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Inledning
Styrelsen lamnar féljande redogérelse for verksamhetsaret 2008

En tillbakablick pa det gangna aret visar att vi lever i ett samhalle med ett hardare
ekonomiskt klimat. Vi blir gang pa gang paminda om hur besparingar paverkar tillgang till
vard, mediciner och hjalpmedel. Att sprida kunskap om AAT-brist har tagit storst plats i
styrelsens arbete. Vi arbetar genom Alfa Bladet, foldern Andfadd, var hemsida och inte
minst genom personliga kontakter och brev. — Kunskap &r var medicin — har blivit vart
motto.
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Medlemsutveckling

Medlemsantalet har under aret ¢kat fran 143 till 170. Gladjande nog har vi fatt 39 nya medlemmar varav fyra
familier med barn, de flesta genom var hemsida. Vi har &ven medlemmar bosatta i Danmark och Norge. Under
aret har 2 avlidit, 10 har inte betalat medlemsavgift och ar darmed inte medlemmar langre.

Statistik 080101 — 104 patienter — 29 anhdriga — 10 stédjande medlemmar — 95 kvinnor och 48 mén = 143
” 081231 -126 " -35 7 -9 ” -110 " " 60 " =170

Alla, som nyregistreras i AAT-registret eller deltar i forskning / behandling vid UMAS, far information om och
inbjudan att bli medlemmar i féreningen.

Styrelsemoten och styrelsens arbete

Under aret har 4 protokollforda styrelseméten avhallits och 2 arbetsutskottsméte kring verksamhet.
Dessutom har vi genomfort styrelseutbildning pa Isaberg.

Flera styrelsemedlemmar har deltagit i utbildningar och tema-dagar arrangerade av HSO,
Handikapporganisationernas Samarbetsorgan och LIF, Lakemedelsindustriféreningen.

Pa manga olika satt har vi utbildat oss for att kunna ge hjalp och rad till vara medlemmar. Vi har haft personlig
kontakt med patienter och anhdriga och kunnat hjalpa till att ge svar pa oroliga fragor och @ven lotsat ratt inom
varden.



Verksamhet under aret — Medlemsméten och forelasningar i samband med arsmate mm.

080210 Alfa Bladet nr 1 Tema Banbrytande forskning

080210 Alfa-dagen med Arsméte i Malmd 33 medlemmar narvarande. Se protokoll
- Att vara anhdrig / narstaende Karin Hoglund, Universitetssjukhuset Lund PIL
- Sex och samlevnad vid KOL Ulrika Johansson, KK Universitetssjukhuset Malmd
- Forskning och behandling Eeva Piitulainen, Lungkliniken UMAS

081027 Alfa Bladet nr 2 Tema Behandling

"Lungsjuka doér medan de vantar pa ratt diagnos och behandling!” var temat pa en bred informationskampanj
riktad till ledamoter i regering och riksdag, Halso- och sjukvardsnamnder i alla regioner och landsting,
Socialstyrelsen, lungkliniker pa 150 sjukhus och 100 lunglékare.

Under politikerveckan i Almedalen arbetades aktivt med att sprida kunskap om AAT-brist och hur det &ar att
vara patient med en okand sjukdom. Information har lamnats pa vardcentraler och lungkliniker.

Symposium Alfa-1 antitrypsin i Malmo den 19-20 november ett samarbete med Doc Sabina Janciauskiene
Wallenberglaboratoriet Lunds Universitet och Alfa-1 foreningen. Symposiet tog avstamp i Prof. Bertil Laurells
banbrytande upptackt for 50 ar sedan. Han pavisade sambandet mellan genetisk alfa-1 antitrypsinbrist och
emfysem. 12 svenska och europeiska lékare och forskare presenterade aktuell forskning och betydelsen av
tidig diagnos och behandling. 80 deltagare - lakare, forskare, vardpersonal och patienter — Sponsor och
samarbetspartner European Alpha Foundation dvriga sponsorer Malmé stad och CSL Behring.

Vi anstkte om Medlemskap i Féreningen Sallsynta diagnoser men fick avslag eftersom definitionen i Sverige
ar 1/10 000. inom EU &r det 5/10 000. Vi arbetar for att Sverige ska ha samma regler.

Internationellt samarbete

Alfa Europe General meeting den 9-11 maj i Prag. Nio lander ar fullvardiga medlemmar och atta aspirerar pa
att komma med. Lakare fran Tjeckien och Polen gav oss en bild av laget for AAT-patienter i dessa lander.
Delegater Inger Ahlbin och Monica Malmberg

Alfa Norden - Konferens i Danmark den 13-15 mars. Deltagare Inger Ahlbin och Monica Malmberg.

Vi enades om visionen. "Genom samarbete optimera livsbetingelserna for manniskor med Alfa-1
antitrypsinbrist och deras anhdériga”.

Ekonomisk redogorelse

Foérenings ekonomiska stallning ar battre an budgeterat.
Intékter 68 365:- Kostnader 52 682:- Resultat +15 683:- Budget -22 800:- Se resultat- och balansrapport

Revisorernas beréattelse (bilaga)

Slutord

Din aktiva medverkan i féreningslivet innebar att féreningen kan utvecklas i en positiv anda. Under de
kommande aren ska vi marknadsfora var férening och fortsatta att sprida kunskap om alfa-1 antitrypsinbrist.

Styrelsen tackar for fortroendet vi haft att foretrada foreningens medlemmar under verksamhetsaret. Vi vill

rikta ett tack till alla som stodjer var verksamhet. Var malsattning &r att utveckla foreningen i enlighet med
foreningens syfte och medlemmarnas énskemal. Utan er medverkan skulle var verksamhet inte vara mojlig.

Malmo den 14 februari 2009
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REVISIONSBERATTELSE

Undertecknade, som utsetts att granska Alfa 1 Sverige —

Foreningen alfa-1-antitrypsinbrists rikenskaper och styrelsens forvaltning
for tiden 1 januari 2008 — 31 december 2008, far harmed efter verkstéllt
uppdrag avgiva foéljande beréttelse.

Vi har tagit del av Alfa 1 Sverige — Féreningen alfa-1-antitrypsinbrists
rikenskaper och styrelsens protokoll. Vi har granskat bokftring och
verifikationer. Den i bokslutet intagna resultat- och balansréikningen &r i
dverensstimmelse med riakenskaperna.

D4 den verkstiillda granskningen ej givit anledning till anmérkning,
far vi tillstyrka

- att balansrikningen per den 31 december 2008 faststélles

- att styrelsen beviljas ansvarsfrihet for den tid revisionen omfattar

Malmo den 29 januari 2009

Karin Evby
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