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Fran min horisont

Om man sdger att jag under
25 dar har levt, andats, sovit och
dtit med alfa-1 brist skulle det
dndd vara en underdrift.

Jag vill dela med mig, lite av den
kunskap och erfarenhet jag fatt.
Det kan kanske vara till glddje
och nytta for alfor och anhoriga.

Diagnos och andra Ildkarbsok
- Ibland kan det vara svdrt att
forsta och ta till sig vad doktorn
sdger - Gd tvd tillsammans.

Hijdrtat - Pa alla vardcntraler
har man inte tagit till sig kun-
skap om hur KOL och emfysem
pdaverkar hjdrtat. Det rdcker inte
med EKG eller blodprov. Varje dr
bor man gora en utvidga under-
sokning for att upptdcka och
folia upp ev. skador. Det finns
behandling att borja med i ett
tidigt skede.

”Du dr for gammal, for sjuk
och behandling med prolastina
ger inte tillrdcklig effekt i for-
hdllande till kostnaden” Borde
anmdilas till DO.

Anmadl felbehandling till IVO
och folj upp med overklagande
om det behovs.

Substitutionsbehandling (Pro-
lastina, Zemaira) - Medan vi
viantar pa godkdnnande och en
positiv instdllning fran vdrden. -
Anmdl dig till den nya Sparta-
studien. Kontakta AAT-registret.

Till sist - Trdna bdde kondition
och styrka. Borja direkt! Bdttre
och ldattare blir det att komma
igdng och hdlla pd, om eller ndr
hélsan forsdmras av Alfa-1 bris-
ten. Det dr roligast att trdna till-
sammans.

i villle sd MYCREE

ALFA-BLADET

Ett farvdl dr
ocksd en fortsdttning

Det hdr dr min sista kronika i Alfa Bladet. Puh, det dr
lika bra att fda det avklarat i borjan. For det dr inte helt
ldtt for mig att sdga hejda efter alla dessa dr.

Att sluta med ndgot jag verkligen gillat, nu kdnns det
vemodigt att ta farvdl.

De horde vad jag sa, men forstod eller ville kanske inte
forstd vad jag menade. - PG 10-drs jubileum.

”Jag har bestdmt mig for att avgd pd drsmotet i januari
2015

Jag funderade ndgra sekunder, men bestdmde mig till
sist for att hdalla fast vid det spdr jag slagit in pa. En svdr
hjdarnskakning med minnesforlust hade fatt mig att fatta
beslutet - Tack, det var inte en formodad hjdrnblodning.

Jag tdnker pG en ldtrad av Mikael Wiehe, en av mina
favoriter. ”’Bli inte en av dom som bara stdr dédr sen och
sdger att du inget visste” och det dr precis sd det ligger
till. Nagot behovde helt enkelt goras.

En védxande framtid for Alfa-1 Sverige, det ser jag fram
emot.

Tack for denna tid med mdnga goda vinner.

Inger Ahlbin Riksforeningen adjungerad senior alfa-1@telia.com
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Alfa Bladet sands till foreningens medlemmar och patienter
med AAT-brist - OBS! sekretesskyddat utskick.

Alfa Bladet ingar som informationsmaterial om féreningens
verksamhet och om alfa-1 antitrypsin (brist).



Kunskap dr var medicin.

Man hoppades och vantar fortfaran-
de pa att fa tillgang till substitutions-
behandling med Prolastina, Zemaira
m.fl.

Nu har CSL Behrings dokumenta-
tion kring deras studie skickats in
till det Europeiska lakemedelsver-
ket, EMA och foretaget viantar pa
ett godkinnande for Zemaira. Da
blir det samtidigt godkant for be-
handling i Sverige

For hela manniskan, fran ny-
fodda och under hela livet.
Forutom levern och lungorna kan
kroppens andra organ skadas av
bristen, och hjartat kan paverkas av
daliga lungor.

AAT-center med expertteam
vid varje universitetssjukhus med en
koordinator som har kunskap vilken
kan foras vidare ut i varden. Man ska
kunna hanvisa patienter till centrat.

Samla kunskap och sprida vi-
dare

Ar en viktig uppgift for foreningen.
Vilket foreningen dn en gang gor i
och med denna helg..

Det ar med gladje och for-
vantan vi hdlsar vara inbjud-
na specialister for att fa ta
del av deras kunskap om be-
tydelsen av alfa-1 antitrypsin.

Ett varmt tack till var sponsor
CSL Behring
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Inger Ahlbin hdlsar oss vdlkomna och berdttar om hur foreningen bildades.
Man hade trdffats nagra ganger i “Prolastinagruppen”. Eeva Piitulainen
hade tryckt pa och betonat vikten av att bilda en patientforening. Forst var
man med om att starta en Europeisk forening innan den svenska patient-
foreningen bildades den |3 november 2004.

Koppling med Alfa-I brist
Professor Anders Larsson Akade-
miska Uppsala pa kem labb bl.a. med
analysarbete for cystiskt fibros-pa-
tienter.

Han borjar med lite historia kring
proteinet alfa-lantitrypsin. Den
svenske kemisten Jons Jacob Ber-
zelius borjade redan tidigt pa
1800-talet anvanda namnet protein.
Alfa-beta-gamma-namnen kom pa
1950-talet nar man kunde separera
de tre proteinvarianterna. Carl-
Bertil Laurell hittade 1962 tva pa-
tienter med svar alfa-1-brist (PiZZ).
Idag har man funnit fler an 100 olika
varianter av bristen.

Man tittar ocksa pa halten av alfa-
lantitrypsin i blodet. Det normala
ar 0,9 gr/liter blod. Har man svar
brist ligger det pa 0,2-0,3 gr/liter. In-
fektion hojer halten nagot. Alla som
har en halt av AAT pa under 0,6-0,7
gr/liter blod bor gentypas!

Lakemedel med AAT, framstallt ur
humant blodplasma, hjalper lung-
orna men inte levern, Eventuellt kan

medicinering innebara att levern blir
bittre, da den inte anstrings lika
mycket.

PiZZ kommer du alltid att vara,
savida du inte levertransplanteras.
Virdena kan andras nagot. Inflam-
mation hojer nivaerna av AAT.
Metoden man anvander for att mata
halten i blodet kan vara nagot olika
pa olika sjukhus darfor kan de visa
lite olika nivaer, fran t.ex. 0,2 till 0,3.
Men det ror sig bara om ca 0, upp
eller ner. Leverceller forstors och i
och med detta sa bildas det mindre
AAT, sa med aren sjunker vardena.

Alfa-lantitrypsin  (AAT) tillverkas
ocksa i lungorna och i vita blodkrop-
par, men den absoluta huvuddelen
framstalls i levern. Det AAT som
tillverkas pa andra stillen i kroppen
blir kvar pa dessa., till skillnad fran
den AAT som tillverkas i levern som
gar ut i blodet. Inlagringen i levern
av  hopklumpade AATmolekyler
kvarkvarstar dven efter tillford AAT.

AATs uppgift ar att hamma elastas,
finns i de vita blodkropparna, som
ska ta hand om bakterier mm, Om
man saknar AAT sa fortsitter elas-
tas att ga lingre ut i lungorna och
skadar dessa. Mycket infektioner
ger mer skador, darfor bor man inte
ha flera lunginflammationer.

Ner med inflammationer och
ner med infektioner! Mer anti-
biotika till patienter med AAT-
| -brist! sdger Anders Larsson
forts.



Fragor till Anders

Behovs centra? fragar Inger
Ahlbin.

Nar det giller CF (cystisk fibros)
sa finns ett centra for hela norra
Sverige, De har mer telefonkontakt
med sina patienter och lakare. Det
ar natverken kring centra med inkal-
lade experter som ger behandlings-
rekommendationer.

Anders Larsson tror pa centrum.
Recept och dosering skulle man
kunna fa fran centra.

Starka patientféreningar dr
mycket viktigt! framhdller An-
ders Larsson.

For att raknas som sallsynt nar det
giller sarlakemedel ("Orphan drug”)
i EU sa ligger AAT pa grinsen for att
raknas dit.

Skillnaden mellan behandlingen som
AAT- respektive CF-patienter far
ar att CF blir mer lokalbehandlade
med t.ex. bronkvidgande kortison.
Manga CF-patienter inhalerar t.ex.
antibiotika kontinuerligt.

Skulle det gd att modifiera
AAT-molekylen i levern? Kan
det vara en mojlig vig framat?
fragar Anders retoriskt

Ar t.ex Prolastina och Zemaira
en vdg att behandla AAT-patien-
ter? fragar en deltagare.

Centra kan gora sa att det ar littare
att fa tillgang till Prolastina, svarar
Anders Larsson.

Hur dr det med gasen man inha-
lerar? Ar den skadlig?

Det vet jag inte, svarar Anders. Men
det viktigaste ar att minska inflam-
mationer!

Vi behover hjdlp att fa en plats
inom varden!
Vi i patientféreningen saknar nagon
som matchar oss, vi saknar nagra

som stottar oss in i verksamheten
sa att vi kan fa den vard vi behover.

Ni borde komma in i
CF-centra, anser Anders
Larsson.

|

KOL och samsjuklighet

Michael Runold vid Lung-Allergi-
kliniken Karolinska Solna

KOL ar en inflammation i lungvav-
naden.. Bronkiolit ar en inflamma-
tion i de mindre luftvagarna (nar-
mare lungblasorna) som kan ge
fibros (fortjockning) i luftvagarnas
vaggar. Emfysem ar en forlust av
fastpunkter. Det innebar minskad
elastisk aterfjadring, och ger hop-
fallna luftror och alveoler. KOL
mats med spirometri.

Det finns en behandlingstrappa
med vilka lakemedel som passar till
de olika stadierna av KOL - GOLD
rekommendationer.

Daglig fysisk aktivitet ar oandligt
viktigt!

Lakare bor bedoma och behandla
ev. risker for hjart- och karlsjukdo-
mar. KOL ar en systemsjukdom.

Blodproppar Pa blodkarlens insi-

da kan man fa risk for proppar i ben
eller lunga. Inflammation och att lig-
ga stilla kan vara del av orsaken till
att det bildas en propp. Symptom i
ett ben ar ensidig bensvullnad, om-
het, varmeokning, rodnande hud.
Lungemboli, propp i lungan, ger
okad andfaddhet, smarta, hosta,
hjartat slar fortare. Diagnos stills
med hjalp av datortomografi.

Hogt blodtryck i lungorna, det
kallas for pulmonell hypertension.
Inga botande lakemedel finns, men
vid behov kan patienten fa syrgas.
Diagnosen stalls med hjalp av en ul-
traljudsundersokning.

Koronar sjuka (fortrangda blod-

karl) vid kronisk bronkit, ger for-
dubblad risk for hjartinfarkt. Antag-
ligen beroende av den systemiska
inflammationen.

Hjartsvikt KOL och mycket em-
fysem kan ge ett hjarta som ar hop-
tryckt av de forstorade lungorna,
darfor ar det viktigt att behandla
hjartsvikt aven om hjartat verkar
pumpa bra. 2/3 av patienterna som
varit inlagda pa sjukhus pga. exacer-
bation hade hjartsvikt. Det kontrol-
leras med ultraljud.

Hog hjartfrekvens, bor hjalpas
till en puls under 70/minut vid vila.
Hjartmedicinen betablockerare drar
ihop luftroren, men det finns alter-
nativ.

Depression psykiska besvar drab-
bar 20-60% av KOL-patienterna.
Det ar vanligare med depression vid
KOL an vid andra kroniska sjukdo-
mar.

Osteoporos (benskorhet) Ben be-
hover brytas ned och byggas upp,
det ska ske i jamvikt. Inflammation
och kortison kan ge osteoporos.
Idag finns det bra likemedel mot
benskorhet. FEVI och osteoporos
har ett samband har man sett. Om
man har lagt BMI och lagt FEVIvarde
bor man testas for benskorhet! Det
finns lakemedel.

Malnutrition Om man har 22 eller
mindre i BMI bor man fa hjalp av die-
tist. Ha koll pa att vikten inte sjunker
for snabbt. Overviktiga, kontrollera
att ni inte har somnapné.

Ortopne svar andfaddhet vid lig-
gande lage. Utspanda lungor trycker
pa hjirtat. Man vaknar av hosta.
OSAS (somnapné) ar inte vanligare
vid KOL men om man har det ar
det viktigare att behandla, t.ex. med
andningsmask CPAP. Om man inte
behandlar finns en risk att den sys-
temiska inflammationen okar, vilket
kan ge 6kad risk for exacerbationer

Anemi (blodbrist) Ar lite vanligare
antagligen pa grund av den systemis-
ka inflammationen.

Polycytemi, okad antal roda blod-
kroppar. Kroppen reagerar pa det
okade behovet av syre med att bilda
fler roda blodkroppar.

Exacerbation ar en akut forsam-
ring, som ska undvikas!

Runold avslutar med att understryka
att det finns atgarder for att komma
tillratta med allt ovanstaende!



Leversjukdom hos barn och
vuxna

Professor Antal Nemeth ar barn-
hepatolog/leverlakare  Karolinska.
Han polemiserade med det som vi
kanske hort eller last pa internet.

Nemeth gick igenom nagra av de
studier som gjorts pa AAT-brist
fran Svegers screeningpa nyfodda
1972-74. Fram till Lomas tidigare i
Cambridge, numera London. Han
har beskrivit hur molykylen klumpar
ihop sig och menar att det ar roten
till det onda, aven i lungorna. Man
soker att spjalka den. Antal menar
att mycket fa som har AATbrist ut-
vecklar leversjukdom, alla har hop-
klumpade AAT-protein molekyler.

Hos barn med AATbrist marks re-
dan tidigt, fore 4 arsaldern, om de
utvecklar leversjukdom. Man kan ti-
digt saga vilka som kommer att bli
transplanterade.

Patienter med AAT-brist har nagot
hogre risk for levercancer. Krav ul-
traljud en gang per ar, bara ALAT-
och ASAT-prover racker inte, fram-
haller Nemeth. Ultraljud ar bra niar
man vill se om nagot ar pa gang med
levern.

Pa fragan; om man med hansyn till
levern kan ta nagot glas vin till kvil-
len, sa svarar Nemeth att nagot glas
vin dr ok, men inte sa mycket mera.

Han gav oss flera goda rad - Om
ni ska riknas som sillsynta sa bor
ni bara ta med de med lungsjukdom
och utesluta de som ar leversjuka.
- Sa lange politiker styr sjukvarden
sa kommer ni aldrig att fa vad ni be-
hover,

Den nya lagen som gdller
fran januari ger oss rdtt att
soka vard utanfor sitt lands-
ting, Da borde ni alla kunna
soka till samma vdardgivare!

ALFA-BLADET

& 0.2 Karolinska
»= 7 Institutet

Levercellstranplantation

| ett tidigare nummer av Alfa-bla-
det fick vi veta att det gar att sepa-
rera leverceller fran varandra for att
sedan kunna transplantera dem.

Alfabladet 2013:2 — 2014:1 s. 10-11

Ledande forskare Ewa Ellis och la-
karen Greg Nowak forelaste for
oss under jubileumshelgen 8-9 no-
vember 2014 och berittade om sin
forskning de gjort med just trans-
planterade leverceller. 2012 publi-
cerade Ellis och Nowak tillsammans
med forskarkollegor en artikel i
”Journal of international Medicine”.
Dar sammanstaller de resultaten av
forskning som gjorts bade i labora-
torium och pa manniskor.

De leversjukdomar som namns i
artikeln ar metabola — nedbrytande
— precis som effekten av AAT-brist.
De patienter som fatt levercel-
ler transplanterade ar framst barn
i starkt behov av en ny lever. | de
flesta fall gjorde levercellstransplan-
tationen att transplantationen av en
hel lever kunde skjutas upp ett par
manader da man sag att sjukdoms-
bilden forbittrades nagot. Vid en-
staka fall kunde transplantation av
en hel lever undvikas.

Positivt och negativt med le-
vercellstransplantation

Det finns ingen applicerbar teknik
for att mata overlevnad och funk-
tion hos de implanterade cellerna.
| de fall dar en hel lever fatt sittas
in kunde man se att en stor del av
de implanterade cellerna forloras pa
grund av avstdtning eller dldrande.

Fragestillningar kring hur man ska
forhindra avstotning arbetar fors-
karna med.

Kanske ska donatorns lever matcha
mottagaren battre. Vilken dos av
“fraimmande”  leverceller  klarar
kroppen av att ta emot och ar nuva-
rande immunosupresiva lakemedel
optimala for just transplantation av
leverceller?

Eftersom levern ar ett stort och
komplext organ sa tar en transplan-
tation 4-15 timmar och 2-3 veckors
sjukhusvistelse. Att "bara” trans-
plantera celler tar en dag i ansprak.
Langtidskomplikationer som kom-
mer av de immunosupresiva lake-
medlen kanske kan minska nar pas-
sande medicinering hittas. Tas inte
levercellerna upp i levern sa fung-
erar den som den gjorde innan im-
plantatet.

En studie med inriktning pa
lungfunktion

Nowak berattade att man har star-

tat ett forskningsprojekt tillsam-
mans med andra sjukhus. De para-
metrar man ska utga ifran ar:

. Halsostatus pa donatorn,

hur spelar den in?

. Hilsostatus pa patienten
med att kontrollera nivaer av AAT,
spirometri, lungrontgen, mjaltens
kondition. Bade fore och efter im-
plantationen.

. En kontrollgrupp.

Transplantation av leverceller pa
Alfa patienter kan inledas pa de som
redan ar lungtransplanterade, efter-
som de rean ater avstotningsmedici-
ner. | nasta steg ar tanken att aven
icke transplanterade ska kunna fa
tillgang till denna behandling.

Efter att Ewa och Greg avslutat sin
foreldsning samlades manga intres-
serade kring dem for att fa veta
mera och for att anmala sitt intresse
for att fa tillgang till levercellstrans-
plantation.

Stipendiefonden 2014

Har tilldelats professor
Bo-Goran Ericzon for hans
banbrytande forskning.

Overldmnades till medarbetarna.



Aktuell forskning och
behandling

Eeva Piitulainen adj professor/over-
lakare vid Skanes universitetssjuk-
hus Malmé. Eeva ir var och Sveriges
AAT specialist och ansvarig for re-
gistret, forskning och studier.

Hur bildas alfa-1 antitrypsin (AAT),
hur fors det ut i kroppen och vilken
nytta gor det. Det behovs verkligen
en genomgang och paminnelse lite
da och da.

Det svenska AAT-registret startade
1991, alla vuxna tillfragas om delta-
gande. Det ar den behandlande laka-
ren, som gor uppfoljning vartannat
ar. Deltagare till forskning tas ofta
fran registret.

Uppfoljning av personer med AAT-
brist, PiZZ och PiSZ, som foddes
1972-1974. Uppfoljning vid 42 ars
alder startar varen 2015.

Behandlingsstudier av svar AAT
PiZZ Fyra randomiserade och dub-
belblinda studier har genomforts.

SPARTA startar nu med tva olika
doseringar av Prolastina C eller pla-
cebo. Mater forlust av lungvavnad.
Behandling - Intravenost dropp en
gang i veckan i 3 ar. Direfter be-
handling for alla i tva ar med aktivt
lakemedel. Studiecentra i Stockholm
och Malmo, behandlin aven i Gote-
borg. Patienter med FEV 30-80%
och emfysem kan fa delta.

Kontakt 040-337574 eller eeva.pii-
tulainen@med.lu,se.

Lds utforligare referat
och foreldsarnas hela
pp-presentationer pa

www.alfa-1.se

Referaten dr skrivha av medlemmar
frdn Region Stockholm

Rehabilitering vid Alfa-1

Ingrid Hemstrom Nordgren
leg sjukgymnast MSc, specialist i lungmedicin

Andning och Rorelse

Ingrid Hemstrom Nordgren, leg.
sjukgymnast MSc specialist | lung-
medicin, nollatta sport&rehab
Stockholm.

Ingrid larde ut om andningsteknik
och fysisk aktivitet. Behandling vid
Alfa-1, i forsta hand giller rokstopp,
sedan kommer likemedel, fysisk
traning, dietist och arbetsterapeut.

Fysisk traning for lungsjuka inne-
fattar att trana muskler med olika
redskap och aven med kroppen som
motstand 2-3ggr i veckan.

| Aktivitetspyramiden ingar Styr-
ketraning - Konditionstraning - Var-
dagsmotion. Det ingar 4ven and-
ningsteknik, metoder att fa upp
slem och avspanning.

Balanstraning for att forebygga fall-
olyckor kan du trana varje dag t.ex.
sta pa hogra benet vid tandborstning
pa morgonen resp. vinstra benet pa
kvidllen. Balstabilitet for buk, ben
och rygg. Starka bukmuskler behovs
for att kunna hosta — KNIIIIIP!

Nar det galler stresshantering ar
det bra att ta ett djupt andetag och
langsamt blasa ut luften med slutna
lappar. Yoga ar ocksa bra for att
motverka stress. Om syrehalten lig-
ger under 90% ar det bra att inandas
syrgas under ovningarna.

Dietist for kostradgivning (ingen re-
miss). Arbetsterapeut for radgivning
om hjalpmedel och bostadsanpass-
ning (ingen remiss).

Samtliga forelasare var eniga om att
fysisk aktivitet ar otroligt viktigt och
for att trana behover vi ata ratt kost
ocksa med tanke pa vikten.

Vi fick alla préva pa lite olika dvning-
ar - ganska jobbigt - men alla kunde
gora i sin egen takt!

.

Alpha-l Global

Gunhil Norhave, ordforande i
danska Alfa-I patientforeningen
och ledamot i Alpha-I Global

Alpha-1 Global startade 2013 for
att bilda en varldsomfattande sam-
manslutning. 2| lander ar idag med-
lemmar. Det kostar inget att vara
med.

Ett av syftena ar att ge mojlighet
till alla som behover fa medicin.

Styrkan tillsammans ar viktig och-
samarbete Over nations-granserna
behover vi.

Ordférande Hillegonda Gutierrez
ar den enda som far betalt, alla ov-
riga arbetar ideellt.

Hemsidan hittar man pa www.al-
pha-lglobal.org . Det gemensamma
spraket ir engelska, men det gar
att fa sidan oversatt till svenska.

Dar finns ett diskussionsforum,
http://discussionplatform.alpha-
Iglobal.org.

Pa hemsidan finns manga broschy-
rer att hamta, aven om det inte
alltid stimmer for svenska forhal-
landen.

Nasta kongress blir i Barga i Tos-
cana den 9-Il april 2015. Alpha
Global utreder i vilka lander man
far medicin (t.ex. Prolastina och
Zemaira) och var man inte far det.
Detta for att fa en sa stor slagkraft
som mojligt for att ge de som idag
inte far substitutionsbehandling.

Vi behdver stddja varandra, sa att
vi i Norden ocksa ska fa tillgang till
medicinen, avslutar Gunild Nor-
have.

Alpha-I Europe kommer att av
vecklas till varen, sa Alpha-1 Global
far ta over, berittar Inger Ahlbin.



Nar vi ar manga medlemmar i
Riksforeningen Alfa-1 Sverige

Da ar vi en forening att rakna med och

kan gora var rost hord pa ett battre satt

- Till Socialstyrelsen - Till Politiker
- Till Regioner och Landsting - Till Sjukvarden

For hela manniskan hela livet

som Sallsynt diagnos och i Alfa-1 Center

Foreningen behovs for dig och behover dig

DU AR SKILLNADEN !

Det ar dags att fornya ditt medlemskap
sa att det fortsatter under hela 2015

Vi hoppas naturligtvis att du vill vara kvar i var férening ett ar till, minst.
Genom ditt medlemsskap hjalper du till att utveckla foreningens arbete

till stod for manniskor med alfa-| antitrypsinbrist.

BETALAS SENAST 30 april 2015 med inbetalningskort eller over internet
OBS! Vid betalning ange alltid medlemsnummer / Ny och namn

Medlemsnummer finns pa Alfa Bladets adressetikett

NYA MEDLEMMAR - Vi halsar er valkomna!

Som medlem kan du delta i foreningens aktiviteter pa riks-/regionniva samt i lokala intressegrupper.
Du far foreningens tidning Alfa Bladet samt kostnadsfria foldrar.

Foreningen tillvaratar de anslutna medlemmarnas intressen:
- Genom sammankomster och personliga kontakter, ger rad och stod till patienter och anhoriga
- Samlar och sprider kunskap om alfa-| antitrypsin och bristen

- Etablerar samarbete inom Sverige och internationellt
Pa foreningens hemsida finner du nyheter, kunskap om AAT-brist, foreningsinfo mm. www.alfa-|.se

Anmail dig och familjen som medlemmar pa foreningens hemsida eller ring.

Arsavgiften for 2015 ar oforandrad 200 kronor for familjens huvudmedlem, vuxen eller barn.

For ovriga familjemedlemmar ar den 100 kronor per vuxen person och barn ar utan avgift t.o.m. kalenderaret
man fyller 18 ar. Familjeavgift hogst 500 kronor.

Oavsett om du betalar med inbetalningskort eller over internet ar det viktigt att du skriver NY och namn

Betalas till postgirokonto 146 18 Il - O eller bankgiro 5257-1163

Vi hoppas och tror att du ska fa nytta och gladje av var forening.
Du ar alltid vilkommen att kontakta oss pa info@alfa-|.se eller telefon 070-608 42 42



Varldsledande

utveckling av plasmaprotein-
lakemedel for allvarliga och
sallsynta sjukdomar.

Biotherapies for Life™ CSI. E\Ehl’il"lﬂ

CIL Bewing A6, o 711, 187 17 Dencieayd. Tel: OF 28 358 70, Ao OE 1] SO 70 irfodmibsheing o wwwr CIE# ing 18

CSL Behring dr Alfa-1 foreningens huvudsponsor
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Alfa-1 foreningens historia och framtid -

med ny kraft och energi

Foreningen bildades den I3 november 2004 i Malmo

Foreningens bakgrund

Regionforeningar, lokala intresse-
grupper, foretradare och informato-
rer, hade man tankar om redan fran
borjan.

Och naturligtvis att fa tillgang till
substitutionsbehandling till alla som
behover.

Vi startade i liten skala med moten
i Malméomradet, det gav bade kun-
skap och gemenskap.

Genom aren har mycket blivit gjort,
summerar Inger Ahlbin.

Foreningen har ordnat kunskapslyft
genom radgivning och seminarier.

Broschyrer har tagits fram.

Symposiet 2008 som foreningen
ordnade vinde sig till sjukvarden.

Dar medverkade forelasare fran
hela Europa.
Temadagar
Tema Alfa-I
INBJUDAN @M
\§

(o
¢

AlphaEurope bildades i Kopenhamn
2004 och har haft méten i manga
stader i Europa. Sa lirorikt att fa ta
del av alfa-patienternas vardag och
behandling. Samt att folja utveck-
ling inom forskning och behandling.
Laurell och Eriksons 50 arsjubileum
i Barcelona 2013 med deltagare fran
hela varlden.

Nationellt samarbete har forening-
en med:

HSO (Handikappforbunden)

HjartLung, forslag till samarbete
(avslogs pa arsmotet).

Sallsynta Diagnoser: i Sverige ar
definitionen 1/10 000 och inom EU
5/10 000 Vi vintar fortfarande pa
att Sverige ska anpassa sig och vi bli
godkanda. Siallsynta Diagnoser dri-
ver fragan om medicinska centra
vid universitetssjukhus.

Pa var agenda
- Na ut till flera medlemmar

- Alfa-1 som sallsynt diagnos i Se

- Alfa-center vid alla universitets-
sjukhus med forskning och be-
handling.

Foreningens framtid

Vi ser fram emot en vaxande verk-
samhet med manga aktiva.

Forutom en styrelse behovs:

Redaktor for Alfabladet for att
sammanstalla materialet. Det ar
bra om manga skriver!

En som haller i hemsidan, sa att
vi far med nyheter och lank till Al-
pha-1 Global

Sociala medier som Facebook be-
hover nagon hjilpa till med, det
maste vara medicinskt riktigt det
som star dar.

Intressegrupper kan vara ett annat
satt att traffas lokalt eller over en
fraga.

Familjer med barn, vi borde ordna
nagot for dessa ocksa.

Adjungerande, flera for specifika

uppgifer.

Inger Ahlbin avslutar med att siaga
hur inspirerad hon blivit av dagens
foreldsare, ocksa av hur viktigt
aven de anser det ar att en stark
patientforening finns kvar. Sa var
ska vi hitta de som vill hjalpa till, sa
att foreningen kan leva vidare?

Riksforeningens Arsmote

lordagen den 17 januari 2015 i Malmo

Tjugo av foreningens 202 medlemmar hade kommit till motet.

Eftersom vi har haft svart att rekry-

tera nya medlemmar till styrelsen sa
kollade vi av redan med de som var
med pa vart 10 ars jubileum i Stock-
holm, om det fanns nagot intresse
av att foreningen skulle leva vidare.
Och glddjande nog sa ville alla det.

Valberedningen fick i uppgift att
hitta nya medlemmar till styrelsen.
Efter mycket ringande och pratande
sa lyckades vi fa ihop till alla poster.

Hela styrelsen finns presenterad pa
sid. 10-11 och pa var hemsida www.
alfa-1.se. Aven alla handlingar /For-
eningsinformation

Verksamhetsberattelser och resul-
tat godkiandes av arsmotet. Styrel-
sen ska fortsatta arbeta med sam-
ma inriktning som tidigare beslutats.

Inger Ahlbin avtackades efter sina
10 ar som ordférande. Hon kvarstar
som adjungerad senior for att ge
stod och formedla sin erfarenhet.

Hoppas att vi kan fortsatta att vaxa
och sprida var kunskap och att fler
hittar till oss.

Den 5 feb 2015 17:28 skrev Annette
Wallbdck annettewallback@gmail.com



Hej alla!
Inga-Britt Nilsson Good heter jag,
och dr Alfa-1 Riksforeningens nya ordférande.

Jag har varit styrelseledamot under ett par dr och jag blev
medlem i foreningen 2007.

Jag diagnostiserades med alfa-1 antitrypsinbrist (PiZZ) 1995, fran att som de flesta av oss antar jag, haft
diagnosen anstrdngningsastma. 2012 blev jag lungtransplanterad pd Sahlgrenska i Goteborg och lever idag
ett friskt liv, med en hel del mediciner.

Jag arbetar heltid som medicinsk sekreterare pa hudkliniken Vdsterds sjukhus, sa att ga in som ordférande
har inte kdnts som helt sjdlvklart for mig, men med kunniga och engagerade styrelseledamoter | medlemmar
sd tror och hoppas jag att det ska bli ett bra dr for oss alla.

Alfa-1 foreningen har haft ett stabilt styre sedan ldng tid tillbaka, och min forhoppning dr att vi med den
nya styrelsen ska arbeta med att fora foreningen framdt och utdt till patienter som dnnu inte vet om att
foreningen finns, till varden som kanske inte heller vet om oss, och att det resulterar i att vi vixer i antalet
medlemmar.

Detta dr en av de viktigaste uppgifterna for foreningen, dd mycket beror pd hur mdnga medlemmar féren-
ingen har for att fa bidrag / sponsorer m m, och dr vi fler mdrks och hars vi bdttre, eller hur?

Vi ska dven:

- Arbeta for att gora foreningen synlig i exempelvis utbildningar for astma/KOL-skéterskor, informera om
sjukdomen och dven att vi som forening finns.

- Forsoka skapa ett samarbete med andra patientféreningar ddr dven var patientgrupp finns representerad.
- Skapa nytt informationsmaterial / broschyrer [/ flyers ligger hogt upp pd vdr “Att gora-lista™.

- Arbeta med hemsidan, som dr under bearbetning / uppdatering, likasa vdr facebook-sida.

- Ateruppta ett nordiskt samarbete mellan Danmark | Norge / Sverige.

- Ha ett internationellt samarbet. | april dker jag och vice ordférande till Toscana, Italien pd internationell
kongress, inbjudan av Alpha-1 Global. Det ska bli mycket intressant och reportage kommer ddrifran.

Det finns mdnga idéer om foreningens verksamhet, men vi tar ett eller ndgra steg i taget. Har du ndgon idé,
kom med den, maila, skriv eller ring. Jag har redan pratat med en medlem som kommer att informera pd
ett av vdra sjukhus under KOL-dagen som infaller under senhésten. Ar det ndgot du kan tdnka dig? Material
skickas fran oss.

Vill ni dven métas i smagrupper ute i landet for att ta en fika t ex hor av er till oss, vi kan i alla fall sponsra
med fikapengar i dagsldget.

Kunskap dr var medicin
Med forhoppning om ett bra dr 2015
Inga-Britt

ordf@alfa-1.se - Lillduddsallén I, 722 10 Vdsterds - tel 070-608 42 42
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Riksforeningens styrelse och ersdttare valda 2015

Inga-Maj Johansson

Annette Wallbdck

Jag fick min diagnos redan 1986 i Malmé. Har 2 barn,
som bdda dr MZ. Sambo med Kim som ocksd dr ZZ.
Vi trdffades i Hollviken pd ett Alfa Méte. Transplan-
terad 08 i Lund och mdr kanon i dag.

Har varit med i styrelsen sedan foreningen startades
men hoppade av under ndgra dar ndr det var kdmpigt
pd hemmafronten. Gick in i styrelsen nu pd drsmaotet
2015, med ny energi och kdnner att jag har en del att

Jag dr kassor i riksféreningen och bor pd landet strax
utanfor Gislaved Jag dr pensiondr

Min alfa-diagnos fick jag i september 2004, pd lung-
kliniken i Vdrnamo av dverldkare Stefan Rustcheff,
min brist dr PiZZ, Jag fick mediciner och har sedan
dess inte forsdmrats ndgot .

Finns det ndgra fler som har AAT-brist i Smdland sd
hér gdrna av er sa att vi kan trdffas.

ge. Bade som patient och anhdérig
vordf@alfa-1.se

Stig Arne Lodding

Jag kommer frdn Norge fodd i Trondheim.
Akte pé sjén ndr jag var 15 ér. Ett ér pa Hur-
tigruten sen blev det utrikes i 14 ar. Jag dr ut-
bildat kock. Nu dr jag pensiondr. Flyttade till
Stockholm for 6 dr sedan och trivs jdttebra.
Jag har ingen lungsjukdom, det dr min sambo
Lisbeth som dr ZZ.

stig 2302@hotmail.se

Ulla Johansson

Jag dr 67 ar gammal och bor i Ste-
ninge i Halland. Har tidigare varit
egen foretagare. 2007 fick jag ZZ-
diagnosen. Sedan dess har jag va-
rit med i flera olika studier och for
tillfdllet dker jag en gdng i veckan
ner till Malmé for den nya Sparta
studien. Pd fritiden férsoker jag
promenera vid havet sd mycket jag
kan och orkar, sen blir det en del
tid tilsammans med barnbarnet.

Susanne Dahl

Jag bor i Valbo Gdstrikland med
min man och vdra tvd smd barn.

Arbetar som butiksférsdljare.

Tycker om att fotografera, in-
reda och att vara ute i naturen.

kassor@alfa-1.se

Anette Bjorkman, Visby.

Diagnosen AAT-brist fick jag for drygt 3 dr sedan efter uppre-
pade lunginflammationer, dr numera pensiondr

Det jag ldrt mig dr att ta tillvara alla bra dagar. Njuter av var
vackra natur och promenerar - ndr vddret tilldter. Vattengym-
pa. en gdng i veckan och trdffar mina vdnner ndgra gdnger
varje mdnad. Mina intressen dr musik, natur och litteratur.

Jag hoppas fd till en kamratgrupp (Alfa-1) hdr pa Gotland som
kan trdffas, dta lunch, fika och prata med varnadra. Jag vet ju
sjélv hur skont det dr att prata med personer i samma situa-
tion. Férhoppningsvis kommer vi att trdffas snart.
anette-Visby@live.se

Joanna Nilsson

Jag och min familj dr stod medlem-
mar i foreningen, sedan mdnga dr.
Vér son fick diagnos alfa | brist
redan i 3 mdn dlder. Under dessa
dr har jag fatt mkt kunskap kring
sjukdomen och dessa kunskaper har
bidragit till att vdran son dr frisk.
Idag dr han pappa till tvd under-
bara barn, elitidrottare och bor ut-
omlands.



Avsandare:

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10
218 32 Bunkeflostrand

REGION
STOCKHOLM
/ GOTLAND

Ulla Leile ordférande

Medlemsmote om att

andas ratt
Till lokalen pa Ringviagen pa Séder-
malm hade 13 medlemmar kommit
den 2| oktober for att lyssna pa le-
gitimerade sjukgymnast Ingrid Hem-
strom Nordgrens forelasning ”"An-
das ratt”.

Hon berattade utforligt om andning
och andningsteknik. Pulsen hojdes
ordentligt nir vi fick prova pa ett
pass med sittgympa. Istéllet for de
trakappar som Ingrid anvander i sin
lokal hade vi vanliga kladgalgar, en
bra illustration av hur man kan an-
vinda vardagsféoremal som tranings-
redskap!

Kvillen avslutades med goda pajer,
sallad, ol, kaffe och chokladbit och
— forstds - manga intressanta samtal.

Text Catrine Reuterbory

G A

N O T

God och
Glad Pdsk,
onskar jag er alla

Inger Ahlbin

Organ doneras med fler
vardplatser

Regeringens utredare Anders Milton
havdar att donationskoerna skulle
forsvinna och dubbelt sa manga or-
gandoneras om nu stangda intensiv-
vardsplatser oppnar igen.

En viktig och avgorande tanke for
alla som star i ko.

Ekot den 23 jan. 2015

I S E R

A

BREVPOST

PORTO BETALT

Nya Patientlagen

Sedan arsskiftet 2015 har vi en ny
patientlag som ska oka patienternas
integritet, sjalvbestammande och
delaktighet.

Lagen innebar bland annat foljande:

* Den nuvarande informationsplik-
ten gentemot patienten utvidgas
och fortydligas.

* Det klargors att halso- och sjuk-
vard som huvudregel inte fiar ges
utan patientens samtycke.

Moijligheten for en patient att fa
en ny medicinsk bedomning utvid-
gas.

* Patienten ska ges mojlighet att
valja offentligt finansierad primar-
vard och oppen specialiserad vard i
hela landet.

* Nar hilso- och sjukvard ges till
barn ska barnets basta sarskilt be-
aktas.

Det ar myndigheten Vardanalys som
har till uppgift att folja hur den nya
lagen efterlevs.

For att kunna folja utvecklingen av
den nya patientlagen har myndighe-
ten granskat hur varden hittills har
foljt de delar av lagen som har fun-
nits i tidigare regler och bestammel-
ser.

Alfa-1 logo kan pryda en dodsannons

Hedra minnet av en anhorig
eller van

genom en gava till

Alfa-1 Stipendiefond

PG 477990-6 BG 311-8783

Ditt beslut kan radda liv!
http://www.donationsradet.se

-

DONERA MERA



