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Inbjudan till
Alfa-1 dag med
Arsmoéte
Lérdagen den 10
februari 2007

Anmal dig senast den 25 jan

Niir jag sitter och skriver detta kan jag se tillbaka pé det
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arrangeras av Natverk Sydvést

Tack for alla personlign kontakter och all uppmuntran VM 9 januari - 10 april - 5juni
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Hur ska framtiden bli en utveckling for vér forening?

Information till vardcentraler och sjukhus, Sydoéstra Skane

Under hdsten har Annette Wallback, som numera bor i Tomelilla,
besokt lungklinikerna pa sjukhusen i Ystad och Simrishamn och
manga vardcentraler for att sprida information om AAT-brist. Overallt
har hon motts av stort intresse. Manga har inte haft nagon kunskap om
sjukdomen, symtom och mdjlighet till behandling.
Var Informationsfolder "Andfadd” och en kopia pa brevet till
Socialstyrelsen om test av KOL-patienter, har lamnats.

Denna verksamhet ska vi fortsatta med under 2007 www.alfaeurope.org

Vill du bli informator i ditt nAromrade?
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@?ﬁ Reportage fran
= Stort Hostmote

| HOllviken I6rdagen den 11 nov

Sponsor Bayer HealthCare

>
e

| det gratrista smaregnandet var det
skont att samlas inomhus till en kopp
kaffe med bulle.

Alfa-1 dagen var igang!

"Andas lattare med syrgas”
Jessica ingav fortroende med en be-
skrivning om hur hon pa olika séatt hjalper
patienten att valja béasta form av
syrgasbehandling.

Darefter tog Martin Gver och pa ett livfullt
s satt demonstrerade han "apparater” fran
Jessica Norman den allra minsta till stora behallare — Alla

Syrgasskaoterska UMAS blev positivt 6verraskade — s& mycket bra
att valja pa. Martin Bjorendahl Terapispecialist

Linde Gas Therapeutics AGA

Kvalitet i livet efter
lungtransplantation

Lennart gav en livfull och humoristisk
beskrivning om sin vag fran att ha varit
ett sangliggande kolli, det stora steget
med transplantation, att vakna med
slangar overallt, kimpa med rehab pa
Orup — fram till segern. Ett nytt liv!
Gladje och stolthet éver medaljerna vid
EM i Neapel for Hjart - och Lung trans-
planterade — Ett stort Grattis

Leif har all kunskap om utvecklingen av
transplantationskirugi, hur sékerheten Leif Eriksson specialist

Lennart Ekdahl Lund for overlevnad och ett bra liv standigt Lungtransplantationer USIL
gar framat. Nar all konventionell

behandling har prévats kan det bli

aktuellt med transplantation.

Lungtransplanterad Alfa-1

Bade Lennart och Leif aterkommer med artiklar
i ett kommande nummer av Blader.

Trrettiofem medlemmar foljde med stort intresse
dagens férelasningar och presentationer. Hela tiden
gavs mojlighet till fragor och diskussion.




Fran behandlingsidé till
registrering av lakemedel

Den l&nga och kravande véagen till
godkénnandet av ett nytt
lakemedel kan ta upp till 10 ar

Vilka fragor stéaller Christer Dybeck fran Bayer
lakemedelsverket? HealthCare gav oss en

beskrivning om de olika stegen

* Hur fungerar det nya lakemedlet? nér ett lakemedel tas fram - fran

« Artillverkningen av god kvalitet? forsta idé - genom
« Ar lakemedlet effektivt? utvecklingsfaser med klinisk
- Ar biverkningarna rimliga? prévning - fram till ett

godkéannande med info pa varje
lands sprak och prissattning
- Slutligen klart att anvanda.

- Dvs krav pa kvalitet, effekt och sékerhet

Né&gra positiva resultat:

- Aren 1972 - 74 testades alla nyfédda
och de med AAT-brist f6ljs upp
regelbundet, alla har normal
lungfunktion vid 30 ar.

- Rokstopp forlanger livet, som hos
friska.

Flera behandlingsstudier pagar.
A-vitamin - kan ny lungvavnad bildas?

"Vér lskare” Eeva Pittulainen UMAS berittar ~ Kan Prolastin - stoppa emfysem och
att all pAg&ende forskning utgar fran AAT- ge farre infektioner? Livskvalitet!

registret. . .
Vi ser fram emot utvardering 2007.

Inger tackar Sabina, Christer och Eeva for deras medverkan och med
tanke pa den nara forestaende julen fick de Chokladglégg.

Kim Hovmann &r var danska
samarbetspartner och mentor.
Dessutom ar han kassoér i Alfa-1
Dk och sekreterare i Alfa Europe

Med tanke pa hdstmote maste
jag saga att det var mycket
givande. Jag forstar ju att jag ar
lyckligt lottad som &nnu ar sa
frisk men visst ar det nyttigt att
fa veta vad som kan handa.
Jag tycker ocksé att det ar
positivt att fa veta vad det finns
for mediciner. Intressant med
Eva, som berattade om
forskningen.

Inga-Maj fran Gislaved

Vi som kommer fran Eskilstuna vill
tacka for ett mycket val genomfort
hostmote pa Falsterbo Kursgard. Det
var mycket givande och innehallsrika
foredrag.

Vi arbetar vidare med framtida traffar i
Malardalen. P& detta vis kan
foreningen spridas ut i landet.

Med vénlig halsning

Hans, Marita, Sven

Dagen avslutades, som sig
bdr, med en trevlig och god
Supé.

Alla var éverens om att det
varit en mycket bra Alfa-1
dag




HEMSIDAN - www.alfa-1.se

Under nagra dagar i mitten av januari kommer vi att f& hjalp av Kim Hovmann frdn den danska Alfa-1 féreningen — DA
— ska vi lara oss att gora var svenska hemsida. Vi kommer att anvanda samma program som Danmark och darmed
blir det bland annat lattare att géra 6versattning till olika sprak.

Nar var sida finns pa natet kommer jag att skicka ett — Valkommen — till alla medlemmar med @-adress.
nger Ahlbin, oroférande

Ansodkningar om ekonomiskt stod

Infor verksamhetsaret 2007 har vi ansokt om etableringsbidrag frdn Socialstyrelsen — Verksamhets- och
aktivitetsbidrag fran Region Skane, 314 000 kr — Bidrag till Veckokurs frAn Carl Jonssons Understddsstiftelse,
148 000 kr — "At dig Stark , veckoslutskurs” fran Dir Albert P&hlssons stiftelse 2 x 50 000 kr. Ingen av dessa har
behandlat vara ansékningar positivt och beviljat bidrag till var verksamhet.

Sarskilt bekymmersamt ar avslag fran Socialstyrelsen, eftersom det ar s& avgorande for Gvriga ansokningar — Att
vara etablerad!

Vi kommer att leta efter alla mojligheter att soka nya bidragsgivare och an en gang forséka hos ovanstadende.

— Ar det ndgon av vara medlemmar, som har lyckats i andra sammanhang, tar vi med stor tacksamhet emot hjalp
och goda rad.

Handikapporganisationernas Samarbetsorgan HSO Skane

Den 29-30 sept deltog vi en uthildning “Prioriteringar inom héalso- och sjukvarden” Vi fick mycket ny kunskap om
lagar och hur de bor tillampas. Finns det tillrdckliga resurser och hur stdmmer de med framtida behov? Inom vissa
sjukdomsomraden finns det "Nationella riktlinjer’ t.ex. om KOL. Enligt WHO:s direktiv ska alla med KOL testas for
AAT-brist, det sker tyvarr inte i hela Sverige. Vi har skrivit till Socialstyrelsen och fatt ett positivt svar — Vara
synpunkter ska beaktas vid nasta dversyn.

Den 27 oktober anordnade HSO Skane tillsammmans med Lakemedelsindustriforeningen, LIF, en konferens i
Lund med temat "En patient med réattigheter”. Ett 70-tal konferensdeltagare fick nya inblickar i frdgor om patientrétt,
patientmakt samt halso- och sjukvard i ett globalt och europeiskt perspektiv. Lars Tragardh och Anders Blanck,
diskuterade fran olika perspektiv fragor om patientmakt och patientrattigheter. Referat pa hemsidan.

Den 5 dec var det ett mote fér mindre medlemsorganisationer "Patientutbildning, patientstdd och sjélvhjalps-
grupper”. HSO Skanes mal ar att f& minst fem patientutbildningscenter i Skane. Till dessa behovs det stddpersoner
fran medlemsorganisationerna, som kan delta vid utbildningar.

Utvecklingscentrum i Region Skane arbetar med att forbattra sjukvardens kvalitet, framst genom att erbjuda
vardcentraler och kliniker metodprojekt. Det behodvs personer, som &r intresserade av att stilla upp som
brukarrepresentanter vid olika konferenser och utbildningar.

Att arbeta med "Sjalvhjalpsgrupper” - Ta vara pa manniskors kraft och egna resurser - En moétesplats for Dig som vill
traffa andra med liknande problem, erfarenheter och upplevelser. Det bygger helt pa deltagarnas egen agenda for ett
battre liv.

Vill vi i Alfa-1 féreningen boérja arbeta med sjalvhjéalpsgrupper? HSO Skane erbjuder tillsammans med Regionen viss
grundutbildning for igingsattare av samtalsgrupper. Aven PatientForum Malmé anordnar sjalvhjalpsgrupper.

Ar du intresserad av att delta i och vill veta mera om dessa tre utvecklingsprojekt kontakta snaras,
Inger Ahlbin tel 040 — 16 02 17 eller info@alfa-1.se

Vill du veta mer om HSO Skéne bestk hemsidan www.skane.hso.se

Vi sager valkommen till 12 nya medlemmar - Nu arvi120 o o o 0 o ¢ @ a o a

Vi kan bli manga fler — Medlemmar éver hela Sverige ger oss styrka. Vi samlar och sprider a
kunskap om Alfa-1 brist, symptom och behandling. Vi stodjer vetenskaplig forskning. Vi sam- v}
arbetar nationellt och internationellt. Vi traffas i natverk for patienter och anhériga, ger rad, stod a
och gemenskap. Du kan hjalpa till att gora féreningen starkare genom att beratta om Alfa-1 brist a

VAR MEDLEM - VARVA NYA MEDLEMMAR - ALLA VALKOMNA!

NASTA NUMMER kommer i april 2007
® Reportage ® Aktiviteter ® Forskning och behandling ® mm







