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Kongressen 2016 - Nu ar det inte
langt kvar!

Nu borjar vi ndrma oss slutet av denna
kongressperiod och dirmed starten pa en
ny. Kongressen 2016 dger rum den 1-3
juni. Vi kommer under kongressdagarna
att forutom stadgeenliga forhandlingar fa
ta del av harliga kulturinslag fran interna
och externa krafter samt inspirerande
forelasningar med foreningslivet i fokus.
Vi kommer ocksa att fa besok av andra
organisationer som medverkar med
utstéallningar. Allt detta i en fantastisk
miljo vid Malarens strand pa konferens-
hotellet Aronsborg, Bélsta.

Forbundsstyrelsen och forbundskansliet
hdlsar varmt vilkomna till kongressen
2016!

Kongresshandlingarna pa hemsidan
Infor kongressen finns nu samtliga
handlingar publicerade pa forbundets
hemsida under sokviagen; "Om
oss”/Organisation/Forbundskongress/201
6 Forbundskongress”. Vi har noterat att
nagra av er som fatt kongresshandlingarna
via post inte fatt hela ombudslistan. Om
detta giller dig som ombud eller er som
forening sa finns alltsa hela listan f6r ned-
laddning pa hemsidan. Du ar vilkommen
att hora av dig till forbundskansliet om du
onskar att vi skickar forteckningen till dig
via post.



Vi vialkomnar Riksforeningen
Alfa-1 som till Riksforbundet
HjartLung

Riksforbundet HjartLung vilkomnar Riks-
foreningen Alfa-1 Sverige som nu valt att
ansluta sig som medlemsorganisation till
forbundet. Hurra!

R s

Bild pa Alfa-1 Sveriges ordforande Inga-britt Good
samt Riksforbundet HjartLungs Kanslichef
Christine Cars-Ingels.

Alfa-1 Sverige ar en patientforening som
arbetar for att optimera livskvaliteten for
personer med alfa-1-antitrypsinbrist (AAT-
brist) och for att patienter med bristen ska
fa den basta mojliga behandlingen.

Riksforeningen Alfa-1 Sverige ar rikstack-
ande och bildades 13 november 2004 i
Malmo. Idag har foreningen ca 200 med-
lemmar fran norr till séder och samlar
barn/ungdomar, vuxna och anhoriga, som
berors av AAT-brist.

En av foreningens viktigaste funktioner ar
att formedla och skapa ett kontaktnat
manniskor emellan. Foreningen anordnar
tematraffar med foreldsningar samt lokala
aktiviteter av olika slag.

Foreningens vision ar att alla med AAT-
brist ska fa ratt och tidig diagnos, kunna
prioritera det friska och skapa goda vanor.
Genom forskning finna relevant behand-
ling och som mal kunna bota sjukdomen.
Malgruppen ir patienter och anhoriga, alla
som vill stodja foreningens verksamhet.

Det finns ingen som ensam klarar av att
bevaka sin ritt eller sina intressen inom
viktiga - ibland livsviktiga - omraden som
ror AAT-brist. Nar man sjalv eller ndgon i
familjen drabbas av sjukdom pa grund av
alfa-1 antitrypsinbrist (AAT-brist) kan livet
forandras plotsligt och dramatiskt. Det kan
vara leversjukdom hos ett litet barn eller

svar lungsjukdom med emfysem hos en
nagot aldre. Fragorna ar manga och okun-
skapen om genetisk KOL ar ofta stor.

Har kan foreningen vara till stor hjalp.
Genom att sprida erfarenheter kan de
hjélpa och stodja andra i likvardiga situat-
ioner. En intensiv forskning, for battre
behandling, bedrivs pa ett flertal platser i
varlden.

Las mer: www.alfa-1.se

Tack for trevliga och givande tele-
fonsamtal den 10 mars

Den 10 mars ringde vi pa forbundskansliet
till er lokalforeningar. Vi kontaktade ord-
forande och genomforde ett kort samtal
for att beratta om vad som ar aktuellt just
nu inom férbundet, vilka kommunikat-
ionsvagar vi har och hora efter hur ni har
det i er forening. I foregaende cirkular nar
vi informerade om detta lovade vi ocksa en
aterkoppling efter “rund-ringningen” vil-
ket nu bifogas detta cirkular.

Nya hemsidan lanserad

Riksforbundet
HjartLungs nya
hemsida ar nu
lanserad. Det ar
riktigt roligt att
detta genom-
forts och att
flera engagerade
i organisationen
har varit med

och byggt upp Bild p& hemsidans start-

sidan. Om er sida.

forening inte

borjat anvinda webbverktyget som for-
bundet tillhandahéller — var inte orolig -
Det ar aldrig forsent, kontakta oss pa for-
bundskansliet s& berattar vi hur ni gér till-
vaga.

Till hemsidan: www.hjart-lung.se



http://www.alfa-1.se/
http://www.hjart-lung.se/

Stod pa webben i det ideella arbetet

I det ideella arbetet kan det vara ménga
olika saker att tanka pa. Vi pa forbundet
vill stodja er i det arbetet s& mycket vi bara
kan. En del i det arbetet ar att vi i och med
nya hemsidan hjart-lung.se forbattrat For-
eningsstod-sidan. Dar finns nu mycket ny
och aktuell information om férbundets
organisation, medlemsvarvning, verksam-
het, kongress, nyhetsbrevet Forbundsinfo,
information om sammantraden for for-
bundet, konferenser och utbildningar,
kongressinformation, styrande och vag-
ledande dokument, stadgar, policys, for-
sakringsinformation och olika mallar for
brev och andra verktyg och tips for att
underlatta for er.

Sidan ar 6ppen for alla och ar ocksa tankt
att skapa intresse for att engagera sig i en
forening inom HjartLung.

Lank till Foreningsstod-sidan: komma dit
direkt. http://www.hjart-

lung.se/kontakt/foreningsstod/

Numera ar det endast sidan for att né FS-
protokollen som det kravs losenord for.
Det ar samma l6senord som tidigare. Be-
hover du losenordet skicka ett mejl med
foreningstillhorighet samt fortroendeupp-
drag till info@hjart-lung.se eller kontakta
vaxeln 08- 55 606 200.

Kom ihag - registrera aktuella for-
troendevalda

Kom ihag att skriva in er aktuella styrelse
och ovriga fortroendevalda pa er hemsida
och i medlemsregistret. Samma sak med
foreningens kontaktuppgifter, det ar ange-
laget med ratta uppgifter bade pa hemsi-
dan och i medlemsregistret. Genom upp-
gifterna i medlemsregistret far vi bland
annat mojlighet att kommunicera med er
och era fortroendevalda. Det kan tex
handla om nyhetsbrev till foreningarna
och inbjudningar till specifika fortroende-
valda (ordforande, studieorganisatorer,
eftervardsombud osv). Hemsidan ar ett av
foreningens ansikten utat och virdefull for
att na ut och visa vilken verksamhet man
har.

Finns fragor om hur man gar tillviga for
att dndra uppgifterna, varmt vilkommen
att kontakta ansvarig person nedan.
Andringar i medlemsregistret:
helene.silfver@hjart-lung.se

Andringar p& hemsidan:
peter.engholm@hjart-lung.se

Fortydligande av foreningsnam-
nen

Forbundskansliet har sedan kongressen
2013 fatt fragor och synpunkter da och da
pa hur foreningsnamnen ska skrivas. En
del har tolkat det som att foreningsloggan
bestammer hur vi skriver namnen, exem-
pelvis Foreningen Karlstad HjartLung.
Rekommendationen har hela tiden varit
att foreningsnamnet ska skrivas Férening
en HjartLung Karlstad. Detta framgick
ocksa nir vi fran forbundskansliet skick-
ade ut foreningsloggorna och brevmallen
efter kongressbeslutet 2013.

Foreningsnamnen hanteras ratt och far
den ritta tyngdpunkten genom att:

1. Inleda med att det &r en lidns- eller
lokalférening

2. Det ar en forening som heter
(Lans)Foreningen HjartLung (och
tillhor Riksforbundet HjartLung).
HjartLung ar det gemensamma till-
talsnamnet.

3. Det ar en lans- eller lokalférening
med ett omrades- eller ortnamn.
Det vill siga med ett underforstatt
”{”. Foreningen HjartLung i Karl-
stad.

4. Vifar en naturlig koppling mellan
Vart tilltalsnamn i Foreningen
HjartLung och bestimmelseort
Karlstad

5. Viser med denna ordning
Foreningen HjartLung som det
primaira och orten talar om var i
Sverige foreningen finns.

Pé liknande sitt var forbundets forenings-
namn konstruerade aren fore namnbytet
"Hjart- och Lungsjukas forening i Karl-
stad”

Konstruktionen Foreningen Karlstad
HjartLung ir mindre lyckad d& orden For-
eningen och Karlstad far tyngdpunkten
och vart tilltalsnamn HjartLung blir eller
upplevs som sekundart.

Detta kan tyckas motsagelsefullt dd man
betraktar loggan och forsoker harleda


http://www.hjart-lung.se/
http://www.hjart-lung.se/kontakt/foreningsstod/
http://www.hjart-lung.se/kontakt/foreningsstod/
mailto:helene.silfver@hjart-lung.se
mailto:peter.engholm@hjart-lung.se

namnet ur den. Logotypen ger oss bilden
och vad som ar "laddat” i den av forhopp-
ningsvis positiva kinslor, trovardighet och
seriositet. Men inte nodvandigtvis i vilken
ordning vara féreningars namn forvintas
skrivas.

Vi kommer att d&terkomma med tips och
rad kring hur vart interna "sprak” hante-
ras, det vill sdga, hur vis skriver forbunds-
och foreningsnamn i l16pande text och han-
tering av forkortningar med mera.

HLR-info

For kinnedom bifogas HLR-info maj 2016
som i dagarna siands till lans- och lokalfor-
eningarnas hlr-ansvariga, hlr-
huvudinstruktérer och — instruktorer.

Hjarteméanaden
Under februari radde det stor aktivitet i

landets alla delar. Manga féreningar ge-
nomforde flertalet aktiviteter — allt fran
forelasningar till att 1ara ut hur man tar sin
puls. Riksforbundet deltog pa en del av
dessa aktiviteter och kidnde stor beundran
for allt engagemang det fina arbete som
utfors. Vi har verkligen natt ut under arets
Hjartemanad. Var kampanj "Kann Pulsen”
var en av insatserna under februari, dar
foreningarna erbjods att 1ana rollup och
kunde gratis bestilla foldrar som berittar
hur man tar sin puls.

Syftet med "Kann Pulsen” var att fa all-
manheten att uppticka eventuell oregel-
bunden puls. En puls som inte slar regel-
bundet bor undersokas da det kan vara
formaksflimmer som ar orsaken.

Kénn Pulsen genererade 44 artiklar och
flera inslag pa TV och radio.

Tillsammans med Livstycket genomfordes
en temadag “Kvinnohjartat”. Syftet var att
skapa en kunskapshojande aktivitet dar
kvinnor med utlindsk bakgrund larde sig
mer om hur hjartat fungerar och hur man
tidigt kan uppticka dess sjukdomar. De
som deltog fick bland annat prova pa hur
man gor hjart-lungraddning och de fick
information om hur man kan uppticka
flera av de folksjukdomar som ar kopplade

till hjartat, t ex formaksflimmer och hjart-
svikt. Aven hur foreningslivet fungerar var
en av aktiviteterna. Sammanlagt deltog ett
80-tal kvinnor. Dagen invigdes av Hjart-
Lungs forbundsordférande Inger Ros till-
sammans med Livstyckets verksamhets-
chef Birgitta Notlof.

Till Hjarteméanaden tog vi fram en film dar
kardiologen Kristina Hagwall berédttar om
formaksflimmer. Den anviandes vid "torg-
moten” och liknande.

Under Hjartemanaden lanserade vi aven
foldern Livet fran den ljusa sidan — En
berittelse i kampanjen Ljuset Pa! Dar mo-
ter vi Magdalena, Anders och Barbro, per-
soner som alla lever rika och sjilvstandiga
liv trots att de bar pa ndgon av diagnoser-
na formaksflimmer, hjartsvikt eller KOL.
Till detta tog vi fram tre korta filmer om
hur det ar att leva med en diagnos. Anders
Juhlin berittar hur det ar att leva med
formaksflimmer. Maria Steiner, hur det ar
att leva med hjartproblem. Jan Brostrom
berittar hur det ar att leva med KOL.

HjartLung Falkoping blev februari manads
Ljuset Pa!- forening. Som ett tack for fint
arbete under Hjartemanaden belonade vi
HjartLung Trelleborg-Vellinge-Svedala,
HjartLung Gotland samt HjartLung
Skovde med varsin tarta. HjartLungs fore-
ningar hade mojlighet att visa upp sig hos
Apoteket Kronan samt Apoteket AB dven
under Hjartemanaden.

Totalt anordnade 20 lan aktiviteter och
tillsammans virvades 527 nya medlem-
mar.

Till alla som medverkade vill vi ge ett stort
tack for er stora insats.

Riksforbundet

HjartLung




Livet fran den ljusa sidan — En
berittelse i kampanjen Ljuset Pa!

Vi har varit pa besok hos var medlem An-
ders Juhlin som lever med formaksflim-
mer. Anders berattar om livet och hur mu-
siken ar hans basta medicin. Hang med!

https://www.youtube.com/watch?v=4y3V

204V6Q

Ljuset Pa!

Tryck hir fir
: upplysning!
Kampanjen om vara dolda folksjukdomar \

hjartsvikt, formaksflimmer och KOL.

Att ansoka om bidrag fran Hjirt-
och Lungsjukas fond

Bidrag fran Hjart- och Lungsjukas fond
kan sokas for foreningars rekreationsresor
samt att stodja foreningarnas innovativa
verksamhet. For rekreationsresor kan bi-
drag sokas vid tva tillfallen per ar. Dels for
endagsresa for max 50 medlemmar och
med 100 kr/deltagande medlem d v s to-
talt maximalt 5000 kr. Dels for resa med
som mest tre 6vernattningar och for max
50 personer. Bidrag utgar har med 100
kr/deltagande medlem och 6vernattning d
v s max 15 000 Kkr.

Ansokan med beskrivning av resans syfte
och deltagarforteckning skickas till riks-
forbundet i efterhand nér resan gjorts.

Nytt vattengymnastikprogram

Nu finns ett nytt vattengymnastik-
program att kopa. Vi har samarbetat med
ett foretag som heter SOND. Bestillning
gors direkt fran dem och vi har en bra
rabatt. For att fa rabatten kravs en kod.
Foreningarna kan bestilla program till era
instruktorer.

Varje medlem far ocksa bestilla program
med rabatt. Kravs kod.

Vill man bestilla andra program fran
SOND far man 20% rabatt pa dem. Denna
rabatt fir utnyttjas hur ménga ganger som
helst under aret.

Alla inkop gors direkt via hemsidan
www.sond.nu och man ar valkommen att
ringa 0320-92355 om man behover hjalp.

KODER

Foreningar

Kod: HjartLung Forening

Pris 200 kr + frakt. Foreningar far inte
kopa in program for enskilda medlemmar
eller andra 4n sina medlemmar.

Medlemmar

Kod: HjartLung Medlem

Pris 450 kr + frakt. Medlemmen far inte
kopa in program for andra dn féreningens
medlemmar.

Medlemmar

Kod: HjartLung Alla program ger era
medlemmar 20% rabatt pa alla program
som SOND siljer.

Koderna gér inte att kombinera. S& om ni
vill ha Vattengympaprogrammet f6r 200
kr + lite andra program med 20% rabatt
maste ni gora 2 olika bestéllningar. Det
blir da tyvarr 2 fraktkostnader men
systemet i e-butiken kan inte hantera flera
koder pa en gang.

Film om hjartsvikt och
formaksflimmer

Vi har tagit fram tva filmer. I den ena
berittar kardiolog Agneta Mansson
Broberg om hjartsvikt. I den andra
berattar kardiolog Kristina Hagwall om
formaksflimmer. Filmerna ar drygt 20
minuter var och finns pa Youtube. De nés
aven fran var hemsida. Filmerna passar att
visas vid t ex medlemsméten, "torgmoten”
mm.

Nu forbéattrar vi webbshopen!

Inom kort kommer webbutiken att utveck-
las och forbattras for er. Under en 6ver-
gangsperiod kan butiken vara tillfalligt
stangd for bestillningar under nagra dagar
i maj ménad nar vi infor de nya funktion-
erna.

De nya funktionerna ar:

e En ingdng/kategori for er forening-
ar, dar ni bestaller material som
ska anvandas i ert foreningsarbete
(har finner ni subventionerat fore-
ningsmaterial och profilprodukter,
studiematerial, motionsprogram)


https://www.youtube.com/watch?v=4y3V_2o4V6Q
https://www.youtube.com/watch?v=4y3V_2o4V6Q
http://www.sond.nu/

¢ Eningdng/kategori for vira med-
lemmar, allménhet och samarbets-
organisationer (har kan man ladda
ner info-broschyrer, information
om id-brickor och allméan informat-
ion)

e Portoavgiften kommer att visas di-
rekt i kassan.

e Viinfor en administrationsavgift pa
60 kronor

e Fakturering via Klarna med 30 da-
gars betalning.

En blick tillbaka i tiden - Alva Asp
berattar om TBC

Bidrag till forbundsinfo om Alva Asp
om TBC.

Alva Asp drabbades av tuberkulos som
ung och tvingades leva sin sista tid i
livet pd sanatorium. Upplevelserna av
sjukdomen skildrade hon i detaljrika
illustrationer och dagboksanteckning-
ar. Riksforbundet HjartLung har fatt ta
del av det unika materialet som bade
berattar om ett manskligt 6de och pa-
minner om en fruktad folksjukdom i
1930-talets Sverige.

Tack till HjartLung S6derhamn samt
HjartLung Kalix som skankt 10 000:- var
till Forskningsfonden!

Bilagor

e HLR-info

e HLR-flyer Arets hjirt

e Brev samt faktablad efter ringa-runt-
dagen

e Folkspel uppmanar att nominera till
arets eldsjal

e Alvas liv och 6de pa sanatoriet

Kongresskalendarium 2016

1-3 juni:

KONGRESS, Aronsborgs konferenshotell,
Bélsta

Kalender

Kommande Arbetsutskott/ Forbunds-
styrelsesammantrdden

AU: Faststills efter kongressen 2016
FS: 1 juni

For fullstindig sammantradesplan vt 2016
besok sidan; FORENINGSSTOD via
forbundets hemsida.

Obs! Sommarstingt pa forbunds-
kansliet vecka 28-31

Kontaktuppgifter:
Riksforbundet HjartLung
Hornsgatan 172, 5tr

Box 9090

102 72 STOCKHOLM

Tel: 08- 55 606 215

E-post: info@hjart-lung.se
Hemsida: www.hjart-lung.se

Vi finns pa Facebook, Instagram, Twitter
och Linkedin!

Facebook: Riksforbundet HjartLung
Instagram: hjartlung
Twitter: @HjartLung
Linkedin: Riksforbundet HjartLung

Skrivet av:

Surayya Eliasson
Organisationssamordnare

Telefon: 08-55 606 215

E-post: surayya.eliasson@hjart-lung.se



mailto:info@hjart-lung.se
http://www.hjart-lung.se/

KONTAKTUPPGIFTER KANSLIET

Christine Cars-Ingels

Kanslichef

Telefon: 08-55 606 207

E-post: christine.cars-ingels@hjart-lung.se

Lars Edborg
Verksamhetsstrateg/Internationell sekreterare
Telefon: 08-55 606 201

E-post: lars.edborg@hjart-lung.se

Pelle Johansson

Forskningsansvarig, prevention, hjarta
Telefon: 08-55 606 206

E-post: pelle.johansson@hjart-lung.se

Par Hommerberg

Insamlingsansvarig
Foretagssamarbete, Hélsans Stig
Telefon: 08-55 606 203

E-post: par.hommerberg@hjart-lung.se

Magnus Ostnis
Pressansvarig, webbredaktor och ForskningsStatus

Telefon: 08-55 606 208
E-post: magnus.ostnas@hjart-lung.se

Ulrika Juto

Redaktor Status

Telefon: 08-55 606 209

E-post: ulrika.juto@hjart-lung.se

Ulrika Fridsell

Ansvarig Medlems- och féreningsvard
Telefon: 08 — 55 606 210

E-post: ulrika.fridsell@hjart-lung.se

Marie Ekelund

Studiesamordnare

Telefon: 08-55 606 205

E-post: marie.ekelund@hjart-lung.se

Peter Edfelt

Kommunikator - lungor och sociala medier
Telefon: 08-12 13 27 10

E-post: peter.edfelt@hjart-lung.se

Surayya Eliasson
Organisationssamordnare

Telefon: 08-55 606 215

E-post: surayya.eliasson@hjart-lung.se

Peter Engholm

IT-ansvarig - utbildning och supportteam
Telefon: 08-55 606 214

E-post: peter.engholm@hjart-lung.se

Ann-Cathrin Hjorth

Administrator - minnesgavor/forskning
Telefon: 08-55 606 202

E-post: ann-cathrin.hjorth@hjart-lung.se

Helene Silfver

Administrator - samordnare HLR
Telefon: 08-55 606 204

E-post: helene.silfver@hjart-lung.se

Annette Westerblad

Administrator - medlemsregistret/ID-brickor
Telefon: 08-55 606 213

E-post: annette.westerblad@hjart-lung.se

Lena Johansson

Ansvarig Ekonomi och administration
Telefon: 08 — 55 606 211

E-post: lena.johansson@hjart-lung.se


mailto:marie.ekelund@hjart-lung.se

