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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.

Sallsynta aret startade féreningen den 29 februari med brev till politiker och varden.
Véra tre prioriterade omraden &r:
- Att AAT-brist blir godkand som sallsynt diagnos i Sverige och ingd i Socialstyrelsens
kunskapsdatabas.
- Attinratta nationella/regionala medicinska Alfa-centra for forskning, diagnos och behandling.
- Attinféra nationell finansiering av substitutionsbehandling (Prolastina)
Efter Socialstyrelsens strategi med handlingsplan kommer vart arbete att intensifieras.

Styrelsen lamnar foljande redogorelse for verksamhetsaret 2012
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Valberedning Lars Ahlbin Malmé och Bodil Porsgaard Floda

Aven detta &r har arbetet skett med decimerad styrka p& grund av sjukdom. Mycket kraft har agnats &t
forberedelser och genomfdrande av Alfa-dagen i N&ssjo.

Vi har haft manga personliga kontakter med patienter och anhoriga och kunnat ge svar pa oroliga fragor och
aven lotsat ratt inom varden.

Medlemsutveckling

Alfa-1 foreningen blir mindre for varje ar, vilket &r mycket bekymmersamt. Féreningen hade vid arets slut 221
medlemmar varav flera familjer och 9 barn. Det innebar att medlemsantalet minskat trots att vi fatt 22 nya
medlemmar.

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

Tema Alfa-1 — Medlemstraff, Infodag och arsmote den 2-3 juni i Nassjo.

| alla undersokningar onskas mer kunskap om vad AAT-brist kan orsaka for problem i kroppen.
Informationsdelen gav véardefull kontakt med erfarna experter, Joyce Carlsson frdn Labmedicin Skane och
Ingrid Skog Transplantationsenheten SUS Lund. Teman - Alfa-1 brist har sitt ursprung i levern men bildas pa
manga stallen i kroppen, forskning och diagnos. Struktur och funktion i lungan och 6vriga organ — manga
konstiga undersdkningar, nar och varfor.

Workshop infor arsmotet — Framtiden kan bli vad vi gor den till. Ett enhalligt svar — Alfa-1 féreningen behovs.
Arsmétet lotsades med van hand av Lars Ahlbin. En motion fér att utreda ett samarbete med Hjart- och
Lungsjukas Riksférbund bifélls. En arbetsgrupp bildades for att féra en 6ppen dialog med HL. Verksamhet
med inriktning p& information och lokala grupper beslutades. Den ekonomiska redovisningen godkandes och
dven arets budget. Till styrelse valdes Inger Ahlbin som ordférande och tre nya blev invalda, nu har den
geografiska spridningen dkat. Annette Wallback avtackades som vice ordférande.

Regionverksamhet

Region Stockholm — Arsméte och fyra medlemsmdéten. Tema har varit — Om ventiler med G Hillerdal,
Karolinska Stockholm — 3-arsjubileum med Anders Larsson, professor i experimentell klinisk kemi Uppsala,
Han delgav oss bade fakta och funderingar om framtiden samt svarade pa alla vara fragor. Vid de andra
motena fick vi prova pa medicinsk Yoga

Pa Kol-dagen var vi och informerade pa Karolinska sjukhuset.

Region Vastra Gétaland — Arsméte och natverkstraffar for gemenskap och erfarenhetsutbyte.



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.
Nytt for i &r ar att Region Stockholm har byggt upp en egen sida.

Alfa Bladet

Under aret har tvd nummer getts ut. Nummer tva inneholl flera artiklar fran Alfa-dagen och reportage fran
Region Stockholms aktiviteter.

Samarbete med andra organisationer

Riksféreningen ar medlem i HSO Skane. Riksforbundet Sallsynta diagnoser, vi deltar i deras verksamhet.

Pa skottdagen Deltog Catrine Reuterborg i "En sallsynt, sallsynt dag i Stockholm. Vi har varit representerade
pa ordférandemotet och konferensen for socialstyrelsens strategi.

Arbetsgruppen har traffat Hjart- och Lungsjuks Riksforbund. Vi vantar pa forslag till samarbetsavtal. Lennart
Alberg var gast pa HLs ordforandemote och fick presentera AAT-brist och var foérening, ett positivt
mottagande.

Internationellt samarbete

Alfa Europé har inte haft ndgot méte under aret utan endast mailkontakter.

Ekonomisk redogdrelse

Forenings ekonomiska stallning ar battre an budgeterat, mycket tack vare sponsring fran Grifols och Pulmonx.

Se redovisning av intakter, kostnader. Resultatet blev +7 172 kr (budgeterat till -10 000 kr)
Tillgangar ar 559 959 kr varav balanserat kapital 334 078 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 ar med mycket stor gladje och 6dmjukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2012 till handlingarna
och blicka framat mot ett spannande 2013.

Malmd den 11 maj 2013
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