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Verksamhetsberéattelse 2013
Alfa-1 Sverige Riksférening alfa-1 antitrypsin (brist)

Foéreningen, som grundades den 13 november 2004 ar en rikstackande, ideell handikapporganisation.
Den ar o6ppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhériga och dvriga, som vill stodja
foreningens verksamhet.

2013 var jubileumséret — femtio &r efter Sten Erikssons upptackt av alfa-1 antitrypsinbrist. Det
uppmarksammades med konferenser i Barcelona och Malmo.

Styrelsen lamnar foljande redogorelse for verksamhetsaret 2013

Ordférande Inger Ahlbin Malmé
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Ledamot Inga-Britt Nilsson Good Vasterés
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Suppleant vakant

Revisorer S-I Nilsson Hammenhdog och P-E Palmlund Kristianstad, suppleant Ingalill Ekstedt Rottne

Valberedning Annette Wallbéck Veberdd och Ewa Widmark Stockholm

Aven detta &r har arbetet skett med decimerad styrka p& grund av vakanser och sjukdom. Styrelseméten har
genomforts 6ver Skype (internet) Vi kan konstatera att minst tvd moten per ar behdver vara fysiska, for att
verksamheten ska fungera.

Vi har haft manga personliga kontakter med patienter och anhoriga och kunnat ge svar pa oroliga fragor och
aven lotsat ratt inom varden. Detta galler sarskilt familjer med sma barn, som mots av stor okunskap och inte
lyckas fa réatt vard. Detta talar for att vi borde ha en grupp for denna patientgrupp.

Medlemsutveckling

Alfa-1 féreningen blir mindre for varje ar, vilket ar mycket bekymmersamt. Féreningen hade vid arets slut 212
medlemmar varav flera familjer och 11 barn. Det innebér att medlemsantalet minskat trots att vi fatt 15 nya
medlemmar.

Alla nya medlemmar far ett valkomstbrev, foldern Andfadd, broschyrer och Alfa Blad.

Foreningens Arsmote

Arsmétet genomfordes I6rdagen den 11 maj i Malmé. |7 medlemmar hade hérsammat kallelsen. Métet leddes
av Peter Porsgaard med Catrine Reuterborg som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen godkéndes
och aven arets budget. Till styrelse valdes Inger Ahlbin som ordférande och tre 6vriga ledaméter.

Arsmotet beslutade foreningens langsiktiga verksamhetsinriktning, sprida kunskap om alfa-1 antitrypsinbrist
framfor allt genom att
- Att AAT-brist blir godkand som sallsynt diagnos i Sverige och ingd i Socialstyrelsens
kunskapsdatabas.
- Alfa-lantitrysinbrist ska finnas med i de nationella riktlinjer for KOL som nu haller pa att omarbetas
- Satsa pa lokala intressegrupper for kunskap och gemenskap
Efter beslut av arsmétet ska ingen medlemstraff genomforts under aret.

Regionverksamhet
Region Stockholm — Styrelseméten for planering, &rsmote och fyra medlemsmoten samt en julkonsert.. Tema
har varit — Matinspiration — Cytokiner, hur man mar kan saga mer an ord — Leverns betydelse — Styrelsen

besoker medlemmarna pa Gotland. Intervju av Gotlands radio och besok hos sjukskoterskorna pa lungkliniken
Visby sjukhus. Aret avslutades med en julkonsert.

Alfa-1 foreningens webbplats

Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och ar en viktig informationsspridare om alfa-1 och bas for att
rekrytera medlemmar. Nyheter om féreningens verksamhet och samarbete presenteras.


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

Alfa Bladet

Under &ret har tvd nummer getts ut. Nummer 2013:2 och 2014: ett extra stort nummer innehdll bl. annat
artiklar fran kongressen i Barcelona och 50 ars jubileet i Malmé. Aktuell forskning, EU:s expert-
rekommendationer. Flera reportage frAn Region Stockholms aktiviteter.

Samarbete med andra organisationer
Riksforeningen ar medlem i HSO Skane. Riksforbundet Sallsynta diagnoser, vi deltar aktivt i deras verksamhet

med strategi for CSD, center vid universitetssjukhusen. Och den viktiga frgan att anpassa Sveriges definition
till samma som inom EU, vilket skulle innebara att Alfa-1 antitrypsin skulle vara sallsynt aven i Sverige.

Internationellt samarbete

Alfa Europé hade méte i samband med Barcelona kongressen i april, De Nordiska Alfa-1 féreningarna
samlades i Kdpenhamn och métet ledde fram till ett beslut om att traffas arligen for att hjilpa och stotta
varandra. Inger har deltagit i en europeisk expertgrupp Raising the Standard of Care for Alpha-1 Antitrypsin Deficiency

Ekonomisk redogoérelse
Forenings ekonomiska stallning foljer budget, tack vare sponsring fran Grifols och CSL Behring.

Se redovisning av intakter och kostnader. Resultatet blev +7 657 kr (budgeterat till +6 000 kr)
Tillgangar ar 578 673 kr varav balanserat kapital 338 313 kr.

Kostnader 2013

In;glét:£72li)rl3 98 956 kr o Tema Alfa
| Alfa Internat
0O Regionbidrag
aa17 020 @ Balans m O Riks s-mote
37 045 @ Sponsor B Riks resor
55 750 O Bidrag O Riks &-mote
O M-avgifter | Alfa Blad
13 640 | Ovrigt O Porto
B Bas

Revisorernas berattelse (bilaga)
Slutord

Att innerligt och varmt tack till alla medlemmar och regionfunktionarer for vardefullt ideellt arbete under aret.
Det a&r med mycket stor gladje och 6dmjukhet Alfa-1 foreningens styrelse kan lagga ar 2013 till handlingarna

Malmd den 31 maj 2014
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