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Verksamhetsberattelse 2014
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.

2014 var jubileumsaret — 10 a&r sedan foreningen bildades. Det uppméarksammades med en mycket
uppskattad jubileumskonferens i Stockholm.

Styrelsen lamnar foljande redogorelse for verksamhetsaret 2014

Ordférande Inger Ahlbin Malmé

Vice ordférande  vakant

Kassor Inga-Maj Johansson Gislaved

Ledamot Bodil Porsgaard Floda

Ledamot Inga-Britt Nilsson Good Vasteras

Suppleant vakant

Suppleant vakant

Revisorer S-I Nilsson Hammenhog och P-E Palmlund Kristianstad

Valberedning Annette Wallbéck Veberdd och Ewa Widmark Stockholm
Sex styrelseméten har genomforts dver Skype (internet) Ett mote genomférdes i Goteborg. | september hade
vi ett gemensamt méte med styrelsen i Region Stockholm

Medlemsutveckling

Foreningen hade vid arets slut 202 medlemmar varav flera familier och 16 barn. Det innebar att
medlemsantalet minskat trots att vi fatt 20 nya medlemmar.

Foreningens Arsmote

Arsmotet genomfordes lordagen den 31 maj i Malmé med !4 medlemmar. Métet leddes av Peter Porsgaard
med Catrine Inga-Maj Johansson som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen godkandes och dven arets
budget. Till styrelse valdes Inger Ahlbin som ordférande och tre dvriga ledaméter.

Arsmétet beslutade féreningens langsiktiga verksamhetsinriktning, sprida kunskap om alfa-1 antitrypsinbrist
framst genom

- Att AAT-brist blir godkand som séllsynt diagnos i Sverige.

- Satsa pa lokala intressegrupper for kunskap och gemenskap

- Medlemsmodellen for att aktivera

- Intressegrupp for familjer med alfa-barn, vilande.

- Jubileumskonferens i november 2014

Riksféreningens 10-ars jubileum

Pa Radisson Hotell Frosundavik, Stockholm den 8 — 9 november, med 60 deltagande medlemmar.

Sponsor var CSL Behring.

Kunskap ar var medicin. For hela manniskan hela livet var mottot for de mycket uppskattade forelasningar av

sju specialister och representant fran Alpha-1 Global.
Foreningens historia och framtid — med ny kraft och energi blev en aktiverande diskussion.

Regionverksamhet

Region Stockholm — Styrelseméten, arsmote och medlemsmoten.

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. Det sista med inbjudan till 10-ars jubileum.
Samarbete med andra organisationer

Riksféreningen &r medlem i Riksférbundet Séllsynta Diagnoser, Vi deltar aktivt i deras verksamhet med
strategi for CSD, center vid universitetssjukhusen. Fran SD far 6000 kronor i bidrag till var verksamhet.

Under aret har vi haft fortldpande kontakter med Riksforbundet Hjart Lung for ett eventuellt samarbete.

Internationellt samarbete

Alfa Europé kommer att avvecklas under 2015. Alpha-1 Global ar en ny organisation. www.alpha-1global.org
Dar finns &ven broschyrer éversatta till svenska.

Ekonomisk redogdrelse

Forenings ekonomiska stallning foljer budget, tack vare sponsring frdn och CSL Behring.och Grifols. Till
konferensen anvéande vi balanserat kapital

Se redovisning av intakter och kostnader. Resultatet blev -5 398 kr (budgeterat till -40 000 kr)
Tillgdngar ar 509 342 kr varav balanserat kapital 253 090 kr.

Intakter 2014 9577, Kostnader 2014
178 175 kr 1991 183 573 kr
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Revisorernas berattelse (bilaga)
Slutord

Att innerligt och varmt tack till alla medlemmar och regionfunktionarer for vardefullt ideellt arbete under aret.
Det & med mycket stor gladje, stolthet och 6dmjukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2014 till
handlingarna

Malmd den 17 januari 2015
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