ALFA-1 SVERIGE

Riksforening alfa-1 antitrypsin

Verksamhetsberattelse for ar 2022

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 2022

Tf. Ordférande Annette Strandberg Hovmann (till och med 2022-05, avliden)

Vice ordférande Annika Warm (avgatt 2022-10-01)

Sekreterare Birger HOOK (till och med 2022-04, avliden)

Sekreterare Catrine Reuterborg (Invald 2022-11-12 t.o.m. arsstimma 2023-04-22)
Kassor Lena Alm

Ledamot Robert Andersson

Ledamot Pernilla Andersson (avgatt 2023-04-07)

Ledamot Joanna Tilly

Ledamot Angela De Jounge

Ledamot Stig Larsson

Suppleant Monika Lorentzen (Invald vid extra arsstamma 2022-11-12)
Suppleant Lina Ullstrdm (Invald vid extra arsstimma 2022-11-12)

Suppleant Marita Brozén ((Invald extra arsstamma 2022-11-12, avgatt 2023-02-16)
Revisor Inga-Maj Johansson (till och med arsstamma 2023-04-22)
Revisorssuppleant Vakant

Valberedning Vakant

Adjungerad Eeva Piitulainen, professor SUS

Adjungerad Hanan Tanash, Overlakare SUS

Region Stockholms ordf.  Inger Schwartz

Verksamhet

Styrelsen
Styrelsen har haft ett fysiskt arbetsmote samt flertalet Zoom-méten. Totalt har vi haft 10 méten, varav
9 har varit via Zoom samt en arbetshelg i Géteborg, MéIndal.

Arsméte for verksamhetsar 2021

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

Medlemsutveckling
Foreningen hade vid arets slut 317 medlemmar.

Regionverksamhet
Inga méten hélls pa grund av den fortsatta spridningen av Coronaviruset.
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Alfa-1 foreningens hemsida
Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och ar 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/ &r 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.
Riksféreningen Alfa-1 Sveriges Forum.

Styrelsen beslutade 2023-01-31 att pausa den 6ppna sidan och kommer att géra en 6versyn av de
bada Facebook-grupperna.

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

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

Internationellt samarbete
Inga sarskilda handelser

Nordiskt samarbete
Diskussioner fors angaende framtida samarbete med Alfa-1 Danmark och Norge.

Aktiviteter under aret

Barn- och foraldratraff
Inga méten hélls pga. pandemin.

Lakemedelsindustrin
Ingen sponsring har sokts pa grund av ej inplanerade aktiviteter.

Alfa-1 centret Malmo

Natverkstraffar
Inga méten hélls pga. pandemin.

Slutord

Styrelsens arbete har i stor del bestatt i att férsdka omorganisera styrelsen efter var ordférande
Annette Strandberg Hovmanns ovantade bortgang. Styrelsen har haft problem att rekrytera nya
styrelsemedlemmar.

Det ar med stor gladje, stolthet och 6dmjukhet Alfa-1 Sveriges styrelse kan lagga ar 2022 till
handlingarna. Vi tackar for medlemmarnas fértroende under aret.
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2023-04-22

Styrelsen Alfa-1 Sverige

Lena Alm Monika Lorentzen Robert Andersson
Kassor Sekreterare Ledamot
Joanna Tilly Stig Larsson Angela De Jounge
Ledamot Ledamot Ledamot
Lina Ullstrom
Ledamot
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