gemenskapen och forstaelsen for vara malgrupper. Samtidigt som
vi driver opinionsbildning for vara intressepolitiska sakfragor och stédjer patientvald forskning.

Halso- och livsstilsaktiviteter
Riksforbundet ska uppmuntra och
motivera till livsstilsfordndringar som
frimjar hilsan. Vara féreningar har
ofta en bred verksamhet som erbjuder
exempelvis motions- och trinings-
aktiviteter, diagnosforeldsningar och
sociala aktiviteter.

"Tillsammans”

Var digitala plattform "Tillsammans”
pa www.hjart-lung.se/tillsammans/
ger alla medlemmar mojlighet till
traning och 6kad kunskap om den
egna diagnosen under ledning av
vara motionsledare.

Hélsans stig

Halsans stig ar ett starkt varumérke
inom riksforbundet som vi utvecklar
for att ytterligare stirka stigarnas
mojligheter till sdval motion som
avkoppling.

Utbildningar

Patientutbildningar i samarbete

med varden

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 mdjligheter
till kunskap i hela landet.

Hjart-lungraddning

Kurser i hjart-lungraddning, utmar-
kelsen Arets hjirt-lungriddare och
HLR-veckan dr utmérkta exempel pa
viktig verksamhet for oss, som béde
gor livsviktig nytta och starker kdnne-
domen om oss.

Pa var digitala plattform "Tillsammans” erbjuder vi bland annat gigong, lattgympa
och medicinsk yoga som &r anpassad for alla som har hjart-, kérl- eller lungsjukdom.

Opinionsbildning

Vi driver intressepolitiskt paverkans-
arbete for vara kiarnfragor i syfte att
trycka pa for en mer personcentrerad
hilso- och sjukvard. Vér trovirdig-
het och styrka som opinionsbildare
ligger dels i att vi har legitimitet att
foretrdda patientperspektivet, dels
att vi har en uttalad ambition att
vara medskapare till en bra vard for
alla patienter. I ryggen har vi vara
medlemmar som bidrar med sina
erfarenheter.

Kampanjer och rapporter

Utifrén framgangarna med kampan-
jer och rapporter som Flimmerrap-
porten, Kiann pulsen och Sedd i var-
den kan vi dra lardomar hur vi kan
jobba dnnu battre med opinionsbild-
ning. Vara medlemsundersokningar
ar underlag till var asiktsbildning.

Patientvald forskning

Riksférbundet HjartLung stodjer
vetenskaplig forskning som:

 GOr vardagen léttare efter diagnosen.
» Gagnar riksférbundets medlemmar
och bidrar till att 16sa de problem
de stoter pa i varden.

Ar patientvald och patientnira och
utgar fran patientens perspektiv.

» Hojer kunskapslaget och bygger
relationer mellan forskningen,
riksforbundets egen organisation
och vérden.

Bidrar till att utveckla varden.
Skapar ett naturligt kretslopp for
kunskapséterforing mellan forsk-
ningsprojekt och riksforbundet.
Skapar ett 4n storre engagemang
och o6kad kunskap hos vira med-
lemmar kring den forskning vi
stodjer.

Gor riksforbundet till en tydlig part.

EFFEKTRAPPORT 2024 7



Sa bidrar vi till samhallsnytta

Var vision dr att alla manniskor med hjart-, karl- eller lungsjukdom ska ha ett bra liv.

Vi bidrar pa flera satt till medlems-, férenings- och samhallsnytta genom vart arbete. | den
har effektrapporten lyfter vi sarskilt fyra omraden; vara féreningar, vart halso- och livsstils-
arbete, vart opinions- och paverkansarbete samt stodet till patientvald forskning.

Gruppbild fran Riksforbundet HjartLungs kongress 2022.

En stark patientorganisation

Det dr i lans- och lokalféreningarna
samt i medlemsorganisationerna
som vara medlemmar i huvudsak
engagerar sig och mots. Verksamhe-
tens fokus ligger pa hélsa och livsstil,
kunskapsutbyte, paverkansarbete,
hjart-lungraddning och motionsverk-
samhet. Riksforbundet HjartLung
arbetar for att ha fungerande fore-
ningar i hela landet och ett viktigt
uppdrag for forbundskansliet ar att
ge stod till vara foreningar.

Véart mél ar att ge ménniskor som
lever med hjart-, kirl- eller lungsjuk-

8 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

dom ett langre och rikare liv med
hjalp av kunskap, kraft och engage-
mang.

Riksforbundet driver opinion pa ett
nationellt plan, arbetar med varvning,
insamling och ger féreningssupport.
Foreningarna kan anstka om utveck-
lingsbidrag och jubileumsbidrag och
riksforbundet tillhandahéller material
som kan bestéllas av foreningarna
fran var webbutik. P4 var webbplats
hjart-lung.se finns lokala forenings-
sidor och pé sidan "For foreningar”
finns st6d och verktyg for deras arbete.
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Riksférbundet har ett gemensamt
medlemsregister som anviands bade
centralt och av alla foreningar. Regis-
tercoacher har utbildats for att stotta
och utbilda vara registeransvariga
i foreningarna.

Sedan 2020 ingar alla féreningar
i den centrala inkasseringen vilket
innebar att alla medlemsavgifter
aviseras centralt. Medlemsavgiften
i Riksforbundet HjartLung ar 200 kr
per ar och 100 kr for alla under 18 ar.
Fran 2021 loper vart medlemskap
over kalenderar istillet for I6pande.

%
lkommen till oss!

Det hir gir
Riksforbundet
HjartLung .4

Medlemsvarvning

Nya medlemmar ar viktigt for varje
forening och for oss som riksforbund.
Det ger energi och nya idéer och méj-
lighet till ett 6kat engagemang. For
varje medlem far vi ocksd medlems-
avgifter och bidrag, en forutsittning
for en god verksamhet.

Nistan 4000 personer tog klivet
och anmalde sig som nya medlemmar
i Riksforbundet HjartLung under 2023
och att vira medlemmar trivs i verk-
samheten ar gladjande. Allt detta vas-
sar oss 1 vart uppdrag att paverka for
en bittre vard och vardag for de som
lever med hjart-, karl- eller lungsjuk-
domar och deras narstaende.

Under hosten genomfordes varv-
ningskampanjer via sociala medier
och print samt atervarvningskam-
panj for uttradda medlemmar. Vi
genomforde dven en framgangsrik
medlemsvirvartivling bland vara
foreningar, dir de 10 féreningar som
varvade flest medlemmar tavlande om
fina priser. Kampanjen blev mycket
lyckosam och gav ndrmare 600 nya
medlemmar pa en ménad.

. EFFEKT

Vart langsiktiga arbete for personer
med hjart-, karl- eller lungsjukdom
lockar nya medlemmar som gor oss
till en starkare patientorganisation.

Fokus pa valberedningen

Vid kongressen 2022 lyftes behovet
av ett extra stod till valberedningarna
ivéra foreningar. Under hosten 2023
holl riksforbundet ett digitalt program
pé fyra traffar dit alla foreningarnas
valberedningar bjods in. Ett tjugotal
foreningar deltog och fick bland annat
ta del av de hjalpmedel som finns pa
var hemsida. Volontarbyran och
Studieforbundet ABF holl workshops
om valberedningens roll och uppdrag.
Deltagarna fick mdjlighet att utbyta
erfarenheter och ge varandra tips och
idéer om hur man rekryterar nya for-
troendevalda till véra styrelser. Detta
med utgangspunkt fran de aktiviteter
som utgor hjartat av var verksamhet.

Digitala traffar och fortsatt
digitalisering

Aven om det fysiska métet r viktigast
for oss sé har digitaliseringen 6kat
markant i organisationen.

En stor utbildningsinsats gjordes
under pandemin for att 1ara medlem-
mar att anvinda verktyg for digitala
moten och att sjdlva kunna boka

moten for foreningen. Ett 8o-tal
foreningar har varit mycket aktiva
digitalt och ordnat foreldsningar,
styrelsemoten, styrelseutbildningar
och ordférandetriffar. Vi har dven
haft flera nationella konferenser och
utbildningar digitalt. Vi holl 16pande
traffar med lansordférande respektive
medlemsorganisationerna.

Ett stort nationellt program med
25 digitala forelasningar och work-
shops utifran foreningsutveckling
genomfordes 2023. Detta har starkt
oss i var roll som patientforetradare
och givit oss ett bredare kunskaps-
och erfarenhetsutbyte mellan fore-
ningarna. Digitaliseringen har under-
lattat for medlemmarna att kunna
ses och medfort en 6kad kompetens-
utveckling i foreningsarbetet.

" EFFEKT

Vi har fatt en hégre digital mognad
vilket har skapat méten och gemen-
skap for att motverka ofrivillig ensam-
het och social isolering samt ocksa
mojliggjort att det demokratiska
arbetet har kunnat fortsatta.

Digitaliseringen har underlattat for foreningarna att na ut till medlemmarna.

EFFEKTRAPPORT 2024 9
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Halso- och livsstilsforandringar

Vara medlemmar traffas regelbundet for hdlsoframjande aktiviteter
med motionstraning, foreldsningar, erfarenhetsutbyten, tematraffar,
cirklar med mera. Pa sa satt bidrar var verksamhet till gemenskap,
okad kunskap och méjlighet till livsstilsforandringar.

Digital gemenskap och tréaning
Under 2020 startades "Tillsammans”,
en webbaserad kampanj som blev
ett digitalt centrum for en rad olika
aktiviteter och en majlighet for indi-
viduellt socialt stod till f61jd av pan-
demin. Syftet var att minska ofrivillig
ensamhet och projektet fick ekono-
miskt stéd av Socialstyrelsen.
“Tillsammans” erbjod telefonfika
med en hilsocoach, rddgivning i fréa-
gor om kost och motion och sju digi-
tala tematréaffar i grupp dér personer
kunde samtala om sina upplevelser
av stress, somnbrist och ensamhet.
Véra livesinda traningspass med
lattgympa, Qigong och medicinsk
yoga blev snabbt populira och idag
deltar 6ver 100 pesoner per gang.

10 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

Under det gdngna aret spelades 6 nya
traningsfilmer in; tva qigong, tva latt-
gympa och tvd med medicinska yoga.
I augusti publicerades de pa var webb
for att mota den okade efterfragan
och gora de dnnu mer tillgidngliga
for vara medlemmar.

Sedan 2022 ir "Tillsammans” en
ordinarie del av var verksamhet. En
gladjande effekt ar att riksforbundet
har fatt fler nya medlemmar efter att
deltagarna varit med i olika kurser
och traffar pd hemsidan.

* EFFEKT

"Tillsammans” har lett till att manga
manniskor fatt en bade béttre psykisk
och fysisk hélsa genom stod och kon-
takter.

Halsoframjande moten, tematraffar
och utbildningar
Vi vet hur viktigt det &r att medlem-
marna sjdlva dr delaktiga for att kunna
paverka sin livssituation. Riksférbun-
det HjartLung utvecklar darfor fort-
I6pande olika aktiviteter for att 6ka
kunskapen om véra diagnoser. Bland
annat har vi tagit fram fyra utbild-
ningar for diagnoserna KOL, hjart-
svikt, formaksflimmer och somnapné
med samlingsnamnet "Aktiv med
HjartLung". Utbildningarna anviands
bland annat av vardpersonal i motet
med patienter. Materialet fokuserar pa
att deltagarna ska traffas och diskutera
i grupp och se att vigen till en bra livs-
kvalitet gar genom en god egenvérd.
Véra samtals- och motionsledare
har hallit lokala hdlsométen med med-
lemmar. Sedan pandemin erbjuder de
aven digitala traffar.

Vara hédlsométen och tematraffar:
« Tematraff SGmn

» Tematraff Stresshantering

+ Tematraff Ensamma tillsammans
« Hilsomoten

o Atertraff Lycka

o Atertriff Ensamhet

« BAS-duken, (benartéirsjukdom)
« Flimmer-duken

« KOL-duken

« Svikt-duken.

Vi har fortsatt sprida vara korta
filmer som véinder sig till personer
med KOL. Det ar en viktigt mélgrupp
att nd eftersom de ofta skiams pa
grund av kopplingen till r6kning.
Genom varden, som anviander
filmerna, och vara medlemmar
sprider vi kunskapen vidare.

* EFFEKT

Vara hélsoframjande utbildningar
och moten for medlemmarna leder
till en en storre forstaelse for sin egen
eller sin anhdoriges sjukdom och en
forbattrad livskvalité.

Hjart-lungraddning raddar fler liv
Varje ar rapporteras ca 5 500 hjart-
stopp utanfor sjukhus i Sverige. Av de
som drabbas Gverlever ca 600. Forsk-
ning visar att 70 procent fler liv skulle
kunna riddas om hjért-lungriaddning
(HLR) startas direkt och en hjartstar-
tare anvands inom tre minuter.

Hjart-lungraddning ar en viktig del
av var verksamhet. Med hjélp av vara
manga medlemmar och var breda
lokala forankring kan vi tillsammans
bidra till ett mer hjartsakert Sverige.

I oktober arrangerades HLR-veckan
for 6:e aret i rad for att 6ka medveten-
heten om hur viktigt det ar att alla
i samhallet lar sig HLR och att anvinda
en hjartstartare.

Under 2023 hade vi fokus p4 att
tillsammans med féreningarna verka
for att sms-livradddare-systemet ska
implementeras i landets alla regioner.
Den 31 december 2023 hade 13 av
landets 21 regioner implementerat
sms-livraddare-systemet och den
3 januari 2024 anslot region Skane
till systemet.

For att uppméarksamma vikten av
HLR utser riksforbundet varje ar
Arets hjart-lungraddare i samarbete
med Svenska radet for hjart-lungradd-
ning och Stiftelsen for hjart-lungradd-
ning i Sverige.

Tillsammans med Svenska radet
for hjart-lungraddning har vi ocksé
givit stod till Natverk fér 6verlevare
efter hjartstopp och deras narstaende.
De har startat en Facebookgrupp dar
man samlar nistan 400 deltagare
som utbyter erfarenheter och ger stod.

Vart hjart-lungraddningsteam,
HLR-teamet, ar ett resursteam inom
riksférbundet som bestér av en hand-
full HLR-huvudinstruktorer fran den
egna organisationen. De utbildar nya
HLR-instruktorer i l&n som inte har
egna huvudinstruktorer.

¢ EFFEKT
Varje ar utbildar HLR-instruktorer

i vara lokala féreningar ca 2500 perso-
ner i HLR. Vart arbete bidrar till att fler
manniskors liv raddas vid hjartstopp
utanfor sjukhus.

Chansen att 6verleva ett hjartstopp mer an férdubblas om hjart-lungraddning (HLR) eller
defibrillering med hjartstartare paborjas inom nagra minuter.

~
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Halsans stig - ett viktigt bidrag till
folkhalsan

Vi har alla ett behov av att rora pa
oss och syftet med Halsans stig ar
att erbjuda enkel och lattillganglig
motion for alla.

Halsans stig ska vara latt att ta sig
till och litt att ga. Tack vare stigarna
har det blivit mojligt att fA motion
oavsett var du bor, hur gammal du &r
eller om du har en kronisk sjukdom.
Véra medlemmar med hjart-, karl-
eller lungsjukdom har stor gliadje av
dessa vandringsleder.

Stigarna skapas i samarbete mellan
vara lokalforeningar och landets kom-
muner. Det ar gladjande att s manga
kommuner visat intresse for Halsans
stig under arens gang.

Under 2023 tillkom nya stigar
i Tibro, Kiruna och Gillivare och
Hailsans stig, som fyllde 25 ar under
2023, finns idag pé 161 platser runt
om i Sverige.

® EFFEKT = L L f,_
Riksférbundet HjartLung -
ar stolt over att ha varit "1_2
med och introducerat -
denna rorelse i Sverige Mg
som forbattrar folkhalsan 2 m:l.&g
steg for steg. m——
EFFEKTRAPPORT 2024 11
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Riksférbundet HjartLungs forbundsordférande Anders Akesson.

Opinions- och paverkansarbete

Personcentrerad vard

Vi har fatt positiv respons fran flera
regioner for det 1angsiktiga arbete vi
gjort for personcentrerad vard i sjuk-
varden. Med hjalp av "Modellen for
ett idealsjukhus” driver vi pa for en
personcentrerad vard utifrdn ledorden
partnerskap, patientberittelse och en
personlig hélsoplan. Vi forvéantar oss
en stor samhallsnytta langre fram nar
denna vardmodell genomfors.

Vi har dven utvecklat en modell
for personcentrerad hjartvard i sam-
arbete med varden. Stora delar av
denna modell finns nu med i ett for-
slag om en ny nationell virdmodell
som implementeras i flera regioner.
Utvecklingen av modellen baseras
pa resultaten fran riksférbundets
SPICI-studie och kvalitetsregistret
SEPHIA.

Modellen bygger pa:

« Tydlig information till patienten.
« Individuell hilsoplan.

« Ett teambaserat stéd for livsstils-

Foto: Riksférbundet HjértLung

forandringar under de forsta sex
méanaderna.

Vart mal ar att verka for férandringar i samhallet pd en strukturell
niva, for en effektivare och mer féorebyggande vard for den enskilde
och for god eftervard och egenvard for personer med hjart-, karl-
eller lungsjukdom. Det gor vi genom att delta i samhallsdebatten,
lyfta fragor i sociala medier och i pressmeddelanden och artiklar. ® EFFEKT

Under aret traffade riksforbundet sjukvards-
minister Acko Ankarberg Johansson och
socialminister Jakob Forssmed samt repre-
sentanter for samtliga riksdagspartier for
att diskutera hélso- och sjukvardsfragor
som ar viktigast for vara medlemmar.

Syftet ar att minska risken for aterin-
sjuknande och for tidig dod.

Vi dr ocksd engagerade i olika natverk, kvalitetsregister, samrad
hos regeringen, myndigheter och andra beslutsfattare.

Anders Akesson tog plats pa
Dagens Medicins maktlista
Riksforbundet HjartLungs forbunds-
ordférande Anders Akesson har ater
blivit erkdnd som en av de mest infly-
telserika personerna inom hilso- och
sjukvarden i Sverige, enligt Dagens
Medicins arliga lista 6ver de 100
maktigaste inom svensk sjukvard.
Maktlistan bygger pa bakgrunds-
samtal med ett 40-tal makthavare pa
olika nivéer i svensk sjukvéard. Savil
informell som formell makt vags in
i bedomningen for den slutliga listan
som ar framatsyftande.

12 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

Anders Akesson upprepade sin plats
pa maktlistan fran foregdende ar, da
han tilltrddde som ny forbundsord-
forande for riksforbundet. Hans plats
p4 listan visar dn en gang den viktiga
roll vi har inom hilso- och sjukvérds-
sektorn i Sverige och pa effekten av

det arbete vi gor for vira medlemmar.

® EFFEKT

Anders Akesson rankas som en av
Sveriges 100 mest inflytelserika per-
soner i svensk sjukvard pa Dagens
Medicins maktlista, ett kvitto pa
vart effektiva paverkansarbete.

Med en personcentrerad vard upplever
patienten 6kad trygghet och kontinui-
tet, vilket ger battre férutsattningar att
uppna varaktiga livsstilsforandringar
och motverka aterfall i sjukdom.
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Politikertraffar med riksforbundets
fragor i centrum

Under éret traffade riksforbundet
bade sjukvardsminister Acko Ankar-
berg Johansson och socialminister
Jakob Forssmed for att diskutera
viktiga hélso- och sjukvardsfragor.
Med socialminister Jakob Forssmed
och statssekreterare Petra Noreback
fokuserade vi pa det globala hotet av
antibiotikaresistens. Aven i Sverige
kan manga riskgrupper drabbas héart
av svara infektioner om antibiotika
inte biter. Riksforbundet vill gora
vad det kan for att motverka detta
genom att delta i det politiska samta-

let och bidrar till 6kad medvetenhet
hos befolkningen. P4 métet betonades

att Sverige bor ta ledningen i fragan
och att patientorganisationer bor
involveras mer &n idag. Riksférbun-
det skrev dven en uppméarksammad
debattartikel pad samma dmne i G6te-
borgs-Posten.

Med sjukvardsminister Acko An-
karberg Johansson samtalade vi om
vardens organisering och behovet av
att somlost kunna méta och behand-
la personer med kroniska sjukdomar
pé allra bésta satt. Riksférbundet
kommer att f6lja regeringens huvud-
mannautredning med stort intresse

och bidra med synpunkter utifran
ett patientperspektiv. Riksférbundet
lyfte &ven behovet av en nationell
hjart- och kirl-strategi utifran Sveri-
ges goda erfarenheter av en nationell
cancerstrategi.

. EFFEKT

Riksforbundet har under aret traffat
foretradare fran alla riksdagspartier for
att diskutera medlemmarnas viktigaste
fragor och for att synliggora hur det
ar att leva med langvarig och kronisk
hjart-, karl- eller lungsjukdom.

EFFEKTRAPPORT 2024 13



En aktiv remissinstans

Riksforbundet HjartLung ar en av de

mest aktiva patientorganisationerna

nar det galler att svara pa enkiter

som péverkar olika vardforlopp.
Under 2023 lamnade vi enkétsvar

till SKR om foljande vardforlopp:

« Hjartsvikt, nydebuterad

+ Kritisk benischemi

- KOL

+ Obstruktiv sémnapné hos vuxna

 Osteoporos

« Palliativ vard

« Rehabilitering och delar av forsak-
ringsmedicinskt arbete, generisk
modell for klinisk verksamhet

« Stroke och TIA

+ Venos sjukdom i benen och bensar.

Anders Akesson deltog i en hearing i riksdagen

om hégspecialiserad vard och lyfte behovet
av att involvera patientorganisationerna.

Riksforbundet medverkade pa
riksdagshearing om hogspecialiserad
vard

Under en 6ppen hearing i riksdagen
om nationell hégspecialiserad vard
lyfte forbundsordforande Anders
Akesson behovet av en somlos
patientresa mellan den hégspecia-
liserade varden och uppfdljningen
samt nodvandigheten att involvera
patientorganisationerna i besluts-
processen. Under tre timmar disku-
terade Socialutskottet och inbjudna

14 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG
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experter hur val beslutsprocessen
fungerar och om patienter far néd-
vandig hogspecialiserad vérd, alltsa
vard som dr koncentrerad till enbart
ett par stéllen i Sverige.

Samarbete med professionsorgani-
sationer starker riksforbundets
paverkansarbete

Under aret har riksforbundet samar-
betat med en rad professionsorgani-
sationer, som till exempel Likar-
forbundet, Vardférbundet, Arbets-
terapeuterna och Fysioterapeuterna.
Forutom dialogmoten har riksfor-
bundet skrivit flera debattartiklar om
bland annat vikten av fast ldkare och
att kommuner bor inféra en medi-
cinskt ansvarig for rehabilitering.

Nationellt och internationellt
samarbete

Samarbete och medlemskap i andra
organisationer ar viktigt for oss. Med
en stark gemensam rost kan vi paverka
beslutsfattare och varden och ddrmed
verka frimjande av hilsan for vira
medlemmar och alla med hjart-, karl-
eller lungsjukdom. Riksfoérbundet
HjartLung ar medlem i Funktionsratt
Sverige, en paraplyorganisation som
samlar 41 patient- och funktionshin-
derorganisationer i landet med totalt
ca 400 000 medlemmar. Tillsammans
driver vi de funktionsrattsfragor och
intressepolitiska frgor som ar gemen-
samma.

Riksforbundet HjartLung &r en del
av det civila samhallet och vi engagerar
oss pa flera sétt for att bidra med vara
perspektiv. Vi dr d&ven medlem i foljan-
de organisationer och samarbetar med
dem i olika fragor: Arbetsgivarfore-
ningen Fremia, Folkspel, Forum for
Health Policy, Giva Sverige, Handi-
kappHistoriska féreningen, HLR-
radet, Forska! Sverige, Ideell Arena,
Livet som Géva, Studieférbundet ABF
och Tobaksfakta. Vi samverkar och
stoder dven foljande organisationer/

forum som Leading Health Care och
Svensk Insamlingskontroll.

Med syftet att forbattra kvaliteten
ivérden sa har vi deltagit i ett arbete
med nationella riktlinjer for vard vid
astma och KOL. Vi ir ocksé engagera-
de i flera kvalitetsregister i Sverige.

Riksforbundet 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
programomréaden med tillhoérande
arbetsgrupper dar riksforbundet
deltar i arbetsgrupperna for sekun-
darprevention, hjartsvikt samt lung-
och allergisjukdomar. Riksférbundet
deltar dven i samrdd med myndig-
heter som E-hilsomyndigheten,
Socialstyrelsen och Inspektionen
for vard och omsorg.

Riksforbundet HjartLung ar
medlem i European Heart Network
(EHN) och The European Federa-
tion of Allergy and Airways Diseases
Patients’ Associations (EFA) samt
European Lung Foundation (ELF).
Vi deltar ocksa i tva nordiska natverk
for systerorganisationer, Nordiska
Hjartunionen (NHU) samt Nordiska
Hjart- och Lungsjukas Forbund
(NHL).

® EFFEKT

Genom att samverka med andra natio-
nella och internationella organisationer
kan vi driva vara medlemmars viktigaste
fragor och paverka beslutsfattare.

Stod till patientvald forskning

Att fa en allvarlig sjukdom férandrar vardagen. Vi vet hur tillvaron ser ut fér den som drabbas.
Darfor stodjer vi forskning som gor livet lattare efter diagnosen.

Forskning utifran patientens
perspektiv
Genom att bidra med stod till
forskning vill Riksforbundet Hjart-
Lung hoja kunskapsldget och bygga
relationer mellan forskningen, riks-
forbundets egen organisation och
varden. Syftet ar fa till ett naturligt
kretslopp for kunskapséterforing
mellan forskningsprojekt till riksfor
bundet, samt att skapa ett 4n storre
engagemang och 6kad kunskap hos
riksforbundets medlemmar kring
den forskning riksférbundet stodjer
och gora Riksférbundet HjartLung
till en tydlig part.

Riksforbundet stodjer vetenskap-

lig forskning som gagnar riksférbun-
dets medlemmar och som bidrar

till att 16sa de problem de stoter pa
ivarden. Vi arbetar utifran angrepps-
séttet patientvald och patientnira
forskning som utgar fran patientens
perspektiv i riksforbundets striavan
att bidra till att utveckla varden. Det
omfattar bade de organisatoriska
problem i virden som riksforbundets
medlemmar drabbas av och de diag-
noser riksforbundet foretrader, dock
inte medicinsk forskning.

Prioriterade forskningsomraden ar:

« Organisatoriska fragor, arbetssitt
och implementering av person-
centrerad vérd kopplade till métet
med vérden.

« Rehabilitering, forebyggande av
aterfall och forsamring (sekundér-
prevention), egenvard, livsstil, och
psykisk hélsa kopplade till riks-
forbundets diagnoser inom hjart-,
karl- och lungsjukdom.

Under 2023 arbetade Riksférbun-
det HjartLung med ett stérre omtag
av vart stod till forskningen for att

definiera vilken forskning som ar av
storst varde for vira medlemmar.
Hur kan vi pa basta sitt stodja denna
utifran malbilden med ett naturligt
kretslopp for kunskapséterforing
mellan forskningsprojekt till riks-
forbundet samt med ett &n storre
engagemang och 6kad kunskap hos
vara medlemmar kring den forsk-
ning riksférbundet stodjer.

Under detta arbete var vért eko-
nomiska stod satt i moratorium och
inga forskningsmedel delades ut
under 2023.

* EFFEKT
Vi vill stodja patientvald forskning
som gagnar vara medlemmar och de

patientgrupper som vi foretrader och

som bidrar till att 16sa olika organisa-
toriska problem de stoter pa i varden.

Credit: simonkr

KORTFAKTA

25 miljoner kronor har delats ut

i forskningsstod fran Riksforbundet
HjartLung under de senaste

10 aren.

150 forskningsstudier som kan
bidra till forbattrade livsvillkor for
de som lever med hjart-, karl- eller
lungsjukdom har fatt ekonomiskt
stod fran riksforbundet.
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Riksfarbundet N
HjartLung Stod oss

Diagnoser Din halsa

Kraft att forandra!

Kunskap, kraft och engagemang for
dig som lever med hjart-, karl eller
lungsjukdom!

& hjart-lung.se

Foto: iStock

Framsteg och lardomar vi gor

Riksférbundet HjartLung har utvecklats med nya digitala arbetssatt, vilket varit till gagn fér vara féreningar
och medlemmar. Vi har blivit mer tillgangliga, kan dela erfarenheter och ndr lattare ut med var kunskap.

Lardomar

Vi satsar pa att bli &nnu mer digitala,
for att na ut till fler ménniskor med
hjart-, kirl- eller lungsjukdom. Bland
annat satsar vi pa fler webbsinda
seminarier och utbildningar. Aven om
manga har kant sig ovana med den
digitala tekniken s &r vi positiva till
att ha bade digitala och fysiska méten.
Genom nya arbetssatt har vi natt ut
till bide gamla och nya medlemmar,
framforallt i yngre alder (50—65 &r),
till fortsatt engagemang i foreningen.

Korta och l&nga digitala medlems-
traffar med deltagare fran hela landet
har varit mycket virdefulla liksom
digitala samrad hos beslutsfattare for
att lyfta fragor som ar viktiga for oss.
En forutsattning har varit information
och utbildning om digitala plattfor-
mar. Vi har lart oss att I6pande utbilda
medlemmar for att fa fler att kdnna
sig trygga med tekniken.

P4 kort sikt har den digitala tekni-
ken hjalpt oss att genomfora aktivite-
ter nir vi inte kunnat traffas fysiskt.
Pé lang sikt kommer det att spara tid
och pengar, vara bra for klimatet och
ge mindre stress i vardagen.

Positiv utveckling i olika matningar
Sedan 2015 miter vi hur ngjda vara
medlemmar ar och vad de vardeséitter
mest med sitt medlemskap genom en-
kiterna N6jd Medlems Index (NMI)
samt Nojd Forenings Index (NFI).
Maitningarna genomfors vartannat ar
och utvirderingsarbetet ska leda oss
till néjda medlemmar och foreningar.
Det ar viktigt att 16pande finga in
synpunkter och forbattringsforslag.
Mitningen 2023 visade ett positivt
resultat dar andelen medlemmar
som ar nojda eller mycket néjda med
riksforbundet ar fortsatt hog.

Den nya undersdkningen visar att:
79% ar nojda med sitt medlemskap.
92% skulle rekommendera andra att
bli medlemmar.

Maénga far information om Riksfor-
bundet HjdrtLung via sjukvéirden och
alltfler, sirskilt personer i yngre aldrar,
blir medlemmar via sociala medier.

Det som vira medlemmar virde-
sétter mest ar att fa information om
forskningsron och diagnoser, inspi-
ration till en hilsosammare livsstil,
medlemsblad fran lokala féreningen,
tidningen Status och gemenskap och
aktiviteter i den lokala foreningen.

Vi foljer daven upp och analyserar
vara kurs- och konferensutvirde-
ringar for basta kvalitet. For opinions-
arbetet genomfor vi enkiter bland
medlemmarna.

Tio-i-topp-lista med det som

medlemmarna vardesatter mest

med Riksférbundet HjartLung:
Information om forskningsron, 80,4%
F& kunskap om sina diagnoser, 75,9%

3. Inspiration och motivation till en
hélsosammare livsstil, 73,0%

4. Information och aktuella rén fran
hemsidan hjart-lung.se, 70,5%
Medlemstidningen Status, 70,2%

6. Fa fysiska aktiviteter och kurser via
sin forening, 68,7%

7. Farad och stdd i sina kontakter
med varden, 67,3%

8. Fastéd, gemenskap och tréffa
andra i liknande situation via sin
férening 65,7%

9. Digitala aktiviteter och gemenskap
via hemsidan hjart-lung.se, 59,6%

10. Medlemsférmaner/rabatter, 57,2%

Hur n6jd dr du med ditt medlemskap i Riksforbundet HjartLung?
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2021 |
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Skulle du rekommendera medlemskap i Riksforbundet HjartLung?
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Kort om var ekonomi

Cirkeldiagrammen visar riksforbundets intakter
och kostnader for verksamhetsaret 2023.

Intdkterna &r hogre dn kostnaderna och arets
resultat pa 2 mkr har 6kat det egna kapitalet nagot.
Forbundsavgifterna ar den del av medlemsavgifter-
na som gar till riksforbundet och insamlade medel
ar alla bidrag och gavor fran privatpersoner, foretag,
organisationer och stiftelser.

Kostnaderna dr uppdelade efter verksamhets-
omréde inklusive personalkostnader och fordelade
gemensamma kostnader. Organisationens totala
verksamhetskostnader for 2023 uppgér till 31,5 mkr.

2023: Intdkter 33,5 mkr

Ovrigt Medlemsavgifter

4

Offentliga

bidrag \

Insamlade
medel, varav
testamenten
17,5 mkr

Verksamhetsintakter 2019-2023, mkr
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Flera oforutseddbara héndelser i omvarlden kom
att paverka oss mycket under 2022-2023 och 2023
blev ett ar d& forbundsstyrelsen var tvungen att ta ett
rejialt omtag om ekonomin. En storre organisations-
forandring gjordes av forbundskansliet fran cirka
20 till 12 personal.

Flera viktiga forandringar gjordes i verksamhets-
plan och budget for att anpassa verksamheten efter
omvirldens turbulens och kraftigt forandrade forut-
sattningar for ideella sektorn. P4 ett ansvarsfullt satt
anvindes mindre ekonomiska resurser for att bittre
komma i balans 2024.

2023: Kostnader 31,5 mkr

Administration och
insamling

Livsstil och halsa

Organisa- )
tionsstod <— Forskning
Opinion och
information
Eget kapital 2019-2023, mkr
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Andamaélsbestamda medel

. Balanserat kapital inklusive
arets resultat

Foto: iStock

Var med och stod vart arbete!

Med varje ny medlem och varje nytt bidrag 6kar var formdga att paverka,
forandra och forbattra. Ju fler vi ar, desto storre majlighet har vi att ge alla
som lever med hjart-, karl- 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 stdd i hur du kan agera nédr du har kontakt med varden. Dessutom blir du
del av ndgot 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-, kérl- 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

2010109
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Riksforbundet HjartLung ar en
patientorganisation som arbetar
for att ge alla med hjart-, karl- och
lungsjukdom ett bra liv genom

kunskap, gemenskap och aktiviteter.

Vi ar en stark rost i samhallet,
arbetar for basta mojliga vard
och stoder forskning.

Riksférbundet HjartLung

Wollmar Yxkullsgatan 14, 1 trappa
118 50 Stockholm

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

Organisationsnummer: 802000-6410

Riksférbundet
HjartLung

hjart-lung.se



