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Verksamhetsberattelse for ar 2021

presenteras via Zoom

Alfa-1 Sverige Riksforening

Foreningen, som grundades 2004 ar en rikstickande, ideell handikapporganisation. Den ar
oppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhdriga och 6vriga, som vill stodja
foreningens verksamhet.

Foreningen blev under ar 2016 foreningsmedlem i Riksférbundet HjartLung Detta for att battre
kunna sprida kunskapen om AAT-brist till lakare, politiker med flera Riksférbundet HjartLung har
upparbetade kontakter som kan hjalpa oss att skapa kunskap och bra vard for oss med AAT-brist.

Styrelsen lamnar foljande redogorelse for verksamhetsaret 2021
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Verksamhet

Den Nya Styrelsen lamnar foljande redogorelse efter konstituerande mote 2022
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Styrelsen
Styrelsen har haft ett fysiskt arbetsméte samt flertalet Zoom-méten. Totalt har vi haft 11 méten, varav
10 har varit via Zoom samt en arbetshelg i Halmstad.

Arsméte fér verksamhetsar 2021

2022-06-11 hade vi arsméte via Zoom, med totalt 11 medlemmar narvarande! Métet leddes av
Bengt Tilly samt med Johanna Tilly som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen godkandes
och aven arets budget. Verksamhetsinriktning for 2022 presenterades av Lena Alm.

Medlemsutveckling
Foreningen hade vid arets slut 318 medlemmar.

Regionverksamhet
Inga méten hélls pga pandemin.

Alfa-1 foreningens hemsida
Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och &r en viktig informationsspridare om alfa-1 och bas for
att rekrytera medlemmar. Nyheter om féreningens verksamhet och samarbete presenteras dar.

Hjart-Lung, Alfa-1 hemsida
Webbplatsen http://www.hjart-lung.se/riksforbundet/riksforening/alfa-1/ ar aven den till for att sprida
information m AAT-bristen och for att rekrytera nya medlemmar.

Facebook

Vi har en 6ppen sida for alla med namnet Alfa-1 Sverige.

Vi har aven en sluten grupp dar vi godkanner alla betalande medlemmar som har minst ett Z anlag.
Denna hittar ni pa, Riksféreningen Alfa-1 Sveriges Forum.

Instagram
Dér har vi en profil Riksféreningen Alfa-1 Sverige.

Nationellt samarbete
Vi samarbetar med tva lakemedelsféretag som bada tillverkar den medicinen vi behover.
CSL Behring och Grifols.

Internationellt samarbete
Inga sarskilda handelser

Nordiskt samarbete
Annette och Pernilla har under aret deltagit i ett méte i Képenhamn.

Aktiviteter under aret

Digital forelasning 2021-03-17
Ahmad Karadagi, MD PhD, Karolinska Universitetssjukhuset

Deltagande filminspelning Mereo, What is Alfa-1?
Annika Warm deltar och berattar sin historia

FOKUS Patient 2021
Alfa-1 Sverige representerades av tva personer.

Utskick julhdlsning alla medlemmar
Da pandemin omdjliggjort fysiska méten togs beslutet att skicka ut julhdlsning innehallande
Presentkort till alla medlemmar.

Barn- och foraldratraff
Inga méten hélls pga pandemin.
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Lakemedelsindustrin

Alfa-1 centret Malmo

Natverkstraffar
Inga méten hélls pga pandemin.
Slutord

Det ar med stor gladje, stolthet och 6dmjukhet Alfa-1 Sveriges styrelse kan lagga ar 2021 till
handlingarna.
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