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Kunskap ar var medicin

Alfa-1 antitrypsin ar ett skyddsprotein for alla
kroppens organ.

Over en halv miljon svenskar bar pa anlag som kan
orsaka lung- oc leversjukdom.

Alfa-1 brist ar genetisk / arvs.
Screena alla barn.
Testa alla som har KOL.

Vart behov Nationella kunskapcentra med
specialister fér forskning, behandling och
rehabilitering Finansiering av lakemedel.

Alfa-1 antitrypsinbrist
definition 1063 ALPHA-1 2013
Sallsynt Diagnos IT'S TIME FOR A CURE
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» Eran mut forisont

Nadr orken tar slut

gmem Vi stdr ut. Till sista droppen energi sd forsoker vi alltid att orka med allt som
% | sker i vdra liv. Men vad hénder ndr orkem dnda tar slut?

" | Att leva med en svdrt sjuk anhérig innebdr att man mellan varven fullstdndigt
drdneras pd energi. Det dr ofrdnkomligt. Aven om man till synes har odndliga
U reserver att ta frdn sd sinar dven de lagren och vi behéver fylla pé med ny kraft
A8 och ork.

§ Vad hdnder ndr ndgons liv tar slut? Ibland behdver man bara fé bryta ihop.
Din kropp sdger plotsligt stopp - dd behovs starka redskap. For att ddrefter
samla ihop bitarna och sdtta dem pd ny plats.

Med ny kraft och ny energi. Inger Ahlbin Riksforeningens ordfrande

Till minne

Lars Ahlbin, féreningens grundare, &
finns inte med oss ldngre. ¥

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

For alltid dlskad och saknad

INBJUDAN

Tema Alfa-1 2013

Riksforeningens arsmote och nyheter
Lordagen den || maj 2013 klockan 10.00 - ca 14.30

Astma- och Allergiforeningens lokal Falkmansgatan 3 A Malmo (ingang Lorensborgstorget)

Vi halsar alla medlemmar varmt valkomna!

Program

10.00 Registrering och mingel

10.30 Arsmote - dagordning enligt stadgar

12.00 Nagot gott att dta

13.00 Internationell jubileumskonferensen i Barcelona
- Eeva Piitulainen berattar

14.00 Socialstyrelsens strategi for Sallsynta diagnoser

14.30 Avslutning

Viktig information:

Bor du mer an 15 mil fran Malmo bekostar foreningen overnattning 10-11 maj pa Hotell Ibis (Mercure)
Stadiongatan 21. Vi har preliminarbokat 10 rum. Onskar du hotellrum anmal det snarast.

Stipendifonden - Nominera en medlem, som fort Alfa-1 foreningen framat eller utvecklat foreningen pa ett for-
tjanstfullt sitt. Stipendiet ar pa 5 000 kronor. Om ingen limpig stipendiat har foreslagits kan styrelsen besluta att
inte dela ut stipendiet i ar.

Stipendiefonden

Anmalan Skicka din nominering . Alfa' Bladet
. sands till foreningens medlemmar.
Senast [ordagen den 20 april senast 20 april Det ingar som info-material om

info@alfa-1.se eller tel. 040-16 02 |7 info@alfa- | .se foreningens verksamhet.
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RIKSFORENINGENS ARSMOTE 2013

Lordagen den || maj klockan 10.30 - ca 12.00

DAGORDNING for ordinarie arsmote

- Val av ordforande och sekreterare

Verksamhetsinriktning 2013- 2015 och for-

slag till preliminar budget.

- Val av tva justerare, tillika rostraknare 2 . o .
Arsmotet beslutar om langsiktig verksamhetsin-

riktning. Som namnet sager ar det inget, som ska
- Fraga om utlyst enligt stadgarna vara avklarat pa ett ar utan det finns hela tiden
med i styrelsens uppdrag.

- Vi prioriterar att pa olika satt sprida kunskap
om betydelsen av alfa-| antitrypsin och brist.
- Fa Alfa-1 antitrypsinbrist godkand som Sallsynt

- Fastalla rostlangd

- Faststalla dagordning
- Verksamhetsberittelse och arsredoisning

- Revisionsberattelse

- Fraga om ansvarsfrihet for styrelsen diagnos.

- Verksamhetsinriktning och preliminar budget - Satsa pa lokala intressegrupper.
- Medlemsavgift for 2014 - forslag oforandrad - Anordna 10-ars jubileum 2014.
- Valav

Forslag till bas-budget for 2013 presenteras.

Intakter och kostnader 190 000 kronor vilket
- tva ordinarie ledamoter for tva ar ger +/- 0 resultat. Fran balanserat kapitalet an-

- tva ordinarie ledamoter for ett ar vands 55 000 kr.

- ordfdorande for ett ar

- minst tva ersattare for ett ar
- tva revisorer jimte en ersittare
- valberedning. tre personer (en sammankallande)

- Inkomna motioner och styrelsens forslag till dessa .
Motioner

till arsmotet
Styrelsen tillhanda senast 20 april
- Ovriga fragor info@alfa-1.se
- Naista arsmote

- Styrelsens forslag

- Rapport fran regionerna

Viktigt meddelande fran
Valberedningen

Malet ar att ha en riksstyrelse med medlemmar runt om i landet. Pa detta sitt blir det en dubbelriktad verk-
samhet, som far och kan ge naring och stimulans till regioner och lokala intressegrupper. De kan anordna
traffar for gemenskap, erfarenhetsutbyte och okad kunskap.

| riksforeningens styrelse finns minst fyra vakanser, bade som ordinarie och ersittare. Manga kan bli adjung-
erade for mindre, avgransade uppdrag. Vi soker aven volontarer till lokala intressegrupper.

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

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

Tdnk efter - dr du en av dem vi soker? - Anmadl ditt intresse till valberedningen!
Annette Wallbdck annettewallback@gmail.com eller tel 0765 - 80 01 87

Bodil Porsgaard bodil.porsgaard@spray.se eller tel 0302 - 347 41
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Verksamhetsberattelse 2012
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 ovriga, som vill stodja foreningens verksam-

het.

Sillsynta aret startade foreningen den 29 februari med brev till politiker och varden.

Viara tre prioriterade omraden ar:

- Att AAT-brist blir godkdand som sillsynt diagnos i Sverige och inga i Socialstyrelsens kunskapsdatabas.

- Att inratta nationella/regionala medicinska Alfa-centra for forskning, diagnos och behandling.

- Att infora nationell finansiering av substitutionsbehandling (Prolastina)

Efter Socialstyrelsens strategi med handlingsplan kommer vart arbete att intensifieras.

Styrelsen lamnar foljande redogo-
relse for verksamheten

Aven detta ar har arbetet skett med
decimerad styrka pa grund av sjuk-
dom. Mycket kraft har dgnats at for-
beredelser och genomforande av Al-
fa-dagen i Nassjo.

Vi har haft manga personliga kontak-
ter med patienter och anhoriga.

Medlemsutveckling

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

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

| alla undersokningar onskas mer kun-
skap om vad AAT-brist kan orsaka for
problem i kroppen. Informationsdel-
en gav vardefull kontakt med erfarna
experter, Joyce Carlsson fran Lab-
medicin Skane och Ingrid Skog Trans-
plantationsenheten SUS Lund.

Workshop infér arsmotet — Fram-
tiden kan bli vad vi gor den till. Ett
enhalligt svar — Alfa-1 foreningen be-
hovs.

Arsmoétet  En motion om ev. sa-
marbete med Hjart- och Lungsjukas
Riksforbund bifolls. En arbetsgrupp
bildades for att fora en oppen dialog
med HL.

Verksamhet med inriktning pa infor-
mation och lokala grupper beslutades.
Den ekonomiska redovisningen god-
kdndes och dven arets budget.

Regionverksamhet

Region Stockholm — Arsméte och
tva medlemsmoten. Tema har varit —
3-arsjubileum med Anders Larsson,
professor i experimentell klinisk kemi
Uppsala. Vid det andra motet fick vi
prova pa medicinsk Yoga. Pa Kol-da-
gen var vi och informerade pa Karo-
linska sjukhuset.

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

Alfa-1 foreningens webbplats

Webbplatsens adress ar www.alfa-1
och vi finns pa Facebook.

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

Alfa Bladet

Under aret gavs tva nummer ut. Num-
mer tva innehdll flera artiklar fran
Alfa-dagen och reportage fran Region
Stockholms aktiviteter.

Samarbete med andra organisatio-
ner

Riksforeningen ar medlem i HSO Ska-
ne och Sallsynta diagnoser.

Pa skottdagen Deltog Catrine Reu-
terborg i ”En sallsynt, sallsynt dag i
Stockholm. Vi har varit represente-
rade pa ordférandemétet och konfe-
rensen for socialstyrelsens strategi.

Arbetsgruppen har traffat Hjart- och
Lungsjuks Riksforbund.

Ekonomisk redogorelse

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

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

Slutord

Att innerligt och varmt tack till alla
medlemmar. Det ar med mycket stor
gladje och o6dmjukhet Alfa-1 foren-
ingens styrelse kan ligga ar 2012 till
handlingarna och blicka framat mot
ett spannande 2013.

Alfa-1 Stipendiefond

Stipendietpa 5000kr. delas ut for be-
tydande insatser for forverkligandet
av Alfa-1 foreningens syfte.

2012 ars stipendium tilldelades Eeva
Piitulainen docent, overlakare SUS
Malmo. Eevas tack - Jag kanner mig
hedrad for att Alfa-1 Sverige bestam-
de sig att ge stipendiet till mig och jag
hoppas att jag kan sta till tjanst for att
framja foreningens arbete i framtiden.
.I samband med tre dodsfall har vi er-
hallit gavor, sammanlagt 13 625 kr.
Ekonomisk redogorelse - pa plusgirot
ar saldot 33 072 och pa rantefond Se-
kura 35 78I kronor.
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