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 Alfa Bladet 
sänds till föreningens medlemmar.   
Det ingår som info-material om 
föreningens verksamhet.

Till minne
Lars Ahlbin, föreningens grundare, 

finns inte med oss längre.

Hans hjärta slog sitt sista slag fre-
dagen den 5 oktober kl. 00.05.

För alltid älskad och saknad

         När orken tar slut
Vi står ut. Till sista droppen energi så försöker vi alltid att orka med allt som 
sker i våra liv. Men vad händer när orkem ändå tar slut?
Att leva med en svårt sjuk anhörig innebär att man mellan varven fullständigt 
dräneras på energi. Det är ofrånkomligt. Även om man till synes har oändliga 
reserver att ta från så sinar även de lagren och vi behöver fylla på med ny kraft 
och ork.
Vad händer när någons liv tar slut? Ibland behäver man bara få bryta ihop. 
Din kropp säger plötsligt stopp - då behövs starka redskap. För att därefter 
samla ihop bitarna och sätta dem på ny plats. 
Med ny kraft och ny energi.                  Inger Ahlbin  Riksföreningens ordförande  

INBJUDAN
Tema Alfa -1  2013

Riksföreningens årsmöte och nyheter
Lördagen den 11 maj 2013 klockan 10.00 - ca 14.30

Astma- och Allergiföreningens lokal Falkmansgatan 3 A Malmö (ingång Lorensborgstorget)

 Vi hälsar alla medlemmar varmt välkomna!
                                              Program
                                          10.00  Registrering och mingel

                                          10.30  Årsmöte - dagordning enligt stadgar

                                          12.00  Något gott att äta

             13.00  Internationell jubileumskonferensen i Barcelona 

                                                    - Eeva Piitulainen berättar

           14.00  Socialstyrelsens strategi för Sällsynta diagnoser

                                          14.30  Avslutning

Viktig information:
Bor du mer än 15 mil från Malmö bekostar föreningen övernattning 10-11 maj på Hotell Ibis (Mercure)     
Stadiongatan 21.  Vi har preliminärbokat 10 rum. Önskar du hotellrum anmäl det snarast.

Stipendifonden - Nominera en medlem, som fört Alfa-1 föreningen framåt eller utvecklat föreningen på ett för-
tjänstfullt sätt. Stipendiet är på 5 000 kronor.  Om ingen lämpig stipendiat har föreslagits kan styrelsen besluta att 
inte dela ut stipendiet i år.

 

Anmälan 
Senast lördagen den 20 april

info@alfa-1.se eller tel. 040-16 02 17

Stipendiefonden
Skicka din nominering 

senast 20 april

info@alfa-1.se
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DAGORDNING för ordinarie årsmöte

-  Val av ordförande och sekreterare

-  Val av två justerare, tillika rösträknare

-  Faställa röstlängd

-  Fråga om utlyst enligt stadgarna

-  Fastställa dagordning

-  Verksamhetsberättelse och årsredoisning

-  Revisionsberättelse

-  Fråga om ansvarsfrihet för styrelsen

-  Verksamhetsinriktning och preliminär budget 

-  Medlemsavgift för 2014 - förslag oförändrad

-   Val av

    -  ordförande för ett år

    -  två ordinarie ledamöter för två år

    -  två ordinarie ledamöter för ett år

    -  minst två ersättare för ett år

    -  två revisorer jämte en ersättare 

    -  valberedning. tre personer (en sammankallande) 

-   Inkomna motioner och styrelsens förslag till dessa

-   Styrelsens förslag

-   Rapport från regionerna

-   Övriga frågor

-   Nästa årsmöte

Motioner
till årsmötet

Styrelsen tillhanda senast 20 april
info@alfa-1.se

RIKSFÖRENINGENS ÅRSMÖTE 2013
Lördagen den 11 maj klockan 10.30 - ca 12.00

Viktigt meddelande från
Valberedningen

Målet är att ha en riksstyrelse med medlemmar runt om i landet. På detta sätt blir det en dubbelriktad verk-
samhet, som får och kan ge näring och stimulans till regioner och lokala intressegrupper. De kan anordna 
träffar för gemenskap, erfarenhetsutbyte och ökad kunskap. 

I riksföreningens styrelse finns minst fyra vakanser, både som ordinarie och ersättare. Många kan bli adjung-
erade för mindre, avgränsade uppdrag.  Vi söker även volontärer till lokala intressegrupper.

Ordförande			   Är en ansvarig, sammanhållande roll och representerar föreningen

4 ordinarie och 		  Ersättarna deltar i förenings arbete på samma sätt som ordinarie.	
minst 2 ersättare		  Ansvarsområden fördelas efter behov, kunskap och intresse

Är du intresserad och vill veta mer ring Inger 040-160217 eller anmäl dig direkt till valberedningen.

	 Tänk efter - är du en av dem vi söker? - Anmäl ditt intresse till valberedningen! 
Annette Wallbäck annettewallback@gmail.com eller tel 0765 - 80 01 87

          Bodil Porsgaard  bodil.porsgaard@spray.se eller tel 0302 - 347 41

      

Verksamhetsinriktning 2013- 2015 och för-
slag till preliminär budget.

Årsmötet beslutar om långsiktig verksamhetsin-
riktning. Som namnet säger är det inget, som ska 
vara avklarat på ett år utan det finns hela tiden 
med i styrelsens uppdrag. 
- Vi prioriterar att på olika sätt sprida kunskap   
   om betydelsen av alfa-1 antitrypsin och brist.
- Få Alfa-1 antitrypsinbrist godkänd som Sällsynt
  diagnos.
- Satsa på lokala intressegrupper.

- Anordna 10-års jubileum 2014.

Förslag till bas-budget för 2013 presenteras.

Intäkter och kostnader 190 000 kronor vilket 
ger +/- 0 resultat. Från balanserat kapitalet an-
vänds 55 000 kr. 
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Verksamhetsberättelse 2012
Alfa-1 Sverige  Riksförening alfa-1 antitrypsin (brist)

Föreningen, som grundades den 13 november 2004 är en rikstäckande, ideell handikapporganisation. Den är 
öppen för alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhöriga och övriga, som vill stödja föreningens verksam-
het. 

Sällsynta året startade föreningen den 29 februari med brev till politiker och vården.

Våra tre prioriterade områden är:

-	 Att AAT-brist blir godkänd som sällsynt diagnos i Sverige och ingå i Socialstyrelsens kunskapsdatabas.

-	 Att inrätta nationella/regionala medicinska Alfa-centra för forskning, diagnos och behandling. 

-	 Att införa nationell finansiering av substitutionsbehandling (Prolastina)

Efter Socialstyrelsens strategi med handlingsplan kommer vårt arbete att intensifieras.

Styrelsen lämnar följande redogö-
relse för verksamheten
Även detta år har arbetet skett med 
decimerad styrka på grund av sjuk-
dom. Mycket kraft har ägnats åt för-
beredelser och genomförande av Al-
fa-dagen i Nässjö.

Vi har haft många personliga kontak-
ter med patienter och anhöriga. 

Medlemsutveckling
Alfa-1 föreningen blir mindre för varje 
år, vilket är mycket bekymmersamt. 
Föreningen hade vid årets slut 221 
medlemmar varav flera familjer och 9 
barn. Det innebär att medlemsantalet 
minskat trots att vi fått 22 nya med-
lemmar.  

Tema Alfa-1 – Medlemsträff, In-
fodag och årsmöte den 2-3 juni i 
Nässjö.
I alla undersökningar önskas mer kun-
skap om vad AAT-brist kan orsaka för 
problem i kroppen. Informationsdel-
en gav värdefull kontakt med erfarna 
experter, Joyce Carlsson från Lab-
medicin Skåne och Ingrid Skog Trans-
plantationsenheten SUS Lund. 

Workshop inför årsmötet – Fram-
tiden kan bli vad vi gör den till. Ett 
enhälligt svar – Alfa-1 föreningen be-
hövs.

Årsmötet  En motion om ev. sa-
marbete med Hjärt- och Lungsjukas 
Riksförbund bifölls. En arbetsgrupp 
bildades för att föra en öppen dialog 
med HL. 

Verksamhet med inriktning på infor-
mation och lokala grupper beslutades. 
Den ekonomiska redovisningen god-
kändes och även årets budget.

Regionverksamhet
Region Stockholm – Årsmöte och 
två medlemsmöten. Tema har varit – 
3-årsjubileum med Anders Larsson, 
professor i experimentell klinisk kemi 
Uppsala. Vid det andra mötet fick vi 
prova på medicinsk Yoga. På Kol-da-
gen var vi och informerade på Karo-
linska sjukhuset. 

Region Västra Götaland – Årsmöte 
och nätverksträffar för gemenskap 
och erfarenhetsutbyte.

Alfa-1 föreningens webbplats  
Webbplatsens adress är www.alfa-1 
och vi finns på Facebook.

Nytt för i år är att Region Stockholm 
har byggt upp en egen sida. 

Alfa Bladet

Under året gavs två nummer ut. Num-
mer två innehöll flera artiklar från 
Alfa-dagen och reportage från Region 
Stockholms aktiviteter.

Samarbete med andra organisatio-
ner
Riksföreningen är medlem i HSO Skå-
ne och Sällsynta diagnoser.

På skottdagen Deltog Catrine Reu-
terborg i  ”En sällsynt, sällsynt dag  i 
Stockholm. Vi har varit represente-
rade på ordförandemötet och konfe-
rensen för socialstyrelsens strategi. 

Arbetsgruppen har träffat Hjärt- och 
Lungsjuks Riksförbund. 

Ekonomisk redogörelse
Resultatet blev +7 172 kr (budgeterat 
till -10 000 kr)

Tillgångar är 559 959 kr varav balanse-
rat kapital 334 078 kr.

Slutord
Att innerligt och varmt tack till alla 
medlemmar.  Det är med mycket stor 
glädje och ödmjukhet Alfa-1 fören-
ingens styrelse kan lägga år 2012 till 
handlingarna och blicka framåt mot 
ett spännande 2013.

Alfa-1 Stipendiefond
Stipendietpå 5000kr. delas ut för be-
tydande insatser för förverkligandet 
av Alfa-1 föreningens syfte.
2012 års stipendium tilldelades Eeva 
Piitulainen docent, överläkare SUS 
Malmö. Eevas tack - Jag känner mig 
hedrad för att Alfa-1 Sverige bestäm-
de sig att ge stipendiet till mig och jag 
hoppas att jag kan stå till tjänst för att 
främja föreningens arbete i framtiden.    
.I samband med tre dödsfall har vi er-
hållit gåvor, sammanlagt 13 625 kr.

Ekonomisk redogörelse - på plusgirot 
är saldot 33 072 och på räntefond Se-
kura 35 781 kronor.
 

Verksamhet INTÄKTER 2012  
114 120 kronor

60 000

9 094

38 700

6 326

Sp InfoDag
Bidrag
M-avgifter
Övrigt

Verksamhet KOSTNADER 2012 
106 948 kronor

8 994

5 137
3 993

15 552

1 956

3 000

9 189

59 127

Tema Alfa 
Regionbidrag
Riks s-möte
Riks resor
Hjärt-Lung
Alfa Blad
Porto
Bas


