Verksamhetsberattelse 2015

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

Féreningen, som grundades den 13 november 2004 ar en rikstackande, ideell
handikapporganisation. Den ar 6ppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhériga
och 6vriga, som vill stédja féreningens verksamhet.

2015 var aret da féreningens grundare lamnade &ver till ny styrelse att leda féreningen framat (bade vad det
géller nya/fler medlemmar och med nya idéer och krafter).
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Styrelsen

Styrelsen har haft bade fysiska méten och Skype-méten. Totalt har vi haft atta méten, varav sex har
varit via Skype.

Arsméte 2015

2015-01-17 hade vi arsméte i Malmé med totalt 20 medlemmar narvarande. Métet leddes av Peter
Porsgaard och med Inga-Britt Nilsson Good som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen
godkandes och aven arets budget.

Till styrelse valdes Anna-Carin Klar som ordférande, fem &vriga ledaméter och tre suppleanter.
Visionen fér 2015 presenterades av vald ordférande.

Avsattande av vald ordférande/tillsattande av ny ordférande

Redan ett par veckor efter arsmétet bérjade en oro sprida sig i styrelsen pa grund av nya
ordférandes agerande, synsatt pa féreningen. Vice ordférande, kassér samt styrelsens "Allt-i allo”
beslét efter manga telefonsamtal, mailkonversationer att erbjuda tillsatt ordférande att avga fran
posten som ordférande fér Alfa-1 Sverige. Den ordférande som pa arsmétet blivit vald visade sig
inte ha varken intresse/kunskap om AAT-brist utan lungtransplantation var det huvudsakliga
intresset och det var inget som ovanndmnda ledaméter kunde sta bakom.
Det gick inte helt smartfritt med avsattandet, men vi vill tro att samtliga parter nu inser att det var
bast det som skedde.

Aven en av medlemmarna som tidigare tackat ja till att inga i Riks styrelse, avsade sig uppdraget pa
grund av tidsbrist.



2015-03-01 traffades styrelsen i Jonképing for ett nytt konstituerande méte, dar vice ordférande
valdes in som tillfallig ordférande, Allt-i-allo valdes in i styrelsen som vice ordférande, tva
medlemmar gick in som styrelseelever.

Under sommaren avgick ytterligare en ledamot pa grund av sjukdom.

Och till hésten fick Alfa Bladet en redaktér, mycket lyckosamt.

Medlemsutveckling
Féreningen hade vid arets slut 200 medlemmar varav flera familjer och 11 barn.

Regionverksamhet
Region Stockholm — Styrelseméten, arsméte och medlemsmoten. Finns att Idsa pa hemsidan samt
reportage i Alfa Bladet.

Alfa-1 féreningens hemsida

Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och &r en viktig informationsspridare om alfa-1 och bas fér
att rekrytera medlemmar. Nyheter om féreningens verksamhet och samarbete presenteras dar.
Diskussioner har férts under aret om att endast betalande medlemmar ska komma at samtlig
information, Alfablad m m. Férslag att medlemsnummer ska vara inloggning till hemsidan. Lamnas
for beslut pa arsmétet februari 2016.

Facebook

Fragestalining och énskemal har inkommit om att ha en sluten sida for betalande medlemmar dar de
kan féra diskussioner utan att riskera att barn eller vianner m m behdéver se/ldsa det. Styrelsen
férordar inte det, utan hanvisar i stallet till hemsidan dér sluten diskussionsgrupp kan féras om
inloggning sker via medlemsnumret. LAmnas som férslag for beslut p& arsmétet februari 2016.

Alfa Bladet

Under aret har tvd nummer getts ut. Nr 2 med nya redaktéren. Det har skickats ut till samtliga
medlemmar, lungmottagningar och vardcentraler vi har kontaktpersoner pa.

Aven har kan medlemmar, precis som till hemsidan skicka in artiklar eller liknande som ar av
intresse for andra, allt efter eget intresse.

Ny informationsfolder
En ny informationsfolder "Andf&dd” har arbetats fram, som har delats ut runt om i landet.
Vardcentraler, sjukhusbibliotek, lungmottagningar m m.

Samarbete med andra organisationer

Riksféreningen ar medlem i Riksférbundet Sallsynta Diagnoser, Inger A har deltagit pa tva méten
under aret rapport fran Inger: Séllsynta diagnoser - De kontakter jag haft med Socialstyrelsen och
Nationella funktionen NFSD har inte lett till nagon férdndring av definitionen. Regelbundet gérs
uppdatering av nya sjukdomar inom 1/10 000 och dven med nya upptéckter. Det stora &r inréttning
av Centra séllsynta Diagnoser vid Universitetssjukhus. Det &r kompetenscentra med olika inriktning
efter deras tidigare specialitet. De har kommit olika langt i uppbyggnad.

Fraga fran ordférande till Inger Ahlbin om att vi star med pa SD:s hemsida som anslutna féreningar:
Siéllsynta Diagnoser - vi &r medlemmar i Riksférbundet. Alla vantade pa att Sverige skulle
anpassa till EU:s regler.

Vi blir inbjudna till verksamheten utan kostnad for resor och uppehalle. En férsakring i
Folksam ingar fér var verksamhet.

Vi far uppmaning att redovisa vart medlemsantal Avgift 100:- + 1:-/ medlem. Vi far
foreningsbidrag pa 6 000:-. Det har diskuterats @ndrade regler f6r medlemskap.

Under aret har vi haft fortldpande kontakter med Riksférbundet Hjart-Lungféreningen for ett
eventuellt samarbete. Information har Idmnats pa de tre regiontraffarna som har genomférts under
hosten. Beslut ska tas pa arsmétet 2016 om eventuell ansdkan ska l&dmnas in till Hjart-
Lungféreningen fér medlemskap.

Internationellt samarbete
Alpha-1 Global bjéd in till konferens april 2015. Ordférande och vice ordférande var pa konferens i
Toscana. Se Alfabladet nr 2.



Nordiskt samarbete

Arbetet mellan de nordiska har aterupptagits, méte har genomférts 20-22/11 2015, i Oslo. Dar
startade Norge, Danmark och Sverige upp arbetet med gemensam plattform fér att sprida
kunskapen om Alfa-1 antitrypsinbrist. Skypeméten mellan ordféranden har genomférts.

Aktiviteter under aret

Sommarbrev Skickades ut per post till samtliga medlemmar.

Vinterbrev Skickades ut per mail och nagra per post till samtliga medlemmar, kallelse till
arsméte/dagordning samt inbetalningskort féor medlemsavgift de brev som skickades per post. E-
postmottagare fick en paminnelse om medlemsavgiften via mailet.

VLT (lokaltidning Vastmanland): Ordférande intervjuad om organdonation, &ven berattat om Alfa-1
bade som tillstand och var férening. Spreds via internet till andra lanstidningar= Nya medlemmar.
TV4 morgonsoffa Ordférande har deltagit i ett 8 minuter langt morgonprogram néar Hjart-
Lungfondens rapport om KOL/genetisk KOL publicerades= Nya medlemmar.

Lungkliniker och vardcentraler runt om i landet har blivit uppringda fran ledamot i styrelsen, detta
for att f4 ett namn pa person som kan ta emot vart material och lagga ut detta i deras vantrum.
Regiontraffar Tre stycken har genomférts under hésten: Vastra Gétaland, Skane och Stockholm.
Mellan 12 och 35 deltagare har varit pa dessa traffar. Under dessa har en féreldsare som har
koncentrerat sig p4 andning samt en férel4sare fran sjukvarden deltagit.

Aven pa Gotland har man haft traffar, medlemmarna har traffats vid tva tillfallen fér fika och lunch.
Hjart-lungféreningen: Styrelseledamot har blivit intervjuad av Hjart- och Lungféreningen om hur
det ar att leva med Alfa-1 som sedan utvecklats till KOL. Det ar ténkt att lAggas ut pa deras
hemsida.

Swish-nummer har éppnats, finns pa trycksaker som delas ut. Detta for att fa sponsorpengar foér
tryckerikostnader.

Ekonomisk redogorelse

Férenings ekonomiska stéllning ar battre &n budget, tack vare sponsring fran CSL Behring och
Vastkuststugan. Vi har anordnat tre regiontraffar och till en av dessa har vi fatt bidrag fran CSL och
till tva traffar har vi anvant oss av balanserat kapital.

Resultatet blev -24672 kr mot (budgeterat -34500 kr)

Tillgangar ar 438 506kr varav balanserat kapital 212 156 kr

Intakter

Balanserat kapital 51 934:-
Sponsorintékter 43 475:-
Medlemsavgifter 33 600:-
Ovriga bidrag 4 050:-
Rantor 750:-
Totalt 133 809:-
Kostnader

Direkta 133 958:-
Ovr. material 19 759:-
Avskrivningar 4277
Rantor 487:-
Totalt 158 481:-

Revisorernas beréttelse (bilaga)




Slutord
Ett stort varmt tack till alla medlemmar f6r vardefullt ideellt arbete under det gangna éaret. Det & med
stor gladje, stolthet och édmjukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2015 till handlingarna
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