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Medlemsenkat

®. "Beskrivning av medlemmars
varaktiga funktionshinder och

vilka svarigheter det ger i det

dagliga livet.”

Det ar Socialstyrelsens definition,

som vi ska redovisas for att kunna

fa etableringsbidrag under tre ar.

”’Oresundsbron fran min horisont”

SVARA och SKICKA in ditt svar
senast den 15 oktober 2006

Ordféranden har ordet
Historiens vingslag

Wnoler femton dr levde jag L tron att alla wmed AAT-brist fick vitt
diagnos divekt och dirmed oclkesh mpjlighet till behandling. - sa

Lol det var! Aktivitetsblad
F/\/ﬁvu”dew da@ QOOﬁL wir vi {ammol/es bver bron ’(ELLL }?épewh/amw, Inbjudan till Héstméte den 11
till forsta witet wir AlfaBurope bildades, har jag Livt mig sa november

myjcket. ~ AAT-brist upptilcktes av Laurell och Bricson L Malmd

19e2. Sedan dess har Runskapen spridits ut dver virlden. Tema-traffar

Genom  nternationellt  samarbete kan Vi ldﬂ@ fﬁ del av arrangerade av Natverk Sydvast
forskning frin hela virloden och gemensamt sprida kunskap om

sjukdomen. ) Arsméte den 10 februari
Historisk forskning visar att sjukdomen fordes ut med wibst o

vikingarna frim Norolen pé 9oo-talet. 60 \oY '\ ot

Fortsatta tankar foljer en annan gng..... \\b \

K’ékes — Kassor, sekreterare, redaktor, fixare m ﬁ

Var férening star och faller med aktiva medlemmar och en
styrelse, som har vilja, formaga och lite tid att avsatta for
foreningsarbete. Pa grund av sjukdomsutveckling finns det lediga
platser i styrelsen och i den lokala verksamheten finns manga
sma uppdrag for framtida uppbyggnad.

Vi i valberedningen kommer att ta kontakt per telefon med sa
manga som méjligt inom en snar framtid. — Annu béattre, anmal
sjalv ditt intresse.

Qberedningens sammankallande Lars Ahlbin tel 040 — 16&
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Alfa-1 Sverige - Internationellt samarbete
Den svenska Alfa-1 foreningen har varit aktiv redan i starten av ett samarbete
mellan europeiska Alfa-1-organisationer. Malet ar att sprida kunskap om sjukdomen
och att skaffa pengar till forskning och behandling.

| april 2004 tog den Danska Alfa-1-féreningen med
sponsorpengar fran AIR (Internationella Alfa-1
registret) initiativ till att bilda en Europeisk Alfa-1
organisation. Det genomférdes vid ett tvadagars mote
i Képenhamn med representanter fran féreningar i
Danmark, Holland, Italien, Spanien och fran Sverige
var Lars och Inger Ahlbin inbjudna, trots att vi inte
hade nagon egen férening vid den tidpunkten. Efter
diskussioner kring syfte och mal fattades beslut om
AlfaEurope. Senare har Alfa-1-féreningar fran
Tyskland, England, Irland, Schweiz och Osterrike
blivit upptagna som medlemmar.

Genom etableringen av ett internationellt samarbete
kring alfa-1-antitrypsinbrist finns det hopp om att
sprida kunskap om sjukdomen, skapa battre
mojligheter ~ for  finansiering av nationella
patientféreningar och for forskning och utveckling av
nya behandlingsmetoder.

Den 8 — 10

oktober 2004

holl Alfa-1

International

Network en

Deltagare fran Norden stor
e LSRN internationell

patientkongress i Dublin med ca 100 deltagare fran 19
lander. Kongressen sponsrades av den amerikanska
Alpha-1 Foundation och nagra lakemedelsféretag. Det
gav en enastaende chans att fa en inblick i de manga
problem alfa-1 patienter har over hela varlden, fran
insjuknande till diagnos var genomsnittstiden 6-9 ar.
Programmet inneholl en
blandning av foredrag av lakare
och forskare, presentationer om
patientforhdllande fran varje
enskilt land och workshops om
bland annat sexualitet, livet efter
en transplantation, samt motion
och avstressning.

Darutéver genomférde vi i
AlfaEurope ett separat moéte, da
organisationen blev konsoliderad och Larry Warren
fran Irland valdes till ordférande.

| april 2005 var det tvadagars mote i Zirich. Forsta
dagen agnades at vad som ar den viktigast
verksamhet for AlfaEurope med utgangspunkt fran
laget i medlemslanderna - information, ekonomi, flera,
engagerade medlemmar, samarbete med lakare och
behandling / forskning. Andra dagen var mer intensiv
da den leddes av tva motes-proffs. Allt skrevs ned pa
lappar och sattes upp pa planscher (mind map). Vi

iVIéten i Dublin, Ziirich och Berlin

Larry Warren / Nuccia Gatta

Gemensamma problem for nationella Alfa-1- féreningar
ar att det ar svart att finna personer med tid, krafter och
engagemang till féreningsarbetet, att fa kontakt med
patienter som kan vara spridda i ett stort land och att
finna finansiering till verksamheten.

Direkt efter det forsta motet i Kdpenhamn
fattade vi beslut om att bilda en svensk
patientférening med stod frdn Danmark och
hjalp av deras erfarenhet. Var Svenska Alfa-1
férening grundades den 13 nov 2004.

fick en riktig god
Overblick over
dagens forlopp.
Med ledning av de
forslag, som kom fram bildades projektgrupper,
hemsida, information, ekonomi och organisation.
Forslag till stadgar diskuterades och beslut fattades
om att undersdka i vilket land féreningen skulle
registreras for att ha ett bra lage inom EU.

Den 12 - 14 maj samlades representanter fran
AlfaEurope i Berlin. Pa I6rdagen - Alpha Info Day —ca
200 deltagare och 11 forskare, de flesta fran
Tyskland. Det var mycket intressanta férelasningar.
"Hur kan man spjalka AAT-gener i levern”. Skador
pa levern ser man idag som ett stérre och
allvarligare problem an tidigare. "Screening av
g barn” for att sétta in en
tidig behandling. ” Alfa-1-
Center” for rehabilitering
av bade barn och vuxna.
Pa sondagen var det
AlfaEurope moéte och det
agnades at att godkanna
stadgar och paskrifter av
representanter fran med-
lemslanderna. Beslut att
registrering av organisationen sker i Tyskland. Den
forsta styrelsen valdes, ordférande Larry Warren
Irland, v ordf Nuccia Gatta Italien, sekr Kim Hovmann
Danmark. AlfaEurope Foundation bildades med
uppgift att hitta finansiarer till verksamheten.

www.alfaeurope.org

Kontakt - far du med brev, telefon eller e-post.

Kontakt med foreningen
Kom ihag! Lamna alltid &ndrade namn och adressuppgifter, aven telefon och e-post

Successivt kommer aktuell information och kontaktvagar att finnas pa var hemsida www.alfa-1.se .



http://www.alfaeurope.org/
http://www.alfa-1.se/

En ny syn pa
LIVET

| ar har jag gjort stora forandringar
i mitt liv och kan se fram emot nya
gladjeamne i tillvaron.

Allt bérjade 1986 da jag efter en
skarmbildsundersokning blev skickad vidare till en
riktig lungréntgen och darefter vidare till lungkliniken i
Malmé. Dar traffade jag docent Eeva Piitulainen for
forsta gangen. Hon berattade om min AAT- brist och
jag boérjade genast skratta da jag fann det “komiskt”,
jag tankte pa serien “Manbas Alfa”. For mig var det da
valdigt svart att se mig sjalv som sjuk pa nagot satt.
Jag var ju en ung smabarnsmamma, bara 24 ar, pigg
och aktiv - inte kunde jag
vara sjuk.

Sjalv kénde jag inte av min
sjukdom foérrdn 1992 i
samband med en ny
graviditet. Plétsligt hade
jag svart att andas, men
livet rann pa anda anda
fram till 1995 da jag
borjade kédnna av symtom
Det kom Over mig sa
plétsligt. Jag fick svart att
cykla, ga i trappor, halla
min son osv. Men jag ville
inte inse att det var AAT-
bristen som bdrjat ge sig
tillkanna pa allvar.

| samband med detta sa hade jag tid till lakaren, dar
fick jag bekraftat att sjukdomen bdrjat utveckla sig.
Jag rokte fortfarande, hade svart att sluta. Dessutom
hade jag svart att halla vikten. Eeva féreslog en
rehabiliteringsvistelse pa Are kliniken och skickade en
remiss till F-kassan. Mitt problem da var ju hur jag
skulle 16sa situationen hemma med en tonarstjej och
en 3-aring. Men det ordnades med hjalp av slaktingar i
Danmark och jag kunde lugnt aka ivag.

Val i Are fick jag all hjélp jag ndgonsin kunnat énska.
Jag lyckades sluta roka, gick upp i vikt och kanske det
viktigaste larde mig acceptera och forstd min sjukdom.
Onskar att fler kunde fa den hjélp jag fick!

Beratta Din historia for oss andral!

Historien om sjukdomen med det langa
och svara namnet Alfa-1-antitrypsinbrist

Nér jag kom hem fran Are gick jag fran sjukskrivning
till sjukbidrag. Fick hjalp av kommunen med en
‘hemma hos” vilket innebar att jag fick hjalp med
nagot liknande hemtjanst. De kom pa morgonen,
lagade frukost, gjorde i ordning 3 aringen och foljde
honom till dagis, fixade Ovrig mat och tvatt. Men
sanningen var att jag tyckte de inkréktade pa mitt och
barnens liv. Sa jag valde att skota allt sjalv.

Genom min sjukdom s3 férandrades jag och aven min
relation till min dotter sattes pa prov. Vi fick svart att
prata med varandra om vara problem. Eftersom jag
var ensamstdende med min 3 aring sa fick jag en
kontaktfamilj till honom, dér var han varannan helg.
Han trivdes och det blev mycket bra for oss alla.

Idag ar jag 44 ar, har en lungkapacitet pa ca 35 %.
Som féljd av min AAT-brist har jag fatt problem med
bukspottskorteln, det innebar att jag ar fettintolerant
och lider av undervikt. Nu har
jag fatt en sondknapp i
magen, dar jag tillfér naring 3
ggr per dag.

For 6vrigt mar jag ratt sa bra!
Flytten har gatt fran ett
héghus med hissproblem i
Malmo till en marklagenhet i
Tomelilla. Jag far hjalp i
hemmet med stadning och
andra tyngre goéromal. Ett
bland flera bra hjalpmedel ar
en specialstol sa jag kan sitta
vid diskbadnken eller rulla
omkring sittande. For att ta
mig ut i friska luften och bli
lite mer sjalvstédndig har jag
fatt en Permo-bil (scooter) och aven en rullstol som
jag tar hjalp av nar jag ar ute med anhdriga. Har aven
fatt bilstod genom

Foérsakringskassan.

Det har ger mig stor gladje varje dag. Min relation till
mina barn har verkligen starkts med aren. Vi har lart
och hjalpt varandra, blivit mer toleranta. Jag har blivit
mormor till en liten flicka och i november far jag ett
barnbarn till.

Idag ar jag stolt medlem i Alfa-1 féreningens styrelse

och ser fram emot att knyta fler och nya
medlemskontakter.

Annette Wallbdck,

Du &ar valkommen med din beréttelse till vart
medlemsblad och hemsida.

Skicka da in den till info@alfa-1.se

Bayer HealthCare Sverige e BudBarar n Malmo




Reportage:
Stavgang i Pildammsparken, Malmé

Pa arsmotet fick styrelsen uppdrag — Séndagen den 23 april "Da —
maste varen vara har” trodde vi. Atta val pakladda varmde upp
under ledning av sjukgymnast Anna Hardenstedt Stahl. Sedan var
det dags for forsta gangen, vi gick i lugn takt och kunde glatt
konstatera att det har gar riktigt bra och kanns skont. Fikakorgen
hoppade vi 6ver i kylan men en stund trevlig gemenskap fick vi.
Beslut togs att fortsatta traffas for olika rundor med stavarna som
stdd — Men intresset avtog och efter 5 ganger var vi bara tva kvar,
da bestamde vi att fortsatta stavgangen var for sig.

Slutsats — Vi hade fatt uppleva parken fran kylig vardag till varm
férsommar och kunnat félja vaxternas utveckling. Aven var teknik
med stavar fick battre snits och konditionen forbattrades. Trevlig
gemenskap med manga skratt fick vi pa kopet. Ska jag vara arlig, jag behdver en puff for att ta stavarna pa en kort
promenad!

noer Ahlbin

Samhallsstod
Ar du i behov av hjalp fér att klara din vardag pé ett enklare satt? Vet du att det finns mycket hjalp att f&
fran kommun, landsting/region och férsékringskassan? Har har vi samlat nagra omraden dar du kan fa

hjalp.

Kommunens ansvar Landstingets/regionens ansvar Forsakringskassan

- Ledsagare - Halso- och sjukvard - Sjukpenning

- Personlig assistent - Tandvard - Sjukersattning (pension)
- Hemtjanst - Habilitering och rehabilitering - Vardbidrag

- Fardtjanst - Hjalpmedel - Handikappersattning

- Boendeanpassning - Personlig assistent

- Hjalpmedel - Bilstod

Nu ar vi medlemmar i
Handikapporganisationernas Samarbetsorgan HSO Skane

Pa arsmotet den 22 april fick jag presentera Alfa-1.antitrypsinbrist och var férening, darefter rostades vi in som

medlemmar och blev delaktiga i HSO:s verksamhet.

Vision "Ett samhalle for alla”

Organisationsidé HSO skall, med professionalism och hég kompetens, driva handikapp-
politiska fragor som ar gemensamma for ett flertal av
medlemsorganisationerna.

Uppdrag e Information
e Samverkan
e Projekt

Nagra fran styrelsen har fatt mojlighet att delta i mycket intressanta utbildningar kring temat "Behovsbaserad

verksamhet”.

Narmast pa programmet star "En konferens om patientratt, patientmakt samt halso- och sjukvard i ett europeiskt och

globalt perspektiv”.

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

Vi ar 108 medlemmar 0O O O O O O O O O 0L 0L 0L 0L 0L 0L 6L O O O O O O 0
Vi kan bli manga fler — Medlemmar éver hela Sverige ger oss styrka. Vi samlar och sprider a
kunskap om Alfa-1 brist, symptom och féljdsjukdomar. Vi stddjer vetenskaplig forskning. Vi sam- a
arbetar nationellt och internationellt. Vi upprattar natverk fér patienter och anhériga, ger rad, stod a
och gemenskap. Du kan hjalpa till att géra féreningen starkare genom att beratta om Alfa-1 brist o
VAR MEDLEM - VARVA NYA MEDLEMMAR - ALLA VALKOMNA! v}

Inbjudan till arsmote e Reportage ® Aktiviteter ® Forskning och behandling ® mm




	Kontakt med föreningen



