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GRILLPARTY

&TRIVSELAKTIVITETER PA
RIBBANS HANDIKAPPS-
BAD | MALMO 5/6 ki 18-20

Ta med négot att grilla och dricka, fore-
ningen bjuder pa broéd och sallad. Vil-
komna! Anmilan senast den 3 juni till
info@alfa-1.se eller tel 040 16 02 17!

Tio Kvinnor med KOL

Utstéllningen med foton av kédnda foto-
grafen Elisabeth Ohlson Wallin visas i
Lulea den 22 maj-10 juni.

HOSTAKTIVITETER

Till hésten dker foreningen pa turné med
“Tema Alfa-1” likt temadagen pa UMAS
som blev sa lyckad. Vi planerar att be-
soka Stockholm och Jonk&ping.

Pa KOLDAGEN den |5 november pla-
nerar vi att synas pa flera stillen i landet.
Ni som har majlighet att narvara pa olika
platser kan hora av er.

Ett mote i samarbete med Danmark
ar ocksa under planering. Medverkan vid
mdssor m m. Narmare info kommer i
ndsta nr i borjan pa september.

www.alfa-1.se

Upptéck var nya hemsida! Sidan ar un-
der uppbyggnad, men redan nu finns
information om foreningens méten och
aktiviteter. Har kan du ocksa fa informa-
tion kring alfa-1 antitrypsinbrist och den
forskning som pagar.

Vi vill att hemsidan ska fungera som
ett forum for dialog med lasarna, sa gor
din rost hoérd och skriv garna fler inldagg
och debattera.

Allo-] Soeriae Foruning abu-] wiiingpelbrist
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Temadag i Malmo

For forsta gingen i Sverige anordnades denna temadag i
mars for att informera om Alfa-1 antitrypsinbrist (AAT-
brist). Minga kom, dels tack vare utskicket till samtliga i
AAT-registret genom lungklinikens férsorg, och dels genom
foreningens information till alla medlemmar. Det blev en
intressant eftermiddag med information om féreningen, flera
foreldsningar och ménga goda rad.

| Arsmétesrapport.

Omkring 40 personer kom for att
lyssna pa foreldsare samt narvara vid
arsmotesforhandlingarna. Det  var
fin stimning med pianoklink och

mingel, god mat och fika. Manga fick
chans att prata med varandra och ut-
byta erfarenheter.

Il N NE H A L

Redaktorens spalt
Ordférande har ordet
Glimtar fran arsmotet
Temadagen i Malmo

Omega 3 kan hjilpa vid KOL
At ritt och ma bra!

"Ar och byter lungor....”
Lennart Ekdahls beriattelse 6
Ma bra sidan. Doktorn svarar 7

MU hwpMNdDDND ™




Redaltinrs 4

E = | T tag sedan

= horde jag en kvinna pi
- teve sdga att maten ska
* tysta mun. Mina tan-
| kar for naturligtvis till
min barndom dd det
var ett vanligt talesitt.
Varfor? Kanske for att
det i mina férildrars
barndom var vanligt
med stora barnkullar
och ett vildigt surr kring matbordet och da
sa man ofta att maten ska tysta mun for att fa
tyst en stund.

Inte tror jag att de di tidnkte pd att man
sviljer mer luft om man pratar nir man iter
och inte tuggar maten ordentligt. Kvinnan pa
teve sa att manga magbesvir kan bero pd att vi
sviljer luft nér vi dter och att vi inte tar den tid
vi behover for att dta. Hon rekommenderade
inte heller lunchmoten 6ver en bit mat, utan
tyckte vi skulle ta den kvarten som det tar att
ita 1 lugn och ro. Kanske néagot att tinka pa
f6r min egen del som ofta har bekymmer med
magen och kanske pratar lite f6r mycket.

ag som skriver hir, heter Monica Malmberg
och bor tillsammans med sambo sedan tva ar i
Trelleborg. Jag dr 59 dr har AAT-brist ZZ. Fick
diagnos 1999 och hade da utvecklat emfysem.
Mina fem barn har drvt bristen, men ingen édr
ZZ.. Jag har kraftigt nedsatt lungfunktion och
flisar fram genom livet, men ir stindigt nyfi-
ken pa fortsittningen.

Mitt hopp stir nu till den nya A-vitaminstu-
dien under ledning av Eeva Piitulainen, dir
jag dr med. Jag dr ganska sdker pd att jag inte
tar placebo-piller f6r jag fick en otrolig klida
och utslag i bérjan och fick sinka dosen till
hilften. Startade kuren i november 2006 och
kommer att halla pa ett ar si ni lir far hora
metr....

I min spalt kommer jag att filosofera och in-
formera om det som ligger mig nirmast om
hjdrtat. Nu menar jag inte bara lungorna, utan
allt runt omkring oss som angar. Det blir sub-
jektiva tankar som kanske vicker glidje, ilska,
empati och frigor. Tankar och fragor som vi
kan utbyta. Vara tankar och erfarenheter kan
faktiskt hjilpa forskningen framit....

monica_malmberg@telia.com
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Ordforanden har ordet

“Vintern rasat ut bland vara

fallar.....” Visst dr det

underbart hirligt. Ljuset vicker oss tidigare och vi vaknar
sakta ur vart vinterslummer. Utanfor blommar magnolian
och nir bjérkarna slar ut, slar drémmarna in.

En av mina drémmar dr att alla
med luftvigsproblem och begyn-
nade KOL ska fi méjlighet att testas
om de har AAT-brist. Jag fir manga
brev fran bl a oroliga férildrar som
undrar Over sina barn. En foérdlder
med svar AAT-brist PiZZ undrade
om hon skulle testa sin lilla baby.
Rent spontant tinker jag att det kan
ricka om hennes man testar sig, for
har han ingen brist s kan barnet en-
dast fa litt brist PIMZ. Men maste i
sin tur veta att hon eller han bir pa
anlaget. Tva PIMZ som skaffar barn
16per stor risk att fi ett barn med
svar brist.

Arsmétesmingel.

Det dr darfor det dr sa viktigt
med vidrt féreningsarbete for att
sprida kunskap och ge fler minnis-
kor méjlighet till tidig diagnos och
dirmed bittre levnadsvillkor. Har
du medicinska frigor kan du fa svar
1 vér spalt ”Doktorn svarar”. Jag r
sd glad att vi fatt ett bittre forum att
kommunicera genom och dven var
hemsida www.alfa-1.se borjar arta
sig. G6r din rost hérd med ett eller
flera inligg dd och da.

Redan i februari hade vi i féren-
ingen arsmote, dir det gangna aret
summeras och planer liggs fér ett
nytt ar av verksamhet.

Tack vare att Bayer sponsrat oss,
kunde vi g in 1 2007 med ett &ver-
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skott och 16fte om fortsatta bidrag
bade for att genomféra Temdagar och
till Nordiskt samarbete.

Det hinder hela tiden spinnade
saker i féreningen. Vi kommer att ha
temadagar pa flera stillen i landet och
bilda nitverk. Det dr viktigt att gora
AAT-brist till ett kdnt begrepp pre-
cis som KOL. Manga med KOL har
AAT-brist utan att veta om det.

Vi dr nu 135 medlemmar bosatta i
13 landskap och det botjar avspeglas i
styrelsens sammansittning. Ndgra har
avgitt 1 styrelsen och jag vill passa pa
att tacka er for ert arbete och givande
méten. Och nya styrelsemedlemmar
har tillkommit och gett oss nya in-
fallsvinklar.

Nu dr Alfa-1
Sverige en riks-
férening. For att
fa genomslag och
trovirdighet — dr
det viktigt att vi
ir mainga med-
lemmar; ju fler
dess starkare blir
vi och vi fir ock-
sd mojlighet till
bittre ekonomi.

Sist men inte
minst ska vi for-
medla stdd och
gemenskap  till
alla medlemmar
sa att alla blir
kvar i féreningen
och stodjer vir
verksamhet. Jag
ser fram emot
ett  nytt
samhetsar  och
hoppas fa se dig
pa vdra samman-
komster.

Varmt vilkomnal
IMWAW%

ordf@alfa-l.se

verk-
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Glimtar fran arsmotet, "Alfa-dagen”.

Det var ett vilbesokt arsmote
med manga trevliga inslag. En
givande lordagseftermiddag
med mingel, foreldsning, god
mat, lotteri och arsmotesfor-

handlingar.

Sjukgymnasten Eva Moberg foreldste
om andningen kopplat till sjilen och gav
oss flera tankestillare hur vi kan gbra f6r
att ma bittre.

Andningen dr en barometer pa hur
vi kdnner oss.

Genom ritt andningsteknik, rérelse och
mental trining tillgodogér vi oss mer
syre och fir mer kraft och ork. Vi fick
prova nagra rorelser 1 kombination med
andning och alla kunde vara med pa.
Dessa smad rorelser nigra ganger om da-
gen kan sikert i oss att ma bittre. Det
behéver inte vara sa svart.
Hellre nédgra rérelser och
lite motion 4n inget alls.
Hon poingterade hur
viktigt det 4r att sjilen ar
med. Hur vi kiinner oss har
en otroligt stor betydelse.
Alla vara kinslor uppstar
i kroppen och kroppen ir
inte alla ginger med nir tan-
karna flyger ivig, Vi maste
landa i1 kroppen, kroppen
ir alltid 1 nuet och uppfat-
tar inget annat. Stanna upp
ibland, ta ett djupt andetag -
och kinn efter. Om tan-
karna dr ndgon annanstans,
hur ska vi dd kunna lyssna

péa kroppen. Hennes rad var att trina oss
i den stora férmagan att vara i “nuet”
som hon uttryckte det.

Stress paverkar ocksd andningen och

Andningen l

forbinder oss med sjilva

Livet

vi miste bli medvetna om hur vi ska han-
tera den pd bista sitt. Radet var att om vi
blir medvetna om andningen som oftast
dker upp 1 brostkorgen vid stress, istillet
stannar upp och tar nigra djupa andetag
sd underlittar vi den obehagliga kinslan.
Det dr ocksd viktigt att planera och ge
oss den tid vi behover for
olika moment. Oxitycin ar
ett ma-bra-hormon
frigérs under amning och
vid beréring och ger rogi-
vande kinslor. Genom att
fordndra sitt kanslobeteen-
de fir man en battre balans
mellan kropp och sjil.

som

”Rédslor dr ofta inte hir
och nu” sa Eva.

Darfor ar det bittre att
mota det som ar 1 stunden,
istillet for att ligga energi
pa det som kanske aldrig
kommer att hinda. Sluta
oroa oss 1 onoddan!

Eva Moberg

Historien om indianhovdingen.

Eva berittade inlevelsefullt en historia
om indianh&vdingen som berittade for
sina smd barnbarn att det fanns en ond
sida och god sida inom oss. Den onda
var som vargar och den goda var som
lammen. Varpi ett av barnen fragade
hur man skulle gora fér att vargarna
inte skulle dta upp lammen. Indianhév-
dingen svarade att det var bara att mata
den goda sidan inom oss. D4 hittar inte
vargarna lammen.

Nagra rad att tianka pa.
* Att 6ka sitt kroppsmedvetande it ett
sitt ma bittre.
* Att vara lyhord och visa respekt infér
signaler.
* Att integrera andning och rérelse.
* Att ge sig sjilv tid och andrum.
Prova girna olika rérelseterapier, som
t ex. Basal kroppskidnnedom, Qui Gong,
Tai Chi, Pilates, Feldenkrais. Mer om
detta pa mabra-sidan.

Kanske hade jag kopplat bort tankar-
na en stund och missade lite nir hon sa
att det dr 6gonen som tregistrerar om vi
ir med. Kanske har jag inte refererat helt
korrekt. Men ni som var med kan intyga
att det var mycket intressant. Hoppas vi
far tillfalle att lyssna pd hennes kloka rad
och tankar fler ganger.

En tyst minut for att hedra avlidna
medlemmar inledde arsmétet, som Spp-
nades av ordférande Inger Ahlbin. Alla
beslut och verksamhetsberittelse, budget
m m klubbades igenom utan protest.

Ett nytt verksamhetsar kan borjal
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Temadagen i Malmo gav mersmak.

Eftermiddagen inleddes med
mingel och information kring
borden i foajén dir foreningen
och sjukgymnaster formedlade
sina kunskaper pd bista sitt.
Manga var nyfikna och ville veta
hur de skulle hantera sin AAT-
brist och vilken hjilp som finns
att fa. Foreningen fick flera nya
medlemmar. Fler och fler blir
medvetna om vilka problem
som AAT-bristen medfor. Dirfor
kommer vi att sprida dessa tema-
dagar over hela landet.

Nir vi sedan hamnade i foreldsningssalen
var det sidkert minga som fick svar pd sina
fragor nir Eeva Piitulainen foreldste om
AAT-bristen.

Eeva Piitulainen

Ett enkelt blodprov kan ge svar.
Kort sagt, fick vi veta hur viktigt det dr att
vi blitr medvetna om vad AAT-bristen kan
orsaka for var hilsa. Hur viktigt det 4r att vi
testar oss om vi anar att bristen kan finnas
i vira arvsanlag. Rokstopp leder alltid till
ett lingre liv och speciellt f6r A AT-bristare.
99% av de som roker blir sjuka. I &v-
rigt finns det inga beldgg for att pas-
siv rokning skadar, bara lantbrukare
verkar vara i farozonen.

Hur blir livet efter
lungtransplantation?

Lennart Ekdahls berittelse om livs-
kvalitet efter sin lungtransplantation
fick oss att dra pd smilebanden flera
ganger. Det var underbart att se att
det finns en chans till ett bittre liv
nir det inte finns nagon annan hjilp
att fa dn lungtransplantation. Ni kan
ldsa mer om hans berittelse pa nista

uppslag.

—»

Elisabeth Bernspang

Hur gar det for 30-aringarna?
Elisabeth Bernsping redogjorde for studien
om 30-dringarna. I f6rséksgruppen ingar 128
personer som féddes 1972-74 med PiZZ och
55 personer med PiSZ och en lika stor kon-
trollgrupp. De foljs upp vart 4:e ar livet ut.
Hittills har man inte funnit ndgra stérre an-
mirkningsvirda symptom. I PiZZ gruppen
finns en tendens till hosta, slem och pip i brés-
tet och viss andfaddhet vid anstringning, trots
att de inte rékte. Ddremot uppmattes normal
lungfunktion och normala leverprover in si
linge.

Det hir dr unik undersékning och hela virl-
den f6ljer deras resultat. Elisabeth podngterade
hur viktigt det 4r med rokstopp. Det ir extra
viktigt att de som har svar och mittlig brist av
AAT aldrig borjar réka. Men ingen mar bra
av att r6ka och mdnga sjukdomar orsakas av
detta gissel.

Vad kan man gora som anhorig?
Inger Ahlbin, ordférande i féreningen, inled-
de denna dag genom att beritta om férening-
en och hilsade alla vilkomna. Hon avslutade
ocksd med sin egen
berittelse om hur det
ar att vara anhorig till
ndgon med svér brist.
Hon gav oss minga
godarad om planering
infor resor, kostrid
och forstielse for oro
och stress. Slutligen
spred hon glidje med
vackra tulpanbuket-
ter till alla som med-
verkat,

Inger Ahlbin

Ar det viktigt
med AAT-
temadagar?

Asa Selby:

-Jo, jag har gatt med i fore-
ningen for att fa information.
Min son har den svara bristen,
men har dnnu inga problem
och ar darfor sjalv inte sa in-
tresserad. Men jag vill girna
veta vad som hidnder och
tycker det ar intressant och
givande med dessa dagar.

Gunilla och Peter
Englund:

-Vi ar tacksamma &ver inbju-
dan till denna dag.

Gunilla ar ZZ och vi tanker
genast ga med i foreningen
for att kunna félja forskning-
en och fa mer information.
Det kédnns ocksa viktigt att fa
kontakt med manniskor som
har samma problem.
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Kan Omega-3 fettsyra fran fisk hjalpa mot KOL och astma?

Det idr nyttigt att dta fisk,
det vet de flesta av oss. Flera
undersokningar tyder pa att
Omega-3 fettsyror, som finns i
fiskolja kan ha en nyttig effekt
pa minniskor med KOL och
astma. Omega-3 ir en sirskild
sort fettsyra, som i stort sett

bara finns i fisk.

Nyligen har tva olika studier visat en
forbittring av KOL hos patienter, som
iter tillskott av Omega-3. Ett hollindskt
forskarteam gav Omega-3 tillskott till en
grupp KOL patienter under ett rehabi-
literingen, medan ett japanskt forskar-
team féljde KOL-patienter, som under
tva ar fick dagligt tillskott av Omega-3.
Den danska forskaren och likaren Steen
Nepper-Christensen berittar om resul-
taten av de tva studierna.

Den hollindska studien visar att de
patienterna, som fick Omega-3 fett, un-
der rehabilitering hade bittre utbyte av
rehabiliteringen 4n den grupp som inte
fick Omega-3. De patienter som fick

Omega-3 hade efter rehabiliteringen,
mer muskelstyrka och kunde ga lingre
in den grupp som inte hade fatt Omega-
3. Aven den japanska studie visar att de
KOL-patienter som fick Omega-3 till-
skott upplevde en forbittring.
Dessutom menar forskare att Omega-
3 dr nyttigt {6r KOL-patienter eftersom

det ocksd medverkar till att minska kro-
nisk irritation, utmattning och inflam-
mation i lungorna, som ir en foljd av
KOL.

Alla har nytta av fisk.
Omega-3 anses vara nyttigt for alla min-
niskor samt att det férebygger hjirt- och
kirlsjukdomar. Dirfér rekommenderar
Livsmedelsverket att man dter fisk tva
ganger i veckan.

De tva studierna som omtalas i arti-
keln dr publicerade i den internationella
tidsskriften ”’Chest”.

Oversitningen ér gjord med tillstind av
Morten Linnemann — Danmarks Lungeforening

At riatt och ma bra!

Det var inte manga som kom
i vinterrusket och lyssnade till
dietisten Alexandra Vulcans

goda rid om ritc kost vid
KOL. Dirfor ger vi hir en

liten sammanfattning,.

Problem med and-
ningen ger ofta mins-
kad férmdga att réra
sig och trotthet. I
ett tidigt sjukdoms-

£ kede kan det bidra till
i\ : overvikt. Fér manga
extrakilon blir en belastning fér den
som har nedsatt andningsférmaga. En
viktnedgiang kan dirfor vara av godo for
att m4 bittre, men den bor ske med for-
nuft, inte mer 4n 0,5 kg i veckan. Radet
Alexandra gav var att dta mindre por-
tioner enligt tallriksmodellen och mer
gronsaker och frukt. Vilja omittade fet-
ter, som finns i fet fisk, oliv- och rapsolja

etc, framfor animaliska fetter. Men tank
pé att halla ner fettmingden. Glém inte
att dta tre mal om dagen och tre nyttiga
mellanmal. Minska pa sotintaget och
vilj nyckelhalsmirkt och fibrer.

Alla med KOL bér dricka en halv li-
ter mjolk eller motsvarande om dagen
for att fa i sig kalcium som forebygger
benskérhet.

Nir lungfunktionen dr ungefir hal-
verad dr det inte ovanligt att det sker en
viktminskning. Manga kinner en mitt-
nadskinsla redan efter ndgra tuggor och
det beror pa att lungorna trycker mot
diafragman och magsicken. Da uppstir
problem, eftersom alla behover den ni-
ring maten innehaller f6r att méd bra. Vid
undervikt dr det dirfor viktigt att 6ka en-
ergiintaget i maten. Undvik littproduk-
ter och 6ka fettintaget med mer omattat
fett. At littiten mat som du tycker om i
mindre portioner enligt tallriksmodellen
flera ginger om dagen. Drick energigi-
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vande drycker till maten istillet f6r vat-
ten. Vila girna fére maten och it i lugn
och ro. Blir det nigon ging extra svart
att dta, finns niringsdrycker med flera
goda recept. Se www.nutricia.se

Oavsett om du behéver ga upp eller
ner i vikt, kan det vara svirt att klara det
pd egen hand. Begir dé remiss frin din
ldkare for att f4 komma till en dietist.

Nu fragar sig sikert manga: “Hur
mycket ska jag viga for att vara la-
gom?” Riktlinjerna f6r KOL-drabbade
ar lite annorlunda, eftersom vi vet att
manga med tiden far problem att dta.
Vid KOL rekommenderas att inte ha ett
lagre BMI in 23 och inte 6ver 28. Vil-
ket BMI du har kan du rikna ut genom
att ta din vikt/lingd x lingd. (Ex. lingd
160x160=25600=65kg/25600=BMI
25,39).

Det allra viktigaste f6r bade 6ver- och
underviktiga dr att motionera i individ-
anpassad, lagom takt genom t ex prome-
nader och muskeltrining,
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Lennart Ekdahls berittelse om livskvalitet efter lungtransplantation.

”Ar och byter lungor. Kommer strax!”

Lennart Ekdahl, 55 dr, sprudlar av livsglidje nir han p Alfa-1

Temadag berdttar om sin livs storsta utmaning. Ar 2000 var
han sa dalig att han knappt orkade réra pa tdrna. Samma ar,
efter en kort tid pa vintelistan ringde telefonen. Det var dags
att dka till lasarettet for dir vintade tva friska lungor D3 skrev
han en lapp till hemtjinsten som han satte pi dorren. ”Ar och

byter lungor. Kommer strax!”

Riktigt sd enkelt var det nog inte. Han
kimpade hart for att komma tillbaka.
Sjukgymnasten fick t.o.m ldsa in mo-
tionscykeln f6r han behdvde ocksa vila.
Efter fem veckor fick han komma hem
och hans nya liv bérjade. Hans nya lung-
or fran en 23-dring har gett honom full
lungkapacitet. Manga brukar friga ho-
nom hur det 4r att ha en annans lungor.
Pa det svarar Lennart:

— Det dr mina lungor, fér de har jag fatt i

N
NAR KAN MAN BYTA LUNGA?

Idag ar lungbyte sista mojligheten vid svar
lungsvikt nér all annan behandling ar otill-
racklig. Bristen pa organ ar den huvudsak-
liga anledningen till att lungtransplantation
ar en som endast behandling som som en-
dast kan erbjudas ett litet antal av alla som
lider av lungsvikt.

En omfattande utredning gérs innan en
lungtransplantation innan ett beslut tas
om klarar en transplantation och har nytta
av den.

Kalla: Universitetssjukhuset Lunds informa-
tionsskrift om lungtransplantationer.

gava och jag dr oerhort tacksam.

Efter lungtransplantation har Len-
nart fatt 2500 bonusdagar, 3 barnbarn
och en ny kirlek. Det kan man kalla livs-
kvalitet, siger han med ett leende. De
triffades ndr han som stédperson kom
tor att berdtta om sina upplevelser kring
sin lungtransplantation. Mitra, som kér-
leken heter genomgick sedan en lung-
transplantation, men det tillstétte flera
komplikationer och var kritiskt. Hon
opererades tre ginger pa tre veckor, men
idag dr hon pa banan tillsammans med
Lennart. Han siger att de fick tvd nya liv
och en kirlek.

Lennarts nya liv har ocksa gett moj-
lighet att skriva latar och utéva musik.
Och méjlighet att resa fOr att bl a tivla 1
friidrott med andra hjirt- och lungtrans-
planterade i virlden, vilket lett till tre
EM-medaljer som han stolt visar upp.

Nir han fick frigan hur fort han
springer 100 m, skrattade han. Han hade
vintat sig att vi var mer nyfikna pa sjilva

@) T | S E

FORTSATT OKNING AV
ORGANDONATIONER.
Socialstyrelsen
svenskar som donerade sina organ under
2006 okade till den hogsta siffran pa 15
ar. Organ fran 137 avlidna personer togs
om hand.

Attityden
och fler ar villiga att donera. Men @nnu
fler donationer skulle kunna ske om lands-
tingen kom till ritta med de brister som
finns i varden. Da skulle fler som avlider
under respiratorvard kunna bli donatorer,
siger Eva Fernvall, ordférande vid Dona-
tionsradet. Killa: Status

formedlar att antalet

i samhillet har forandrats
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transplantationen, men lite motvilligt
svarade han. Runt 17 sekunder.

Han har verkligen gett livet ett inne-
hall och fitt en livskvalitet han kan vara
stolt 6ver. Genom sitt engagemang i
Viking, féreningen for hjirt- och lung-
transplanterade, Alfa-1-féreningen och
Hjirt- och Lungsjukas férening férsoker
han ge tillbaka lite av den giva han fitt
genom att foreldsa och stilla upp som
stodperson m m. Var ordférande, Inger
Ahlbin tackade honom med en bukett
tulpaner och orden:

— Du dr ocksa var Olympiamistare i livs-
kvalitet.

R

Livsviktigt beslut

Du som vill veta mer om organdonationer
kan lisa mer pa www.livsviktigt.se. Dar
kan man ocksa anmala sig som donator el-
ler avsdga sig.

Ta stidllning! Gor din vilja kind!.
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Nu nir sommaren star infor dorren ir allting
littare for de flesta av oss. Det ger oss storre
mojligheter att vara utomhus och njuta av
frisk luft och virme.

Det kan vara svirt att komma iging att motionera, men en ald-
rig s liten promenad runt huset eller kvarteret gor nytta. Nar
vi sedan fitt in vanan marker vi att vi mar bittre. Kanske to m
stavarna aker fram och vi orkar en litet lingre promenad. Om
det dr daligt vider kan en promenad i ett inomhusk&pcentrum
ocksd vara av godo, fast kanske inte fér plinboken. Pa arsmotet
lovade vi att presentera nagra olika rérelsemetoder som dr bra
for oss lungsjuka.

Vad ar basal kroppskdnnedom?

Ni som var med pa drsmétet och fick triffa HEva Moberg fick
veta en hel del om Basal Kroppskinnedom™ (BK) som idr en
sjukgymnastisk behandlingsmetod ddr man arbetar med bade
kroppsliga och sjilsliga aspekter. Syftet med behandlingen dr
att uppticka, forsta och stirka egna inneboende resurser. Pa
sd sitt skapas successivt egna mojligheter att paverka sin hilsa,
Oka sin kreativitet och géra egna val i livet.

Metoden, som inspirerats av fransmannen Jacques Dropsy,
har utvecklats av svenska och norska sjukgymnaster och fun-
nits i Sverige och Norge sedan 1980-talet. Du kan lidsa mer och
fa kontakt med sjukgymnast pd www.ibk.nu

“lag dr inte intresserad av flexibla kroppar,
utan av flexibla sinnen” Moshe Feldenkrais

Sa skrev Moshe Feldenkrais och hans metod visar hur man via
rorelse kan lira sig mer om sig sjilv. P4 ett medvetet sitt dndra
ett daligt rérelse- eller andningsmonster som gjort att man inte
mir bra. Redan efter forsta lektionen kan manga kdnna att det
ar ldttare att rora sig, littare att andas samt uppleva en kinsla
av ett 6kat lugn och vilbefinnande. Feldenkraismetoden ger
bittre rorelseférmaga, hillning och andning,

Pa www.feldenkraismetoden.org dir du kan finna Felden-
kraispedagoger runt om i Sverige.

I ndsta nummer presenteras flera metoder som kan vara bra
for oss lungsjuka. Om du sjilv har upplevt ndgot som foérind-
rat ditt vilméende dr du vilkommen att skriva och berittal
monica_malmberg@telia.com

ALFA-1 BLADET

DOKTORN SVARAR

DOKTOR HANAN TANASH, LUNGMOTTAGNINGEN PA UMAS | MALMO
HAR HJALPT OSS ATT SVARA PA FRAGOR | DETTA NUMMER.

Jag ar ZZ och éar orolig for mina barn. Kan de ha
alfa-1 brist? Bor jag testa dem?

Ja, ni kan testa era barn.Vi rekommenderar testet till barn och syskon
till individer med svdr brist. Testet dr viktigt om barnen roker, for da kan
man uppmuntra dem att sluta.

Jag ar ZZ och har testat mina 5 barn och 3 dr SZ.
Vilken gensammansattning har deras far?
Deras far kan vara SZ (mattligt) eller SS (lindrigt).

Kan anlagen dndras i livet?
Nej.

Ar det farligt att ita p-piller nir man har AAT-brist?
Vi har inga studier som har visat att det farligt med p-piller hos individer
med svdr brist. Det dr farligt med p-piller om man har haft proppsjuk-
dom eller om det finns drftligt anlag for proppsjukdom i familjen.

Kan mattlig konsumtion av alkohol forsimra levern
vid AAT-brist?

Hos individer med svdr brist finns risk att utveckla leversjukdom tidigt
i barndom och senare i livet vid 60-70 drs dder. Stora mdngder av
alkohol skadar levern.

TA OMEGA-3
VARIJE DAG!
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Tio Kvinnor med KOL

Fotoutstillningen " Tio Kvin-
nor med KOL” i arrange-
mang av Hjart- och Lung-
sjukas Riksférbund med
foton av kdnda fototgrafen
Elisabeth Ohlson Wallin,
kand for sin Ecce Homo
utstillning har vistats pa
flera platser i Sverige.

Vi var i Lund pa vernis-
sage och det ir en mycket
fin utstillning som verkli-
gen borde uppmarksam-
mas mer for att fler skulle
komma. Du som fortfa-
rande har chansen, ga och
se den. Professor Claes
Goran Lofdahl fran lung-
medicin pa Lunds Univer-
sitetssjukhus berittade att
allt fler och yngre kvinnor
har problem med luftvigar.
Han sa att det dr extra skadligt réka vid unga ar for att en lunga
ar inte fullt utvecklad forran vid 25 ars alder och darfér mycket
kansligare. Har man dessutom AAT-brist kan KOL upptréda re-
dan fére 30 ars alder. Den basta bromsmedicinen ar att sluta roka
och allra bést att aldrig borja.

VIKTIG SAMHALLSINFO!

Visserligen har vil de flesta deklarerat, men man har fem ar
pa sig att ga in och fa deklarationen omprovad om man t ex
missat nagot avdrag. Du som ar handikappad och anvander
bilen till och fran arbetet har ratt att gora avdrag for faktiska
bilkostnader. Dock fordras lakarintyg. Lis mer pa

www.skatteverket.se. (Sok under handikapp, resor till arbete).

Du kan ocksa soka bilstod for handikappade for inkop av bil
pa Forsakringskassan om du ar under 65 ar och i behov av bil.
Aven hir krivs likarintyg. Las vidare pa
www.forsakringskassan. (Klicka pa sjuk-funktionshidrad).

I Vilkommen att anmala er
som medlemmar!

Arsavgiften 200:-/person eller 500:-/hel familj
insdttes pa PG 146 18 |1 - 0 och du registreras
som medlem.

|
|
|
|
|
i
GI6m inte skriva namn, personnummer, adress,. I
e-post och telefon. (Alla uppgifter hanteras enligt
reglerna i Personuppgiftslagen). 1
Du kan ocksa anmala dig pa var hemsida !
www.alfa- | .se eller pa telefon 040-16 02 |7 I
|
|
i
ol

Nar inbetalningen registrerats skickar vi bekriftelse
och mer information.

Har kommer arets styrelse.

Fran vinster gar Monica Malmberg (Trelleborg), Inga-Maj Johans-
son (Gislaved), Timme Larsen (Sjobo), Inger Ahlbin (Malmo) och
Anna Hardetstedt Stahl (Svedala). Annett Wallback (Tommelilla)
och Hans Andersson (Eskilstuna) kunde tyvérr inte narvara av
olika skal. Efter ett par dagars teambuilding med utbildning kan-
ner vi oss redo att jobba for att sprida kunskap om AAT pa olika
sitt och virna om vara medlemmar. Vill du kontakta oss finns
vara mailadresser pa var hemsida www.alfa-|.se

Sprid kunskap om AAT-brist!

Foreningens folder "Andfadd” har omarbetats och kan rekvireras.
Du som ar medlem far ett ex. gratis. Bestall fler via mail pa info@
alfa-1.se och sprid den genom att ligga nagra ex pa din lungklinik,
vardcentral eller KOL-mottagning!

Kontaktpersoner
sokes:

De flesta medlemmar
finns just nu i sédra
Sverige, dir foreningen
startade. Vill du hjilpa
till att sprida kunskapen
om AAT-brist och vara
en link mellan Riksfor-
eningen och din hem-
ort? Anmial dig till:

info@alfa-1.se eller
telefon 040-160217.

Alfa-1 foreningen
ger stod, hjilp och
kunskap om Alfa-1
brist. Stod var verk-

Blir du liatt andfadd
av att ga i trappor?
Har du sa svart att hinga
med pa promenaden?
Far du litt andnéd?

samhet genom gava
och testamente.

Pg 146 18 11-0
www.alfa-1.se

Ett stort tack till Tryckeriet Nya Ljus i Helsingborg som hjilpte
oss med tryckning till ett formanligt pris!
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