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Inledning

En tillbakablick pa det gangna aret visar att vi lever i ett samhalle med ett allt hardare ekonomiskt klimat och
forandringar av regler for sjukdom. Vi blir gang pa gang paminda om hur besparingar paverkar tillgang till vard,
mediciner och hjalpmedel, den ena patientgruppen stélls mot den andra. Att sprida kunskap om AAT-brist har
vi prioriterat, genom Alfa Bladet, foldern Andfadd, var hemsida och inte minst genom personliga kontakter och
brev. — Kunskap &r var medicin — &r vart motto.

Stora och viktigaste handelser - | september genomférde vi féreningens férsta InfoDagen i Stockholm,

inbjudna var féreningens alla medlemmar. | november bildades den forsta regionféreningen, aven detta i
Stockholm.
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Medlemsutveckling

Foreningen hade vid arets slut 239 medlemmar varav flera familjer och 22 barn. Det innebéar att medlemsan-
talet har 6kat med 69 medlemmar under 2009,

Ett 40-tal nya medlemmar fick vi genom att skicka Alfa Bladet till patienter bosatta inom Malardalsomradet.
Utskicket var sekretesskyddat och skéttes fran AAT-registret. Vi far aven nya medlemmar genom hemsidan
och att foldern Andfadd och Alfa Badet finns pa fler och fler vardinrattningar, utplacerade genom medlemmars
forsorg.

Vi kan konstatera att Alfa-1 féreningen stadigt 6kar Medlemsutveckiing
i medlemsantal, och det tycker vi ar gladjande. Vi 300 - -
kan &@ven konstatera att féreningen ar mycket viktig 250 ~ 170
for personer med AAT-brist och deras anhdriga. 200 + 143

150 0.7—’—11‘3—’_1’19/,,
Medlemsavgiften sénktes infér 2010 till 200:- for 100 {—
familjens huvudmedlem, 100:- for varje 6vrig 501
familjemedlem, hogst 500:- for hela familjen. 0 004 2005 2006 2007 | 2008 2000
Barn utan avgift t.o.m. kalenderaret man fyller 18 ar.




Styrelseméten och styrelsens arbete

Under aret har 6 protokollforda styrelsemoten avhallits och 2 arbetsutskottsmote kring verksamhet. For att
kunna narvara utan resor har vi provat mote déver Skype/Internet, det kommer vi att anvanda i framtiden.

Arbetet har under aret skett med decimerad styrka, en plats ar vakant. Vice ordférande har genomgétt en
lungtransplantation med efterféljande rehabilitering. Under lang tid har vi kunnat konstatera att var tid och
krafter inte racker — dels till de manga uppgifter vi redan har igdng och dels till de manga idéer och tilltag vi
kan tanka oss att starta upp. Vi saknar aven ett kansli for allt praktiskt arbete och en redaktor till Alfa Bladet.

DA vi ar helt sékra pa att det sitter mdnga medlemmar och anhériga runt om i landet, som garna skulle vilja ta
pa sig ett litet arbete for foreningen, har vi vid flera tillfallen skrivit i Alfa Bladet och efterlyst intresserade. Men
vi har inte fatt ndgot gehdr. Genom att starta upp regionféreningar hoppas att vi att flera kommer att vilja enga-
gera sig for éverskadliga och noga definierade uppgifter i naromradet.

Forutom utatriktad kunskapsspridning och synliggérande har mycket tid agnats at forberedelser och genom-
foérandet av Infodagen i Stockholm. Styrelsen har naturligtvis vid sidan av de speciella arrangemangen arbetat
med den Iépande verksamheten och upparbetat administrativa rutiner, som alltid ar viktiga for en stabil organi-
sation och for en fruktbar utveckling inom densamma.

Pa manga olika satt har vi utbildat oss for att kunna ge hjalp och rad till vara medlemmar. Vi har haft manga
personliga kontakter med patienter och anhdriga och kunnat hjélpa till att ge svar pa oroliga fragor och aven
lotsat ratt inom varden.

Alfa-dagen med arsmote

Riksforeningens ordinarie arsmote agde rum den 14 februari i Malmo. Motet samlade 26 medlemmar.
Arsmotet hade sedvanliga férhandlingar och information om arets verksamhet. Det beslutades att bjuda in till
en utbildningshelg for Lokalombud/Informatorer och att gora en stor satsning pa Infodag med medlemstréaff i
Stockholm.

Inger Ahlbin omvaldes enhalligt till ordférande pé ett ar.

Den 5 december kallade foreningen till extra arsmote, aven detta i Malmé. 13 medlemmar var narvarande. Pa
dagordningen stod revidering av féreningens stadgar vilket maste beslutas pa tva arsmoten. Férandringarna
godkandes och kommer upp pa ordinarie arsmote 2010 for att faststallas.

Nytt namn blir Alfa-1 Sverige Riksférening alfa-1 antitrypsin.

Alfa-1 Region X Forening alfa-1 antitrypsin - Efter presentation av forslag till verksamhet och ekonomi
beslutades att bilda minst tio regionféreningar under 2010, stadgar antogs,

Alfa-1 fonden - Under aret har féreningen mottagit gavor och 6nskemal har framforts att de skulle vara grund-
plat i en fond. Att bygga upp en stipendiefond beslutades och stadgar godkandes.

Styrelsens forslag till medlemsavgift for 2010 godkandes, det bygger p& att medlemsantalet fortsatter att 6ka,
malsattning ar 500 medlemmar under 2011.

InfoDag med medlemstraff i Stockholm

Forsta helgen 5-6 september traffades narmare 100 personer p& Clarion Hotel i Stockholm. P& fredagskvallen
var det traff for medlemmar och anhdriga och till I6rdagen var aven alla alfa-patienter i Malardalsomradet
inbjudna.

Fredagen inleddes av ordf Inger Ahlbin, som presenterade féreningen och dess mal. Darefter var det valkom-
men till bords med social samvaro.

Lordagens program var sju férelasningar med tid till frdgor och mycket diskussion. Det gavs kunskap om Alfa-
1 och behandling, leversjukdom hos barn, rorelse ar receptet, 30-aringarna och nya behandlingar och terapier
under utveckling. Vi fick aven ta del av tre medlemmars berattelser och om hur laget ar fér Alfa-patienter i
Europa.

Hela arrangemanget blev mycket uppskattat och alla var 6verens om féreningens viktiga roll att sprida kun-
skap och aven hur betydelsefullt det ar for barare av AAT-brist och deras anhdriga att f& delta i gemenska-
pen. For manga var det forsta gangen de traffade andra med samma éarftliga tillstand, som innebéar okad risk
for genetisk KOL / lungemfysem.

Infodagen kom till stdnd genom ett praktisk och ekonomiskt samarbete mellan Riksféreningen och European
Alphal Foundation, EAF.
| Alfa Bladet 2009.2 kan du l4sa ett reportage och pa hemsidan www.alfa-1.se finna alla férelasningarna.



Regionverksamhet

Riksforeningen indelas i 12 regioner bestdende av ett eller flera 1an. Dessa regionféreningar ar det regionala
och lokala navet géllande information och verksamhet for medlemmarna i respektive region och aven for infor-
mation och kunskapsspridning om alfa-1 antitrypsin(brist) och féreningen i runt omkring i samhallet.

Alfa-dagen i samband med &arsmoétet bjod pad nagra mycket intressanta forelasningar. Docent Sabina
Jaciauskiene Wallenberglaboratoriet Lunds universitet presenterade nyheter om alfa-1 antitrypsinets funktion.
Sjukgymnast Towe Alva transplantationsteamet Lund gav goda rad om inhalationsteknik och lattare tranings-
program, det var manga praktiska tips och instruktioner, mycket uppskattat.

VG-regionen var forst ut med medlemsmoéte den 17 maj. Sju medlemmar och anhériga traffades for att lara
kanna varandra och jamfora erfarenheter av hur man behandlas i varden. Vid nasta méte kommer en KOL-
skoterska bjudas in.

Region Stockholm — de nya lokalombuden bjod in till den férsta medlemstréaffen den 29 maj. Temat kretsade
kring behandling och transplantation.

Region Stockholm — férst i Sverige — den 18 november bildades féreningen officiellt med val av styrelse och
beslut om kommande verksamhet. Alla vet hur svart det kan vara for manga att ha tid att engagera sig i
foreningslivet, en patientforening maste ju dessutom ta hansyn till att orken inte racker pga. sjukdom. Vi
lyckades dock! Ulla Leile blev vald till ordférande med fyra ledaméter, tva ersattare och en adjungerad.

Information och utbildning - internt

Intern information ar av stor vikt for att halla medlemmarna underrattade om vad som héander och ar pa gang i
féreningen, samt hur forskningen framskrider kring alfa-1 antitrypsin, om behandling och vad det innebéar att
ha brist.

Arets nya medlemmar har frn ordféranden fatt ett valkomstbrev, foldern andfadd och Alfa Blad.

Foreningens forsta utbildning av medlemmar som lokala kontaktombud och informatérer genomférdes pa Star
hotell i Lund den 14-15 mars. 10 forvantansfulla, faktiskt pionjarer, forkovrades i att kunna fora vara viktiga
budskap om och kring alfa-1 vidare. Efter introduktion kring alfa-1 brist foljde egen forskning och erfarenheter.
Gastforelasare S Janciauskiene kom direkt fran ett moéte i Tyskland och forde vidare nyheter om olika
forskningsprojekt och studier i varlden. Ett grupparbete handlade om vilka arbetsséatt och metoder vi kan
anvanda for att férmedla vara kunskaper lokalt och vilken paverkan vi kan ha pa myndigheter och i olika vard-
situationer. Allt varvades med rorelseaktiviteter och andningsdvningar.

Hela utbildningskonferensen holls i en nyfiken anda och praglades av innehallsrika diskussioner och
erfarenhetsutbyten, som sakert alla kommer att ha nytta av i sina kommande aktiviteter ute bland vara
medlemmar.

Vi har sokt bidrag frdn Allmanna Arvsfonden for att genomféra minst en utbildning varje &r men tyvarr fick vi
avslag utan motivering.

Information och utbildning — externt

Foreningen har satsat pa utatriktade aktiviteter under aret bade i riksféreningens och regionernas regi.
Informationsfoldern Andfadd och Alfa Bladet har genom medlemmarna spridits pa manga sjukhus och
vardcentraler. Flera vardinrattningar och sjukhusbibliotek ar gratisprenumeranter pa Alfa Bladet.

Riksféreningen ar medlemmar i Handikapporganisationernas samarbetsorgan, HSO i Skane. Genom att delta
i de olika aktiviteterna far vi till oss kunskap inom méanga omraden samtidigt som vi for ut kunskap om AAT.
Medicinsk grundutbildning genomférdes tillsammans med LIF under 2+2 och ytterligare 2 dagars uppfdljning.
Inger Ahlbin var deltagare, &ven om nivan var mycket hog kunde vi genom de skickliga forelasarna fa till oss
mycket nyttig kunskap.

"Framtidens vard har vi rad med den?” var en dagskonferens med ordféranden i riksdagens socialutskott
Kenneth Johansson som huvudtalare. Svaret blev — det handlar om att prioritera.

Internationella KOL-dagen — vi medverkade med utstallning och information pa centralsjukhuset i Kristianstad,
och i Eskilstuna var en av vara medlemmar, Hans Andersson huvudtalare. L4s mera i Alfa Bladet 2009:2.

En miniutstéllning har tagits fram om Alfa-1 antitrypsin och féreningen. Kopior kan gdras for att anvandas vid
regionernas aktiviteter.

Alfa-1 har uppmarksammats i media, bade vecko- och dagstidningar genom artiklar om lungtransplantation.



Intressepolitiskt arbete (opinionsbildning; vard och bemétande)

Vi har genom brev och utskick av Alfa Bladet till Regering, Riksdag och landstingspolitiker informerat om att
alfa-1 patienter ar diskriminerade i Sverige, denna kampanj kommer att fortsatta for att vi ska nd malet att inga
i gruppen av sallsynta diagnoser och fa till gang till Prolastin-behandling.

Vi har haft kontakter med ordféranden Anders Olausson i EPS och EURORDIS, tv& organ inom EU for
Sallsynta diagnoser.

| samband med en HSO konferens stéllde vi tva viktig skriftliga fragor till Kenneth Johansson, riksdagens
socialutskott. "Varfor féljer inte Sverige EU:s regler for Sallsynta diagnoser? Varfor far inte svenska patienter
behandling med det godkénda Prolastina?” Inget svar — &nnu!

Alfa-1 féreningens webbplats

Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och ar ett viktigt informationsverktyg om alfa-1 och féreningen, liksom
en av foreningens baser for att rekrytera medlemmar. Nyheter om féreningens verksamhet presenteras. Det
ska alltid ligga aktuell information pa foreningens hemsida. Under 2010 kommer sidan att fornyas.
Gastboken och debattforum ar dppet for inlagg, de handlar om allt fran halsningar, tack for ett trevligt mote till
fragor om foreningen, medlemskap och om alfa-1 brist. Frdgor om sjukdom férmedlar vi till Gverlakare Eeva
Piitulainen, svaren publicera i anslutning till fragan.

Alfa Bladet

Foéreningens medlemstidning ger medlemmarna uppskattad lasning om vad som hander i féreningen, i
regionerna och inom forskning. Bladet har kommit ut tva ganger under aret, i juli och december. Det &r
foreningsstyrelsen, som ar ansvarig for innehall och utgivning, ordféranden har varit redaktor. Material
kommer fran regionerna och enskilda medlemmar, vilket ger bladet mer levande och aktuellt.

Varje nummer har tryckts i 1000 ex och anvands aven for att sprida information om att féreningen finns.

Samhaéllets vardinsatser

RiksKOL ar ett nationellt kvalitetsregister for patienter med KOL. Syftet &r att forbattra kvaliteten i KOL-varden
samt att sakerstalla likvardig vard i hela landet. Vi besokte Leif Stromberg, koordinator, pa sjukhuset i Simris-
hamn. Vi kunde ge honom 6kad kunskap kring AAT-brist och fick aven lagga in for oss viktig information och
underlag fér bedémning och test av patienter i manualer och registreringsunderlag.

Samarbete med andra organisationer

| Ské&ne planerades en konferens "Omhéandertagande av personer med astma, KOL eller hjartbesvar” men pa
grund av svininfluensan blev det framflyttat till 18 februari 2010. | efterhand kan vi konstatera att influensan
slog inte till, som man befarat. Vi aterkommer med referat nasta ar.

Internationellt samarbete

Tysk-Dansk Alfa-1 Informationsdag den 30 maj i Hamburg. | Tyskland har man behandlat med Prolastina i 20
ar, sa det var ett stort jubileum och p& programmet stod erfarenhet fran olika omraden, frdn diagnos,
behandling pa Kkliniker eller i hemmet, substitutionsbehandling efter Ilungtransplantation och
inhalationsbehandling av barn. Professor Asger Dirksen fran Kopenhamn kunde konstatera att med Prolastina
minskar forsamring av lungkapacitet med mellan 33-50% - hur kan man d& saga nej till behandling? Patienter
fran Danmark och Tyskland hoéll uppskattade beréattelser om sitt liv efter alfa-1 diagnosen, "ge inte upp livet blir
bara lite annorlunda”. Inger Ahlbin var inbjuden som gast och fick vara med om ett mycket uppskattat
arrangemang over granserna.

Alfa Europe General meeting den 26-27 juni pa Imperial Riding School Hotel i Wien. P& fredagen var vi in-
bjudna till Osterrikes &rsméte under en battur pa floden Donau. P& grund av katastrofvadret och det hoga
vattenstandet fick inte baten lamna kajen, beslutet kom forst nar vi skulle g& ombord. Senare pa eftermid-
dagen borjade General meeting. Utéver de sedvanliga rapporterna skulle ny ordférande valjas. Larry Warren
Irland hade valt att avga pa grund av tidsbrist, men han kvarstar som kontakt in i EU. Infor valet av ny
ordférande hade tva medlemmar kandiderat, en fran Storbritannien och den andra fran lItalien, intensiva
kampanjer féregick motet och diskussionerna blev héga men avslutades med att Alan Heywood Jones blev
vald.

Pa lérdagen var det "Scientific program” med manga intressant forelasningar, har ar nagra: Professor
Stockley redovisade "Betydelsen av Exactle studien for erséattningsbehandling” dvs. Prolastina. "Att resa med



syrgas”, "Neonatal screening i Europa”, "Orphanet (séllsynta diagnoser)” och "PAAIR projektet” som handlar
om betydelsen av samarbete mellan patientorganisationerna och lakarna inom internationella registret, AIR.
Delegater Inger Ahlbin och Hakan Nilsson kunde konstatera att genom traffas att lyssna pé laget fran olika
lander i Europa far vi erfarenheter och knyter nya kontakter. Detta har gjort att vi far hjalp fran EAF.

Alfa Norden - Konferens i Norge var planerad till oktober. P& grund av svininfluensan var den tvungen att
flyttas till januari 2010.

Ekonomisk redogoérelse
Forenings ekonomiska stallning ar battre an budgeterat, mycket tack vare bidrag fran European Alphal

Foundation och att vi hallit igen pa utgifterna.
Se redovisning av intékter, kostnader och resultat.
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Revisorernas berattelse (bilaga)

Slutord

Alfa-1 foreningens femte verksamhetsar ar till anda. Det har varit ett fantastiska ar med givande méten med
medlemmar och personer utanfor féreningen. Foreningen har vaxt for varje ar, bade gallande medlemsantal,
verksamheter och opinionsbildning. Det finns manga milstolpar att gladjas &t under resans gang.

Att innerligt och varmt tack till alla medlemmar och regionfunktionarer for vardefullt ideellt arbete under aret.

Det ar med mycket stor gladje och 6dmjukhet Alfa-1 foreningens styrelse kan lagga ar 2009 till handlingarna
och blicka framat mot ett spannande 2010.

Malmo den 13 februari 2010
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