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© { . Ndr jag skriver detta har det hunnit bli november och idag kom forsta snon i 6vre delen av landet.

N % "Pd Grsmatet 2016 som hélls i Goteborg i februari, redovisades frén revisorerna férslag pé
B dndrade stadgar i Stipendiefonden, vilket drsmotet beslutade att genomfora.

I korthet betyder det att fonden numera heter Stipendie- och Utvecklingsfonden.

$ - Att det finns magjlighet att vdlja stipendiater fritt bland de som gagnat féreningens

& malgrupp genom foreningsarbete eller inom vard /forskning under dret.

- Oppna for flera stipendiater under ett @r. Det viktiga fér mottagaren dr inte

pengarna utan den bekrdftelse pa uppskattning som stipendiet innebar.

4 - Oppna for alternativa anvindningar av Stipendiefonden i syfte att stdrka foreningen

t ex som ekonomisk buffert foér att sdkra hég kvalitet pa foreldsare. En sddan fordnd-

ring torde vdl krdva ett namnbyte som t ex till Stipendie- och utvecklingsfonden.”

En liten summering sa hdr langt av 2016:

Det blev ater ett ar som kommer att sdtta sig i mitt minne, bdde féreningsmdssigt och privat.

For foreningen betyder dret:

- Det var det dret som féreningen blev medlem i Riksférbundet HjdrtLung.

- Foreningen startade en barn- och faordldragrupp, en forsta traff var i Stockholm i augusti.

- T augusti var det ocksa férsta gangen som féreningen var norréver, vi var en grupp som triffades i

Ostersund.

I och med att vi nu dr medlemmar i HjdrtLung sG kommer det att bli en del férdndringar, mer om detta

informeras om i tidningen som i och med detta nummer tar en paus frdn tidningsformat. Under ar 2017

kommer AlfaBladet att bifogas som ett blad i tidningen Status, lds mer om detta i tidningen.

Privat har det hdnt saker som jag aldrig hade kunnat drémma om att jag skulle fa uppleva. Jag har del-
tagit i mitt forsta mdsterskap, EM for hjart-och lungtransplanterade som 2016 gick i Finland Vantaa.

: % , Jag stdllde upp i tre grenar och kom hem med tre medaljer (1 Guld och 2 Silver)och
" ndr jag deltog i innebandy sa hade jag denna tréja pa mig, jag kdnde mig verkligen

som en Alfa-krigare, innebandy dr ju ganska fysisk och man har motstandaren tatt
inpd sig. Vi fick silver i innebandy. Jag dr ingen innebandyspelare men jag var trots
allt pa plan och jag talade tydligt om (pa svenska) ndr jag tyckte att vara mot-
stdndare betedde sig osportsligt.
Tréjan fick jag sponsrad via Karen Skalvoll, frén Norge som bor i Tyskland. Karen
genomfsr manga tdvlingar for Alpha Warriors. Googla gédrna pa Karen om ni vill ldsa

Styrelsen i Riksféreningen har haft en arbets- INNEHALL ¢ ¢ e 6 6 6 6 6 006000000
helg for att planera for drsmotet 2017. Inbjudan
finner du i AlfaBladet. I dr kommer drsmotet att
hdllas i Stockholm. sid 3 Nyheter infor 2017

Nu ar vi med i HjartLung

sid 2 Ordfoérande har ordet

Jag hoppas att vi blir mdnga som ses sista helgen | .44 5 Uppstart av familj-barngrupp

i mars.

/Inga-Britt Nilsson Good sid 6 En forsommarkvill pa Langholmen
Ordfsrande Alfa-1 Sverige sid 7 Medlemsmoéte for Riksf. Alfa- | antitrypsinbrist
OBS Om du inte far informationsmail m m ifrén Inger Ros klattrar pa maktlista

styrelsen, vanligen titta i din skrdpmail, det sid 8-9 Min berittelse — Olof Nilsson

hdnder ofta att mail hamnar dar.
Kom dven ihdg att meddela ny mailadress m m till
styrelsen ndr nagon férdndring sker.

sid 9 Natverkstraff i Trollhattan
Natverkstraffar Skane 2016

sid 10 HjartLung valkomnar ny riksférening
sid |1 Gotlandstraff
sid 12 Alfa-1 Riksférening kallar till arsmote

ordf@alfa-1.se - LillGuddsallén I, 722 |10 Vdsterds - tel 070-980 34 52
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ALFA-1 SVERIGE

Riksforeningen alfa-1 antitrypsin

Nu ar vi medlemmar i HjartLung Riksférbund
Forutom att vi dirmed far tillgang HjartLungs aktiviteter innebar det foljande:

*  Fakturan for medlemskap i Alfa-| skickas ut via HjartLungs riksforbund.
Som vi tidigare har informerat ar medlemsavgiften 200 kr per person.

«  AlfaBladet kommer nu att ersattas med ett informationsblad i HjartLungs tidning Status.
Dar skriver vi kort om nyheter, handelser, kommande aktiviteter med mera.

Status kommer ut fyra ganger om aret.

Vi kommer att hanvisa till var egen hemsida: www.alfa-|.se samt hemsidan via

HjartLung: www.hjart-lung.se/riksforbundet/riksforening/alfa- |/

Om du inte har tillgang till internet/dator var vanlig och kontakta oss pa telefon: 070-980 34 52,
telefonen anvands endast under kvillstid, du kan aven limna meddelande om att du Onskar fa informa

tionen hem i losbladsformat.

. Kostnader

Pa foreningens natverkstriffar (f d regiontraffar) kommer vi att ta ut sjalvkostnadspris for fortaring.
For arsmoten tar vi ut deltagaravgift pa cirka 40% av den totala kostnaden.

(detta pa grund av minskade sponsorintikter)
Se inbjudan/kallelse i detta nummer.

Vi kommer att prova detta under 2017 med utvardering efter arets slut. Vi tar garna in
synpunkter fran er medlemmar angaende detta.

NU AR VI MED I HJARTLUNG

| varas gick vi med i Riksforbundet HjartLung.

Som ansluten forening fick jag mojlighet att delta

i HjartLungs Forbundskongress den -3 juni 2016.
Kongressen i sig var mer av formell natur, det vill
saga behandling av motioner, val av forbundsstyrelse,
valberedning och revisorer.

Den for mig intressanta delen var framtida arbetsin-
riktning, motionerna samt den inspiration och kun-
skap som kom fram pa kongressen. Som namnet
antyder har HjartLung tva huvudinriktningar: hjarta
respektive lunga. Pa hjartsidan har man kommit
ganska langt med behandlingar som till stora delar
aterstaller forlorade funktioner, medan man pa lung-
sidan i huvudsak arbetar med att fa fram atgarder
for att bromsa upp sjukdomsforloppet. Det ater-
speglade sig inte minst hos foredragshallarna dar

de hjartsjuka ”skuttade” upp pa scenen, medan vi

pa lungsidan inriktade oss pa att vardigt skrida fram.

HjartLung har ett omfattande arbete nar det galler
att fa fram battre behandlingsmetoder for oss som
har KOL.Visserligen har man inte nagon sarskild
inriktning for de som har brist pa alfatrypsin (AAT-
brist), men det som ar bra for KOL patienter i
allmanhet ar bra aven for oss. Med anslutningen till
HjartLung finns mojlighet att delta i deras aktivite-
ter och projekt. Pa HjartLungs hemsida finns bra
material om KOL aven for oss som ar AAT-brist,
exempelvis Nationella HjartLungskolan, www.aktiv-
medkol.se .Vidare ar HjartLung en av parterna i ett
pagaende projekt med Distansvard av KOL.

Min forhoppning ar att vi tillsammans med Hjart-
Lung kan gora skillnad och se till att vi som har
AAT-brist far ett bra stod av sjukvarden och att
forskningen intensifieras sa att vi far fram nya och
effektivare behandlingsmetoder.

Birger Hook
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UPPSTART AV FAMILJ-BARNGRUPP

”’Vada, finns det en hel klubb fér barn med kansliga lungor?”” Fragan kommer fran Eric 10 ar, nar
vi berittar att det kommit en inbjudan till Gréna Lund. En specialinbjudan fér honom och hela fa-
miljen. Vi ska fa triffa andra familjer, lyssna pa foredrag, lira oss mer och — framfér allt — lyssna pa
varandra och utbyta erfarenheter.

Annette Wallbick, Therese Soderling och Kim Hovmann har under varen lagt ner en hel del tid pa planering och
detektivarbete for att triffen dntligen ska bli verklighet. Medel fran Hjart- & Lungférbundet har ocksa gett forut-
sattningar till att uppstartsmotet ska bli sa bra som mdjligt.

Sa ar det antligen dags. Incheckade pa Scandic Sjofartshotellet med utsikt mot Grona Lund och Djurgarden ar hela
familjen forvantansfull infor en morgondag som lovar manga nya intryck.

Lordag morgon samlas atta familjer i hotellets lobby. Barnen med nagon vuxen fran varje familj utrustas med ak-
band och entrébiljetter till Gronan. Sedan promenerar de ivag till Djurgardsbatarna for en dag full av dventyr med
nya kompisar.

De foraldrar som stannar kvar utrustas i sin tur med fika infor en lika spannande dag. Alla deltagare presenterar
sig — och det ir sldende att de olika berittelserna dnda ar lika i sa manga delar. Det dr samma fragor, radslor och
bekymmer som alla stott pa. Nagons barn har fatt diagnosen som nyfédd, nagon annan haller pa att ta till sig beske-
det. Ett par har annu inte skaffat barn men vill informera sig i forvag eftersom ena partnern har bristen.

Det diskuteras allt fran vardagliga fragor som eventuella risker i miljon pa skola och dagis, till framtida yrkesval, pro-
blem att teckna forsakringar, eventuella begrasningar och mojligheter i livet. Och mycket mer.

Johanna Axby, mamma till ett tvillingpar, ar inbjuden att beratta sin historia. Det ar en mycket stark berattelse hon
serverar. Hur deras bada séner insjuknade bara fyra veckor gamla och alla de tvira kast i tillvaron som familjen fick
ga igenom. Fran levertransplantationer pa bada barnen med flera komplikationer som foljd, till att de idag ar tva
vialmaende killar pa vag ut i livet.
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Johanna laste gripande stycken ur sin bok ”Menar du att dom
kan do?” varvat med reflektioner om familjens upplevelser. Vi
som fick lyssna hade stundtals svart att halla tillbaka tararna.
Aven om Johannas berittelse var langt mer dramatisk an er-
farenheterna for de flesta av oss, kunde vi nog alla kanna igen
nagra av de tankar och fragor som kan komma med besked
om att ditt barns framtid kanske inte ar helt ograverad.

Efter varma applader och manga fragor behdvdes det en paus
for att smilta intrycken. Efter lunch var det sa dags for mer
teoretisk information. Specialistlakaren Antal Néhmet fran
Karolinska var inbjuden for att beratta om Alfa-I-bristens
uppkomst, sin forskning och de medicinska aspekterna pa
&\ bristen.

Antal Néhmet skrev redan 1982 en avhandling om Alfa-1-barn och hade mycket intressant att beratta. Inte minst
om forstaelsen kring hur levern fungerar och dess paverkan pa dvriga kroppen. Han berittade ocksa om damnet epi-
genetik, som kan beskrivas som en lank mellan arv och miljo — och olika teorier om detta.

De olika stegen vid upptackt av AATD-brist som Antal rekom-
menderar beskrevs i sex olika moment; 1) En grundutredning
gors, 2) Kontroller tva ganger per ar upp till ca 4 ars alder, 3)
vid en eventuell forsamring gors ytterligare undersokningar
och eventuella atgirder, 4) Om tillstandet 4r bra och stabilt
rekommenderas annars fortsatta arliga kontroller sa linge
viardena ar hoga, till omkring 10 ars alder, 5) | aldern 15-18 ar
ar det viktigt med fortsatt kontakt for en “slutbesiktning” och
radgivning kring bl a yrkesval, levnadsvanor och liknande, 6)
Aven upp i vuxen alder rekommenderas regelbundna uppfolj-
ningar med ultraljud lever och spirometri vart femte ar.

Antal presenterade ocksa tankar kring hur foreningen kan
utvecklas vidare, dar regionala centra for Alfa-1 ar viktiga att - :
etablera. Nagra andra saker att arbeta vidare for ar bland annat att enklare fa genomféra typning av nara anhoriga,
mojligheter att enklare kunna teckna forsakring och individualiserad medicin med anpassad uppfoljning.

For var del 4r det manga ar sedan diagnosen stilldes, de flesta fragor hade fatt svar redan innan triffen. Men aven
om det var ett tag sedan ar det bade nyttigt och viktigt att hora andras berittelser och dela med sig av sin egen.
Inte minst eftersom diagnosen kan vara knepig att forsta sig pa i borjan och den tillgingliga informationen ar be-
gransad.

Efter en mycket informativ dag var det sa dags att ga ut i solskenet och ansluta till Gréna Lund. Hela familjen hade
en harlig helg, som har skapat manga positiva minnen. Det kommer ocksa gora det enklare att framdver stegvis in-
formera pa hemmaplan. Nu nér barnen vet att det finns fler i samma situation — och att det ar alldeles helt vanliga,
speciella, harliga och glada nya kompisar.

Vi ser fram emot en fortsittning pa familjegruppen och en ny traff i Goteborg 2017. Det behdvs.

/ Cecilia Grahn Nyd

Johanna Axbys bok "Menar du att dom kan dé?” finns till férsdljning bl a p& www.books-on-demand.com.
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EN FORSOMMARKVALL PA LANGHOLMEN

Vi var 14 personer som den vackra forsommarkvdllen den 7
juni samlades i Stora Henriksviks trédgdrd intill badstranden
pd Ldngholmen. Ndgra av oss hade hunnit titta pa fdngelse-
museet innan.

Stora Henriksvik dr en gammal 1700-talsgdrd som bl. a
Bellman besékt. Ddr finns en liten Bellmansutstdllning, ett
trevligt café och en fin tidstypisk tréddgdrd som sluttar ned
mot badet. Vi borjade med utstdllningen; gick runt och ldste
om Bellman och tittade pd foremdl och mdlningar. Att det
inte bara var musikaliskt som han var begdvad, ser man pd
madlningen av den fdrgrika fdgeln steglits som Bellman mdlat
redan som |2dring. Oppnade man de smd viggskdpens
dorrar kunde man ldsa dnnu mer om honom. Under tiden
vi strosade runt i utstdllningen hade caféet dukat fram mat
till oss i ett av rummen. Varmrokt lax med potatissallad och
kaffe med jordgubbstryffel smakade gott och somrigt, det
passade perfekt denna hdrliga forsommarkvall.

Matta och beldtna gick vi promenadvigen utmed strand-
badet bort till Lilla Knapersta. Ddr bodde plitarna (fangvak-
tarna) ndr fdngelset var igdng. Vi klev in i det roéda huset till
den overfulla tapetverkstaden. | det yttre rummet gick det
att fa plats, medan det Idnga tapetbordet tog upp storre
delen av det inre rummet. Handtryckta Tapeter gor nya
tapeter pd gammalt hantverksmdssigt vis efter storre eller
mindre fragment av gamla tapeter. Mats Qwarfordth som
tog over efter grundaren av Handtryckta Tapeter berdttade
roligt och medryckande om hantverket, hur de olika meto-
derna blocktryck, screentryck, handtryck och handmdlning
av tapeter gdr till. Tapeterna hdngs pa tork pd rundstavarna
i taket over bordet, de mdste torka mellan varje fdrg. Tapet-
makare hade aldrig ndgot skra och ddrfor var det vanligt
med kvinnliga tapetmakare.

Pa 1700-talet och innan dess hade man ofta textila tapeter
pad vdggarna i hogrestdnds hem, forklarade Mats. Léinge
syddes de kvadratiska linnelump-arken ihop till vider som
spikades upp pd vdggarna och kunde tas ned ndrlom man
flyttade. Det var forst under mitten av 1800-talet ndr pappers-
tapeterna kom, som det blev vanligt med tapeter i de flesta
hem. Fdrgerna man anvdnde var i mdnga fall giftiga for tapet-
makarna, ja mest for ldrlingarna som fick riva (mala) de

torra pigmenten och blanda till fdrgerna. Mats héll upp en
bred fdrgstark bdrd frdn borjan av 1800-talet med kadmi-
umgult, arsenikgront och orange av blymaénja. Fdrgen sitter
ddr den sitter, det dr inte farligt att vistas i rum med denna
typ av tapet — utom for véigglossen, mot dem var arsenik-
tapeter effektiva” berdttade Mats. Vi fick dven se en bdrd
med blymdnjeférg som Skansen nyss hade bestaillt.
Vdggarnas hyllor var téckta av rullar med tapeter och
Mats plockade fram rulle efter rulle med vackra tapeter
samtidigt som vi fick en rolig och spdnnande genomgdng av
Sveriges tapethistoria. Den yngsta tapeteten han dterskapat

var en tapet fran 1970-talet. De fdrgstarka tapeterna frdn
1800-talets borjan var populdra under hela 1800-talet och
en bit in pd 1900-talet, fortsatte Mats. Sedan bleknade
fdrgerna och med undantag fran 1960-70-talen sa har det
fortsatt sd. ”|a, idag dr det ofta bara vitt eller lite mesiga
fdrger”, konstaterade vi.

Det var svart att slita sig ddrifran nér en sd bra och rolig
berdttare pratade. Innan vi tackade for oss sa en medlem
”Det dr mycket roligare att titta pd gamla tapeter dn att
sitta hemma och se pd TV!” Alla holl med.

En fiskmds forsokte attackera oss ndr vi kommit ut i den
liusa kvdllen. Men ndr vi sdg den grd mdsungen under boden
intill férstod vi varfor och gick ddrifrdn for att inte stora i
onddan.

Catrine Reuterborg
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MEDLEMSMOTE FOR RIKSFORENINGEN ALFA-1 ANTITRYPSINBRIST

Ostersund 17 augusti.

Till traffen var inbjudna Alfa-| patienter, medlemmar i
foreningen och vardpersonal. Representanter fran Lans-
foreningen och Lokalforeningen HjartLung var sarskilt
valkomnade.

Anna Svensson, Inga-Britt Nilsson Good och Bodil Porsgaard

Foreningens framsta uppgift ar att sprida kunskap. For-
eningens ledord ar: Kunskap ar var medicin. Darfor
har kunniga foreldsare varit ett mantra for arsmoten
och traffar. Till detta mote var vi sarskilt glada att kunna
inbjuda Astma/KOL sjukskéoterskan Anna Svensson fran
Svenstavik.Anna har arbetat 27 ar i den nu tyvarr ned-
lagda Arekliniken.

Manga av oss har arbetat med Anna som KBT- handledare
vid inlaggningar pa kliniken.

Fran HjartLung deltog lansordforande Karl- Erik
Hermansson, ordforande i lokalforeningen Britt Ewy
Hermansson, kassor Ove Sjostrom och ledamoten
Barbro Andreasson. Fran Alfa-1 foreningen deltog forut-
om ordféranden var kassor Bodil Porsgaard. Darutover
tio medlemmar fran féreningen.

Efter en kort presentationsrunda inledde Anna Svensson
med att beskriva omfattningen av KOL-sjukomen.

KOL &4r den enda av vara folksjukdomar som visar pa
okad dodlighet.

Anna forklarade skillnaden mellan Astma och KOL. For
att stalla en KOL diagnos behover man gora en Spirometri.
Vidare ar Anna aktiv inom kvalitets arbete inom KOL-
varden. Har har bland annat professionella yrkesgrupper
skapat ett ”Luftvagsregister” som ger astma och KOL
varden stora mojligheter att utveckla kvaliteten.

Vi tackade Anna och overgick till att tala om samarbets-
avtalet med HjirtLung. Representanterna fran HjartLung
borjade med att beskriva deras verksamheter. Mycket
imponerande aktiviteter med bland mycket annat lotteri-
forsiljningen pa Ostersunds hemmamatcher i fotbollsall-
svenskan. Grattis Ostersund!

Storsta inkomstkallan ar Sverigelotteriet och Bingolotto.

Kennet och Stina Bardorsson, Britt Ewy Hermansson, Barbro
Andreasson,Ove Sjostrom och Karl- Erik Hermansson.

Britt Ewy Hermansson vurmade for tisdagstraffarna.
Social samvaro kan aldrig nog lyftas fram. | avtalet mellan
Riksforbundet HjartLung och Alfa-1 foreningen sags att
formerna for vara medlemmars deltagande i aktiviteter
far avgoras av respektive forening.

Fran Lokalféreningen i Ostersund var det bara ett stort
Valkommen.

For Alfa- | Riksforening, Lennart Alberg, Medlem,Nykoping

HJARTLUNGS ORDFORANDE INGER ROS KIATTRAR PA MAKTLISTA

Publicerad 2016-06-29

Riksforbundet HjartLungs ordférande Inger Ros klittrar och ar nu pa plats 45 pa Dagens Medicins topp 100-lista

bland de mest inflytelserika personerna inom varden.

Forra aret tog hon steget in pa listan pa allvar efter att ha varit bubblare aret innan. | ar placerar Dagens Medicin
HjartLungs ordférande Inger Ros pa plats 45 6ver de mest inflytelserika personerna inom sjukvarden.

Motiveringen lyder:

”Nar Anne Carlsson limnat Reumatikerforbundet far andra patientforetradare mer utrymme. Inger Roos (sic!) ar en
av dem som kliver fram som foretradare for en av de storsta patientorganisationerna. Har det senaste aret jobbat
hart med en kampanj for att 6ka uppmarksamheten kring KOL, hjartsvikt och formaksflimmer med malet att fler ska

fa ratt diagnos och behandling tidigt.”
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ML beriittelse

30 KR MED ALFA1 sist jag fick fragan om att skriva ett inlagg till Alfal klubben var jag 23 ar och valde att
dela lite av mitt liv som elit-idrottare. Pa sju ar férandras mal, forutsattningar och en hel del annat har i livet. Jag tank-
te med denna spalt dela med mig av hur det ar att leva med alfal-brist och hur det har paverkat mig genom livet for
att sa avsluta med vad jag gor idag och hur alfa-1 kan paverkar mina vardagar och inte minst framtid.

Min borijan. Jag var val inte fullt medveten om hur jag sag ut och hur jag betedde mig nar jag var en liten klump, ocksa
kallat spadbarn. Men fran vad jag har fatt berittat var jag nagot gulare dn de andra barnen pa min avdelning. Detta pa
grund av onormala levervirden, som kan vara ett resultat av alfa-1 brist hos sma klumpar. Resultatet av min gulhet
med en mor som skoterska var manga samtal med Malmohus landsting om utredning av min gulhet och saklart ljus-
behandling for att bli mindre gul. Den fortsatta utredningen ledde till slut till att de upptackte att jag ’led” av alfalan-
titrypsinbrist. Minnet av denna period ir nagot suddigt for min del men troligtvis (men inte sikert) mindre suddigt
hos mina foraldrar.

Uppvaxten som jag minns var pa inget sitt konstigare an nagot annat barns (bortsett fran ett par episoder som jag
ocksa tankte beskriva lite ndirmare), men sa har jag ju inget annat liv att jimfora med an mitt eget. Min barndom
praglades av glidje och aktivitet i alla dess former. Precis som de flesta av mina vanner i samma alder lekte vi med
trampbilar utomhus och spelade Nintendo inomhus om vartannat oberoende av vader och vind. Min idrottskarriar
borjade med simning som 6vergick till fotboll, till tennis, till badminton, jujutsu och bordtennis. Alla dessa idrotter
med tva gemensamma namnare, jag hade kul med vanner och da jag overtalat mina forildrar om att jag kom till att
fortsitta och saledes fatt det “material” som behdvdes for att utéva sporten, i form av klider, racket osv sa slutade
jag till deras fortvivlan. Men till slut hittade jag min sport, en sport som jag trivdes i och fortfarande njuter av, rodd.
En fantastisk sport dar man anvander hela kroppen och med fordel behéver hog lungkapacitet.

Som sagt jag lekte som barn som vem som helst men under uppvaxten har jag alltid fatt hora att jag ar lite speciell
och fick saledes ett par mantran. Dessa skulle passat alla barn och de handlade om rékning. Fran tidig barndom fick
jag lara mig att rokning var farligt och att jag skulle halla mig undan de som roker. Detta mantra blev sa viktigt att

jag till en av mina forskolelirare som 6-aring tjatade dagligen om hur farligt det var att roka, luktade illa, och att man
kunde do. Efter ett ars dagligt tragglande slutade hon roka (om an tillfalligt) atminstone tills jag slutade lagstadiet nag-
ra ar senare. Sa jag har sedan tidig alder lart mig att rokning skadar, i tonaren foljdes detta upp med att jag inte borde
dricka alkohol pga. min forsvagade lever — enligt min mor var och ar alkoholen farlig men da jag tog upp detta med
likare som sett mina leverprover sa var det inget direkt fokus pa att detta var ett problem. En del av sanningen ar vl
att jag inte varit eller ar sarskilt fist vid alkohol kanske tack vare att jag startade en karridr som roddare pa junior-
landslaget som |4-aring ungefar samtidigt som manga andra startar en karriar som tonaringar. Jag kinde aldrig att jag
valde bort festandet da jag hade mina narmaste och basta vanner i idrotten och sa smaningom kunde vi kombinera
bade idrott och fest pa ett naturligt sitt men med begrinsningar pa hur ofta det var fest for att uppratthalla god form
under tavling och traningssasongerna.

g Jag Olof Nilsson ar nu (snart) 30
ar, bosatt i Norge, har en utbild-
ning med en master i Innovation
och Entreprenorskap, jobbar som
projektledare i high-tech foretaget
WiSub som tillverkar produkter
for tradlds strom- och data-over-
foring under vatten. Min vardag
fyller jag med diverse aktiviteter.
De handlar inte sallan om att kora
mina barn, som inte har arvt min
brist,Alva (5 ar) och Arthur (3 ar)
till forskolan, jobba, hamta, laga
mat, leka med barn, trana rodd
eller liknande, prata med frugan,
¥ fixa allt infor morgondagen, se
en serie och sova (alltsa samma
ungefir som de flesta i min alder
valjer jag att tro). | vardagen kan
jag val darfor utan att dverdriva siga att jag tinker minimalt pa min abnormalitet och det sikert delvis for att jag har
tva sma indivier som behdver mer av min uppmarksamhet 4n vad jag sjilv behover just dir och da (nagot jag for ov-
rigt tror ar valdigt sunt). Men det finns tillfillen nir jag baserar mina val pa denna underliggande medvetenhet om att




ALFA-BLADET

jag inte bor roka. Senast jag reflekterade var nir vi skulle kdpa hus, da tankte jag att detta bor ligga i ett omrade dar

luftkvaliteten ar bra och att huset har nagorlunda inneklimat.

Efter 30 ar, vad 4r domen, gar det att leva ett bra liv med alfal-brist? Utan tvekan, de valen jag gér och har gjort ar

val alla mina vinner ocksa gor, vem vill inte bo i ett kvarter med bra luftkvalitet, vem vill inte har bra inneklimat? Med
sunda virderingar och stor forstaelse (och kanske ocksa gener) sa har alfal bristen inte pa nagot satt begransat mig an
sa lange och jag tanker inte lata den gora det framover heller for man ska inte vara ridd for att leva!

Om nagon onskar att prata eller veta mer ta garna kontakt.

Halsningar, Olof Nilsson

NATVERKSTRAFF I TROLLHATTAN

for Alfa-|-medlemmar iVastra Gotaland

Mandagen den |9 september triffades 8 medlemmar pa
Nova Mat o Méten i Trollhdttan.Var ordférande Inga-
Britt hade kallat oss och vi fick en trevlig och givande
dag tillsammans. Efter samling och mingel, dar samtalen
genast kom igang, at vi en god lunch och sedan fortsatte
gemenskapen i ett mindre konferensrum. Det var ett
informellt mote, dar vi pratade om det som ligger oss
ndarmast om hjartat. Det blev mycket tal om hur sjukvar-
den upplevs pa olika orter, bemétande och kompetens
hos lakare samt medicinering. Alla har erfarenhet av hur
AAT-brist bade ar okant och styvmoderligt behandlat pa
manga sjukhus. Eftersom en av medlemmarna eventuellt
skall fa nya lungor sa smaningom, blev det ocksa manga
fragor till Inga-Britt om hennes upplevelser i samband
med hennes lungtransplantation.

| det sammanhanget berattade hon ocksa om sitt
deltagande i EM for lungtransplanterade.Vi fick bade se
och kdnna pa hennes tre medaljer och hon ar vildigt
motiverad att fortsitta bade traning och tavlande.Vi
diskuterade aven om hur vi ska triffas i fortsattningen.
Eftersom vi har erfarenhet av liknande traffar tidigare,
tycker vi det ar ett bra sdtt att fortsitta pa. Dessutom
finns det ju tillfalle att traffas pa arsmoten och andra
storre sammandragningar. Att skaffa flera medlemmar
star ju alltid pa onskelistan och alla gér nog sa gott de
kan. Det var roligt att hora, att det hade tillkommit
manga nya i Ostersund. Efter kaffe med god kaka skildes
vi och beslot att triffas igen i maj, da eventuellt i Boras.
/ Margareta Thor Falkoping

# y
Da vi helt glomde bort att ta foton pa oss sjilva sa far vi
bidra med foto fran de vackra Trollhattefallen.

NATVERKSTRAFFAR SKANE 2016

| natverksgruppen Skane har vi haft tva traffar i ar. Bada
har varit i Pils lokaler pa sjukhuset i Lund som vi far
lana gratis.

Traffen som vi hade i varas blev tyvarr utan forelasare
da hon var sjuk. Jag tyckte anda att vi hade en trevlig
traff dar det bade var gamla och nya medlemmar med.
Vi hade aven planerat in en anhorig traff men tyvarr
var det for fa som anmalde sig sa vi fick stilla in den.
Tankte forsoka se om vi kan fa ihop fler till varen.

Forsta helgen i oktober hade vi ocksa en triff. Da kom
en arbetsterapeut som heter Christine Rosberg och
forelaste lite om vikten av att rora pa sig aven om vi
blir andfadda. Tyvarr ar det manga som hoppar av att
rora pa sig. Man kan kinna radsla nar man blir andfadd.
Vi fick ocksa en demonstration pa hur man blaser i

en pep flojt. Jag personligen tycker att den ar kanon.
Christine visade oss ocksa en turbo haler visselpipa.
Den piper-visslar nar du andas in ratt. Den anvands
for att kolla att du har luft nog till att anvanda dina tur-
bohaler eller du hade matt battre av att fa din medicin
i spray.

Vi planerar att forsoka fa ihop tva natverkstraffar ar
2017.Var vet jag inte riktigt an.Vi beslutade ocksa for
att fika serveras till sjalvkostnadspris framover.

Tack till er alla for ett helt fantastiskt 2016. Hoppas vi
ses nasta ar.

Kim H Joanna N och Annette W




ALFA-BLADET

Riksforbundet

7 | HjartLung

Riksforbundet / Nyheter / Ny férening i HjartLung

HjartLung valkomnar ny riksférening

Publicerad 2016-05-03

Riksférbundet HjartLung valkomnar Riksféreningen Alfa-1 Sverige som nu valt
att ansluta sig som medlemsorganisation till férbundet.

- .-\ulll"““l““l
-\

Inga-Britt Nilsson Good, ordférande i Alfa-1 Sverige och Christine Cars-Ingels,
kanslichef Riksférbundet HjartLung.

Alfa-1 Sverige ar en patientforening som arbetar for att optimera livskvaliteten for
personer med alfa-1-antitrypsinbrist (AAT-brist) och for att patienter med bristen ska fa
den basta mojliga behand-lingen.

Riksféreningen Alfa-1 Sverige ar rikstackande och bildades den 13 november 2004 i
Malmo. Idag har foreningen ca 200 medlemmar fran norr till séder och samlar
barn/ungdomar, vuxna och an-hériga, som berdrs av AAT-brist.

En av féreningens viktigaste funktioner ar att férmedla och skapa ett kontaktnat
manniskor emellan. Féreningen anordnar tematraffar med forelasningar samt lokala
aktiviteter av olika slag.

Foreningens vision &r att alla med AAT-brist ska fa ratt och tidig diagnos, kunna prioritera
det friska och skapa goda va-nor. Genom forskning finna relevant be-handling och som
mal kunna bota sjuk-domen.

Malgruppen ar patienter och anhériga, alla som vill stodja foreningens verk-samhet.

Det finns ingen som ensam klarar av att bevaka sin ratt eller sina intressen inom viktiga -
ibland livsviktiga - omraden som ror AAT-brist. Nar man sjalv eller nagon i familjen
drabbas av sjukdom pa grund av alfa-1 antitrypsinbrist (AAT-brist) kan livet forandras
plotsligt och dramatiskt. Det kan vara leversjukdom hos ett litet barn eller svar
lungsjukdom med emfysem hos en nagot aldre. Fra-gorna &r manga och okunskapen om
ge-netisk KOL ar ofta stor.

Har kan foreningen vara till stor hjalp. Genom att sprida erfarenheter kan de hjalpa och
stddja andra i likvardiga situ-ationer. En intensiv forskning, for battre behandling, bedrivs
pa ett flertal platser i varlden.

Las mer pa foreningens hemsida: www.alfa-1.se (http://www.alfa-1.se)
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GOTLANDS MEDLEMMAR triffades

i oktober tillsammans med representanter fran
Stockholmregionen och Riksforeningen Alfa- |
Sverige iVisby.

Vi var ett gang pa nio personer som mottes pa
Korpens halsocentral i Visby.Vice ordforande
Annette Wallback kom fran Riksforeningen Alfa- |
i Skane. Catrin Reuterborg och Inger Hoglund
kom fran Stockholmsregionens férening.

Det var roligt att alfor fran bade Stockholm och
Skane stillde upp och kom till var vackra 6 trots
regn och rusk.

Fran Gotlands nitverksgrupp kom Anette Bjorkman,
som ocksa ar styrelseledamot i Riksféreningen, Lars
Liljestrom, Robin och Irene Cederqvist, Maj Nilsson
och Monica Malmberg.Vi pa Gotland brukar traffas
nagra ganger per ar och fika samt snacka och ge
varandra rad. Bor du pa Gotland ar du vilkommen
att vara med i vart ging!

Motet startade med att vi presenterade oss for
varandra och da satte diskussioner igang hur det ar
att leva med alfa-1 brist. Nagon har inga problem
med sjukdom relaterat till alfa-1, medan andra har
stora problem. Det var inte bara lungor som drab-
bats, utan vi hade ocksa problem med vara magar,
leder, 6gon m m. Det fanns ocksa sjukdomar i vara
familjer langt tillbaka i tiden som vi nu forstar sakert
hade ett samband med alfa-| brist.Vi konstaterade
ocksa att manga inflammatoriska sjukdomar hor
ihop med alfa-1. Nagot som vi dnskar att likarna
kande till battre.Var 6nskan om alfa-center kom
upp till diskussion med specialutbildade lakare som
ser till hela manniskan och kanner till vilken pa-
verkan alfa-| brist har i kroppen.

Dagens hojdpunkt blev nar sjukgymnasten
Elisabeth Johansson, som suttit utanfor och tjuv-
lyssnat, kommer in som ett yrvader :) Hon var
genast med i diskussionen redan fran borjan och
kunde konstatera att det vi pratade om hade varden
inte snappat till fullo. Hon var vil inlast pa alfa-

| och forstod genast vara problem. Hon gav oss
manga goda rad om andningsovningar, rorelse och
kost. Har nagra av de viktigaste raden.

Ha ”Skalman” som en forebild for sund livsstil. Be-
hovet av fysisk aktivitet efter var och ens formaga,
aterhdmtning och bra kost. Orka vara vaken och
sysselsatt for att sedan sova mellan 6-9 timmar.

ALFA-BLADET

Somnen ar otroligt betydelsefull och ser till att till
vaxt och reparation av kroppens celler sker. Starker
immunforsvaret. Gor manniskan glad och pigg. Kun-
skaper repeteras och forstarks. En tupplur kan gora
underverk, men den far inte vara for lang.

Andningen som ger kroppens organ syre bor man
tanka pa ofta.Vart problem ar att fa ut luften for att
kunna fa in ny frisk luft. Djupa magandningar och
tomma lungorna sa mycket det gar genom pysand-
ning. (spanda lappar och pressa ut luften). Lang-
samma andningar genom nisan, fyll fran mage till
skuldror och andas ut genom nisan nagra ggr. (yoga-
andning). Sluta med ett djupt andetag och pysandas
ut sa mycket luft som majligt. Navelandning ar ocksa
till stor hjalp for att fa ut luft. Dra in naveln samtidigt
som du pressar ut luft.

Rastar du sa rostar du!

Storsta enskilda riskfaktorn for ohalsa ar att inte
rora sig. Det skadad de inre organ. Det behover
inte betyda sa stor anstringning. Aldrig for sent att
borja rora sig. Ni som har svart att motionera kan
alltid satta pa musik och gora sittgympa, litt yoga
eller gigong.

Manga njuter av litt vattengympa medan andra kan
tycka att t o m pa- och avkladning vara for anstrang-
ande. Motionscykel pa hemmaplan kan vara en [8s-
ning. Hantlar (1-2 kg) som du kan arbeta med under
tiden du sitter i soffan och ser pa teve. Resa sig och
satta sig fran stolen. G3 nagra trappsteg uppfor...

ja, listan kan bli lang och tank pa att all rorelse ar av
godo. Ha roligt och skratta o var glad sa talar du om
for kroppen att du mar bra och kroppen svarar. Det
har var ju kul!

Vad ar det som ar nyttigt?

Det innebar "riktig” mat dar sa mycket av halvfab-
rikat och tillsatser undviks. Socker triggar inflam-
mationer. At istillet gronsaker, bar och frukt. Manga
farger pa tallriken ger ett halsosammare liv. Njut av
maten och tugga val. Gor det till en trevlig stund.
At flera mal varje dag och inte si mycket.

Dagen slutade med lunch pa en av Gotlands
kinakrogar med trevlig gemenskap och mojlighet att
prata med varandra.

Monica Malmberg
malmbergmonica@me.com, +46709 525145
Gothem, Augustivagen 7, 624 30 Slite
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722 10 Vasteras

BREVPOST pPORTO BETALT

Alfa-1 Riksforening kallar till forelasningshelg med arsmote helgen 25-26 mars 2017.
Park Inn by Radisson Solna, Hotellgatan | I, 171 25 Stockholm, Tfn: 08-470 91 00
www.parkinn.se/hotell-stockholmsolna

Lordag 25 mars
KI 11.00-11.25 Registrering
KI'11.30-11.55 Invigning av helgen
KI 12.00-12.55 Lunch
KI 13.00-13.25 Deltagarpresentation
KI 13.30-14.15 Forelasning, Mikael Runold, overliakare Lung-allergikliniken KS
KI 14.15-15.00 Forelasning av fysioterapeuten Gun Faager
KI 15.00-15.25 Fika och mingel
KI 15.30-16.15 Inger Ros och Christine Cars Ingels, ordforande
respektive kanslichef HjartLung Rikforbund presenterar sig
KI'16.15-17.15 Gruppdiskussioner, AAT-drabbade respektive anhoriga
KI'17.15-17.30 Avslutning och summering av dagen
Kl 19.00 Middag

Sondag 26 mars

KI'9.15-9.30 Reflektion &ver gardagen
KI9.30-11.00 Arsmétesforhandlingar

KI 11.00-11.30 Kaffe med matigare smorgas
KI'11.30 Avslutning

Obs! med reservation for ev. andringar i programmet.

Nytt!

Kostnader; medlemspris (icke medlem)
c Enkelrum 700 kr/person (1500 kr/person )
c Dubbelrum 600 kr/person (1200 kr/person)

| priset ingar; forelasningar, lunch, kaffe, middag och boende l6rdag - sondag samt frukost, arsmote och matigare
smorgas pa sondagen

c Ej Boende 300 kr/person (800 kr/person) | priset ingar; forelasningar, lunch, kaffe, middag, arsmote
och matigare smorgas pa sondagen

c Enbart deltagande pa arsmotet, ingen avgift, diremot anmalan till: info@alfa- | .se

c Obs! Du som anlander under fredagen bokar och betalar sjalv eventuellt hotellrum.

Anmilan sker genom att du betalar in ovanstaende belopp.

Betalning senast: 6 februari till postgiro 146 18 11-0, glom inte att ange namn som anmalan giller for.

Vid avbokning senast 3 veckor innan aterbetalas hela anmalningsavgiften. Om avbokning sker | vecka innan
aterbetalas halva anmalningsavgiften.

Allergier: Eventuella allergier m m meddelas direkt till hotellet.

Obs! Om du vill lamna in motion till arsmotet ska det goras genom brev eller e-post adresserat till Alfa-1 Sverige,
Lilliuddsallén 1,722 10 Visteras eller ordf@alfa-|.se senast 5 januari 2017.

Stipendiefond/Utvecklingsfond - Nominera person inom foreningen, det finns maojlighet att valja stipendiater fritt
bland de som gagnat foreningens malgrupp genom foreningsarbete eller inom vard /forskning under aret. Stipendiet
ar pa 5 000 kronor och kan dven delas mellan flera personer. Om ingen limplig stipendiat har foreslagits kan styrel-
sen besluta att inte dela ut stipendiet.

Nomineringen ska gora genom brev eller e-post adresserat till Alfa-| Sverige Lillduddsallén 1,722 10 Vasteras eller
ordf@alfa-1.se senast 5 januari 2017.





