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ORDFORANDE HAR ORDET..

gl l

Hej alla.

Forst av allt tankte Jag kora en kort presentation av mig sjalv.

Jag heter Annette. 56 ar. I botten har jag alfa-1 antitrypsin bnst och dir en ZZ.
Dvs att jag har tva sjuka gener. Ar Iungtmnsplanterad for 10 ar sedan. Mar
bra. Sambo med Kim Hovmann som éir var webbredaktér och éiven har en plats
som suppleant.

Jag var med pa den tiden som Alfa-1 foreningen startade upp hir i Sverige. En
hel del av er var ocksa med pa den tiden. Inger Ahlbin heter var forsta ord-
forande. Inger drev foreningen i 10 ar. Efter det tog Inga-Britt Nilsson Good
dver. Tragiskt nog sa liimnade Inga-Britt oss i augusti 2018.

Jag har varit med som viceordforande under en del av dren. Da Inga-Britt gick
bort sa tog jag dver som ordforande.

Mitt mal éir som de tidigare ordféranden att driva foreningen framat och jobba
vidare med var riittighet till substitutions behandling. Birger Ho0k éir en av de
drivande krafter i detta projekt.

Pa arsmétet i april fick vi in en del nya i styrelsen. Duktiga och drivande per-
soner. Tyvirr mdste var kassor Johan Ohisson avgd da han har fatt ett nytt
kréivande jobb. Sa vi soker efter en ny kassor. Ar du intresserad av denna
post sa kontakta mig. Vi har éiven lediga platser som adjungerande.

I var har vi ocksa planerat in en del Néitverkstriffar. Vilka orter vi kommer
att aka till éir inte riktigt firdigplanerat én. Har du forslag pa var vi ska aka?
Kanske madjlighet att hjiilpa oss hitta billiga, bra lokaler sa jag tacksamt
emot tips.

I ar firar vi 15 ar. Helt fantastisk kéinsla. Sa mycket som héiint under dessa aren.

Arets medlemstriff och arsmite kommer att éiga rum i Goteborg 27 - 28 april.
All information finns i inbjudan som qr i AlfaBladet.

Glom inte att anmdila dig och betala senast 1 mars.

Tyvdrr har vi inte alla foreldsare klara men kan nog sédga att de som kommer
dr intressanta och matnyttiga for oss.

Har du nagot du vill fraga om eller beriitta sa dir du viilkommen att hora av dig.

Ha det bdist tills vi hors igen.
Annette

Ly e
ordf@alfa-1.se - Maéaster Knuds vdag 33, 247 61 Veberéd - tel 070 980 34 52
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Vi dr medlem i

‘ Riksforbundet

HjartLung

Motioner ftill Riksforbundet HjartLungs kongress den 27-29 maj 2019

Forbundet genomfér kongresser vart tredje ar och vid dessa behandlas bland annat de motioner som
har kommit in fran féreningar i HjartLung.

Vi har lamnat in tva motioner dar vi vill ha stéd och hjalp fran HjartLung. Det galler dels inrdttande av
specialistcentra for patienter med AAT-brist, dels att substitionsterapi ska inga i hégkostnadsskyddet.

Specialistcentra for patienter med AAT-brist

Det finns idag ett specialistcenter for patienter med AAT-brist i Malmé. Detta aterspeglas tydligt i den
enkat foreningen gjort till sina medlemmar. Varden fungerar battre i Region Skane jamfért med ovriga
landet matt i andelen akutbesok, behandlingsinsatser samt att det i 6vriga landet kan ta upp till fem ar
innan man far ratt diagnos. Riksféreningen Alfa-1 Sverige yrkar i motionen att kongressen fattar beslut
om att HjartLung verkar for att Socialstyrelsen far i uppdrag att komplettera de nationella riktlinjerna
fér vard vid astma och kroniskt obstruktiv lungsjukdom med inrdttande av specialistcentra fér patienter
med AAT-brist i likhet med 6vriga medlemslander i EU, att det inrattas 4-5 specialistcentra for patien-
ter med AAT brist, forslagsvis Malmo/Lund, Goteborg, Stockholm samt Umea och

att det infors personcentrerad vard med hélsoplan fér patienter med AAT-brist.

Substitionsterapi bor inga i hégkostnadsskyddet

KOL ar en kroniskt obstruktiv lungsjukdom vars férlopp vanligtvis kan bromsas upp genom undvikande
av miljder med dalig luftkvalitet, inkl. rokning. Den behandling som ges till KOL patienter fungerar dven
pa patienter med AAT-brist. Dock kvarstar att patienter med AAT-brist ar infektionskansliga och déarmed
har 6kad risk for fortsatt férsamring. Riksféreningen Alfa-1 Sverige yrkar i motionen att kongressen fat-
tar beslut om att HjartLung verkar for att substitionsterapi ska inkluderas i hégkostnadsskyddet samt
att substitionsterapi ska vara tillgangligt for alla patienter med AAT-brist som behdver det.
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Natverkstraff i Kode Hosten 2018

Vi tréffades pa en natverkstraff i November pa
Sérgardens dagis i Kode/ Tunge. Vi fick férmanen
att lana lokal dar for att ha var traff.

Vi startade vid kl11 med lite mingel innan vi satte
oss for att fika med lite frallor, frukt och en bit

choklad.

Det var valdigt trevligt att traffas och prata om
var situation som vi upplevde den och det var en
valdigt 6ppen stamning dar alla pratade med alla
och jag larde mig otroligt mycke genom att lyssna
pa det som andra beratta.

Det var otroligt skont att kunna prata och dela
med sig utan att man upplevs som gnallig eller
konstig. Att kunna fa vara en del av en grupp och
bli tagen pa allvar utan att kdnna att man inte ar

som alla andra och inte vara den som alla tycker

synd om utan kunna fa vara mig sjalv och fa dela

med mig av det jag gar igenom och fa privilegiet
att fa héra om andras vardag. Och att vi pa detta
sattet kan vara ett stéd for varandra

Tiden gick otroligt fort innan jag visste hur sa var
kI 15 och det var dags att bryta upp.

Jag kdnde mig valdigt ndjd med traffen och ser
fram emot att traffas igen.

Tacka alla som kom fér en riktigt givande stund.
Nasta gang hoppas jag att jag lyckas med att ett

datum dar alla ni som hade annat bokat detta
tillfalle har mojlighet att vara med.

Varma halsningar Annika Warm

Kort om Stockholmsforeningen

Alfa-1 region Stockholm finns i Stockholms lan sedan 2009 som en lokalférening inom Alfa-1 Riks-
férening. Vi ar 60 - 70 medlemmar och brukar ordna medlemstraffar tva ganger per termin. Det &r
faktaférelasningar dar vi ocksa bjuder in intresserade fran varden. Vi har ocksa traffar dar vi tex ser
en utstallning tillsammans och avslutar med en méjlighet att utbyta erfarenheter och prata med var-
andra. Sként med andra som vet hur det &r att ha alfa-1antitrypsinbrist. Styrelsen bestar av 8 per-
soner som traffas ca 8 ggr per ar. | ar kommer jag att, av personliga skal, avga som ordférande ur
styrelsen. Det finns plats for dig som vill verka for féreningen lokalt och &r intresserad av att paverka
vilken verksamhet vi ska ha. Det ar en mycket trevlig grupp att arbeta i och jag vet att jag kommer

att sakna mina styrelsevanner mycket.



Michael Runold

Den 14 november samlades vi i Gamla slotts-
kéket pa Café Rorstrands Slott for att fa svar pa
alla vara fragor om lakemedel f6r andningsvagar-
na. Den duktiga féreldsaren, Michael Runold,
overlakare vid Nya Karolinska Solna, sag till att
det inte blev trakigt en sekund medan vi fick lara
oss om alla olika mediciner.

Michael Runold bérjade med att lara beskriva vad
KOL &r — en luftflodesbegransning.
Inflammationen kan ge bade bronkiolit (for-
tjockning av luftvagarnas vaggar) och emfysem
(forstord lungvavnad). Bagge innebar en luft-
flodesbegransning. Emfysemet sitter nedtill pa
alfa-patienter medan rékares emfysem &r upptill

i lungorna.

Vi fick lara oss hur man stéller diagnosen och olika
satt att mata graden av KOL.

CAT-formularet tex ger en bra bild av patientens
tillstand, far man mer an 10 innebar det att man
har mycket symptom. CAT-testet finns att skriva
ut pa svenska har: http://www.catestonline.org/
english/index_Sweden.htm

Vad &r en exacerbation?

Jo, 6kad andfaddhet, 6kad slembildning, missfar-
gat slem. Alltsa en akut férsamring av patientens
symptom som ar mer an den dagliga variationen
och innebar att medicin behdvs. Exacerbationer
kommer ofta i kluster.

Michael beskrev vad som &r viktiga atgarder fér KOL-
sjuka for att minska symptom och framtida risker:

e Sluta roka

* Vaccineras mot influensa och lunginflammation

e Naring ar viktigt, har man svart att ata, kontakta
en dietist! uppmanar Michael Runold.

e Fysisk aktivitet dagligen, dven vid exacerbation!
e Kontrollera samsjuklighet och hjartats funtion.
Det ar viktigt att ocksa behandla andra sjuk

domar!

Det finns tva sorters vaccin mot lunginflammation:
Prevenar 13(PCV13) och Pneumovax(PPV23), vi
bor se till att ha fatt badgge sorterna.

Om man inte vaccinerats tidigare mot lunginflam-
mation rekommenderas féljande:

En dos Prevenar 13(PCV13) féljt av en dos Pneu-
movax(PPV23) tidigast efter 2 manader

Om man tidigare vaccinerats med Pneumovax-
(PPV23):

ALFA-BLADET

En dos Prevenar 13(PCV13) ges tidigast ett ar
efter senaste dosen Pneumovax(PPV23)

Idag finns manga nya ldkemedel. Michael Runold

férklarar hur de olika substanserna i [akemedlen

verkar i andningsvagarna och hur de kombineras i

medicinerna. Det finns tre grupper ladkemedel:

e 1: SAMA (kortidsverkande) LAMA (langtidsver-
kande) som ar antikolinergikum

e 2: SABA (kortidsverkande) LABA (langtidsver-
kande) som ar beta-2-stimulerare

e 3:ICS som &r kortison

Dessa tre kombineras pa olika satt i olika lakemedel.

Exempel pa SAMA ar Atrovent, LAMA ar t.ex.

Spiriva, SABA t.ex. Ventolin, LABA t.ex. Oxis, ICS

t.ex. Pulmicort. Kombination av ICS och LABA &r

t.ex. Symbicort, en annan kombination ar LABA

och LAMA dit hor bl. a Spiolto.

Hur tar man da medicinen?

Manga gor fel, det finns manga olika satt att inha-
lera fel! Dessutom ar det olika inhalationstekniker
om det ar ett pulver eller en spray.

Vet du inte vilka av dina mediciner som ar pulver
respektive spray? Prata med din lakare!

| bdgge fallen bérjar man med att andas ut sa
lugnt och fullstandigt som majligt.

Pulver ar bundet till laktos och ska darfor inandas
snabbt for att molekylen ska dela upp sig och det
verksamma @mnet komma ned i luftvagarna.
Spray daremot ska andas in langsamt och djupt
under 5 sekunder.

| bagge fallen haller man andan i 5-10 sekunder
eller &nnu langre om man kan, efter att ha andats
in dosen.

Manga har svart att andas in en spray sa lang-
samt, da kan en spacer hjalpa. Den ser ut ungefar
som ett rér, man satter sprayinhalatorn i ena an-
dan och andas lugnt i ca 6 andetag i andra andan.
Om du ar osdker pa om du gor ratt, ta med din
medicin till Iakaren, som far visa hur man gor!
avslutade Michael Runold sin roliga och pedago-
giska forelasning.

Vi la undan papperna om inhalation, inhalatorer
och powerpointbilder och serverades mycket
goda, vackert upplagda laxburgare med citron-
kram och klyftpotatis. Kaffe och kaka avslutade
kvallens middag. Vi hade kunnat sitta kvar lange
och prata men caféet hade redan stangt sa vi gick
ut till vara bilar, bussar och tunnelbanor for att ta
oss hem i novembermorkret.

Catrine Reuterborg
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Einar Hylanders mil jobygge

Séndagen den 22 juli ar en riktigt het dag med stralande sol. Vi 10, som
ar maxantalet pa denna visning, samlas utanfor porten pa Narvavagen
29. Det ar bara ytterligare tva veckor som man kan se detta miljobygge,
da det nu ar uppsagt och ska plockas ned i sommar. Radio och tidning-
ar har haft flera inslag om Einar Hylander pa sista tiden, sa vi ar mycket
nyfikna nar vi blir insléppta i gardshuset. En vit ros &r planterad utanfér
ytterdorren. Det lilla kdket blev aldrig klart, sa dar far vi stalla vara vas-
kor, byta till dverdragstofflor och dricka ur vara medhavda flaskor, det ar
varmt inomhus ocksa.

Var guide och tillika styrelsemedlem Louise har visat lagenheten i
manga ar och svarar pa alla vara fragor, berattar initierat om hans
liv, hans konst och detta miljobygge, som han sjalv kallade det.
Han féddes i en rik familj, men ville inte folja i faderns fotspar, brot
helt med familjen och gjordes arvslés. Startade en karriar som
skadespelare och var bl a med i en film av Ingmar Bergman, innan
han borjade med konsten. Han malade och gjorde grafik som
autodidakt (sjalvlard) och debuterade sent i livet.

Nar han bodde i en lagenhet pa Kungsgatan med rivningskontrakt
borjade han bygga maobler och inredning med enkla medel. Inspi-
rationen till inredningen kom fran familjens ljusa sommarhus. Nar
han inte fick bo kvar i rivningslagenheten hamnade han pa Narva-
vagen dar han fortsatte bygga med delar som han bl a hittade i contain-
rar. Vissa mobler som stolarna hade han med sig fran Kungsgatan, men
resten byggdes pa plats med bara handverktyg och mycket fantasi och
finurlighet. Inga maskiner fér han ville kdnna handens arbete.Hans brors-
dotter har berattat om besdken i den inplastade lagenheten dar byggan-
det konstant pagick. Nar han dog 1989 testamenterade han bygget till
Moderna Museet.

Hur ser det da ut i den lilla tvarummaren?

| vardagsrummet ar allt ar vitt, bara takmalningen och bokryggar-
na har andra farger. Den stora vackra vaggmalningen &ver soffan
ar i ljusa bleka farger den far oss att tanka pa en mild sommarbris
eller en vacker hostdag. Allt har han tillverkat sjalv, kornischer
med gardiner, glasddrren fran hallen som har galgar som spréj-
sar, vitmalade gula artor som parlstavsdekor mm. Golv, golvlister
egenhandigt gjorda de ocksa. De tva fonsterna mot garden har
tyg med ett enkelt broderi monterat for att sila ljuset vackert, inte
insynsskydd som vi trodde... Framfér star ett lagt blombord med
bara vita blommor, enligt hans dnskan. Vit telefon pa en liten hylla
med telefonkataloger — som naturligtvis ar vitkladda! Soffan ar lag
och vit, framfor star soffbord och tva taburetter (pallar), vita fér-
stas! De vita utsmyckade stolarna ar lite grova, for som han medgav; jag
kan inte gora hallfasthetsberékningar. Flera vita bokhyllor har han gjort
till sina alskade aventyrsbocker. Malningen kring taklampan med faglar,
har en ring av brickor fran sakringar. Golvlampans lampfot ar av sakringar.

| vardagsrummet finns en 6ppning med pelare mot en korridor som gar
till badrum resp forrad. Den korta korridorens langsida har han utformat
med alkov mm vilket ger 6ppningen en nastan kyrklig kansla.
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Ocksa i sovrummet ar allt i vitt och varje detalj gjord
av honom sjalv.

Skrivbord med lampa, skrivunderlagget i tra har vack-
ert skuren dekor, stolar, séng, en natt jugendinspire-
rad lampa pa sangbordet, kladskap och sa en
bokhylla med fler dventyrsbocker, allt av Einar Hylan-
ders hand. Har i sovrummet ar det bara grona vaxter,
enligt hans 6nskan. Vi kikar in i kladkammaren dar

en omalad arbetsbock star, en s& vackert monstrad
arbetsbock har jag aldrig sett tidigare.

Kanslan ar ljus, luftig, lite somrig, dvervaldigande i sin
totalt genomforda helhet. Hans egna vackra grafiska
tavlor, svartvita eller i smultna farger, forvanansvart
moderna, passar utmarkt in i denna miljo.

Visningen ar slut och vi samlas i svalkan pa garden, tittar pa ytterdorren
han gjort, tar nagra gruppbilder och gar sa ut pa gatan i hettan igen.
Tack Louise fér att du sa kunnigt och inspirerande visade oss denna parla!

Catrine Reuterborg

Alla foton till Einar Hylanders milisbygge ér tagna av Nils Larsson
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Natverkstraff i Lund

En skara pa 14 personer traffades for Alfa traff den 13 oktober 2018 i lokal lanad av PIL pa
Lunds universitets sjukhus. Vi hade det trevligt och diskuterade stort och smatt. Fikade till
sjdlvkostnadspris. Vilken trygghet det ger att det oftast ar nagon som kan ge tips i denna
grupp. Vi stoter alla pa nagot som vi funderar pa och da ar det gott att veta att det finns na-
gon som vet eller hort och kan ge tips.Dessvérre lyckades vi inte fa till nagon féreldsare den-
na gang. Battre lycka nasta gang. For vi ses igen.

Vid tangentbordet Pernilla
ledamot i Alfa styrelsen

Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard
vid astma och kroniskt obstruktiv lungsjukdom

Socialstyrelsen har under ar 2018 genomfort en utvardering av riktlinjerna. Utvarderingen visar att
riktlinjerna har fatt visst genomslag men att det finns ett antal forbattringsomraden dar sjukvarden
behover lagga mer kraft pa att i annu hégre grad folja riktlinjerna.

Forbattringsomradena dverensstammer val med de synpunkter som kom in i var enkat varen 2018 till
medlemmarna. Till detta kommer att det i de Nationella riktlinjerna saknas sarskilda riktlinjer for vard
av patienter med KOL pa grund av AAT-brist. Risken for snabb férsamring ar vasentligt hégre for
patienter med AAT-brist relativt dvriga KOL patienter.

Med utgangspunkt fran vara medlemmars synpunkter i enkaten samt det underlag som arbetats
fram pa EU niva av Alfa-1 Europeiska Expertgruppen har Alfa-1 Sverige hemstéllt om atgarder fér
att forbattra varden av patienter med AAT-brist. Skrivelsen har skickats till regeringen (socialdeparte-
mentet), Socialstyrelsen samt samtliga landsting och regioner. Vi har hemstallt om foljande atgarder.
e Att Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid astma och kroniskt obstruktiv lungsjukdom
(KOL) kompletteras med atgarder for att diagnosticera AAT-brist, sarskilda atgarder vid AAT-brist
samt utbildning av vardpersonal och testning av personer dar AAT-brist kan foreligga.

e Att det implementeras personcentrerad vard med halsoplan. Da AAT-brist kan leda till kroniska
sjukdomar ar tidiga insatser och stdd till egenvard viktiga insatser for att begransa och/eller bromsa
upp sjukdomsférloppet.

e Att det inrdttas Nationella KOL-centra, varav 4-5 centra kan fungera som specialistcentrafor patienter
med AAT-brist. Dessa kan bista sjukvardspersonal med bedémningar och rad inom respektive
geografiskt omrade angaende varden av personer med AAT-brist samt samordna forskning

inom omradet.

e Att specialistcentrat i Malmo ges en nationell samordnande roll.

e Att substitionsterapi inkluderas i hogkostnadsskyddet, inledningsvis for patienter med

snabb férsédmring.
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Famil jetraff i Goteborg

“Tror du det kommer en inbjudan till Liseberg med Lungklubben snart?” Fragan kommer fran var
tolvarige son. Efter att ha varit med pa Alfa-1's familjetraffar under ett par ar ser hela familjen fram
emot nasta gang.

Sa kom inbjudan och vi bokar in en helg i Goteborg pa
hostlovet. Sonen ser fram emot att traffa de kompisar som
var med senast och vi foraldrar glads med honom - och at
att fa en mojlighet till utbyte med andra familjer.

Tyvérr var det i ar bara ett fatal familjer som néarvarade.
Nagra kénde vi igen sedan tidigare och en familj var ny for
oss med lite yngre barn.

Som alltid fint arrangerat med barnpassning fér de yngre,
aktiviteter, glass- och popcornmaskiner fér de aldre. Efter

. lunch vantade besok pa Liseberg i Halloween-skepnad.
Trots lite kyla och snéslask gick det bra att halla igang i alla
§ attraktioner bland gastar och zombies.

Under tiden fick vi foraldrar
lyssna till Antal Nemeths
féredrag om medicinska rén och framsteg inom forskningen om Alfa-1.
Alltid intressant och larorikt.

Darefter ett féredrag av en dietist som betonade vikten av sund
kosthallning fér att ma bra — och det géller ju oss var och en.

Som alltid fanns det tid for samtal och fragor, inte minst under
pauserna. Kanske ar det i de samtalen som dessa traffar &r som allra
mest viktiga. Nar man kan utbyta och spegla fragor, framsteg, radslor,
gladje och tankar med andra foréldrar.

Vi som levt med diagnosen i familjen sedan sonens fédelse har sedan
lange landat i flera fragestallningar. Av just den anledningen &r det
ocksa fortsatt viktigt att delta i tréffarna. Att for var egen skull lyssna
till forskningen men ocksa att kunna bidra med vara erfarenheter i
samtalen. Just for att vi har turen att var son mar och utvecklas fint
och har bra varden, kénner vi att det &r viktigt att kunna férmedla just
detta till nagon som kanske nyligen stallts infor alla dessa tankar och fragor. Som alla Alfa-1:or vet, sa
ar fragorna som snurrar ofta fler an svaren. Samtidigt for var del, sa ar det nu i de kommande tonaren
som sonen kan borja géra egna val i sin livsforing. Da ar det fint att kunna héra med andra hur de
resonerar i sina familjer.

AR

Antal Nemeth betonade dven kring vikten att féreningen haller sig aktiv och utvecklas fér att kunna
delta i debatten, satta ljus pa diagnosen och pa sa vis pa sikt kunna fa medel till forskning och vard.

Foreningen drivs av ideella krafter. Vi som medlemmar kénner stor tacksamhet till de som lagger sa
mycket av sin tid och energi till att vi har ett gemensamt forum. Inte minst nar det géller vara barn. Vi
litar till att forskningen gar framat till dess att de blir vuxna. Men det gér sig inte av sig sjalvt. Medlen
fran Hjart-Lungfonden ar dndliga, sa ju fler som visar att detta &r viktigt genom att komma pa traffarna,
desto stérre mojligheter har vi att paverka framtiden f6r vara barn. Om an i sma steg.

Cecilia Grahn Nyd
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Alfa-1 Riksforening kallar till foreldsningshelg med arsmote
helgen 27 - 28 april 2019.

Quality Hotel Panorama
Eklandagatan 51 - 53
412 61 GOTEBORG
031-767 70 00

https://www.nordicchoicehotels.se/

Programmet ar inte helt klart an, men anmal er innan sista anmalningsdatumet.
Uppdatering kommer sa snart vi har svar fran de olika férelasare sa uppdaterar vi pa hemsidan
och Facebook

Lordag 27 april

Kl 09.30 - 10.00 Registrering

Kl 10.00 - 10.25 Invigning av helgen

Kl 10.25 - 10.30 Benstrackare

KI 10.30 - 11.15 Foredrag?

KI'11.15-12.00 Foredrag?

KI 12.00 - 12.55 Lunch

Kl 13.00 - 13.45 Foredrag?

Kl 13.45-14.30 Foredrag?

Kl 14.30 - 14.45 Benstrackare

Kl 14.30 - 15.15 Foredrag?

Kl 15.15-15.45 Fika och mingel

Kl 15.45 - 16.45 Foredrag?

Kl 16.50 - 17.15 Gruppdiskussioner, AAT-drabbade respektive anhdriga
Kl 17.15-17.30 Avslutning och summering av dagen
Kl 19.00 Middag

Séndag 28 april

Kl 09.15 - 09.45 Reflektion dver gardagen
Kl 09.45 - 10.15 Foredrag?

K1 10.20 - 11.45 Arsmétesférhandlingar
Kl 11.45 Avslutning med lunch

Obs! med reservation for ev. andringar i programmet.

Kostnader medlemspris (icke medlem)
Enkelrum 600 kr/person (1120 kr/person)
Dubbelrum 750 kr/person (1490 kr/person)

| priset ingar: férelasningar, lunch, kaffe, middag och boende |6rdag - séndag samt frukost,
arsmote och lunch pa séndagen
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ALFA-BLADET

Ej Boende 400 kr/person (800 kr/person)

| priset ingar; férelasningar, lunch, kaffe, middag, arsméte och lunch pa séndagen
Enbart deltagande pa arsmétet, ingen avgift, ddremot anmalan till: info@alfa-1.se
Obs! Du som anlander under fredagen bokar och betalar sjalv eventuellt hotellrum.

Anmalan sker genom att du betalar in ovanstaende belopp.
Betalning senast: 1 mars till postgiro 146 18 11-0, glém inte att ange namn som anmalan
galler for.

Vid avbokning senast 22 mars aterbetalas hela anmélningsavgiften.
Om avbokning sker 2 veckor innan aterbetalas halva anmalningsavgiften.

Allergier: Eventuella allergier m m meddelas direkt till hotellet.

Obs! Om du vill lamna in motion till arsmétet ska det goras genom brev adresserat till
Alfa-1 Sverige ® Master Knuds vag 33 ® 247 61 Veberdd eller e-post till ordf@alfa-1.se
senast 15 mars 2019.

Stipendiefond/Utvecklingsfond - Nominera person inom féreningen, det finns méjlighet att
vélja stipendiater fritt bland de som gagnat féreningens malgrupp genom féreningsarbete
eller inom vard/forskning under aret. Stipendiet &r pa 5 000 kronor och kan dven delas mellan
flera personer. Om ingen lamplig stipendiat har féreslagits kan styrelsen besluta att inte dela
ut stipendiet.

Nomineringen ska géra genom brev adresserat till Alfa-1 Sverige ® Master Knuds vag 33 e
247 61 Veberdd eller e-post till ordf@alfa-1.se senast 15 mars 2019.
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Annika Warm

Namn: Annika Warm

Alder : 46

Familj: 3 Soner och ett barnbarn
Adress:Odlarvagen 7B , 447 34 VARGARDA

Hej!

Runt 2004 fick jag veta av min syster att hon hade
Alfa-1antitrypsinbrist och hon fick da veta att vi syst-
rar ocksa bor testa oss. Da fragade jag en lakare pa
min vardcentral om att ta ett prov pa detta och fick da
svaret att de tog det provet pa mig nar jag foddes da
den informationen han hittade pa natet stod det att det provet togs pa alla nyfédda mellan
72-75. Jag nojde mig med det svaret.

2015 skadade jag brostbenet och revbenen. Nar detta rontgades, upptackte lakarna att jag
hade tecken pa KOL. Jag fragade lakaren om det var nagot jag behdvde kolla upp ytterli-
gare men hon tyckte att eftersom jag inte langre rokte sa behévde jag inte tanka pa detta.
Jag kunde inte riktigt slappa det och jag hade en kansla av att jag nog bor kolla min ALFA-1
anda men fick inte tummen ur. Nar jag i januari 2018 var sjukskriven for utbrandhet och
trotthet sa fick jag tagit tag i att fraga den lékaren jag hade da om att ta ett prov pa Alfa-

1 antitrypsin nivan och det visade sig att det var valdigt lagt vilket Hannan bekraftade pa
arsmotet forra aret.

Jag skrev en egenremis till Sahlgrenska da Boras inte svarade pa lakarens remis. | septem-
ber fick jag tid till Sahlgrenska for kontroller och da tog de prover for gen typningen och
det visade sig att jag ar zz. Och nu har jag fatt lite nya mediciner sa nu hoppas jag pa att
kunna trédna mer igen och drommen ar att jag ska klara att ta mig runt Goteborgsvarvet en
gang till.

Jag ar driven i min personlighet och har alltid tyckt om att lara mig nya saker och engagera
mig i det som jag har fér handerna. Det ar dessa egenskaper som har gjort att jag fatt den
karriar jag haft pa Autoliv och ocksa de som har bidragit till min roll i fackstyrelsen. Jag ar
nu nominerad till Ordférande efter 1 ar som sammankallande da jag under detta aret fatt in
fler till styrelsen och aven sett till att vi fatt fler Arbetsmiljdombud som bade ar engagerade
i sina roller och kanner att de kan gora skillnad.

Med detta sa hoppas jag att kunna fa chansen att ta mig an jobbet inom styrelsen bade for
att utmana mig sjalv men ocksa for att kunna gora skillnad inom vad jag tycker ar viktigt. Sa
nu ser jag fram emot att engagera mig i bade stort som smatt.

Val mott,
Med vanlig hélsning
Annika Warm
Riksforeningens styrelse
Ordforande Annette Wallback
Vice Ordforande ?
Sekreterare Birger H36k R KRR EEEEEE
Kassor Johan Ohlsson . Alfa-1 logo kan pryda en dodsannons -
Ledamot Perrfllla L|r.1dvaII Hedra minnet av en anhorig eller van
Ledamot Marie-Louise Thor genom en gava till
Suppleant Joanna Nilsson ) . .
Suppleant/ ] Alfa-| Stipendiefond
Webbredaktor Kim Hovmann ) Begravningsbyran ombesorjer detta.
Adjungerande Annika Warm ) Uppge bara PG: 47 79 90-6
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