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Inledning

Foreningen grundades den 13 november 2004 och ar en rikstdckande handikapporganisation, som
organiserar personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhdriga och 6vriga, som vill stédja féreningens
verksamhet.

Nar vi ser tillbaka pa& de forsta aren kan vi konstatera att det har handlat om uppbyggnad och etable-
ring. Vi har satt Alfa-1 Sverige pa kartan. Nu ar det dags for fortsatt utveckling med Regionféreningar,
dar verksamhet och aktiviteter kommer narmare medlemmarna. Att samla och sprida kunskap om alfa-1
antitrypsinets betydelse for halsa ar fortfarande viktigast for féreningen och det kommer det sakert att
véra i manga ar framover. Darmed kan vi ocksé ge rad, stéd och gemenskap till vara medlemmar

Styrelsen lamnar foljande redogdrelse for verksamhetsaret 2010

En tillbakablick pa det gangna aret visar att vi lever i ett samhalle med ett allt hardare ekonomiskt klimat och
forandringar av regler for sjukdom. Vi blir gdng pa gang padminda om hur besparingar paverkar tillgang till vard,
mediciner och hjdlpmedel, den ena patientgruppen stélls mot den andra. Att sprida kunskap om AAT-brist har
vi prioriterat, genom Alfa Bladet, foldern Andfadd, var hemsida och inte minst genom personliga kontakter och
brev. — Kunskap ar var medicin — ar vart motto.

Stora och viktigaste handelser - | juni bjéd vi in till Nordiska Medlemstraff och InfoDag i Géteborg, inbjudna var

alla medlemmar fran Sverige, Norge och Danmark. | samband med moétet bildades Regionféreningen i Vastra
Gotaland
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Medlemsutveckling

Foreningen hade vid arets slut betalande 234 medlemmar varav flera familjer och 15 barn. Det innebar att
medlemsantalet har minskat under 2010 trots att vi fatt 44 nya medlemmar. Vi har fatt medlemmar genom
hemsidan och att foldern Andfddd och Alfa Badet finns pa fler och fler vardinrattningar, utplacerade genom
medlemmars forsorg.

Vi kan konstatera att Alfa-1 férening stadigt minskar
i medlemsantal, vilket &r mycket bekymmersamt. Medlemsutveckiing
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Styrelsemoéten och styrelsens arbete

Under aret har 4 protokollférda styrelseméten avhallits och 2 arbetsutskottsméte kring verksamhet.

Arbetet har under aret skett med decimerad styrka, 3 platser ar vakanta. Under lang tid har vi kunnat
konstatera att var tid och krafter inte racker till. Vi saknar aven ett kansli for allt praktiskt arbete och en
redaktor till Alfa Bladet.

DA vi ar helt sakra pa att det sitter mdnga medlemmar och anhériga runt om i landet, som garna skulle vilja ta
pa sig ett litet arbete for foreningen, har vi vid flera tillfallen i Alfa Bladet och pd hemsidan efterlyst
intresserade. Men vi har inte fatt ndgot gehor. Genom att starta upp regionféreningar hoppas att vi att flera
kommer att vilja engagera sig for sma och noga definierade uppgifter i naromradet.

Forutom utatriktad kunskapsspridning och synliggérande har mycket tid 4gnats at forberedelser och genom-

férande av den Nordiska Medlemstraffen och Infodagen i Géteborg. Styrelsen har naturligtvis vid sidan av de
speciella arrangemangen arbetat med den I6pande verksamheten.

Pa manga olika satt har vi utbildat oss for att kunna ge hjalp och rad till vara medlemmar. Vi har haft manga

personliga kontakter med patienter och anhériga och kunnat hjélpa till att ge svar pa oroliga fragor och aven

lotsat ratt inom varden.

Alfa-dagen med arsmote

Riksféreningens arsmote agde rum den 13 februari i Malmé. Métet samlade 23 medlemmar. Arsmétet hade
sedvanliga forhandlingar och information om arets verksamhet. Det beslutades att géra en stor satsning pa
Infodag med medlemstraff i Géteborg.

Inger Ahlbin omvaldes enhalligt till ordférande pa ett ar.

Dagen avslutades med att HSO presenterade projektet Plushélsa. Eeva Piitulainen gav oss aktuell info om
foljdsjukdomar vid AAT-brist. Hon svarade dven pa vara frdgor om behandling med olika lakemedel.

Alfa-1 Region X Forening alfa-1 antitrypsin - Efter presentation av férslag till verksamhet och ekonomi
beslutades att efter hand bilda minst tio regionféreningar.

Styrelsens forslag till medlemsavgift for 2011 godkandes, det bygger p& att medlemsantalet fortsatter att 6ka,
malséattning ar 500 medlemmar fram till 2013.

Nordisk InfoDag med medlemstraff i Goteborg

Det har motet var speciellt eftersom vi kunde hélsa vara vanner fran Norge och Danmark valkomna till
Goteborg den 11-12 juni. Narmare 100 personer checkade in pa hotell Riverton. Pa fredagskvallen var det
traff for medlemmar och anhdriga.

Inger Ahlbin och Bente Ridder-Nielsen ordférande i Sverige respektive Norge halsade valkommen och bjod till
bords. Alan Heywood-Jones, ordférande Alfa Europé Federation talade och framhdll betydelsen av samarbete
mellan landerna och lyckénskade oss i Norden. Det kan tyckas att infodagen ar nyckeln men samkvam &r
minst lika betydelsefullt.

Lordagen bjod pa forelasningar, kanske nagra for mycket, men alla var intressanta och nar man planerar vill
man ge sa mycket som mojligt. Flera medlemmar, forelasare och gaster anslots sig. Deltagarantalet vaxte till
119, ett alldeles fantastiskt intresse och det visar pa hur stor betydelse foreningens verksamhet har.

Programmet vaxlade mellan forelasningar av lakare med flera och inslag av fem av vara medlemmar. Det gav
en vardefull verklighet till vetenskapen.

Lar kadnna din sjukdom — AAT-brist/genetisk KOL — AAT-brist och leversjukdom hos barn — Transplantation av
lungor — 20 ars erfarenhet av behandling med Prolastina — Alfa-1 og trening — Kosthold for lungesyke — Alfa-1
patienter i Europa.

Manga deltagare framforde att de ser fram emot nasta ars méte.

Infodagen kom till stdnd genom ett samarbete mellan Riksféreningen och European Alphal Foundation.
| Alfa Bladet 2010:1 kan du lasa ett reportage och pa hemsidan www.alfa-1.se finna alla férelasningarna.



Regionverksamhet

Riksféreningen kommer att byggas upp av regioner bestaende av ett eller flera Ian. Dessa regionforeningar &r
det regionala och lokala navet géllande information och verksamhet fér medlemmarna. i respektive region och
aven for information och kunskapsspridning om alfa-1 antitrypsin(brist) och féreningen.

Region Vastra Gotaland — bildades den 12 juni. Marie Berg Goteborg valdes till ordférande och styrelsen fick
en geografisk spridning, vilket badar gott for framtida medlemsméten.

Hoéstens mote var i Vanersborg och beslut fattades om visioner och malsattning, konkreta arbetsuppgifter
fordelades.

Region Stockholm — har haft tre medlemsmoten under aret, Tema har varit — Diagnos och behandling och
sjukgymnastik. Sista traffen var ett intressant besok pa Fotografiska.

Region Skane — Lara kanna traffar har hallits i Kristianstad och Lund. | Malmé fick motet stallas in, Ingen
tackade ja till inbjudan.

Information och utbildning - internt

Intern information &r av stor vikt for att halla medlemmarna underrattade om vad som hander och ar pa gang i
féreningen, samt hur forskningen framskrider kring alfa-1 antitrypsin och vad det innebar att ha brist. | sam-
band med InfoDagen kunde vi presentera tre nya broschyrer, som tagits fram i samarbete med Talecris.
Andfaddhet — Vad beror det p4? — Vad hander vid alfa-1 antitrypsinbrist? — Hur kan personer som lider av
AATbrist skydda sina lungor? De finns dven att ladda ner pa hemsidan.

Alla nya medlemmar far ett valkomstbrev, foldern Andfadd, broschyrer och Alfa Blad.
Information och utbildning — externt

Foreningen har satsat pa utatriktade aktiviteter under aret bade i riksféreningens och regionernas regi.
Informationsfoldern Andfadd och Alfa Bladet har genom medlemmarna spridits pa manga sjukhus och
vardcentraler. Flera vardinrattningar och sjukhusbibliotek ar gratisprenumeranter pa Alfa Bladet.

Riksféreningen ar medlemmar i Handikapporganisationernas samarbetsorgan, HSO i Skane. Genom att delta
i de olika aktiviteterna far vi till oss kunskap inom manga omraden samtidigt som vi for ut kunskap om AAT.
Annette Wallback har deltagit i en konferens om projektet Plushélsa.

Internationella KOL-dagen — vi medverkade med utstallning och information p& Sk&nes universitetssjukhus i
Lund.

Intressepolitiskt arbete (opinionsbildning; vard och bemétande)

Den 25 mars deltog Inger Ahlbin i ett seminarium om sallsynta sjukdomar och sarlékemedel, som
arrangerades av tidningen Dagens Medicin.

Alfa-1 foreningens webbplats

Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och ar ett viktigt informationsverktyg om alfa-1 och féreningen, liksom
en av féreningens baser for att rekrytera medlemmar. Nyheter om féreningens verksamhet presenteras.

Alfa Bladet

Under aret kom endast ett nummer ut. Det trycktes av Alfa Europé Foundation utan kostnad for oss.

Samarbete med andra organisationer

"Omhandertagande av patienter med astma/ KOL och/eller hjartsvikt i Region Skane.” | mitten av februari holls
en seminariedag for vardenhetschefer. Vi visade pa betydelsen av att utveckla sarskilda mottagningar. Det ger
resultat, kvalitet, en god vard och ett gott omh&andertagande for denna patientgrupp.

Arrangorer var Hjart- och lungsjukas lansférening, Astma- och Allergiféreningen, Alfa-1 Sverige, Stdra region-
vardsnamnden och Primarvarden Skane i samarbete med Astra Zeneca.



Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Den 26 mars traffade Inger Ahlbin ordféranden i Sallsynta Diagnoser, Elisabeth Wallenius. Vi presenterade
respektive forenings verksamhet och viktigaste mal, samt mojligheten for samarbete.

Alfa -1 ansokte om medlemskap i Sallsynta och den 1 september godkandes vi. Som kontaktperson har vi
utsett Catrine Reuterborg, Stockholm.

| oktober var det ordférandemdéte med presentation av aktuellt som séllsynta dagen 2012 och riktlinjer for
EUROPLAN-konferens den 11 november.

Ett 80-tal personer samlades for att ta fram underlag till en handlingsplan for séllsynta diagnoser. | work-shops
diskuterades bl.a. utformning av varden med nationella medicinska center, egenmakt at diagnosbarare samt
den kontroversiella frdigan om dyra sarlakemedel for sallsynta diagnoser.

Internationellt samarbete

Alfa Norden - Styrelsemedlemmar frdn de nordiska landerna traffades den 21-22 januari pa Glittreklinikken i
Norge.

Alfa Europé - Europeisk Alphal kongress och General Meeting hélls i London. Delegater fran Sverige var
Inger Ahlbin och Inga-Maj Johansson.

Ekonomisk redogdrelse

Forenings ekonomiska stallning ar battre an budgeterat, mycket tack vare bidrag fran European Alphal
Foundation och att vi hallit igen pa utgifterna.

Se redovisning av intékter, kostnader. Resultatet blev +20 374 kr (budgeterat till -86 500 kr)

Tillgadngar ar 347 914 kr varav balanserat kapital 171 072 kr.
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Revisorernas berattelse (bilaga)

Slutord

Att innerligt och varmt tack till alla medlemmar och regionfunktionarer for allt vardefullt ideellt arbete under
aret. Det &r med mycket stor gladje och 6dmjukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2010 till handling-
arna och blicka framat mot ett spannande 2011.

Malmé den 9 april 2011
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