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Halsans stig ar ett av Riksforbundet
HjartLungs bidrag till forbattrad folkhalsa.
Stigarna skapas i samarbete mellan var
lokalféreningar och landets kommuner
och konceptet dgs av Riksférbundet
HjartLung.
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Effektrapporten 2021 - 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. Riksfor-
bundet HjartLung dr medlem i Giva Sverige, en branschférening som arbetar
for tryggt givande. I effektrapporten berittar vi kort om vért syfte, mal, bak-
grund och fyra fokusomraden med resultat, prestationer och effekter.
Effektrapporten omfattar aret 2021 och delar av 2020.

Verksamhetsberittelsen for 2020 redogor for helheten och i arsredovisningen
finns en ekonomisk sammanstéllning och en balans- och resultatrikning.

Vi har valt att férdjupa oss i féljande fyra omraden i effektrapporten 2021:
Sid 12: Halsa och livsstil
Sid 14:  Forskning
Sid 16: Opinionsarbetet

Sid 20: En fungerande foérening
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Kort om Riksforbundet HjartLung

Riksforbundet HjartLung vill verka for storsta nytta for vdra medlemmar med hjart-, karl- och lungsjukdom
och deras narstaende. Vi &r en rikstdckande patientorganisation som arbetar for att personer med hjart-, karl-
och lungsjukdom ska fa basta majliga vard och livskvalitet. Vi ar en ideell férening som har ca 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 arbetar for att forebygga hjart-, karl- och lungsjuk-
dom béde inom varden och genom livsstilsféréand-
ringar hos den enskilde sa att farre personer insjuk-
nar i dessa sjukdomar. Vi satsar pa olika aktiviteter
for motion, gemenskap och 6kad kunskap genom
foreldsningar, cirklar, tematriffar och hilsocoacher.
Vi ger rad och stéd i vardagen, samlar méanniskor till
erfarenhetsutbyte for att starka 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
praglat forbundet fran borjan. Nar vi bildades som
De lungsjukas riksforbund 1939 1ag vart fokus pa
att bekdmpa tbc och att stotta de drabbade.

Vi engagerade oss sedan i hjartsjukdom — den icke
smittsamma sjukdomen — som fortfarande skordar
flest offer och som idag kan kopplas till Agenda 2030,
Mal 3 Halsa och valbefinnande. Darefter 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
personer med kirlsjukdom.

Vi bytte tilltalsnamn till Riksférbundet HjartLung
2013 och 2021 bytte dven vara foreningar tilltals-
namn till Riksférbundet HjartLung.

Snabbkoll pa Riksférbundet HjartLung

« 1939 bildades De lungsjukas forbund for att bekampa tbc.

+ 2013 bytte vi tilltalsnamn till Riksférbundet HjartLung och 2021 bytte vara foreningar tilltalsnamn.

« | 6ver 80 ar har Riksforbundet HjarLung verkat i Sverige.

+ Riksforbundet HjartLung har ca 35 000 medlemmar.

+ Riksforbundet HjartLung har 3 500 aktiva medlemmar i 170 féreningar éver 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 ca 2 miljoner personer i Sverige som har en sjukdom i hjarta, karl och lunga

och deras narstaende ska ha ett bra liv.

Riksforbundet HjartLung:

Tillhandahaller anpassade Stodjer
livsstilsaktiviteter for vara patientvald
medlemmar. forskning.

4 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

5

Samarbetar Informerar, utbildar
samt opinionsbildar
gentemot politiker

och beslutsfattare.

med hélso-
och sjukvarden.
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Ca 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 hjarta, karl
och lunga. Nagot som manga ganger skulle kunna
avhjilpas med forebyggande insatser, god egenvéard
och livsstilsforandringar.

Hjart- och kérlsjukdom ligger bakom flest dodsfall
i Sverige. Personer med kroniska sjukdomar riskerar

att bli allvarligt sjuka om de blir smittade av covid-19.

Inom sjukvarden saknas minga ganger en samman-
héllande vard for den enskilde, vilket forsamrar
sjukdomsforloppet och forutsiattningar for ett bra
liv. Det ar bekymmersamt att viktiga vardinsatser
inte ges, trots stark evidens och trots hogsta prioritet
1 nationella riktlinjer. Detta géller inte minst inom
livsstilsomradet.

Miénga av vira medlemmar &r dldre och méanga har
drabbats av ofrivillig ensamhet och isolering bade
fore och under pandemin.

Manga génger kidnner man sig ensam i sin diagnos
utan att ha ndgon som stottar det dar lilla extra 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.

EFFEKTRAPPORT - 2021
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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 2020/2021 hade vi 35 116
medlemmar, varav ca 3 500 medlemmar ar aktiva
ivara ca 170 foreningar. Ett antal medlemmar ar
ocksa direktanslutna till riksforbundet.

Vi har 141 lokalféreningar 6ver hela landet vilka
samverkar genom 21 lansféreningar. Vi har sju
medlemsorganisationer anslutna till férbundet,
Apnéforeningen Stockholm, PAH Sverige, Alfa-1
Sverige, FH Sverige, Viking samt IPF Sverige.

I juni 2021 har Aorta Dissektion Foreningen
Skandinavien anslutit med 199 medlemmar.

Vara priméra mélgrupper ar personer med

hjart-, kérl- och lungsjukdom och deras nérstaende.
Vara sekundira malgrupper ar stédjande, sjuk-
vardspersonal och riskgrupper.

Forbundskansliet har ca 20 personer anstillda som
bereder och verkstéller forbundsstyrelsens beslut.
Vér medlemstidning Status ges ut 6 ggr/ar. Vi har
ett 9o-konto som kontrolleras av Svensk Insamlings-
kontroll.
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Ombud samlade pa Riksférbundet HjartLungs kongress
i Balsta 2019.

Kongressen ir foreningens hogsta beslutande organ
och halls vart tredje ar. Nasta kongress dger rum
den 1—3 juni 2022. Kongressen bestér av 77 ombud.

Var verksamhetsinriktning 2020-2022

Riksforbundet HjartLung ska vara en stark patient-
organisation for vira medlemmar och for alla perso-
ner med de diagnoser vi foretrader. Vi ska verka for
att manniskor med hjart-, kirl- och lungsjukdom ska
kunna leva ett sa bra liv som mojligt. Det innebar att
de ska fa basta moéjliga vard, behandling, rehabilite-
ring och forutsattningar for en bra egenvérd.

Fo6r att vara en stark patientforetradare
ska vi fokusera pa att:

+ Vara en organisation i takt med tiden.

« Utveckla medlemskapet och medlemsutvecklingen.

+ Erbjuda medlemmar god verksamhet.

« Erbjuda varden patientutbildningar.

+ Driva opinionsbildning.

+ Stodja forskning till gagn for vira medlemmar
och personer inom véra diagnosomraden.

« Arbeta for ytterligare effektivisering och
digitalisering inom organisationen.

« Skapa en langsiktigt trygg finansiering for
verksamheten.

EFFEKTRAPPORT - 2021
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Riksforbundet HjartLung gick snabbt ut med information till medlemmarna att félja myndigheternas rekommendationer.

Forutsattningar utifran pandemin

I mars 2020 stilldes virlden infor ett allvarligt 1dge
pa grund av pandemin. Spridningen av coronaviruset
tog fart och bade enskilda och samhillet hamnade

i en mycket svar situation. Riksférbundet HjartLung
gick snabbt ut med information och uppmaningar
till vara medlemmar om att f6lja myndigheternas
rekommendationer, da vi ocksa varit en uttalad
riskgrupp pé grund av sjukdom och élder.

Motionsverksamhet och fysiska moten i féreningarna
stilldes in. En indirekt effekt av detta blev att antalet
varvade medlemmar blivit 14gre an tidigare ar.

Riksforbundets kansli st6ttade foreningarna med att
erbjuda olika verktyg, till exempel digitala méten via
Teams, for att gora det mojligt for dem att genomfora
moten trots att det inte gick att triffas fysiskt. Den
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centrala verksamheten kunde i stort genomforas trots
pandemin dé flera planerade konferenser ersattes av
digitala méten. De sérskilda forutsattningarna som
pandemin medf6rde ledde till nya former av verksam-
het dir "Tillsammansprojektet” och digitala forelas-
ningar blev viktiga delar.

Verksambhetsintakterna 6kade i jamforelse med fore-
gdende ar med cirka 11,3 Mkr. Det berodde framst pa
att testamentsintakterna 6kade och ett storre projekt-
bidrag fran Socialstyrelsen.

I forhéllande till den beslutade budgeten blev kostna-
derna néagot lagre an forvintat beroende pa att delar
av verksamheten inte kunde genomforas pé grund av
pandemin. Riksférbundet har fortfarande en stabil
finansiell stillning och god soliditet.

Foto: iStockphoto




Kort om var ekonomi

EKONOMISK OVERSIKT 2020
Cirkeldiagrammen visar riksforbundets intakter
och kostnader for verksamhetsaret 2020.

Intakterna ir lagre dn kostnaderna och skillnaden pa
5,2 Mkr har finansierats av det egna kapitalet, som
bestér av tidigare gavor och testamenten. Forbunds-
avgifterna ar den del av medlemsavgifterna som gar
till riksférbundet och insamlade medel &r alla bidrag
och gévor frén privatpersoner, foretag, organisatio-
ner och stiftelser.

Intdkter 29,8 Mkr

Kostnaderna ar uppdelade efter verksamhetsomrade
inklusive personalkostnader och férdelade gemen-
samma kostnader. Organisationens totala verksam-
hetskostnader for 2020, exklusive finansiellt under-
skott, uppgar till 33,8 Mkr.

Kostnader 35,0 Mkr

Ovrigt  Earbundsavgifter

Finansiellt
underskott

Administrations- \ Forskning

kostnader \\

Insamlings-
kostnader 1 Livsstil & hdlsa
Insamlade
medel
Organisa-
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Opinion &
information
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Testamenten

@ Ovriga intakter

2016 2017 2018 2019 2020
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@ Balanserat kapital
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For att 6ka antalet medlemmar behover vi erbjuda olika sétt att vara medlem, utifrdn medlemmens behov.
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Vilken ar var overgripande strategi?

For att Riksforbundet HjartLung ska ha hdg trovardighet och legitimitet dr det av hogsta vikt att vi foretrader
manga personer och diagnoser. For att 6ka antalet medlemmar behover vi erbjuda olika satt att vara medlem,

utifran medlemmens behov.

Forbundet ska uppmuntra och motivera till livsstils-
forandringar som frimjar hilsan. Vara foreningar
har ofta en bred verksamhet som erbjuder exempel-
vis motions- och traningsaktiviteter, kostcirklar och
stresshantering, vi ska ocksa arbeta mer med pre-
ventiva dtgarder som livsstilsfordndringar och stod
till patientvald forskning.

Tillsammans-projektet

Tillsammans-projektet ar vart svar pd pandemin

— det ar en majlighet till digital traning och gemen-
skap pa var webb. Halsocoacher ar en relativt ny
roll inom férbundet. De kan kopplas ihop med véra
patientutbildningar som vi erbjuder primérvérden
att anvdnda kostnadsfritt. Utbildningarna, som har
fokus pé egenvérd och livskvalitet, ar ett verktyg som
vi vill att allt fler virdcentraler ska ta chansen att
anvanda. Syftet ar att erbjuda personer med KOL,
formaksflimmer eller hjartsvikt samma mojligheter
till kunskap oavsett var i landet du bor.

Vlkommen Till Tillcammansicommar.ce

B R b e
HjsrtLung

Faomingsn P

Tidigt i pandemin satte vi ihop en digital motesplats for tréaning,
gemenskap och aktivitet som blev mycket uppskattad.

Hjart-lungraddning

Kurser i hjart-lungraddning, utmérkelsen Arets
hjart-lungraddare och kampanjen Hjartsakra din

ort dr utmérkta exempel pa viktig verksamhet for oss,
som bade gor nytta och stirker kinnedomen om oss.

Halsans stig

Hailsans stig ar ett annat starkt varumarke inom
forbundet som vi nu utvecklar for att ytterligare
starka stigarnas mojligheter till sdvdl motion som
avkoppling

Patientvald forskning

Genom insamlade medel initierar och stodjer vi
bland annat forskning. Vi satsar pa patientvald
forskning som utgér frén patientens perspektiv i var
stravan att bidra till att utveckla virden. Det omfattar
béde de diagnoser forbundet foretrader och de orga-
nisatoriska problem i vdrden som vdra medlemmar
drabbas av. Véra utbildade forskningspartners deltar
i forskningsprojekten och bidrar med erfarenhet av
att leva med olika diagnoser.

Opinionsbildning

Vi dr partipolitiskt obundna, men vi driver intresse-
politiskt paverkansarbete for vara kiarnfragor i syfte
trycka pa for en mer personcentrerad hélso- och
sjukvard. Var trovardighet och styrka som opinions-
bildare i vardfragor ligger dels i att vi har legitimitet
att foretrada patientperspektivet, dels har en uttalad
ambition att vara medskapare till en bra vard for alla
patienter. I ryggen har vi ca 35 000 medlemmar som
bidrar med sina erfarenheter.

Utifrén framgangarna med kampanjer som
“Ljuset pa”, "Kéann pulsen” och "Sedd i virden” kan
vi dra lardomar hur vi kan jobba dnnu béttre med
opinionsbildning. Vara medlemsundersékningar

ar underlag till var asiktsbildning.

EFFEKTRAPPORT - 2021 1



Bidrar vi till samhallsnytta?

Var vision ar att alla manniskor med hjart-, kérl- och lungsjukdom ska ha ett bra liv. Vi kan se att vi pa flera
satt bidrar till medlems-, forenings- 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

Véara medlemmar triffas regelbundet for halsofram-
jande aktiviteter med motionstréning, foreldsningar,
erfarenhetsutbyten, tematréffar, cirklar mm. P4 s
satt bidrar var verksambhet till gemenskap, 6kad kun-
skap och majlighet till livsstilsforandringar for véra
medlemmar.

Under pandemin har vi dock fatt stélla in de fles-
ta av vara fysiska lokala aktiviteter da vi utgor en
riskgrupp. Det har paverkat medlemmarna mycket
negativt med ohélsa, simre kondition, farre sociala
kontakter samt en ofrivillig ensamhet med isolering
som f6ljd. For att 4ndé kunna tréffas har vi istallet
snabbt fatt stdlla om verksamheten till att ha olika
aktiviteter pa distans med hjilp av digitala verktyg,
telefonméten, telefonsamtal, telefonkedjor, sms,
vykort mm. Det bidrog till gemenskap pé ett nytt
satt i brist pa fysiska traffar. Foreningar har ocksa
haft vissa fysiska utomhusaktivitetersom stavging,
boulespel och gatt p& Halsans stig.

Det startades sommaren 2020 och hade under
juni-december 2020 cirka 35 800 besokare. Syftet
var att minska ofrivillig ensamhet hos aldre, projek-
tet kunde genomforas tack vare ekonomiskt stéd av
Socialstyrelsen.

En ny kampanjsida pa nétet blev ett digitalt cen-
trum for en rad olika aktiviteter och en mojlighet for
individuellt socialt st6d i pandemitider. Telefonfika
med en héilsocoach erbjods och radgivning i fragor
om kost och motion. Sju digitala tematraffar i grupp
genomfordes dir personer kunde samtala om sina
upplevelser i amnen som stress, somn och ensamhet.

Projektet fick stor spridning och 1177 Vardguiden
samt Folkhdlsomyndigheten hénvisade till kampanj-
sidan pé sina respektive hemsidor. Utviarderingar har
skett genom samtal och uppfoljningar med delta-
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garna med kommentarer frin de som deltagit, samt
genom medlemsregistret.

Tillsammans-projektet har lett till att manga manniskor
genom stdd och kontakter fatt en battre bade psykisk
och fysisk hélsa. Riksforbundet har fatt ta del av
manga valdigt positiva reaktioner och en av deltagar-
na uttryckte det sa har: "Jag tycker att det har varit och
ar helt fantastiskt, detta har férandrat mitt liv". Genom
Tillsammans-projektet kunde vi dven na nya malgrup-
per, exempelvis yngre personer (50-65 ar). Férbundet
har utvecklat och lart om nytt digitalt arbetssatt for att
na ut till och engagera medlemmar. Till hésten 2021
blir projektet del av var ordinarie verksamhet.

Fler hdlsoframjande aktiviteter

Vi har ocksa satsat pa att utveckla andra aktiviteter
for god egenvard och for att 6ka kunskap om vara
diagnoser. Tre utbildningsmaterial togs fram for di-
agnoserna KOL, hjartsvikt och formaksflimmer med
samlingsnamnet "Aktiv med HjartLung”. Materialet
fokuserar pé att deltagarna ska se vardet av en god
egenvard for att kunna ha en bra livskvalitet. Vi tog
aven fram kortfilmer, tematraffar och digitala cirklar.
Vi har haft till malgruppen anpassad gymnastik och
medicinsk yoga digitalt liksom hélsocoacher som
stottat enskilda.

Vi har producerat nio korta filmer som vénder sig

till personer med KOL, vilka kan anvindas av bade
varden och deras patienter. Just diagnosen KOL ar
viktig att lyfta da de personer som ar diagnostise-
rade med KOL ofta skdms for sin diagnos pa grund
av kopplingen till rokning. Detta vill vi &ndra pa och
genom information till vira medlemmar kommer fler
att nds av budskapet att KOL-diagnosen inte dr nigot
man behover skimmas for.

Effekterna vi kan se av vart hdlsoframjande arbetet
for medlemmarna ar en forbattrad livskvalité och en
storre forstaelse for sin egen eller sin anhoriges
sjukdom.



Vara medlemmar tréffas regelbundet for halsoframjande aktiviteter med motionstraning, foreldsningar, erfarenhetsutbyten och tematraffar.

Fler liv raddas med hjart-lungraddning

Att lara sig hjart-lungraddning skapar en trygghet
hos individen dd man har kunnat 6va i att agera

och vara beredd nér det behovs. Hjart-lungraddning
ar en viktig del av var verksamhet. For att uppmark-
samma vikten av hjirt- och lungraddning utser riks-
forbundet vart ar Arets hjirt-lungriddare i samar-
bete med Svenska radet for hjart-lungraddning och
Stiftelsen for hjart- och lungraddning i Sverige. Riks-
forbundet HjartLung har tillsammans med Svenska
radet for hjart-lungraddning ocksa givit stod till ett
sarskilt ndtverk for 6verlevare efter hjartstopp, som
bildades i slutet av 2020. Nitverket har satt upp en
Facebookgrupp dar man samlar cirka 100 deltaga-
re som utbyter stod och erfarenheter. Att lara sig
hjart-lungraddning skapar en trygghet hos individen
da man har kunnat 6va i att agera och vara beredd
nar det behovs.

Vi arbetar sedan 2018 med att kartldgga hjartstar-
tare 6ver hela landet och att uppmana innehavare
att registrera dem i hjértstartarregistret. Genom
kampanjen Hjartsdkra din ort har vi arbetat for att
hjartstartare ska finnas i exempelvis kollektivtrafik
och taxibilar.

Effekten av riksforbundet arbete med hjart-lung-
raddning &r att fler manniskors liv raddas vid akuta
hjartstopp.

Vart hjart-lungraddningsteam (HLR-teamet) ar

en arbetsgrupp inom riksférbundet som bestar av
HLR-huvudinstruktorer. De utbildar nya instruktorer
inom hjért- och lungraddning. Pa grund av pandemin
fick en stor del av de planerade utbildningarna stéllas
in. Under normala &r utbildar vi ca 4000 personer

i HLR och under pandemin har endast ett fatal utbil-
dats. Detta innebér ett kunskapsglapp i hjart-lung-
raddning vilket vi vill kunna atgéarda langre fram.

EFFEKTRAPPORT - 2021
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Vi har stottat forskning pa omraden som fysisk traning, tobakens effekter, stressens betydelse och kostens péaverkar pa kranskarlssjukdom.

UTIFRAN FORSKNING

Riksférbundet HjartLung arbetar med insamling
och stod till klinisk och patientvald forskning som
utgdr frin patientens perspektiv. Vi vill bidra till att
utveckla virden och vara prioriterade omraden ar
rehabilitering, forebyggande av aterfall och forsam-
ring av sjukdomen, egenvard, béttre livsstil och
mental halsa samt om métet med virden. Det ar
forskningsfalt som omfattas av ménga kunskaps-
luckor och syftar till att gora vardagen lattare for
individen efter diagnos, att mildra effekterna av
sjukdom och att férléinga livet for personer med
hjart-, kirl- eller lungsjukdom.

2 J 5 miljoner kronor

delades ut av Riksférbundet HjartLung till
olika forskningsprojekt under 2020.

14 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

Forskning utifran medlemmarnas perspektiv
Riksforbundet samlar en unik kunskap utifran
medlemmars egna erfarenheter om hur livet ar
med en kronisk sjukdom. Kunskap som ligger till
grund for vilka forskningsprojekt som erhéller

stod fran riksforbundets insamlingsmedel. Ar 2020
delade vi ut projektbidrag om totalt 2,5 miljoner
kronor férdelat pa 20 olika forskningsprojekt
utifrén véra prioriterade omraden.

Enligt den internationella Interheart-studien, som
genomfordes pé ca 15 000 personer, kan 80% av alla
hjartinfarkter forklaras av osunda levnadsvanor. Vi
har under de senaste decennierna stéttat forskning
pa omraden som fysisk traning, tobakens effekter,
stressens betydelse och hur kost paverkar utveckling-
en av kranskarlssjukdom.

Stress och hjartsjukdom har ett samband. Dock ar
det vetenskapliga underlaget bristfalligt pa grund av
svérigheten att forska pa omradet. Riksforbundet har
nyligen gett stod till projektet The Stressheart Study
dér forskare i Linkoping tagit fram en ny biomar-
kor for att méta stresshormon. Projektet kommer

att underlitta for ytterligare studier inom detta for
patienterna viktigt omrade.

Foto: iStockphoto




Effekterna av forskning inom varden bidrar till nya forskningspartners vilka ar medlemmar och patienter

och battre behandlingsmetoder och darigenom ett just med erfarenhet av egen sjukdom. De deltar och
friskare och aktivt liv for personer med kroniska bidrar till olika projekt med unika brukarsynpunkter.
sjukdomar. De deltar dven i olika styrgrupper for de nationella

kvalitetsregistren och i arbetet med SKR:s kunskaps-
Forskningspartners dr populdra styrning. Intresset har 6kat hos forskare for att ha
Intresset har 6kat hos forskare for att ha med en med en forskningspartner i forskningsprojekt for att
forskningspartner i forskningsprojekt for att bidra bidra med patienterfarenheter.

med patienterfarenheter. Riksforbundet har ett antal

Nagra av de forskningsprojekt som tilldelades ekonomiskt stod
av Riksforbundet HjartLung 2020:

1.

10.

11.

Traning som medicin - vilka fysiologiska mekanismer gor att traning ar béttre an lakemedel vid
hjartsvikt med bevarad ejektionsfraktion? (200.000 kr).

Moniterad och handledd hjartrehabilitering pa distans (200.000 kr).

Fysisk aktivitet och livskvalitet hos barn och ungdomar med medfédda hjartfel av olika svarighets-
grader - en nationell uppfoéljningsstudie (180.000 kr).

Utvdrdering av en personcentrerad sjukskoterskeledd mottagning for patienter med férmaksflimmer
(165.000 kr).

Astma-, KOL- och allergiutveckling i Norden nér individen blir dldre (RHINE IV) (150.000).
SCOPIC - Stockholm COPD Inflammation Cohort (150.000 kr).

Fysisk aktivitet som behandling vid Posturalt Ortostatisk Takykardisyndrom (POTS) — utvardering av
ett traningsprogram i klinisk verksamhet (140.000 kr).

Effekter av upphettade tobaksprodukter (Heated Tobacco Product, http) pa hjarta, karl och
blodproppsbildning (140.000 kr).

En randomiserad studie avseende uppféljning och behandling av stress, oro, och angest hos patienter
med hjartinfarkt med normala kranskarl med ett internetbaserat stodprogram (120.000 kr).

Faktorer som paverkar allvarligt sjukdomsfoérlopp och déd vid COVID-19 - En registerbaserad studie
om kroniskt obstruktiv lungsjukdom (120.000 kr).

Fysisk aktivitet efter hjdrtstopp (100.000 kr).
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Riksforbundet HjartLung driver fragan om personcentrerad vard bland annat genom den flerariga kampanjen “Sedd i varden”.

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-, karl- och
lungsjukdom. Det gor vi genom att delta i debatten,
lyfta fragor i sociala media, i pressmeddelanden och
iartiklar. Vi dr engagerade i olika natverk, kvalitets-
register, samrad hos regeringen, myndigheter och
andra beslutsfattare. Var ordférande Inger Ros ar
bland annat aktiv i regeringens patientrad och

i andra samrad hos andra beslutsfattare.

Ett kvitto pa effekten av vart paverkansarbete ar att
Inger Ros rankas som en av Sveriges mest inflytelserika
personer i svensk sjukvard, pa plats 36 av 100 i Dagens
Medicins maktlista 2021.

"Sedd i varden”

Med ett langsiktigt paverkansarbete riktat mot flera
regioners omorganisationer har vi fingat upp en po-
sitiv respons och forvéantar oss en stor samhaéllsnytta
ldngre fram nar det géller personcentrad vard i sjuk-
varden. Vi driver pa for personcentrerad vard inom

16 RIKSFORBUNDET HJARTLUNG

det HjartLung

Forbundsordférande Inger Ros.

ramen for den flerdriga kampanjen ”Sedd i varden”,
utifran ledorden partnerskap, patientberéttelse och
en personlig hilsoplan. Detta med hjalp av Modellen
for ett idealsjukhus.

Vi tog fram en modell f6r personcentrerad hjartvard
2017 i samverkan med varden och stora delar av den
aterfinns i ett forslag om en ny nationell vardmodell
iflera regioner. Anledningen var dels resultatet av
riksférbundets SPICI-studie och dels resultatet fran
kvalitetsregistret SEPHIA. Modellen bygger pé entydig



information till patienten, en individuell hélsoplan
och ett teambaserat livsstilsstod under det forsta
halvaret. Modellens syfte ar att minska risken att
aterinsjukna och minska risken att do i for tidig alder.

Effekterna for patienterna ar en storre trygghet och
kontinuitet samt ger dem béttre forutsattningar fér
att uppna bestaende forbattringar av sin livsstil for att
motverka aterfall i sjukdomen.

Vi deltar aven i SKR:s arbete med att ta fram person-
centrerade och sammanhéllna vardfoérlopp inom oli-
ka sjukdomsomraden i syfte att skapa en jamlik och
effektiv vard baserad pé basta tillgdngliga kunskap.

I det publicerade vardférloppet for KOL-patienter
baseras de identifierade utmaningarna i KOL-be-
handlingen pa kunskap och erfarenheter formedlade
av medlemmar i Riksforbundet HjartLung. Ett vard-
forlopp foljer en patients resa genom sjukdomen och
beskriver vad hélso- och sjukvérden borde gora vid
varje givet tillfille man méter patienten.

Riksforbundet har bidragit med en Flimmerrapport
2021 om diagnosen formaksflimmer for att ge en 6kad
kunskap bade till sjukvarden och patienter. Rappor-
ten tydliggor skillnader mellan regioner i behandling-
en av formaksflimmer och avslojar stora morkertal

i befolkningen. Vi har spridit rapporten genom ett
storre mejlutskick till regionala politiker i landet,
varav antalet 6ppnade mejl var 1580 stycken.

Fler foljare pa vara digitala plattformar

Vér medlemstidning Status kommer ut med sex
nummer per ar dar vi liksom pa vir hemsida sprider
information om véra diagnosgrupper. Riksforbundets
hemsida har anpassats for att pa ett battre satt kunna
visas i mobilen och antalet besok pa webbplatsen
okade med ndrmare 200 000 &r 2020 jamfort med
foregdende ar. Antalet foljare pa Facebook har ocksa
okat. I arbetet med att skapa opinion for en béttre
vard for personer med hjart-, kirl- och lungsjukdom
har ett flertal debattartiklar publicerats i bade fack-
och dagspress dir vi ndr ménga beslutsfattare och
ocksa nya potentiella medlemmar.

Vi har paverkat regeringens utredning

Vi har kunnat se effekten av vart arbete i samband
med vart engagemang i regeringens utredning "God
och néra vard — en viktig reform for ett héllbart hilso-
och sjukvardssystem” dar ett flertal forslag riksfor-
bundet foresprakat finns representerade. Tack vare
det hoppas vi pé ldngvariga effekter for patienterna.

Behovet utifran covid-19

Pandemin har paverkat organisationen i stor
utstrackning genom det faktum att personer med
hjart-, kérl- och lungsjukdom utgor en riskgrupp som
ar sarskilt utsatt om de smittas av coronaviruset. Vi
har stillt om och drivit frigor utifran olika behov pa
grund av pandemin.

Genom en stor medlemsenkit, med syfte att kart-
lagga konsekvenserna av pandemin for forbundets
medlemmar, kunde vi se att var fjairde medlem nagon
géng eller flera gdnger hade avstétt behdvd vérd
under pandemin, att hilften var oroliga for att de inte
skulle f& den vard de behovde samt att lika ménga var
nigot eller mycket mindre fysiskt aktiva dn vanligtvis.

I borjan av pandemin genomfordes insatser for

att paverka myndigheter att skyndsamt komma ut
med information till riskgrupperna. Ett betydande
opinionsarbete genomfordes ocksa for att mojliggora
for personer i yrkesverksam alder inte skulle drabbas
ekonomiskt om de pa grund av smittspridningen inte
kunde riskera att g till arbetsplatsen. Kampanjen
resulterade i att regeringen under sommaren 2020
beslutade om att sa kallad forebyggande sjukpenning
kunde ges till personer i riskgrupper under pandemin.
Senare utokades ocksa kretsen av vilka som ingick
iriskgrupperna efter opinionsbildande insatser fran
forbundet.

Det var en stor framgang for riksforbundets opinions-
bildande arbete, da den férebyggande sjukpenningen
var en viktig fraga for forbundets medlemmar och
skapade en trygghet for berorda.

Konsekvenser av Coronapandemin - l6r dig som mediem
En kartliggning
Riksférbundet HiartLung maj 2020

I maj 2020 genomfdrde Riksforbundet HjartLung en kartlagg-
ning av coronapandemins konsekvenser for vara medlemmar.
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Rehabilitering och covid-19

Forutom att opinionsarbete med artiklar i press och
isociala media har vi arrangerat digitala férelasningar
och drivit drets kampanj av Lungménaden med temat
Rehabilitering och covid-19. Vi har drivit pd om det
stora behovet av god rehabilitering for personer

med hjart-, kirl- och lungsjukdom som drabbats av
covid-19. Om vikten av att behalla erfaren rehabili-
teringspersonal inom sjukvarden samt att alla som
behover ska soka sjukvard for hjart-, kérl- och lung-
sjukdom trots pandemin. Det har efter hand kommit
varningssignaler om att manga inte vagat soka vard,
vilket ar allvarligt.

Nér den allménna vaccinationen mot covid-19
inleddes uppmirksammades vi pa att Vastra Gota-
landsregionen beslutat att flytta personer i riskgrupp
ifas 3 till fas 4. Efter hérd kritik via media fran bland
andra Riksférbundet HjartLung backade Vastra
Gotalandsregionen négot och prioriterar aterigen
riskgrupper i vaccinationen mot covid-19.

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 varden och
darmed verka framjande av hélsan for vara medlem-
mar och alla med hjart-, kérl- och lungsjukdom.

Vi har kunnat se nytta och effekter efter gemen-
samma aktiviteter med andra aktorer framforallt
nu under pandemin.

Riksférbundet HjartLung dr medlem i Funktions-
ratt Sverige, en paraplyorganisation som samlar

41 patient- och funktionshinderorganisationer
ilandet med totalt ca 400 000 medlemmar.
Tillsammans driver vi de funktionsrittsfragor och
intressepolitiska fragor som dr gemensamma for oss.
Var féorbundsordférande Inger Ros sitter i styrelsen
for Funktionsratt Sveriges och deltar ocksé som
ledamot av regeringens funktionshinderdelegation
pé uppdrag av Funktionsrétt Sverige.

Riksforbundet HjartLung dr en del av det civila
samhdllet och engagerar oss pa flera sétt for att bidra
med vara perspektiv. Vi dr engagerade i Partsgemen-
samt forum (PGF), Giva Sverige och Ideell Arena.

Vi dr aven medlem i f6ljande organisationer och
samarbetar med dem i olika frégor: Arbetsgivar-
foreningen Fremia, Folkspel, Forum for Health
Policy, Giva Sverige, HandikappHistoriska forening-
en, HLR-rddet, Forska Sverige, Ideell Arena, Livet
som Géva, My Right, Studieférbundet ABF

och Tobaksfakta. Vi samverkar och stéder dven
foljande organisationer/forum som Leading Health
Care, PGF — Partsgemensamt forum samt MOD —
mer organdonation.

Med syftet att forbattra kvaliteten i varden s& har

vi deltagit i ett arbete med nationella riktlinjer for
vard vid Astma och KOL. Vi ar ocksé engagerade
iflera kvalitetsregister i Sverige; Ablationsregistret,
Luftvéagsregistret, RiksSvikt, Swedeheart, Swedevox
och Swedvasc.

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 programomréden med tillhérande arbets-
grupper dar riksforbundet deltar i arbetsgrupperna
for sekundarprevention, hjartsvikt samt lung- och
allergisjukdomar. Riksforbundet deltar dven i sam-
rad med myndigheter som E-hdlsomyndigheten och
Socialstyrelsen.

Riksférbundet HjartLung &r 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 ocksé i tvd nordiska nitverk for syster-
organisationer, Nordiska Hjartunionen (NHU) samt
Nordiska Hjart- och Lungsjukas Forbund (NHL).
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Motionsverksamheten &r viktig for véra lans- och lokalféreningar.

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

pé hilsa och livsstil, for kunskapsutbyte, paverkans-
arbete, hjart-lungraddning och motionsverksamhet.
Vart mél ar att ha fungerande foreningar i hela landet
och ett viktigt uppdrag for forbundskansliet ar att

ge foreningsstod.

Riksforbundet driver opinion pé ett nationellt plan,
arbetar med materialproduktion, insamling och ger
foreningssupport. Foreningarna kan anséka om
ekonomiskt stod for olika aktiviteter och riksforbun-
det tillhandahéller material som kan bestallas av
foreningarna fran var webbutik. P4 hemsidan finns
lokala foreningssidor och sidan "For foreningar” dar
det finns stoéd och verktyg for foreningens arbete.

Riksforbundet har ett gemensamt medlemsregister

som anviands bade centralt och av alla foreningar.
Frén och med 2020 ingér alla féreningar i den cen-
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trala inkasseringen vilket innebar att alla medlems-
avgifter aviseras centralt ifrén. Vi stéller nu ocksa

om med ett medlemskap 6ver kalenderar istéllet for
l6pande medlemskap. Medlemsavgiften ar 200 kr per
ar och 100 kr for alla under 18 ar. I december 2020
beslutade forbundsstyrelsen att teckna avtal med en
ny leverantor av medlemssystem. Det nya systemet
kommer att implementeras i organisationen under
2021 med berdknad start frén borjan av ar 2022.

Vi stéllde inte in - vi stdllde om

Pandemin har drabbat véra foreningar hért och

pa ménga hall har all verksambhet i stort legat nere.

I stort sett sd har véra ca 170 foreningar anda genom-
fort sina arsmoten, dd pa alternativa sétt 4n genom
att traffas fysiskt. Majoriteten har haft ett &rsméte
genom postrostning, telefonmote eller digitalt. I flera
foreningar har uppslutningen vid ett arsmate varit
storre dn vanligtvis just for att det varit en postrost-
ning som kan goras pa distans. Forbundskansliet har
stottat och coachat foreningarna efter behov, en stor
utbildningsinsats har gjorts for att utbilda medlem-
mar i digitala verktyg for att bade kunna delta

hat))

Foto: Riksforbundet HjartLung
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i digitala méten och att sjdlva kunna boka moten

for foreningen. Ett 30-tal foreningar har varit véldigt
aktiva digitalt och ordnat med foreldsningar, styrelse-
moten, styrelseutbildningar och ordférandetréffar.
En del verksamhet har ocksa kunnat hallas utomhus
och med avstind utifran Folkhalsomyndighetens
rekommendationer.

Hogre digital mognad

Riksforbundet fick snabbt stilla om och anvidnda
digitala 16sningar. Forbundsstyrelsen har héllit alla
sina styrelsemoéten digitalt under 2020, vi har

haft flera nationella konferenser och utbildningar
for ordforanden, lansféreningar, nya ordféranden
och forskarpartners digitalt. Revisionen har héllits
genom digitala traffar och protokoll har signerats
digitalt. M&nga ar Gverens om att vi &ven i framtiden
kommer att blanda det digitala med fysiska traffar da
vi ser fordelar med bada sitten. Vid digitala moten
har deltagare kunnat delta fran hela landet under en
timme, ndgot som varit svart att fa till tidigare.

En effekt fran aret har varit just en mycket hogre
digital mognad och 6kad tillit och kunskap kring
digitala verktyg. Det har skapat méten och gemen-
skap for att motverka ofrivillig ensamhet och social
isolering samt ocksa mojliggjort att det demokratiska
arbetet har kunnat fortsatta.

Medlemsantalet har dock minskat under aret. Ett
antal medlemmar avvaktar med fornyelsen av sitt
medlemskap under 2021, troligen i avvaktan pa att
aktiviteterna ska komma igang igen. Tack vare Till-
sammansprojektet s& har vi &nd kunnat synas och
kunnat bjuda in till aktiviteter vilket lockat ménga
nya medlemmar och dven en ny &ldersgrupp till oss.
Ett stort avbrack for oss har dock varit att né ut till
nyligen insjuknade personer i virden, dvs att fi delta
i patientutbildningar i varden for att sprida infor-
mation. Avdelningarna har varit stingda for oss pa
grund av pandemin och vi hoppas pé en snabb upp-
start av det viktiga informationsarbetet som tidigare
varit mycket uppskattat.

Nar vi inte kunde tréffas fysiskt fortsatte vart foreningsarbete
bland annat pa digitala plattformar.

Vi firar 100 ar av demokrati i Sverige

Véar demokrati i Sverige fyller 100 ar i ar 2021 och
Demokratideklarationen samlar kommuner, civil-
samhillesorganisationer, myndigheter, naringsliv,
skolan och alla andra som vill vara med och bidra
till att stdrka och utveckla demokratin i Sverige och
sdkra att den star sig stark &ven de kommande 100
dren. Riksférbundet HjartLung har skrivit under
deklarationen och firar det med en Demokrativecka
under hosten. Genom digitala verktyg har vi kunnat
uppritthélla var foreningsdemokrati och tréaffats for
styrelseméten och utbildningar.

Forbundsordférande Inger Ros signerar demokrati-
deklarationen.
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Vi har flera positiva erfarenheter av den digitala omstéllningen och kommer att fortsatta att utveckla vara digitala verktyg.
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Hur vet vi vilka framsteg vi gor?

LARDOMAR

Riksforbundet HjartLung har utvecklats en hel del
och fatt nya digitala erfarenheter under det gangna
aret pa grund av pandemin. Vi har fatt 1ara om men
har ocksa varit bade snabba och i takt med tiden.

Vi har lart oss nya digitala verktyg for moten, aktivite-
ter, signering av protokoll med mera och vi bedomer
att de digitala 16sningarna kommer att stanna hos

oss i foreningen framéver. Aven om ménga har kiint
sig ovana med den digitala tekniken ar vi positiva till
att ha bade digitala och fysiska méten. Genom nya
arbetssitt i Tillsammans-projektet har vi nétt ut till
béde gamla och nya medlemmar, framforallt i yngre
alder (50—65 ar), vilka vi vill finga upp till fortsatt
engagemang i foreningen.

Det har varit mycket virt att kunna ha digitala
medlemstraffar pa en timme med deltagare fran
hela landet och att delta pa digitala samrad hos
beslutsfattare for att lyfta fragor som ar viktiga
for oss. En forutsattning har varit information och
utbildning om digitala plattformar. Vi har lart oss

att 16pande utbilda medlemmar for att fa fler att
kdnna sig trygga med tekniken.

Pa kort sikt har den digitala tekniken hjélpt oss att
genomfora aktiviteter trots att vi inte kunnat triffas
fysiskt. P4 lang sikt kommer det att spara tid och
pengar, vara bra for klimatet och ge mindre stress
ivardagen.

Positiv utveckling i olika matningar

Sedan flera ar méter vi "ngjdhet” genom enkdterna
No6jd Medlems Index (NMI) samt N6jd Forenings
Index (NFI), vilka genomfors vartannat ar. Vart ut-
varderingsarbete ska leda oss till ngjda medlemmar
och foreningar. Det ar viktigt att I16pande finga in
synpunkter och forbattringsforslag.

Samtliga nyckeltal for NGjd Forenings Index (NFI)
2020 visade en positiv utveckling med 4,28 (av 5)
ino6jdhet i vira foreningar jamfort med 4,27 2018.
Den storsta positiva forandringen i NFI 2020
kunde vi notera nar det géller den samlade
uppfattningen om nyttan av stédet fran forbunds-
kansliet. Aven det sammanfattande betyget pa
personalen samt helhetsbetyget pa stodet fran
Forbundskansliet uppvisar klara 6kningar.

Vi foljer aven upp och analyserar vara kurs- och
konferensutviarderingar for bésta kvalitet, samt
genomfor enkiter bland medlemmarna for opinions-
arbetet. Utskicket av en stor medlemsenkét utifran
covid-19 har stirkt vart opinionsarbete genom att

ha gott underlag for att utga fran réatt behov och

vara relevanta for vara medlemmar.

| tabellen nedan redovisas utvecklingen av nagra
nyckeltal i de senaste fyra matningarna fran NFI
2014—2020. For samtliga nyckeltal kan en mycket
positiv utveckling konstateras fran 2014.

2014 2018 2020
Helhetsbetyg 3,75 3,97 (+0,22) 4,27 (+0,30) 4,28 (+0,01)
Nytta 3,05 3,40 (+0,35) 3,66 (+0,25) 3,79 (+0,13)
Infriade forvantningar 3,13 3,34 (+0,21) 3,51 (+0,17) 3,50 (-0,01)
Personalen 3,99 4,19 (+0,20) 4,23 (+0,04) 4,47 (+0,25),
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Var femte svensk lever med
hjart-, karl- och lungsjukdom.

Det innebar med storsta sannolikhet att nagon i din narhet ar drabbad.
Riksforbundet HjartLung arbetar for att alla med hjart-, kérl- och lungsjukdom

ska ha ett bra liv.

Du kan hjadlpa oss att gora annu mer.

@ Bli medlem - och fa kunskap, inspiration
och gemenskap

Som medlem i Riksférbundet HjartLung far du majlighet att
traffa manniskor med liknande erfarenheter. | medlemskapet
ingar en mangd olika férmaner, aktiviteter och forelasningar
samt var medlemstidning Status med 6 nummer per ar.

Stod oss — din gava gor skillnad

Stod var vision om ett bra liv for alla med hjart-, karl-
och lungsjukdom. Lds mer om var insamlingsverksamhet
pa hjart-lung.se.

BG:901-0109
Swish: 90 101 09

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



