Arsméte 2015-01-17 — Protokoll Alfa-1 Sverige Riksférening alfa-1 antitrypsin
1. Motet 6ppnades

| Ahlbin 6ppnade arsmétet. 20 medlemmar var narvarande.
I Ahlbin ténde ett ljus varpa vi holl en tyst minut for att hedra de medlemmar som avlidit under
aret.

2. Val av ordférande for motet
Moétet valde Peter Porsgaard.

3. Val av sekreterare for motet
Motet valde Inga-Britt Nilsson Good.
4. Val av tva protokolljusterare och tillika rostraknare
Motet valde Anette Wallback och Bodil Porsgaard.
5. Dagordningen godkandes

6. Rostlangd godkandes
Besléts att anvanda deltagarférteckningen, avprickade vid ankomst.

7. Kallelsen godkandes
Den var utsand 17 december 2014 i mail och brev till betalande medlemmar, pd hemsidan
och Facebook.

8. Verksamhetsberattelse samt resultat- och balansrapport

Inger Ahlbin redovisade varp& motet godkande verksamhetsberattelsen, resultat- och
balansrakningen for 2014.

9. Revisionsberattelse
Lastes upp av revisorn och godkandes.

10. Ansvarsfrihet for styrelsen
Beviljades av arsmotet for 2014.

11. Behandling av motioner och styrelsens forslag till dessa
Inga motioner har inkommit.

12. Styrelsens forslag

Inger redovisar om det som hant till dagens datum betréffande samarbetet med Hjart-Lung
Riksféreningen. Motet beslutar att vi inte ska fortséatta hitta ett samarbeta med Hjart-
Lungféreningen.

Forslag om att paborja kommunikation med Leverféreningen, da flertalet av barnpatienterna
troligen &r med dér.

13. Rapport fran regionerna
Denna information finns i Alfa-bladet.

14.

N

Faststalla arsavgift 2014
Arsmotet beslét att den ska vara ofdrandrad.

15. Verksamhetsinriktning och Budget
Inriktningen 2015-2017:

- Arbetet med Sallsynta Diagnoser fortsatter, en grupp bildades pa motet, bestdende av Inger
som leder det hela tillsammans med Joanna Nilsson och Kenneth Nilsson.

- Alfa-1-center vid universitetssjukhusen, tillskriver den kommande styrelsen att Stockholms-
foreningen arbetar med detta, da redan en etablerad kontakt finns med Uppsala, professor
Anders Larsson.

- Onskemal frén styrelsen att lokala intressegrupper bildas likasé intressegrupper for familjer
med barn, beslutas att detta far ligga vilande till nasta styrelsens arbete.



- Alpha-1 Global, konferens i Italien, beslutas att tva representanter fran Sverige kommer att
deltaga: Anna-Carin Klar och Annette Wallback.
www.alpha-1global.org, fér att lasa och folja den finns program for éversattning inlagt.

- Arsmétet beslutar att Alfa Bladet skall ges ut med minst tv& nummer under 2015, ett
nummer ar under tillkomst av Inger och ytterligare ett nummer kommer att produceras av
Annette W med hjalp av Kim.

Budget 2014 Forslag Omséttning ca 100.000 och ett minusresultat pa 34.500 kronor.
Om det blir nagra aktiviteter utdver budgeterat skall vi i forsta hand soka bidrag fran
lakemedelsféretag och i andra hand anvanda oss av balanserade medel

Arsmétet beslutar att godkénna detta

Verksamhetsplan

o Alfa 1 fortsattar att arbeta for att vi skall godk&nnas som Sallsynt diagnos
e Lokala intressegrupper
Motet beslutar att godkanna dessa

Intressegrupp, familjer med barn
Motet beslutar att detta skall vara vilande

Betraffande konferens 2015 &r det ett arbete nya styrelsen far ta beslut om.

16. Val — (fram till arsmotet 2016)

ordférande —pa ett ar
valdes Anna-Carin Klar, Vegby

tva ledamoter— pd ett ar
valdes Inga-Maj Johansson, Gislaved kassor
Anette Bjorkman, Visby

tva ledamoter — tva ar
Inga-Britt Nilsson Good, Vasteras, vice ordf
Monica Ling Roos, Jarfalla

"Styrelseelev”
Stig Arne L6dding, Bandhagen

"Allt-i-allo”
Annette Wallback

tre suppleanter - pa ett ar
Susanne Dabhl, Valbo
Joanna Nilsson, Landskrona
Ulla Johansson, Steninge

Adjungerade till styrelsen:
Inger Ahlbin, adj senior, kontaktperson Sallsynta diagnoser
Catrine Reuterborg Stockholm kontaktperson till Sallsynta diagnoser

Adjungerade lakare
Eeva Piitulainen, Anders Larsson, Antal Nemeth och Michael Runold

valberedning
valdes Anette Wallback, Malmo
valdes Ewa Widmark, Jarfalla

tva revisorer och en ersattare
valdes Sven-Ingemar Nilsson, Hammenhdg omval
valdes Per-Erik Palmlund, Kristianstad omval


http://www.alpha-1global.org/

17. Ovriga fragor

Stipendiefond — utdelning 2014 — stipendiet lamnades i samband med jubileet pa
Frésundavik till Bo-Goéran Ericzon Karolinska Institutet Solna for studie med transplanterade
leverceller for lungtransplanterade alfa-1 patienter.

Stipendiefond — utdelning 2015- Motet beslutade att stipendiet pa 5000 kr delades ut till
Inga-Maj Johansson fér hennes arbete som kassor i féreningen, hon gor ett viktigt arbete i
det tysta.

Forslag att det pd hemsidan ska finnas "annons” och lank om gavor till stipendiefonden.

Anna-Carin Klar redogor for sin vision som ordférande i foreningen for ar 2015:

- Mer information ut till sjukhusen

- Hemsidan maste synliggoras, uppdateras

Nya foldrar och broschyrer

- Anna-Carin ska ta kontakt med sjukgymnaster som ger lungmassage, se under
"Ovriga frAgor”, for att ge information vid utbildning av sjukgymnaster. Och i samband
med detta inventera om var och vilka sjukgymnaster, kuratorer, dietister m m som
vet om alfa-1.

Diskussion om att det skiljer sig en del i landet betréffande exempelvis: lungmassage,
sjukgymnastik m m. Styrelsen foreslas arbeta med detta for "lika vard, mojlighet till vard” 6ver
hela landet.

Forslag frAn Anette Wallback att vissa funktioner i foreningens styrelse skall erhalla datorer
eller ipad.

Méotet godkanner och beslutar detta.

Riktlinjer betraffande datorer tar styrelsen fram, likasa fragan om eventuell ersattning for
maltid vid langre resor.

Motet avtackar Inger Ahlbin for sina tio ar i féreningen med blombukett samt resecheck samt
Bodil Porsgaard for sitt arbete i styrelsen med blomstercheck och bok.

18. Motet avslutas

Ordférandeklubban éverlamnades till Anna-Carin, som tackade for fortroendet att leda
foreningens fortsatta verksamhet.

Anna-Carin tackade moétesordférande.

Darmed forklarades arsmétet avslutat.

Vid protokollet
/fffé@r/f‘ Xidssn & ool

Inga-Britt Nilsson Good

Justerat

- .1..4_,” 7 ] g . t\.w%f,_“}’t WA .;:h_\\v‘\lm_n:_;lﬁ_

Bodil Porsgaard Annette Wallback



