ALFA-1 SVERIGE

Riksforeningen alfa-1 antitrypsin

Verksamhetsberattelse 2019

presenteras via Skype pa grund av Covid-19

Foreningen, som grundades 2004 ar en rikstackande, ideell handikapporganisation. Den ar

Alfa-1 Sverige Riksforening

oppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhoériga och évriga, som vill stodja
foreningens verksamhet.

Foreningen blev under ar 2016 féreningsmedlem i Riksférbundet HjartLung Detta fér att battre kunna sprida
kunskapen om AAT-brist till Iakare, politiker m.fl. Riksférbundet HjartLung har upparbetade kontakter som kan

hjéalpa oss att skapa kunskap och bra vard f6r oss med AAT-brist.

Styrelsen lamnar foljande redogorelse for verksamhetsaret 2019
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Den Nya Styrelsen lamnar féljande redogorelse efter konstituerande méte 2019
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Vi tar nya tag under 2020.

Styrelsen

Styrelsen har haft bade fysiska méten och Skypemoten. Totalt har vi haft 10 méten, varav 8 har varit
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via Skype. Vi har haft en arbetslérdag i Landskrona och en arbetshelg i Vésteras.
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Arsmote 2019

2019-04-28 hade vi arsméte i Géteborg, med totalt 25 medlemmar narvarande! Métet leddes av
Peter Porsgaard och med Annika Warm som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen
godkandes och aven arets budget.

Visionen fér 2020 presenterades av vald ordférande.

Ca 25 medlemmar deltog under I6rdagen da det var foérelasningar.

Medlemsutveckling
Fdreningen hade vid arets slut 259 medlemmar.

Regionverksamhet
Region Stockholm — Styrelseméten, arsméte och medlemsméten.

Alfa-1 foreningens 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.

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

Facebook

Dar har vi en éppen sida for alla. Den hittar ni pa Alfa-1 Sverige.

Vi har en sluten grupp dar vi godkanner alla betalande medlemmar som har minst ett Z anlag. Den
hittar ni p&, Riksféreningen Alfa-1 Sveriges Forum

Alfa Bladet

Under aret har tvd 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.

Instagram
Dér har vi en profil Riksféreningen Alfa-1 Sverige.

Nationellt samarbete

Vi samarbetar med tva lakemedelsféretag som bada tillverkar den medicinen vi behdver.
CSL Behring och Girifols.

Internationellt samarbete
Dar har vi kontakt med Mereo angaende deras tablettférsok Astraeus-Studien.

Nordiskt samarbete
Vi har haft ett moéte hésten 2019 i Képenhamn. Dar deltog representanter ifran Norge och
Danmark. Vi planerar for ett nytt méte 2020 som ocksa kommer att &ga i Képenhamn.

Aktiviteter under aret
Var och hostbrev har skickats ut till samtliga medlemmar med aktuell mailadress samt for
dem som inte har mejladresser skickar vi med vanlig post.

Alpha-1 Global
Pernilla Lindvall och Annette Hovmann representerade Alfa-1 Sverige i Dubrovnik Kroatien.
Finns mer information om detta i Alfa-1 bladet nr 2:2019



Barn- och féraldratraff i Stockholm blev instéllt. Fér fa som anmalde sig
Lakemedelsindustrin Vi har etablerat fast kontakt (utsett kontaktperson).

Alfa-1 centret Malmo Vi har kontinuerlig dialog med lakare/skoterskor dar.
Far vi nagon information ifrdn dem s& uppdaterar vi er medlemmar.

Natverkstraffar Hade vi tyvarr inga av

Slutord
Det ar med stor gladje, stolthet och ddmjukhet Alfa-1 Sveriges styrelse kan lagga ar 2019 till
handlingarna.
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