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KUNSKAP AR VAR MEDICIN

Ny suppleant Lennart Alberg.
Tror att mitt namn ar bekant

da jag valt att bearbeta sorgen
over min sjukdom genom att
skriva. Har fatt in nagra artiklar i
Alfabladet.

Hela yrkeslivet var kopplat till
sjofart. Efter skolbianken bar det
av till sjoss. 1992 fick jag min sjo-
kaptensexamen pa sjobefilssko-
lan i Stockholm. Harlig tid!

2004 kom diagnosen Alfa |
Antitrypcin brist som totalt
forandrade mitt liv. Drog till
Jamtland och jagade i tre ar innan krafterna var slut.

Bor med min fru Helene i Nykoping. Ar idag rullstolsbunden med
en |4 m. plastslang i niasan. Ar under utredning for lungtransplan-
tation pa Sahlgrenska och ar hoppfull att snart fa komma ner pa
slutproverna.

Ny ledamot Marie-Louise Thor.
Jag fick diagnosen varen 2004.

En total dverraskning for bade
mig och min familj. Ingen hade
tidigare vetat om vart sliktdrag,
varken pa min fars eller mors
sida, men nu ar det nagra som
fatt reda pa att de bar pa anlaget,
men bara jag som ar PiZZ.
Tyvirr har bada mina barn arvt
anlaget fran mig men i mildare
variant.

Ar utbildad legitimerad sjuksko-
terska med vidareutbildning till
vardlirare och jag arbetar heltid inom vuxenutbildning. Ar dven aktiv
fritidspolitiker. Bor och arbetar i Kungily, i harliga Bohuslan.

Min hilsa gar upp och ner och energin likasa. Ar tacksam sa linge jag
kan och orkar arbeta. Mitt tidigare aktiva liv har blivit mindre aktivt.
Som tur ar sa ar jag enveten och malmedveten som person och det
har hjalpt mig mycket sedan jag fick diagnosen.

Ska bli spannande och roligt att fa inga i styrelsen under detta ar och
jag hoppas att jag kommer att kunna tillféra nagot bra.
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O‘(o\e’c..
Ovo\‘f'émvvo\e na
Nu cyklar ménniskor, vi ler mot varandra nér vi méts pa gatan.

Sd ser det ut i Visterads just nu, sista veckan i april (som just idag har ett stort sno-
fall parkerat 6ver oss)

Du ldser just nu det forsta digitala numret av Alfabladet. Styrelsen beslutade
att Alfabladet skulle ta paus under 2017 och att vi skulle ge er medlemmar in-
formation genom inbladning i tidningen Status. Men det visade sig vara alldeles

for dyrt och vi var samtidigt valdigt styrda med vad vi kunde skriva och hur mycket
vi kunde skriva i inbladningen, sa nu prévar vi Alfabladet i digital form, vi gor det
under 2017 och gor en utvdrdering 2018.
Vet du nagon alfavin som inte har tillgdng till dator far du gédrna ge oss besked om detta da vi skri-
ver ut Alfabladet i I6sbladsformat och skickar per post i stdllet.
I detta nummer kan du ldsa om tips som kan vara till hjdlp nédr du ska ansska om parkeringstillstand.
Du fdar dven en kort resumé fran senaste Alpha-1 Global kongress som hélls i Lissabon 6-8 april.
Vi har i detta nummer en inbjudan till barn- och férdldrartrdffen som detta ar kommer att hdllas i
Goteborg, jag hoppas att ni dr manga som kommer att delta dven i ar.
Pa arsmatet/foreldsningshelgen som detta ar hélls i Stockholm, Solna var vi som deltog éverens om
att arbetet for att fa fram Alfa-1 Center i landet dr prioritering 1 for riksforenings styrelse att
arbeta med. Det dr manga fordelar med Alfa-1 Center, inte enbart fér oss patienter utan dven for
forskning och utbildning gdllande AAT-bristen.

Jag vill passa pd att informera om Pepaid, som sjukgymnast har tagit fram, det dr en enkel, billig
och miljovanlig produkt som ar ldatt att anvdnda och rengéra.

- PEPaid dr framtagen i ett stycke och den dr praktiskt férpackad vilket ocksa dr viktigt for
anvdandaren som enkelt kan ta den med sig 6verallt i till exempel handvdskan eller fickan.

Jag blir sjdlv hjdlpt av den ndr jag har slem som jag behaover bli av med.

Jag hoppas att vi ses framéver pa ndgon av

o .. . INNEHALL................
varens/sommarens ndatverkstraffar.

Onskar er alla en fin var/sommar gor sid2  Ordférande har ordet
sid 3 Parkeringstillstand for rorelsehindrade
Inga-Britt Nilsson Good sid 4-5  Patientkongress i Lissabon

Ordférande Alfa-1 Sverige Pagaende Forskning
sid 6-7  Forelasningshelg med arsmote

sid 8-9  Kosekvenserna och Multisjukdom
av Lennart Alberg

sid 10 Inbjudan till barn- och foraldrargruppen

ordf@alfa-1.se - LillGuddsallén I, 722 |10 Vdsterds - tel 070-980 34 52
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PARKERINGSTILLSTAND FOR RORELSEHINDRADE

Det ar inte ovanligt att KOL ger begransningar i
rorelseformagan, sa att man far svart att forflytta
sig. Det ar da majligt, om man sjalv kor bil, att fa ett
sarskilt parkeringstillstand.

Ett sadant tillstand far endast utfardas till en rorel-
sehindrad som har ett varaktigt funktionshinder som
innebar att han eller hon har vasentliga svarigheter
att forflytta sig pa egen hand, |3 kap. 8 § trafikfor-
ordningen (1998:1276).

Varaktigt funktionshinder

Kravet pa varaktighet torde med all sakerhet vara
uppfyllt om man har KOL pa grund av brist pa alfa
-1 antitrypsin.Vid allvarlig brist kan man redan i tidig
alder fa skador pa lungorna i form av lungemfysem
och darmed starkt nedsatt rorlighet. Det ar inte
heller ovanligt att man har savil lungemfysem som
bronkit.

Bristen pa alfa-1 antitrypsin ar genetiskt betingad
och det ar ett begransat antal manniskor som har
den bristen. Savil genetisk KOL som bronkit ar
kroniska sjukdomar och sannolikheten att man blir
battre ar inte sarskilt stor.

Viasentliga svarigheter att forflytta

sig pa egen hand

Har kan konstateras att det gors lite olika bedom-
ningar beroende pa var i landet man bor.Tillstand
utfardas av den kommun dar man ar folkbokford.
Kommunens beslut kan overklagas till lansstyrelsen.
Sista instans ar Transportstyrelsen.
Transportstyrelsen har i beslut i mars 2017, efter
overklagande av en enskild medlem i Alfa-| Sverige,
angett att det inte ar tillrackligt att basera bedom-
ningen av vasentliga svarigheter att

forflytta sig pa egen hand enbart pa

gangtest. Enligt Transportstyrelsen

bor bedomningen grundas pa samt-

liga funktionshinders paverkan pa

formagan att forflytta sig. Transport-

styrelsens beslut i aktuellt arende forutsatts vara
vagledande for kommande kommunala beslut om
parkeringstillstand for rorelsehindrade.

Du som har KOL pa grund av brist pa alfa-1 antit-
rypsin bor darfor om du har stora problem med att
forflytta dig och behover ett parkeringstillstand ta
med atminstone foljande i din ansokan.

. En kortfattat beskrivning av din vardag och
de problem du har med att forflytta dig och klara
de vardagliga bestyren.

. Lakarintyg som anger att du har emfysem
och alfa-1 antitrypsinbrist med andfaddhet vid an-
strangning. Det kan aven vara lampligt att redovisa
vilken lungkapacitet du har och hur den paverkas
vid anstrangning. Har man KOL i stadium 4 har man
ofta svart att forflytta sig pa egen hand. Bifoga jour-
nalanteckningar.

. Gangtest genomfort av sjukgymnast. | gang-
testet bor dels din gangstricka under 6 minuter be-
skrivas med avseende pa hur langt du har gatt och
hur din formaga att syresatta dig paverkas. Bristande
syresattning sitter ned rorelseformagan.

. Det torde aven vara lampligt att vara tydlig
pa att gangtestet avser gang inomhus pa plan yta. |
verkligheten 4r det bade uppforsbackar, blast och
svart vader som vasentligen satter ned formagan att
forflytta sig. Har man val kommit in dit man ska, kan
man anpassa sig. Det ar vagen dit som ar besvarlig.

Se texten ovan som forslag. Det ar ingen garanti for
att du ska fa tillstand. Bedomningsgrun-
derna kan variera bade geografiskt och
over tid.Var forhoppning ar dock att
du ska fa lite hjalp pa “vagen”.



ALFA-BLADET

PATIENTKONGRESS I LISSABON

Den 6 april reste jag och vice Ordforande Annette
Wallbick till Lissabon for att delta pa den sjitte i
ordningen anordnade patientkongress av Alpha - |
Global. Det var tredje gangen som forskare deltog.
Det blev en lang resa enkel vag, 10 timmar totalt.
Annette och jag mottes pa flygplatsen i Frankfurt.

Bade Annette och jag kidnde efter den langa resan
att det skulle vara skont att fa rora pa oss sa vi sa
till varandra att: —Vi gar till hotellet, det kan inte
vara sa langt?!

Nar vi kom ut fran flygplatsen och varmen, avga-
serna och roken fran alla rokare slog emot oss sa
andrade vi oss snabbt och grabbade tag i en taxi.
Och det var langt till hotellet.

Hotell Inter Continental Lissabon

Det ar trots allt inte sa lange sedan Sverige infor-
de rokforbud pa offentliga platser (2005) men for
min del maste jag saga att vilken skillnad det ar att
komma till land dar nastan var och varannan mann-
iska roker, allt luktar rok och pa det alla avgaser, vi
har det bra i Sverige!

Pa torsdagen startade kongressen med en minnes-
cermoni for John W.Walsh grundare av Alpha-|

foundation som gick bort tidigare i ar.

Vi var representater fran 34 linder pa arets
kongress, nya lander detta ar var bl a Israel och
Sydafrika.

Vi fick hora om forskning med levercellstrans-
plantation. Om djurforsok (moss/apor) dar man
planterar in nya gener i lungorna. Hur man pa
djurforsok fort in MM-gener till pleuravatska/
lungvatskan. Forsok att inhalera AAT, fick vi ocksa
hora om. Och att broccoli och selen ar viktiga for
oss, antioxidanter ar bra mot lungsjukdom blev vi
upplysta om.

Hur AAT-brist drabbar fler organ, lungor, lever, hud,
tarm m m och kan aven leda till reumatiska sjuk-
domar fick vi ocksa forelast for oss.

Avslutningen pa fredagens kongressdag var jag pa
podiet, tillsammans med en levertransplanterad
pojke fran Portugal, och Gunhil fran Danmark som
vantar pa att fa komma upp pa vantelistan, trans-
plantationsldkare fran Portugal och Karen fran
USA, dven hon lungtransplanterad. Jag var med da
jag lungtransplanterades for snart fem ar sedan,
for att beratta om hur jag gjorde, innan och efter
transplantation.

Nagot som samtliga linder ar rérande dverens om
ar det viktiga med Alfa-1 Center dar lakare traffar
fler patienter med AAT-brist, desto storre kunska-
per far lakarkaren.

Att arbeta for Alfa-1 Center pa flera stillen i Sverige
ar nagot som riksforeningen arbetar for hela tiden.



Den 22 mars var
representanter fran
Alpha — | Global i
EU-parlamentet i
Bryssel och darifran
har en skrift tagits
fram:
http://bit.ly/2mTEg9ob

Sista dagen, lordag 8 april borjade vi med lite latt
trianing, Karen Skalvoll fran Norge, bosatt | Tyskland
forelaste om hur hon representerar Alpha Warriors
runt om i virlden genom att delta pa tavlingar m m
som varldens starkase kvinna med funktionshinder,
och hon visade pa oss littare traning som ar bra for
oss alla att forsoka genomfora varje dag.
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| september kommer vi vara cirka 30 deltagare som
tillsammans med Alpha Warriors deltar pa Oslo
Marathon, |5 september ar det 3 km tillsammans
med tva andra lungsjuka (vi genomfor det alltsa i
smagrupper om tre personer) och |6 september
ska jag forsoka klara av | mil sjalv.

2019 far vi se om det blir en sjunde konferens
nagonstans i varlden.

Till dess sa kommer de olika patientféreningarna i
linderna att ta emot nyhetsbrev, uppdateringar fran
Alpha Global som arbetar for att ge oss sa mycket
information som mojligt om det som hander runt
om i varlden.

Alfa-1 Sverige ar en del av den stora globala
AAT-familjen.

Den svarta svanen som jag och Annette hann att se dd vi hade en paus pd 30 minuter fredag eftermiddag.

PAGAENDE FORSKNING

Inga-Britt Nilsson Good
Ordforande Alfa-1 Sverige

Under senare ar har det skett stora framsteg vad giller forstaelsen av hur manniskokroppen fungerar,
vilket har medfort ny kunskap och ny teknik vad galler behandlingar och lakemedel. Under rubriken
”Pdgdende Forskning” har vi for avsikt att kort informera om pagaende forskning som har baring mot

brist pa antitrypsin.

Transplantation av hepatocyter vid leversjukdom (prof. Stephen Strom)

Hepatocyter eller leverceller ar de celler i levern som ar ansvariga for leverns funktion. Antitrypsin
produceras av levern. Avsaknad av antitrypsin beror pa storningar i leverns produktion av antitrypsin
och kan leda till att det utvecklas emfysem i lungorna.

Brist pa antitrypsin kan medféra skador pa lungor och lever. Professor Stephen Strom arbetar numera
pa Karolinska Institutet (KI) och ingar i Kl:s transplantations grupp for hepatocyter, som utfor cell-

transplantation till svart leversjuka patienter.

| USA har Stephen Strom utfort celltransplantationer pa leversjuka med brist pa antitrypsin.
Karolinska Institutets beskrivning av Stephen Stroms forskning kan lasas pa.
http://ki.se/forskning/transplantation-av-hepatocyter-framgangsrikt-koncept-vid-leversjukdom
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FORELASNINGSHELG MED ARSMOTE SOLNA 25-26 MARS, 2017

Ingangen till hotellet 4r mellan tva butiker mitt i Solna
centrum, sa vi missar nastan ingangen. Deltagarna
fylls pa och vi halsar pa gamla och nya bekantskaper.
Inga-Britt Nilsson Good inviger helgen. Vi hinner med
att presentera oss for varandra innan vi gar till lunchen.

Gun Faager som ar fysioterapeut, sjukgymnast, haller
dagens forsta forelasning. Hon berattar om de olika
studier hon medverkat i. Kort kan sagas att sluten
lappandning forbattrar mojligheten att motionera, att
dricka sockerlosning fore traning gor inte det - snara-
re tvart om! Det som hindrar patienter under traning
ar dyspné (andfaddhet) eller dyspné i kombination
med bentrotthet. Vidare kan man nagot forvanande
konstatera att det ar ett lagt samband mellan graden
av KOL och daglig fysisk aktivitet.

Fysisk traning ar det viktigaste man kan gora (efter
rokstopp) eftersom det gor att man blir mindre and-
fadd, far battre kondition, styrka och livskvalitet. Man
behover rora pa sig hela dagen, minst 30 minuter per
dag. Har man daligt med ork kan man dela upp det pa
3 x 10 minuter. Kondition ar en farskvara! Det vikti-
gaste ar att gora den traning man tycker ar kul!

Forbdttra konditionen

For att forbattra konditionen ska man anvanda stora
musklergrupper, benen. Promenader, gaband, motions-
cykel, bassangtraning, motionsgymnastik ar bra. Hur
linge och hur ofta ska man da trana? For att bygga
upp konditionen behovs 20-30 minuterspass 2-3 ggr/
vecka, darefter racker med |-2 pass i veckan for att
behalla den.

Forbdttra muskelstyrkan

Det behovs ett motstand for att forbattra mus-
kelstyrkan, det kan vara hantlar, gummiband eller
maskinerna pa ett gym. Armar, ben och magmuskler
ar bra for oss att trana. 2 x 10 repetitioner och 5- 8
olika moment ar lagom.

Att tdnka pd under trdning

Inhalera innan och anvind pysandning med lang ut-
andning under traning. Prata inte under tiden. Starta
langsamt, jobba pa och pausa for att aterhamta
andningen nar sa behdvs.

Stodja fordndring

En sjukgymnast kan hjilpa dig med individuell radgiv-
ning, for att komma igang med traningen. Hur aktiv
vill man vara, hur lange och hur mycket man vill trana?

Bestdm mal. Stegriknare kan vara en bra hjilp,
andra hjalpmedel ar rollator, kapp, stavar. Fysisk
aktivitet pa recept, FAR, kan ocksa vara ett stod.

Manga bra tips finns att hamta pa internet:
www.kolwebben.se, Aktiv med KOL och HjartLung.

KOL-programmet pa NKS(Nya Karolinska Sjukhuset)
Pagar 2 ggrivecka i 5 veckor sedan | ggn/vecka i 5
veckor

Programmet inleds med att man far gora en gang-
test, darefter blir det en introduktion av en sjuk-
skoterska, anatomi/fysiologi-forelasning av fysiote-
rapeut. Dietisten pratar om kost och halsa, man far
lara sig andningstekniker av fysioterapeut, lakare
informerar om lakemedel, och fysioterapeuten

om hur de ska tas. Arbetsterapeuten forelaser om
energibesparing och kuratorn om att leva med KOL.
Efter denna period foljer en traningsperiod | ggn/
vecka. KOLskolan avslutas med ett gangtest och sa
ar det dags att halla igang traningen sjilv. Det kan
vara genom FAR (fysisk aktivitet pa recept), Hjart-
Lungs motionsaktiviteter, eller egen traning avslutar
Gun Faager sin givande och pedagogiska forelasning.

Michael Runold overlakare vid Karolinska sjukhuset,
inleder foreldsning pa sitt personliga satt med att
forklara vad AAT ar. Alfa-lantitrypsin, AAT, ar ett
skyddsprotein som huvudsakligen bildas i levern.
Det ar ett akutfasprotein sa halten i blodet stiger
vid infektion och inflammation. Kroppen slapper ut
enzymer som ska bryta ned frammande amnen och
gamla celler. Antiproteasen (alfa-lantitrypsin) har
som uppgift att skydda kroppen nar dessa enzym
slapps ut. Men det ar det skyddet som vi med AAT-
brist saknar.

KOL innebar att det ar svart att fa ut luften ur lung-
orna pga:

| smala luftror, kan bero pa inflammation och/eller
fibros

2 emfysem pga forlust av fastpunkter och minskad
elastisk aterfjadring i lungorna

FEVI mats med spirometri — men det ar en stor
variation av livskvalitet hos olika patienter, trots att
de har samma FEVI-varde.

CAT (COPD Assessment Test) ar ett battre matt.
Det ar ett formular med fragor dir patienten krys-
sar i svaren pa en skala. Poangen som riknas fram



visar hur paverkad patienten ar av sin KOL.
Obstruktivitet, dvs forsamrat flode i luftvagarna,
kan man fa av kronisk bronkit, emfysem och astma.
Ofta samverkar dessa tre i olika konstellationer.

AAT brist PiZZ paverkar levern:

Det kan ge leverproblem hos nyfodda och hos
aldre. Michael Runold rekommenderar att vi kon-
trollerar var lever med ultraljud.

Behandling:

Substitution med Prolastina eller Respeeza ar god-
kand i Sverige, men de berattigar inte till lakeme-
delsbidrag.

Socialstyrelsen kom 2015 med riktlinjer om KOL.
Man rangordnar insatser: |-4= bor gora, 5-7= kan
gora, 8-10= gora i undantagsfall. Dar bedomer man
att behandling med Prolastina ar for lite vetenskap-
ligt underbyggt och klassas darfor som 0.

Substitutionsbehandling:

- minska emfysemutvecklingen

- minska exacerbationer (som ar mer an bara virus!)
- forbattra livskvalitén

For oss KOL-sjuka ar det bra att ha ett BMI pa 22-25.

Ldkemedel:

For KOLpatienter finns det tre storre grupper av
lakemedel, dessa finns i olika kombinationer.

Hur man ska ta medicinen ar viktigt:

Spray-andas in langsamt

Pulver-andas in fort

Spacer (ett stort ror)-bra nar man inte kan andas in
ordentligt, battre an nebulisator

Hur din medicin ska tas kan man se pa denna sida,
tipsar Michael Runold:
www.janusinfo.se/fortbildning/inhalera

Studier:

Michael Runold avslutar med att namna nagra
studier som pagar nu: Patienter som fatt KOL utan
att ha rokt, Barn som fatt syrgas efter fodseln och
Vard pa distans for KOL-sjuka.

Christine Cars Ingels fran HjartLung

Hjart Lung ar foreningarnas forening.

Man har faddrar for de olika foreningarna —
ordforande Inger Roos ar fadder for Alfa-|

Ca 38000 medlemmar i 152 foreningar, 21 lansfor-
eningar, 3 riksforeningar (Alfa-1, PAH. Viking).
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Foreningen har tre nyckelord som man arbetar
efter: Gemenskap, Kunskap, Handlingskraft

Lungmanaden — november
Hjartmanaden- februari

Ljuset pa:
700000 personer saknar diagnos inom KOL, hjart-
svikt och hjartflimmer

Gruppdiskussioner:

Anhoriga diskuterade i en grupp och alfa-l:or i en
annan grupp. Vad ska foreningen (vi) gora?

Manga bra tips kom fram. Mycket kretsar kring
Alfa-1 centra; forskning, substitutionsbehandling,
foljdsjukdomar, behandlingsplan for alfa-1, imple-
mentera de Nationella riktlinjerna for KOL. For
medlemstraffar kom forslag om stod till varandra
och anhoriga i natverksgrupper, “alfa-1-skola” och
forelasningar. Den tredje gruppen av synpunkter var
att sprida information om AATbrist till bade vard
och allmanhet, broschyrer till varden, medverka i
olika TVprogram mm.

Arsmétet:

Inga-Britt Nilsson Good laste Alf Henrikssons fina
dikt Jordelivet i samband med en tyst minut for
avlidna medlemmar innan de sedvanliga arsmotes-
forhandlingarna tog vid.

Nagra noteringar fran arsmotet:
Barn-foraldragruppen kommer att traffas i Gote-
borgi ar.

Gotland tillhor inte langre Region Stockholm.
Stipendiet gavs i ar till Kim Hovman.

Anette Bjorklund avtackades, hon kommer att fort-
sdtta vara kontaktperson pa Gotland.

Pa vag hem summerar jag helgen; det var vilordnat
och intressanta forelasare. Mycket trevlig stamning!
Alfa-1 Riksforening har arbetat mycket for kontak-
ter mellan medlemmar genom att ordna medlems-
traffar, starta natverksgrupper och foraldra-barn-
grupp. En mycket viktig uppgift nar man har en sa
ovanlig diagnos som vi har och latt kan kanna sig
ensam. Forelasningar ar en bra kalla till kunskap.
Skont att det ar sa val ordnat idag med medlems-
traffar i stort och smatt. Hur ska vi sprida informa-
tion om AATbrist? Kanske skicka med ett A4 till
oss medlemmar som vi kan skriva ut och dela ut
eller satta upp pa lamplig plats. Alla behover vi vara
ambassadorer for Alfa-1!

Catrine Reuterborg



KONSEKVENSERNA av Alfa | Antitrypcin
bristen ar manga.Vi som dras med lungemfysem och
KOL-diagnos kanner dagligen av dessa. Konsekven-
serna ar dock fler. Livet blir aldrig det samma som
“forr”. Efter misstanken att min ”astma” kunde vara
nagot alvarligare kom beskedet fran min syster. Hon
hade fatt sin Alfa Ett brist upptackt. Hennes lakare
rekommenderade att aven jag borde testa mig for
bristen. Forsta problemet var att lara sig vad bristen
hette. A |:a fick racka.

Nar jag fatt min diagnos och forklaring till min
“forsamrade kondition” sokte jag all information jag
kunde fa. Har blev lakemedelsstudien i Malmo 2006
— 2007 viktig. Hade flyttat till Jamtland tidigare under
aret och fick nu mojlighet att resa till Malmé via
Stockholm en gang i manaden. Orkade genomféra
studien med ett installt besok och tre veckors uppe-
hall med studielakemedlet.Vad jag inte forstod da var
hur viktigt det var att inte bli sittande ensam uppe

i ”Gula villan” i Ragunda. Kontakten med teamet pa
MAS var jatteviktigt och informationen om Alfa-|
bristen och KOLen var ovarderlig. Att jag de flesta
ganger kunde bli kvar nagra dagar hos mina barnbarn
i Vastertorp var bara bonus.

En av de olika konsekvenserna som jag laste och
horde om var den forsvarade sociala kontakten. Kan
inte galla mig tinkte jag.Vagar pasta att jag har god
social formaga och oroade mig inte sarskilt myck-
et. Det var nu en av de riktigt jobbiga konsekven-
serna visade sig. Klarade inte av att traffa forkylda
manniskor. Fick nagra riktigt kraftiga forkylningar och
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en influensa slang innan jag forstod att jag fick valja
bort ”smittbarare”. De forsta var tyvarr barnbarnen.
Dar fick jag karlek, kraft och inspiration till att kam-
pa vidare och sa kunde vi inte triffas. Riktigt trist!

Ovriga vinner fanns dir, men jag markte snart att
kontakterna blev farre och farre. Jag var oftast eller
sag alltid den som ringde och nar jag gjorde det

sa pratade jag bara sjukdom. Hur kul ar det! Nu
forstod jag nasta konsekvens, man ar ensam i sin
sjukdom. Man maste tanka positivt har jag predikat
tidigare och kan gladjas at att mina vanner fortfaran-
de blir glada nar jag hor av mig. Men de tanker inte
pa hur glad jag skulle bli om de nagon gang ringde
forst.

Var infektionskanslighet ar ett gissel. Har giller att
ta till vara alla mojligheter och knep for att starka
immunforsvaret. Studier visar att social kontakt ar
viktigt dven for detta. Men om man inte orkar... Da
far man soka andra vagar. Hitta umgange som for-
star situationen och vilja bort de dvriga. Later hart,
men sjukdomen gar inte att kompromissa med. Har
ar foreningslivet viktigt. Har inte varit pa alla traffar
med Alfa-| foreningen, men de traffar jag deltagit

i har gett mig oerhort mycket. Utover den infor-
mation och kunskap som givits av forelasarna har
traffarna med er ovriga varit oerhort berikande. Att
kanna att man inte ar ensam i sjukdomen ar viktigt
och kunskapen ar ovardelig nar detta med Alfa |
fortfarande ar nytt for manga inom varden. Kunskap
ar var medicin.

Lennart Alberg

MULTISJUKDOM P35 arsmétet i Solna den 6:e april presenterade Overlikaren Michael Runold p4
Thorax Solna Alfa | bristen och kopplingen till Lungemfysem. Har gillde det att halla i hatten da informa-
tionen haglade over salen. Sjalv tog jag fasta pa en sak Michael namnde, multisjukdom. En mycket besvarlig
dkomma som sjukvarden har svart att hantera. Ar sjilv drabbad av den.

Mycket tidigt i vuxen alder kande jag besvar i mitt vanstra ben. Efter kallbad var det svart att fa upp var-
men i larmuskeln. Storde inte sa mycket men jag markte att problemet dkade. Ungefar samtidigt som jag

fick min ”astma” diagnos 2000 markte jag ett samband mellan kylan i benet och andningsbesvaren. Nar jag
fick min Alfa | brist upptackt och KOL- diagnos 2003 tog jag upp detta med lunglakarna. Beskedet var bara
att de behandlade lungorna och benet fick jag ga till huslakare med. Bodde da nagra ar i Jamtland och Dr
Bodlund i Hammarstrand gjorde allt vad han kunde. Blev remitterad till Ostersund for bade nervundersok-
ning och ultraljud av blodkarlen. Inga avvikelser upptacktes.

En av konstigheterna med benet var att kylan uppkom och blev varre da jag promenerade.Vid min inlagg-
ning pa Astma KOL kliniken i Are 2009 intensifierades promenaderna med stavging och motstindsandning.
Hor och hapna, den okande syresattningen av traningen gjorde att kylan forsvann. Daremot fick jag vark i
vinster vad och ankel. Foten blev stickig och balansen paverkades.Var radd for benbrott vid alla mina fall.
Lyckades klara mig med blamarken och revbensbrott. Efter ett av fallen besokte jag akuten som hanvisade
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vidare till vardcentralen. Hade da flyttat till Nykoping och en ny lakare skulle felsoka mig. Hon hittade ingen
forklaring och pa min fraga om remiss till annan vardinstans blev svaret att det inte fanns nagon. Sa dar hall
det pa nagra ar.Tills slut kom ett brev dar ldkaren skrev att hon inte lingre kunde géra nagot, utan hanvisa-
de till mina lunglakare. Nar jag gjorde detta blev svaret. Du springer har och klagar pa benet.Vad ar det du
vill egentligen.

Kande mig ordentligt uppgiven.

Efter att ha firat tredje brollopsdag blev jag sittande och slotittade pa TextTV. Plotsligt slog kraftig vark till i
vanster vad.Varken tilltog snabbt. Sa till Helene att nu var det val den om de inte skulle kunna hitta orsaken.
Tog oss knappt till akuten nasta morgon. Ortopedlakarna konstaterade snabbt Rosfeber. Hade kraftigt flode
av blod och lymfvitska fran ett litet sar 10 cm ovanfor vanster vad. Blev inlagd i tva dagar med kraftig Intra-
vends Antibiotikabehandling. Direfter remiss till Vardcentralen igen. Pekade da pa ett ddem jag hade pa ho-
ger fot. Svaret blev fran tva lakare att vi behandlar Rosfebern.Vad jag befarat skulle hianda vid ett benbrott
hade nu hant. Blev rullstolsbunden i fem veckor. Mina krafter avtog snabbt. Mitt FEV(I) hade narmat sig 30.

En kvall pa vdag upp ur TV soffan orkade inte min svaga larmuskel pa vansterbenet. Foll handlost i golvet. Nu
var jag rejalt arg och akte till akuten. Det blev en helnatt. Kl nio pa fm kom en ldkare in och ifragasatte vad
jag gjorde dar. Du springer har hela tiden.Vi ar en akutmottagning och dessutom har vi mycket att gora.
Beskrev hur illa jag gick och ville visa detta. Inte nodvandigt svarade hon. Hon bad mig blunda och borjade
undersoka benen.

Da sager hon plotsligt. Hur ofta har du det har. Fragar vad hon menade och far till svar att du har ingen
kinsel i benen!! Blev remiss till neurologiska avdelningen i Nykoping. Tank om likaren pa Vardcentralen
kant till denna avdelning. Eller att man direkt remitterade mig dit. Manga fragor ar det.

Innan jag fick kallelse till Neurologen rakade jag ut for ett missodde med en vass bildorr. Slog upp ett sar pa
vinster vad. Detta resulterade i ett kraftigt lymfflode och Odemet pa hogerfoten svullnade upp.

Vi var nu uppe i Jamtland och narmaste Halsocentral lag i Solleftea. Personalen dir gav mig diagnosen
Primart Lymfédem. Nu togs jag om hand av ritt personal paVardcentralen i Nykoping.

Distrikts skoterskorna gjorde ett bra jobb med kompressionsbandagering. Daremot fungerade inte over-
gangen till kompressionsstrumpor lika bra. Fick ett nytt lymfédem som sprack.Till att borja med hellindning
av benet och tillsyn av saret dagligen. Mina redan svaga krafter bara forsvann ytterligare.

Traffade Overlikaren pa neurologiska mottagningen som fragade vad jag stodde mig pa nir jag inte hade
rullstol. Han hade redan klart vad min diagnos var. Ur undersokningen fran Ostersund 2009 kunde han se
att jag hade en neurologisk sjukdom som heter Poly Neuro Pati. En sjukdom som det finns behandling for.
Tyvarr hjilper den bara pa fyra av fem patienter. Sa har langt verkar den inte hjalpa mig.Alla mina kroniska
sjukdomar och Alfa ett bristen finns att lasa om pa | 177.se sa darfor ar det konstigt att det skulle droja sa
lange att finna ratt diagnos.

Fy bubblan vad gnilligt det hir blev. Anda har jag utelimnat nigra av de virsta plumparna. Ar annars kind
for att vara en positiv person. Under den studiecirkel jag hade for tva ar sedan lirde jag mig av en av fore-
dragshallarna att for varje negativ tanke behdver man tanka fyra positiva for att halla ”balansen”. Vad jag
kan ta till ar att avsluta med en beskrivning av den sjukvard jag far for tillfallet. En av de tre distrikts-
skoterskorna pa vardcentralen hade nyligen bytt fran medicinmottagningen pa lasarettet till vardcentralen.
Hon har stor erfarenhet fran akutmottagningen och arbetade senast med specialiserad sjukvard i hem-
met (SSIH). Hon beskrev SSIH’s verksamhet med att all tillsyn av mig sker i hemmet. | teamet ingar lakare,
sjuksystrar, kurator, sjukgymnast, dietist och arbetsterapeut. Kurativ hjalp aven till anhoriga. Skoterskorna
ar nabara dygnet runt. Mediciner ingar utan kostnad. Sjilvfallet ar varden ocksa gratis. Forstar ni att jag var
misstanksam. Fran en ytterlighet till en annan.

Be Careful Out There!
Lennart Alberg Nykoping
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INBJUDAN TILL

2017 ARS TRAFF FOR BARN- OCH FORALDRARGRUPPEN

Plats: Quality Hotel Panorama, Eklandagatan 51-53, 40022 Goteborg
Telefon: 031 767 70 00

Nar: Lordag 5 augusti 2017 kl. 9.00 — 16:00

Vi traffas till formiddagskaffe, darefter gar foraldrar till konferensrum med forelasare kl 10-12.
Lunch kI 12.30 — 13.30

Efter lunch fortsatter forelasning fram till ki 15.30.

| dagslaget ar forelasare inte namngivna.

Under tiden ar barnen tillsammans med ledamot Therese Soderling (forskolelarare) i ett pyssel-
och videorum som hotellet staller i ordning till oss.

Nar dagen gar mot sitt slut vid kI 16, ar ni samtliga bjudna till @ebeiy

dar ni sjalva avslutar konferensdagen. Barn med ZZ och syskon bjuds pa akband.

For er som behover overnattning erbjuder hotellet familjerum, 3-eller 4 baddsrum.
Anmalan:  Via mail info@alfa-1.se eller vordf@alfa-1.se
Svar senast: 18 juni.

Kostnad: 300 kr/vuxen/medlem.Vid 6vernattning 500 kr/vuxen/medlem.
Ej medlem: 750 kr/vuxen.Vid 6vernattning ej medlem: 1450 kr/vuxen.

Avgiften betalas senast onsdag 31 juli till

plusgiro: 146 18 11-0 eller swish: 1230917088.

Valkomna!

Riksforeningen
Alfa-1 Sverige

. . . Alfa-1 logo kan pryda en dédsannon@

Ta Ck till dig anonyme givare som har
. skdnkt 15.000 kr till foreningen.

Hedra minnet av en anhorig eller van
genom en gava till

Alfa-| Stipendiefond

Begravningsbyran ombesorijer detta.
Uppge bara PG: 47 79 90-6

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Det gor skillnad.
Styrelsen Alfa-1 Sverige



