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INBJUDAN

InfoDag, Medlemstraff och Riksforeningens arsmote
2 - 3 juni 2012
Hotell Hogland i Nassjo

Det ar enkelt att ta sig till Hotell Hégland
Naissjo med tag

fran Stockholm ca 2.5 tim,

fran Goteborg ca 2.5 tim,

Bara en lite avstickare fran E 4:an

Esplanaden 4
tel.0380 - 10125
info@hogland.se
www.hogland.com

For parkering kontakta

hotellets reception

fran Malmo ca 2 tim
50 meter fran jarnvagsstationen



ALFA-BLADET

» Eran mut forisont

MagRénslan sdger:
det handlar om att fd

medlemmarna att vixa.

Fornuftet sdger:
det handlar om att fd

verksamheten att vixa.

Fornuft eller magkdnsla, for mig dr det inte antingen eller - det dr bdda tillsammans, som dr min
inriktning for att Alfa-1 foreningen ska vinna och inte forsvinna.

Jag dr absolut sdker pd att foreningen behovs och fyller en mycket viktig funktion for att sprida

information, det visar inte minst svaren i var medlemsenkadt. Det finns sG mycket mera vi kan och

behover gora, jag tdnker forst pd vara tre punkter for ett Idngt Sdllsynt dr.

Visst hoppas jag pd att vi ska finna en losning i Ndssjo. Inte bara till att finnas pa den nivdn vi har

idag utan utvecklas. For att se over riksorganisationen och verksamheten ute i landet med intres-

segrupper behovs diskussioner, som hor hemma pa vdrt riksmate.

Vi behéver en riksstyrelse med medlemmar runt om i landet, det ger dubbelriktad ndring och sti-

mulans. Efter manga tankar for och emot har jag kommit fram till att i stdllet for regionforeningar

dr lokala intressegrupper, som vill samla medlemmar och anordna aktivitetsméten, den bdsta

losningen i dagsldget.

Min mdlbild - den |3 november 2014 firar Alfa-1 Sverige |0-drs jubileum med salut.

Jag ser fram emot att mota dig i Ndssjo den 2 - 3 juni 2012!

Inger Ahlbin Riksforeningens ordférande ordf@alfa-1.se

Medlemsutveckling 2004 - 2012
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PAMINNELSE!
Ditt medlemsskap i Alfa-1 ar vardefullt! Alfa Bladet sinds till foreningens medlemmar och patienter
For visst vill du fortsitta vara medlem i foreningen ~ Med AAT-brist - OBS! sekretesskyddat utskick.
VI SAKNAR DIN BETALNING FOR 2012. Alfa Bladet ingar som informationsmaterial om foreningens

Inbetalningskort bifogas till de som inte betalat. verksamhet och om alfa- anticrypsin (brist).
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ALFA-BLADET

INBJUDAN
Tema Alfa -1 Nassjo 2012

Medlemstraff - InfoDag - Riksforeningens arsmote
den 2 - 3 juni pa Hotell Hogland Esplanaden 4 Nassjo

Riksforeningen har gladjen att bjuda in for fjarde aret i foljd!
”Alfa-1 foreningen - fornyelse for framtiden” ar temat for arets medlemstraff och arsmote.

Under InfoDagen kommer specialister fran AAT relaterade omradet att foreldsa och du har mojlighet att stalla
dina fragor, | programmet har vi lagt in gemensamma luncher, middag och tid att dela erfarenheter.

Program for bada dagarna se nasta sida!

Vi hoppas att konferensen ska ge dig intressanta och givande kontakter och att du ska fa med dig hem nyvunna
kunskaper.

Vi halsar alla medlemmar varmt valkomna!
Viktig information

Samtliga konferenskostnader for konferensen betalas av foreningen. Ingen reseersittning utgar. Vi erbjuder aven
kostnadsfri dvernattning |6rdag till sondag for medlemmar, frukost ingar. Kostnader for eventuell parkering, telefon eller
minibar mm ingar inte. Ytterligare dvernattning bokas och betalas direkt till hotellet.

Bindande anmalan senast tisdagen den |15 maj 2012.

Anmailningsavgift 100 kronor per deltagare inbetalas i samband med anmalan pa plusgiro 146 18 | 1-0 (aterbetalas inte)
Anmailan kan du gora med nedanstaende blankett eller online pa www.alfa-1.se

Om du inte redan ar medlem i Alfa-1 Sverige blir du det genom anmalningsblanketten eller pa var hemsida www.alfa-1.se
Arsavgift 200:- for familjens vuxna huvudmedlem. 100:- for varje 6vrig familjemedlem, max 500:- fér hela familjen. Barn
utan avgift t.o.m. kalenderaret de fyller 18 ar.

Foreningen ar ideell och oppen for alla.

Anmadlningsblankett

O] TemaAlfa-1 2 - 3 juni 2012
]  Senare ankomst klockan

L T2 T2 SRR MedlemsSnumMmer .....cceeeeeeveeeeeneee.
N L 1 SRR MedlemSNUMMET .....oeeeeveeeerenen.
AT S, e et e et e e et et e e e _teeeenteeeaeneeeeeenneeeeeeneeeeaeneeeeaeneeeaaeneeeeeaneeeaaneeeaaaneeeaanes

POSTNUMIMEITOIT, e e e et e e e e e e e e e e eeeeeeeeeeemeeeemeeeeeeeeneeemneeeaneeeaneeseneesemeeeeanenenneeeaneeennens



KOM IHAG!

Tag med Alfa Bladet till
Nassjo!

Som gister pa hotellet

ha ni fri tillgang till
relaxavdelningen med
bubbelpooler, massagefatoljer,
bastu och traningslokal.

Glom inte badklader!

OBS! Fullstindig program-
information finns dven pa
www.alfa-1.se

Meddela oss snarast! Om du
skulle insjukna och inte kan delta.

Kontakt - Om du har nagra
problem med anmalan eller
har nagra fragor tveka inte att
kontakta:

Konferens Service

Alfa-1 Sverige

tel 040-16 02 17, (070-698 66 66)
info@alfa-1.se

ALFA-BLADET

Program - Lérdag 2 juni

11.00 - 12.00 Registrering ’drop in”
11.30 - 13.00 Lunch

13.00
Vidlkommen till Nassjo
Inger Ahlbin ordforande Riksforeningen

13.15 - 17.00
3 - 4 Foreldsningar med tid till fragor

AAT-brist har sitt ursprung i levern
Joyce Carlson, docent klin. kem. lab Skanes universitetssjukhus Lund

Manga ’konstiga’” undersékningar - nar och varfor?
Ingrid Skog, transplantationsenheten Skanes universitetssjukhus Lund

Den viktiga maten - Gott som gor gott
Margareta Bensow-Bacos, dietist

Benstrackare - Eftermiddagskaffe

17.00 - 18.15
Foreningens verksamhetsinriktning och mal 2012 - 2014

19.00 Gemensam middag

Sondag 3 juni

09.00 - 10.30
Gruppdiskussioner-Foreningensverksamhetochorganisation
Benstrackare - formiddagskaffe

11.00 - ca 12.30

Arsméte

Avslutning

Konferensen avslutas med lunch.

13.45 - 14.30 samlas den nyvalda styrelsen till mote

Jag I vi dnskar foljande boende pa Hotell Hogland Ndssjo lordag-sondag

Enkelrum [ Dubbelrum [
Handikappanpassat ]
Specialkost / allergi ...............ccccc........

PORTO

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10

218 32 Bunkeflostrand



RIKSFORENINGENS ARSMOTE 2012

Sondagen den 3 juni Klockan 11.00 - ca 12.30

DAGORDNING for ordinarie arsmote

- Val av ordforande och sekreterare
- Val av tva justerare, tillika rostraknare
- Fastalla rostlangd
- Fraga om utlyst enligt stadgarna
- Faststalla dagordning
- Verksamhetsberittelse och arsredoisning
- Revisionsberattelse
- Fraga om ansvarsfrihet for styrelsen
- Verksambhetsinriktning och preliminar budget
- Medlemsavgift for 2013
- Valav
- ordforande for ett ar
- tva ordinarie ledamoter for tva ar
- minst tva ersittare for ett ar
- tva revisorer jamte en ersattare
- valberedning. tre personer (en sammankallande)
- Inkomna motioner och styrelsens forslag till dessa
- Styrelsens forslag
- Rapport fran regionerna
- Ovriga fragor
- Nasta arsmote

Verksamhetsinriktning 2012- 2014
och forslag till preliminar budget.
Arsmotet beslutar om langsiktig verk-
samhetsinriktning. Som namnet sager
ir det inget, som ska vara avklarat pa
ett ar utan det finns hela tiden med i
styrelsens uppdrag.

- Vi prioriterar att pa olika sitt spri-
da kunskap om betydelsen av alfa-I
antitrypsin och brist.

- Ge rad och stod till patienter och an-
horiga.

- Satsa pa lokala intressegrupper

- Fa Alfa-1 antitrypsinbrist godkand
som Sallsynt diagnos

- Att utveckla foreningens organisation
och arbetssatt.

Genom diskussioner under konferen-
sen ska vi komma fram till underlag for
konkreta beslut till arsmotet.

Forslag till bas-budget presenteras.

Motioner
till arsmotet
Styrelsen tillhanda senast |15 maj
info@alfa-1.se

Viktigt meddelande fran

Valberedningen

Sa hdr allvarligt dr det - om vi inte kan fG medlemmar som dr villiga att engagera sig i
foreningens verksamhet kommer vi att foresld att foreningen ldggs ner.

Vi arbetar dret om for att finna de medlemmar, som har intresse, lite tid och formdga att engagera sig i foreningens
verksamhet. Ingen kan géra allt, men med mdnga som delar pd uppgiften blir foreningsarbetet mera lustfyllt.

| riksforeningens styrelse finns minst fyra vakanser, bdde som ordinarie och ersdttare - mdnga kan bli adjungerade for
mindre avgrdnsade uppdrag. Vi soker dven volontdrer for olika intresseomrdden.

Tdnk efter - dr du en av dem vi soker? - Hor av dig till valberedningen!
Lars Ahlbin larsahlbin@telia.com eller tel 040 - 16 02 17
Bodil Porsgaard bodil.porsgaard@spray.se eller tel 0302 - 347 41
Roland Andersson rolle39@hotmail.com eller tel 046 - 77 56 62



ALFA-BLADET

Verksamhetsberattelse 201 |

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

Foreningen, som grundades den 13 november 2004 ar en rikstackande, ideell handikapporganisation. Den ar
oppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhoriga och 6vriga, som vill stodja foreningens verksam-

het.

Vi har satt Alfa-l Sverige pa kartan. Naista steg ar en utveckling dar verksamhet och aktiviteter kommer nar-
mare medlemmarna. Att samla och sprida kunskap om alfa-1 antitrypsinets betydelse for halsa kommer att

vara viktigast aven i framtiden.

Den enkit, som som GfK Health Care genomforde pa uppdrag av foreningen, visar betydelsen av foreningens
verksamhet med Alfa Bladet, hemsidan och de valbesokta och mycket uppskattade InfoDagarna. Vi ger kun-
skap, rad, stod och gemenskap till vara medlemmar.

Flera ganger under aret har vi blivit piminda om hur besparingar inom varden har paverkat i vardagen. Foren-
ingen har agerat mot forandring av syrgasbehandling fran flytande till koncentrator. Daremot lyckades vi inte
forhindra beslutet att substitutionsbehandling skulle upphéra pa grund av den hoga kostnaden.

Styrelsen lamnar foljande redogo-
relse for verksamheten

Arbetet har under aret skett med
decimerad styrka, var tid och kraft
racker inte till. Vi saknar ett kansli for
allt praktiskt arbete och en redaktor
till Alfa Bladet.

Forutom utatriktad kunskapssprid-
ning och synliggérande har mycket
tid dgnats at forberedelser och ge-
nomférande av Tema Alfa-1 med Nor-
diskt regionméte, Medlemstraff och
Infodagen i Hassleholm.

Vi har haft manga personliga kontak-
ter med patienter och anhdriga och
kunnat ge svar pa oroliga fragor och
aven lotsat ratt inom varden.

Medlemsutveckling

Vi maste tyvarr konstatera att Alfa-
1 foreningen blir mindre fér varje
ar, vilket ar mycket bekymmersamt.
Foreningen hade vid arets slut 213
medlemmar varav flera familjer och
15 barn. Det innebar att medlemsan-
talet minskat med 21 trots att vi fatt
44 nya medlemmar.

Alla nya medlemmar far ett valkom-

stbrev, foldern Andfadd, broschyrer
och Alfa Blad.

Alfa-dagen med arsmote

Riksforeningens arsmote dgde rum
den 9 april i Malmo.

Det beslutades att gora en stor
satsning pa Infodag med med-
lemstraff i Hassleholm. Inger Ahl-
bin omvaldes enhalligt till ordfo-
rande pa ett ar.

Regionverksamhet

Region Vistra Gotaland — tva med-
lemsmoten i Goteborg och Tidaholm.

Region Stockholm —Arsméte och tva
medlemsmoten. Tema har varit — Di-
agnos och behandling med Eeva Pii-
tulainen och Slottsvandring i Filadel-
fiakyrkan.

Alfa-1 foreningens webbplats

Webbplatsens adress ar www.alfa-1.
se och ar ett viktigt informationsverk-
tyg om alfa-1 och foreningen, liksom
en av foreningens baser for att rekry-
tera medlemmar. Nyheter om foren-
ingens verksamhet presenteras.

Alfa Bladet
Under aret gavs tre nummer ut.

Samarbete med andra organisatio-
ner

Riksforeningen ar medlem i HSO Ska-
ne och Riksforbundet Sillsynta diag-
noser och deltar aktivt i deras verk-
samhet.

Internationellt samarbete

Alfa Europé - Europeisk Alphal kon-
gress och General Meeting holls i
Amsterdam. Delegater fran Sverige
var Inger Ahlbin och Anette Bjork-
lund, ersattare Annette Wallback.

Ekonomisk redogorelse

Forenings ekonomiska stallning ar
battre an budgeterat, mycket tack
vare sponsring fran Grifols (fd. Tale-
cris) och Pulmonx, samt okade an-
nonsintakter.

Se redovisning av intakter, kostnader.
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Resultatet blev + 45 570 kr (budgete-
rat till -35 000 kr)

Tillgangar ar 559 959 kr varav balanse-
rat kapital 334 078 kr.

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 o6dmjukhet Alfa-1 foreningens
styrelse kan lagga ar 2011 till handling-
arna och blicka framat mot ett span-
nande 2012.

Alfa-1 Stipendiefond
Stipendiefonden bildades grundades
2009/2010. Stipendiet delas ut for be-
tydande insatser for forverkligandet
av Alfa-1 foreningens syfte.

Stipendiet dr pa 5 000 kronor och
delades ut for forsta gangen till Inger
]Ahlbin for hennes initiativrika och
outtrottliga arbete.

| samband med tva doédsfall har fon-
den erhallit minnesgavor pa samman-
lagt 16 050 kronor.

En medlem har skankt tva konstverk
till ett konstlotteri, forsaljningen in-
bringade 14 600 kronor. Dragning
och vinstutdelning skedde under Info-
Dagen 2011. Bada vinnarna heter Pe-
ter, den ena bor i Stockholm och den
andra i Malmo.

Ekonomisk redogodrelse - pa plusgirot
ar saldot 24 900 och pa rantefond Se-
kura 34 000 kronor.



ALFA-BLADET

Verksamhet INTAKTER 2011 Verksamhet KOSTNADER 2011
Balans Sp 185 000 kronor Kostnader for InfoDagen i Hassleholm 100 678 kronor
0 Alfa Europé
37 000 5110 9475 o 8875 B Regioner
37 500 Q‘ O Sp InfoDag o7 O R-ombud utb
& B Bidrag % 626 O Arsméte
8 500 B\ O Mavgifter 4 174‘ A B Utbildning
O Annonser 3432 O Styrelse
.. H Resor
285 406 | Ovrigt @ O Alfa Blad
B Porto
24 535 B Bas

Verksamhetsinriktning och organisation 2012 - 2014

Svaren i den medlemsenkat som genomfordes 2011 har gett underlag for kommande ars verk-
samhet. Du laser de viktigaste punkterna har nedan. Nasta steg ar att lagga upp planer for hur
de ska genomforas och sitta mal, som ar bade realistiska och genomférbara.

Tank till hur du vill ha det - hur det ska genomforas - av vem/vilka - vilken ar din roll?

Sprida kunskap om AAT (-brist) Sallsynta aret start 29 febr 2012 Sprida kunskap om AAT (-brist)

Externt Inom foreningen
- Paverka och informera, sjukvarden, Tre prioriterade omraden - Fa in flera medlemmar/bilda mindre
myndigheter och foretag. - Att AAT-brist blir godkand som sill- lokala grupper.
- Informera, na ut i media/lobby. synt diagnos i Sverige och ingd i Soci- - Mer triffar och forelisningar
- Manga anser att de far dalig vard och alstyrelsens kunskapsdatabas. - Stoétta varandra, traffar och erfaren-
behandling pa grund av likarnas och - Att inritta nationella medicinska hetsutbyte.
ovriga vardens okunnighet och oin- Alfa-centra. - Basta fordelen med att vara medlem
tresse. - Att infora nationell finansiering av  ir information om vard och behand-
- Vi onskar mer forskning kring AAT- substitutionsbehandling (Prolastina) ling i Alfa Bladet, InfoDagar och ovriga
brist och samband med olika sjukdo- traffar
mar.

Forslag pa organisation

Malet ar att ha en riksstyrelse med medlemmar runt om i landet. Pa detta sitt blir det
en dubbelriktad verksamhet, som far och kan ge naring och stimulans till regioner och lo-
kala intressegrupper. Mycket kontakter kan tas over internet med telefonmoten och nagra
2-dagars moten. Volontarsgrupperna arbetar med sina intresseomraden och tillsammans.

Det vi soker ar styrelsemedlemmar och volontarer for mindre och storre uppdrag

Ordforande Ar en ansvarig sammanhaéllande roll och representerar foreningen
4 ordinarie och Ersdttarna deltar i forenings arbete pa samma siatt som ordinarie.
minst 2 ersattare Ansvarsomraden fordelas efter behov, kunskap och intresse

Volontédrer kan vara hur manga som hellst, dels de som deltar i arbetsgrupper och andra, som arbetar lokalt.

Styrelsemedlemmar och volontérer bildar olika arbetsgrupper, har ar nagra forslag.

- Aktivitetsgrupp - samordnar och sprider idéer och kontakter. Ansvar for arlig InfoDag
- Ekonomigrupp - soker bidrag, sponsorer och annonsorer

- Redaktionsgrupp - samlar och skriver material till Alfa Bladet, hemsidan och Facebook.
- Samhillsbevakning- - bevakar och féljer upp vara intresseomraden

media / lobby grupp
Lokala intressegrupper for flera medlemmar. Anordnar traffar och forelasningar.

Ar du intresserad och vill veta mer ring Inger 040-160217 eller anmil ditt intresse direkt till valberedningen.



Avsandare:

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10
218 32 Bunkeflostrand

PORTO BETALT

Landet Runt

Gava fran sjukgymnaster

Den 9 december triffade lungsjuk-
gymnasterna Ingrid Nordgren Hem-
strom och Susanne Karlsson Ulla
Leile och mig i Nollatta Sport och
Rehabs lokal i Sodra stationsomra-
det i Stockholm. Legitimerade sjuk-
gymnasters riksforbund hade haft en
sektion for respiration som nu lagts
ned. Overskottet ville de nu skinka
till Alfa-1 patientforening.

Vi blev bjudna pa cider med tilltugg
och hann prata om vara respektive
organisationer, alfa-| antitrypsinbrist,
traning mm innan Sektionen for re-
spirations f d ordforande Susanne
Karlsson och f d kassor Ingrid Nord-
gren Hemstrom overlimnade gavan
till Alfa-1 Region Stockholms ordfo-
rande Ulla Leile.

Stort tack! Fantastiskt att de tankte
pa oss!
Gavan kommer att anvandas for att

sprida information om Alfa-1 brist
over hela landet

Catrine Reuterbory

Ulla, Ingriid och Susanne

SYLLSYNTA

"DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN

REGION

STOCKHOLM
/ GOTLAND

Information om ventiler
med Gunnar Hillerdal

Mandagen den |3 februari traffas vi
i lokalen pa Ringviagen. Det ar med-
lemmar, sjukgymnaster och en lake-
medelsrepresentant som kommit for
att lyssna pa “dr Ventil” Gunnar Hil-
lerdal. Ventiler vid emfysem ar dagens
amne. Vi borjar med goda smorgasar,
te och kaffe och samtalen runt det
stora bordet flyter pa.

Gunnar Hillerdal vid Karolinska sjuk-
huset i Solna bérjar med att forklarar
hur lungorna fungerar. Vi far veta att
emfysem pga. rokning sitter i lungor-
nas 6vre del medan emfysem pga.alfa-
[-brist sitter i nedre delen.

Han pratar vidare om operationen
man tidigare gjorde da man skar bort
den sjukaste delen av lungan. Det man
idag gor ar att fa den delen att tdm-
mas pa luft och pa sa sitt far resten
av lungorna battre plats att andas.
Det gar till genom att man sitter in
envags-ventiler.

Han gick igenom vad som kravs for att
komma ifraga for denna behandling.
Aven transplanterade kan fa ventiler i
sin sjuka lunga. Vidare fick vi veta hur
man satter in ventilerna och att den
enda efterbehandlingen som behovs
ar kontroller.

Dr Hillerdal redogjorde for de erfa-
renheter man haft hitintills.

Ulla Leile ordférande Stockholm

Vissa far ingen effekt, andra fick man
ta bort ventilerna pga .infektioner
men hos de aterstaende kunde man
notera en snabb och god effekt.

Nar han redogor for de forbatt
ringar i lungfunktionen som dessa fatt
gar det ett sus genom publiken.

Att overhuvudtaget kunna forbattra
sina varden till det dubbla, att efter ha
fatt ventiler inte langre behdva syrgas,
ja det later fantastiskt! Gunnar Hiller-
dal siger att det svaraste ar att vilja
ut vilka patienter som passar for be-
handlingen.

| Sverige ar det Gunnar Hillerdal pa
Karolinska Solna och Lars Ek i Lund
som sitter in ventiler. Over 30 patien-
ter inkl. de med alfa-1 brist har gjorts
pa Karolinska, Lund har gjort ungefar
lika manga men inte lika manga med
alfa-1 brist. Sahlgrenska har gjort nag-
ra forsok pa transplanterade.

Sa avslutar Gunnar Hillerdal med att
papeka att Sverige har lingst overlev-
nad pa lungtransplanterade i virlden
och vi blir hela tiden battre!
Vi dr mdnga som gdr fran med-
lemstrdffen med nytt hopp.
Catrine Reuterbory

Ditt beslut kan radda liv!

For den som ar svart sjuk kan en trans-
plantation vara det enda sattet att
overleva. Ta stallning nu!
www.donationsradet.se



