ALFA-1 SVERIGE

Riksforeningen alfa-1 antitrypsin

Verksamhetsberattelse 2017

Alfa-1 Sverige Riksférening

Foreningen, som grundades 2004 ar en rikstackande, ideell handikapporganisation. Den &r
6ppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhériga och évriga, som vill stodja
féreningens verksamhet.

Foéreningen blev under ar 2016 féreningsmedlem i Riksférbundet HjartLung Detta for att battre kunna sprida
kunskapen om AAT-brist till lakare, politiker m.fl. Riksférbundet HjartLung har upparbetade kontakter som kan
hjélpa oss att skapa kunskap och bra vard fér oss med AAT-brist.

Styrelsen lamnar féljande redogorelse for verksamhetsaret 2017
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Styrelsen

Styrelsen har haft bade fysiska moten och skypeméten. Totalt har vi haft tio méten, varav nio har
varit via skype. Vi har haft en arbetshelg i Jonkdping.

Arsméte 2017

2017-03-26 hade vi arsmote i Solna Stockholm med totalt 17 medlemmar narvarande! Métet leddes
av Peter Porsgaard och med Birger Hook som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen
godkéndes och aven arets budget.

Visionen for 2017 presenterades av vald ordférande.

31 medlemmar deltog under l6rdagen da det var férelasningar.

Medlemsutveckling
Foreningen hade vid arets slut 232 medlemmar.

Regionverksamhet
Region Stockholm — Styrelsemoten, arsméte och medlemsméten. Finns att ldsa pa hemsidan samt
reportage i Alfa Bladet.

Alfa-1 foreningens hemsida



__ ~ ALFA-1 SVERIGE
Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och &r en

viktig informationsspridare om alfa-1 och bas for ~ Riksforeningen alfa-1 antitrypsin
att rekrytera medlemmar. Nyheter om foreningens verksamhet och samarbete presenteras dar.

Beslutades pa arsmoétet 2017 att endast betalande medlemmar ska ha tillgang till allt information p&
hemsidan och Alfablad m m. Férslag att medlemsnummer ska vara inloggning till hemsidan. Arbete
med att strukturera om hemsidan p&gér. Under senhésten andrades var IT-plattform vilket gjorde att
var hemsida inte har gatt att nd under en I&ng tid, den &r nu aterstalld.

Hjart-Lung, Alfa-1 hemsida
Webbplatsen http://www.hjart-lung.se/riksforbundet/riksforening/alfa-1/ &r dven den till for att sprida
information m AAT-bristen och for att rekrytera nya medlemmar.

Facebook

Fragestéllning och nskemal har inkommit om att ha en sluten sida for betalande medlemmar dar de
kan fora diskussioner utan att riskera att barn eller vanner m m behéver se/lésa det. Sidan ar
skapad och det har varit lite aktivitet under &ret. Aven en sluten sida for barn- och foraldragruppen
har 6nskats, utsedd foralder blir administratér av sidan tillsammans med utsedd ledamot fran
styrelsen. Vi har standig dialog med medlemmar pé véra Facebooksidor.

Alfa Bladet

Under aret har ett nummer getts ut. 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 &r av
intresse for andra, allt efter eget intresse.

Samarbete med andra organisationer

Vi har startat samtal med LAM, lymfangioleiomyomatos om eventuellt samarbete. Det ar en relativt
nystartad patientférening och ordférande &r lungtransplanterad och i samband med en traff i
patientfdreningen Viking dar béde ordférande i LAM samt ordférande i Alfa-1 bada ingar i patientrad
pa Karolinska sjukhuset tror vi att ett samarbete kan gynna oss bada.

Internationellt samarbete

6-8 april 2017 deltog ordfdrande och vice ordférande p& kongress i Lissabon anordnat av Alpha
Global. Vi har sténdig uppféljning via mail bl a och p& Facebook har ordféranden i medlemslanderna
en sluten sida dér vi diskuterar och ger varandra tips m m.

Ett mote | EU-parlamentet mars 2017 dar representanter frn Alpha Global deltog har lett fram till en
folder "Time to Get Better” pa svenska "Dags fér Battre Vard” som samtliga Alfa-1 foreningar varlden
over ska anvanda sig utav, dels som information bade till varden och till patienter, ett verktyg i vart
arbete med politiker i vara lander.

Nordiskt samarbete

Bade Danmark och Norge har bytt styrelse och sjukdomar m m har satt stopp for fysiskt méte, men
det planeras att genomféras i Danmark under 2018. Avstdmning har vi med styrelserna i Danmark
och Norge kontinuerligt.

Aktiviteter under aret
Informationsbrev har skickats ut tillsamtliga medlemmar med aktuell mailadress.

Hemstallan till Transportstyrelsen

Om att det vid beddmning av parkeringstillstand fér rorelsehindrade gérs en allsidig beddmning som
inte enbart baseras pa& gangtest. Detta med anledning av att en av Foreningens medlemmar fatt
avslag pa sin begaran och darfér éverklagat till Transportstyrelsen, som @ndrade beslutet och fann
att var medlem var beréttigad till parkeringstillstand for rorelsehindrad. Darmed finns det enligt
Foreningens uppfattning ett prejudikat pa att det vid framtida prévningar av parkeringstillstand for
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rérelsehindrade med Alfa-1 ska goras en allsidig Riksf('jreningen alfa-1 antitrypsin

beddmning

Drygt 1100 utskick till primérvarden Styrelsen har skickat ut ett informationsbrev om hur de enkelt
kan ta prov pa patient dar man misstanker AAT-brist, hur och vart de ska skicka eventuellt positivt

provsvar. Vi har lagt med flyers och vi hanvisar till var hemsida. Det &r férst om nagot &r eller s
som vi kan se resultat av detta, vi kommer félja upp detta under &ret med telefonsamtal bl a.

Barn- och foraldratraff i Goteborg under halloweenhelgen, 15 barn och 10 vuxna.
Lékemedelsindustrin Vi har etablerat fast kontakt (utsett kontaktperson).
Alfa-1 centret Malmé Vi har kontinuerlig dialog med lakare/skoterskor dar.

Natverkstraffar Ett par natverkstraffar var under 2017, p& grund av sjukdomar har detta fatt sta
tillbaka under 2017.

Ekonomisk redogérelse (se bilaga)
Revisorernas berittelse (bilaga)

Slutord
Det ar med stor gladje, stolthet och 6dmjukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2017 till
handlingarna.
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