ALFA-1 SVERIGE

Riksforening alfa-1 antitrypsin

Foreningen, som grundades 2004 ar en rikstackande, ideell handikapporganisation. Den ar
Oppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhériga och dvriga, som vill stédja

foreningens verksamhet.

2016 var aret da foreningen blev en del av Riksforbundet HjartLung, pa detta satt skulle kunskapen om AAT-
brist spridas mot sjukhus, politiker m.m. da HjartLung p& grund av sin storlek lattare kunde skapa opinion, och
att vi aven skulle synas i stérre sammanhang.

Styrelsen lamnar foljande redogorelse for verksamhetsaret 2018
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Da var ordférande tyvarr gick bort ovantat i augusti 2018 och det var en del sjukdom hos 6vriga
styrelsemedlemmar sa gick tyvarr en del av var planering med natverkstraffar i stopet.

Den Nya Styrelsen lamnar foljande redogorelse efter konstituerande méte 2018
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Kennet dnskade inte att fortsatta i valberedningen

Vi tar nya tag under 2019
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Styrelsen
Styrelsen har haft bade fysiska méten och Skypemoten. Totalt har vi haft nio Skypemoten och en
arbetshelg i J6nkoping.

Arsmote 2018

2018-04-15 hade vi arsmote i Hollviken med totalt 25 medlemmar narvarande! Motet leddes av
Peter Porsgaard och med Bodil Porsgaard som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen
godkandes och aven arets budget.

Vision for 2018 presenterades av vald ordférande.

Medlemsutveckling
Foreningen hade vid arets slut 251 medlemmar varav flera familjer och 25 barn.

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

Alfa-1 foreningens hemsida

Webbplatsens adress ar https://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
dar.

HjartLung, Alfa-1 hemsida
Webbplatsen https://www.hjart-lung.se/riksforbundet/riksforening/alfa-1/ &r aven den till fér att sprida
information om AAT-bristen och for att rekrytera nya medlemmar.

Facebook

Sara Bothen mamma till ett ZZ barn har startat upp en sluten sida Facebook som heter Alfa-1
Foraldrar. For att bli medlem dar sé& kontaktar ni Sara via Facebook.

Det slutna forumet som heter Alfa-1 Forum ar till for betalande medlemmar med minst en brist.

Medlemsenkat

Under 2018 genomfdrde vi en medlemsenkat i syfte att f& kompletterande underlag hur varden av
personer med alfa-1 antitrypsinbrist fungerar i olika delar av landet och for att fa ytterligare kunskap
om vilka atgarder som ar angelagna. Kan hamtas pa var hemsida www.alfa-1.se

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.

Internationellt samarbete
Mereo BioPharma har vi haft en dialog med angaende tablettstudien som de startar upp i Sverige
och Danmark.

Nordiskt samarbete

Bade Danmark och Norge har bytt styrelse och sjukdomar m m har satt stopp for fysiskt méte, men
det planeras att genomfora en traff i Norden under 2019. Avstdmning har vi med styrelsen i
Danmark och Norge kontinuerligt.


https://www.alfa-1.se/
https://www.hjart-lung.se/riksforbundet/riksforening/alfa-1/
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Aktiviteter under aret
Var och héstbrev har skickats ut till samtliga mediemmar med aktuell mailadress.

Barn- och foréldratraff i Géteborg under halloweenhelgen, 5 barn och 8 vuxna.

Lakemedelsindustrin Vi har etablerat fast kontakt (utsett kontaktperson)
Alfa-1 centret Malmd Vi har kontinuerlig dialog med lakare/skéterskor dar.
Natverkstraffar Vi hade tva natverkstraffar under 2018 varav en i Lund och en i Kode.

Hemstillan till Socialstyrelsen mfi

Vi har i en skrivelse till Regeringen, Socialstyrelsen samt samtliga landsting och regioner begéart att
atgarda vidtas for att forbattra varden av patienter med KOL pa grund av brist pa A-1 antitrypsin.
Foérutom att substitutionsterapi ska inga i hégkostnadsskyddet har vi tagit upp behovet av
komplettering i Socialstyrelsens Nationella riktlinjer, personcentrerad vardnadsplan samt inrattande
av specialistcentra for patienter med AAT-brist.

Ekonomisk redogorelse (se bilaga) Lasas upp av Kassér Johan Ohlsson

Revisorernas beriattelse Lasas upp av Revisor Sven-Ingemar Nilsson och kan lasas pa
hemsidan efter arsmétet

Slutord

Det &r med stor gladje, stolthet och 6dmjukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2018 till
handlingarna. Ett stort varmt tack till alla medlemmar fér vardefullt ideellt arbete under det gangna
aret. Verksamhetsberattelsen kan lasas pa hemsidan efter arsmotet.
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