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Ny redaktor efterlyses!

Vi sander ett Tack till Monica och Lasse
for deras arbete i foreningen.

Nu soker vi dig som har intresse, lite
kunskap och tid for att bli Alfa Bladets
nya redaktor.

Du blir inte ensam utan vi kommer att
ge dig allt stod. Programmet, som vi
arbetar i, ar Adobe InDesign.

Var malsittning ar att ge ut minst tva
nummer per ar med ett innehall som
speglar forenings intresseomrade.

- Nyheter om AAT-brist - Reportage -
Intervjuer - Tips - Annonser.

Hor av dig for att fa veta mera pa
info@alfa-|.se el.tel 040 - 16 02 17.

Vi soker informatorer/lokalombud.

Du som tycker det skulle vara trevlig at
starta en lokal gupp inom ditt geografiska
omrade ar vilkommen att hora av dig

i behover bli fler som ansvarar fo

information och aktiviteter samt stod till

manniskor med AAT-brist. Du som anmale
dig blir erbjuden att vara med pa en 2-dagars
utbildningskonferens dar foreningen star fo
resa, kost och logi.

Ring Inger Ahlbin 040-160217 eller skriv till
info@alfa-1.se

Viktigt meddelande fran
Valberedningen.

Vi arbetar dret om for att finna de medlemmar,
som har intresse, tid och formdga att engagera
sig i foreningens verksamhet.

| styrelsen finns en vakans
att besdtta (mdnga kan bli adjungerade).
Allt eftersom foreningen véixer blir det nya
omrdden att sdtta sig in i. Du dr kanske en fena

pd engelska och ldngtar efter att bevaka och
besvara vdra europeiska intressen?

Tdnk efter - dr du en av dem vi soker?
Hor av dig till valberedningen

larsahlbin@telia.com

ALFA-BLADET

Ordforanden har ordet

Battre sent an aldrig brukar man saga. Jag hoppas att du
haller med mig nar du nu haller Bladet i handen.

Ett stort Tack till alla medarbetare som bidragit med
artiklar. Sedan har jag plockat ihop det utan teknisk finess.

Awtlagt”

Stora handelser -

Forra aret var det Symposiet i november efter atta manaders intensivt
forberedelsearbete - vi lyckades!

| ar startade vi med Alfa-dagen och arsmoétet i februari och den uppskattade
forsta utbildningskonferensen for lokalombud i mars.

Nu ar vi mitt uppe i att planera foreningens forsta Infodag i Stockholm i
september. Du finner inbjudan har i bladet.

| slutet av september 4r vi med och arrangerar ett seminarium i Skane
for alla chefer inom primarvarden. "Strukturerat omhindertagande av
patienter med astma/KOL eller hjartsvikt” ar mycket aktuellt i dag med
nedskarningar overallt. Syns vi sa finns vi!

Tva viktiga fragor -

Vi har nyligen haft val till EU och da infinner sig fragan. - Varfor foljer
inte Sverige rekommendationerna for Sallsynta sjukdomar? Har ar man
sallsynt om det finns hogst en patient men inom EU raknar man fem per
tio tusen invanare. Man har antagit ett dokument om behandling, vard och
rehabilitering som ska prioriteras fram till 2013.Vi har borjat ta kontaker
och lagger upp en plan for hur vi ska kunna fa en forandring.

Den andra viktiga fragan hianger ihop med den forsta - Nar ska vara
behdvande AAT-patienter fa tillgang till substitutionsbehandling, Prolastina?
Det kan inte vara rimligt, sa har uttryckte en lakare - Vi tvivlar inte pa att
det gor nytta, men idag ar det en ekonomisk fraga nar den ena patienten
stalls mot den andra. Vem ska vi prioritera?

Foreningens arbete dr langsiktigt -

Nu giller det att folja upp och trycka pa sa att nyvunnen kunskap ocksa
leder till forbittringar. Det intressepolitiska arbetet ar oftast langsiktigt
och kraver metodiskt tillvagagangssitt, tilamod och medvetenhet.
Forutsattningen for att foreningen ska vara till nytta ar att vi alltid varderar
det vi gor genom att stilla oss fragan: det jag nu dmnar gora, dr det till gagn for
personer med AAT-brist eller for deras anhdriga? Blir svaret nej eller tveksamt
kanske vi ska gora nagot annat i stillet.

Det ar tack vare vara medlemmar som vi kan bedriva féreningens verksamhet
och aktivt tillsammans paverka vad som hander for patienter med AAT-brist.
Ju fler medlemmar vi ar desto mer kan vi utratta och fa storre tyngd bakom
vara prioriterade fragor. Vi hoppas att du tycker detta ar viktigt och att du pa
ditt satt medverkar till att foreningen vaxer.

Har du idéer, synpunkter eller forslag - tveka inte utan hor av dig!

Till sist vill jag onska er alla en fortsatt harlig och avkopplande sommar och att
vi blir manga, som kommer att motas i Stockholm i september.

Inger Ahlbin ordf@alfa-1.se
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Symposium om alfa-| antitrypsin
Historisk handelse!

Lunds Universitet,Wallenberglaboratoriet, Doc Sabina Janciauskiene och Riksforeningen Alfa- |
Sverige bjod in till Symposium om Alfa-1 antitrypsin i Malmo den 19-20 november 2008.

Det ar forsta gangen i Sverige som det anordnas en hel konferens med ett tema - Alfa-| antitrypsin- och det
sker genom samarbete mellan forskare och en patientforening.

Symposiet tar avstamp i Prof. Bertil Laurells banbrytande upptackt for 50 ar sedan. Han pavisade sambandet
mellan genetisk AAT-brist och emfysem. Dagens forskning och erfarenhet fran kliniska studier har kommit
mycket langre. En rad valkanda svenska och europeiska forskare och lakare gav en 6verblick av forskningen idag
och vilka genombrott vi kan forvanta oss inom en snar framtid. Det saknas inte visioner.

Efter manga manaders arbete med
att skicka inbjudningar, Alfa Bladet
och paminnelser som mail var det
sa antligen dags. Bade Sabina och jag
maste erkdnna att det var inte sa
lite nervost. Vi hade beslutat att vi
tillsammans skulle vara moderator
och lotsa alla féreldsningar och fragor
igenom programmet.

Drygt 70 personer hade tackat ja
till inbjudan, det var lakare, forskare
och vardpersonal. Patienter fran
Sverige och representanter fran Alfa-
I Danmark och Norge.

Som ordforande var det min uppgift

att hdlsa vialkommen pa svenska och
sedan hilsade Sabina foreldsarna pa
engelska. Spraket var bade svenska
och engelska under bada dagarna.

Pa kvillen var det festmiddag i

spegelsalen pa anrika restaurang Hipp.

Det var Malmé stad som bjod pa en
utsokt maltid och kommunstyrelsens
ordforande var vard.

Har presenteras nagra av forelasarna

- Pa var hemsida kan du lisa hela
programmet och ta del av alla
presentationer med undantag av
Exactlestudien eftersom den inte var
publicerad.

Utvardering - bade deltagarna och vi
var mycket nojda over den kunskap
som hade formedlats. Inger Ahlbin

Forskning och Subst:tuFlons-
G behandling
nya upptdckter ‘
] med Prolastina.
kring alfa-1 :
i i Den forsta
antitrypsinets ors
redovisningen
samband med
manga vanliga av Exactle-
sjukdomar. studien. Prof.
J . Robert Stockley
S Janciauskiene

Birmingham

Fortsatt diskussion i fika-pausen

AAT-brist och leverskada hos barn
Prof. Antal Nemeth Stockholm
Fragorna ville aldrig ta slut!

AAT-registret i Litauen. Testar for
KOL enlWHO. Dr. B Sidkauskiene
Mycket 6verraskande resultat!

Alfa-1 registret i
Sverige grund for
forskning.

Doc. Eeva

| - Pdgdende studie

; — -""";;F pd Zemaira,

Avslutande fragestund och paneldiskussion.
De var eniga - testa tidigt och behandla.

Ovningar och
tréningsteknik for
patienter med KOL.
Med Dr Leg. Sjukg.
Gun Faager
Stockholm

Nagra roster fran deltagarna:

-Tdnk sd mycket jag inte kunde!

- Antligen har jag fatt forklarst vad jag
har for sjukdom.

- Sabinas foreldsning var alldeles
fantastisk, vilken kunskap hon
formediar.

- Grattis, vilken framgang for alfa-1.

- Om det dnda blev kdnt inom vdrden.

Vilkommen och
avslutning
Inger Ahlbin
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Grattis Elisabeth och lzabela
- tva nya "Alfa-doktorer” vid Lunds Universitet.

Alfa-1 brist vid 30 ars alder

Elisabeth Bernspang var forst ut att
forsvara sin avhandling pa Lung-kliniken
i Malmo. For att undersoka hur vanlig
AAT-brist och dess foljdsjukdomar ar,
undersoktes alla nyfodda i Sverige 1972-
74. Bland 200 000 barn fann man 128
med svar (PiZZ) och 55 (PiSZ) med
mattlig brist.

Gruppen har foljts regelbundet och
nar de fyllde 30 ar inbjods de till en
undersokning. De fick fragor om
luft-vagarna och om de rokte, samt
undersoka lung och leverfunktion. De
erbjods ocksa skiktrontgen av lungorna
for att studera om det fans tidiga tecken
pa emfysem. Resultaten jamfordes med
en slumpvis utvald kontrollgrupp.

| gruppen med AAT-brist fanns flera
som aldrig hade rokt. Sammanfattningsvis
visades att de med svar brist som var eller
hade varit rokare, hade oftare symptom
fran luftvagarna an de som rokt i
kontrollgruppen. De hade samre varden
i sin lungfunktion an andra grupper. Vid
rontgen sag man ingen skillnad mellan
grupperna. Leverfunktionsvardena var
normala men hogre ani kontrollgruppen.

Generellt sett var de med svar och

mattlig AAT-brist friska vid 30 ars alder.

Fakta:T Sveger har folit “barnen” unde alla
30 dr och det dr en unik uppfoljning.

Alfa-1 antitrypsin. Ny forstaelse i
den biologiska rollen in vitro och
in vivo.
Izabela M Nita, Institutionen for kliniska
vetenskaper UMAS visar pa nyupptickta
biologiska funktioner hos proteinet AAT.
Sedan tidigare ar det kant att AATs
roll ar att begransa vavnadsskada
vid inflammation. Allt fler data tyder
nu pa att AAT har andra biologiska
funktioner ~ oberoende av  dess
proteashammande.Vi ser fram emot att
fa en popularvetenskaplig beskrivning av
dessa banbrytande upptakter.
Som betygsnamnden uttryckte det:
| slutet pd 1960-talet uttryckte professor
Laurell att nu har vi upptdckt allt om Alfa-1
antitrypsinet. idag har Izabella tillsammans
med sin handledare Sabina Janciauskiene
visat att de har gjort banbrytande
upptdckter.Vi ser med spdnning framat.

Jubileum i Tyskland
20 ar med Prolastinbehandling

Alphal Infoday var organiserat av
de tyska och danska foreningarna.
Motet besoktes av ca 200 patienter
och anhoriga, aven barn var med och
hade egna aktiviteter.

Specialister  fran  bada  lianderna
presenterade sina omraden och efterat
blev det livliga diskussioner och manga
fragetecken ritades ut. | Tyskland har
man sarskilda Alpha-1 kliniker bade for
vuxna och barn. | Hannover har man
lyckats att transplantera lungor dar givare
och mottagare har olika blodgrupp. Det
spannade ar att operationen var mojlig
tack vare en produkt fran Lund.

| Danmark liksom i Sverige far man
inte Prolastina, trots att lakemedlet ar
godkant. Prof. A Dirksen presenterade
resultatet av Exactlestudien och hans
slutsats var: Alfa-I behandling bromsar
utvecklingen af emfysem, och reducerar det
drliga tappet av lungvdvnad med 33-50%.
Hur kan man neka da! Inger Ahlbin

Arligen fér over 650 personer i Sverige ett nytt
organ genom organtransplantation. Astellas
tillhandahdller lakemedel som skyddar det

transplanterade organet och hjdlper det att

fungera i den nya miljsn.

Astellas dr ett forskningsintensivt foretag som
arbetar for att underlatta livet far manniskor

som genomgdr organtransplantation. L

) astellas

Astellas Pharma

AB
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Nytt liv - Med nya lungor

8 januari i ar forandrades mitt liv for alltid.

Transplantationskoordinatorn fran Universitetssjukhuset i
Lund (USiL) ringde vid 18-tiden pa kvillen. - Hej Annette. Hur,

mar du? -

Bra svarade jag. - Jag har tvd nya lungor till dig. - -TVA,

svarar jag, ska val bara fa en? - Nej ,du ska fa tva nya lungor i
kvill. Nu kommer en taxi och hamtar dig.

For tva ar sedan efter en rejal lungin-
flammation, borjade jag fa det annu varre
med andningen. Forst fick jag en rullator
och ganska snabbt en rullstol. Tog
kontakt med min lunglikare pa Umas
Eeva Piitulainen i januari forra aret. Hon
talade da om for mig att nu var det dags
att skicka mig till transplantationsenheten
i Lund for en utredning. Jag protesterade
och ansag att jag inte var ddr an men hon
bestillde en del undersokningar och gav
mig en ny tid. Pratade en del med mina
2 barn och min sambo om hur de stillde
sig till det. Sonen tyckte forst, helt klart
ska du gora det. Sambon sa, du ska gora
som du kanner for.

Tre manader for genomgang.

| september var det dags for de forsta
undersokningarna och samtal med
teamet pa USIL. Det var med stor span-
ning och manga fjarilar i magen jag akte
dit. Var saker pa att de skulle siga nej
direkt for att de ansag jag var for frisk.

Forsta undersokningen var gangtest och
utandningsprover hos sjukgymnasten
Tove Alva. Darefter var det rontgen for
att kolla benmassetithet. Sen var det
dags for forsta lakarbesoket, hos Ingrid
Skog. Hon talade om for mig att jag
hade benskorhet och man skulle borja
medicinera detta. Kandes som jag foll
redan pa startlinjen av min utredning.
Fick lite olika tabletter och dropp. Ny
tid for att kolla om den medicinska
behandlingen hjalpt, men det hade den
tyvarr inte.

Man bestimmer sig for att ga vidare
med min utredning. De kollade hjarta,
njurar och gjorde kranskarlsrontgen och
gammarontgen av lungorna. Cykeltest
dar man matte blodgaser. Tog aven en
hel bunke blodprover.

Sista steget var att traffa en av kirurgerna
som avgjorde om jag var lamplig eller
inte for transplantation. Sen var det dags
for lakarna att konferera om hur det
skulle bli, operation eller inte.

Jag insag att jag var dar.

Tisdagen den 16 dec 2008 ringer Dr
Ingrid Skog. Grattis Annette, du ar nu
pa vantelistan for en lungtransplantation.
Kénslan da ar svar att beskriva. Dar var
for mig nagot sa stort som jag inte riktigt
visste hur jag skulle hantera. Jag skulle
fa en ny lunga. Jag var fortfarande inte
klar psykiskt och blev inte det forran
nyarsafton. Sa da till min sambo - Nu ar
jag redo, Nu far det lov att ske.

Jag kdnde ingen rddsla utan bara
en otroligt stor glddje.

Telefonsamtalet 8 januari! Sambon
var pa styrelsemote i danska alfa-|
foreningen. Jag var hemma hos mina
barn och ringde runt till mina syskon och
foraldrar. Sambon hann till Lund innan
mig och barnen. Nar vi kom dit sa var
det dags for rontgen, blodprover, dusch,
hartvatt och rakning. Mina anhdriga var
med fram till det var dags att rullas in mig
pa operationsrummet.

Det var hart att siga hej da nar man
kunde se radslan i deras ogon men
samtidigt gladje for att jag skulle kunna
fa ett nytt liv.

Allt gick bra.

Operationen tog ca 7 timmar och
det hade tydligen varit rdtt sa snabbt,
normalt tar en enkel ca 6 timmar. Redan
dagen déarpa var jag uppe och satt i en
stol och drack en Pucko. Har bara ett
svagt minne av detta.

Framat kvallen fick jag andningsproblem
inte pga. mina nya lungor utan for att jag
andades fel. Efter en vecka beslutar att
jag ska vara nersovd en langre tid sa att
kroppen kan aterhimta sig. Man gor
aven en trakeostomi, dvs. ett lufthal i
strupen. | borjan var det enbart for luft.
Senare satte man in en pratventil och
jag kunde prata pa i mitt gamla monster.
Korde slut pa mig sjilv sa de sdvde ner
mig och kopplade respiratorn igen. Sa
hall jag pa fram och tillbaks.

Det var jattetufft for sambon som satt
vid min sida hela tiden. Barnen kom pa
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besok och madde inget vidare av att se
sin mamma med slangar overallt.

Direfter gar det framat och jag far forbli
vaken. Efter ca 3 veckor pa thiva flyttas
jag till thorax avdelning. Dar borjar min
rehabilitering. Jag kunde varken sta eller
ga nar jag kom dit. Allt av muskler hade
ju forsvunnit bade innan operation och
efter.

Intensivtraning pa Orup

7 veckor senare lamnar jag sjukhuset
och far en plats pa Orup rehabilitering
som ligger bredvid vackra Ringsjon vid
Hoor. Dar far jag hjalp av sjukgymnaster
och arbetsterapeut och ovrig personal.

Efter varje traningspass dackade jag
totalt - i borjan.

Det var tufft
men det hjalpte.

Efter 6 veckor pa Orup var jag redo att
ga ut i livet igen.
Redo for livet.

Permobil, rollator, rullstol och pariboy,
det forsta jag gjorde var att lamna till-
baka alla lanade hjalpmedel. Vilken seger
det var!

| dag gor jag saker som jag inte kunnat
tidigare. Styrketranar och jag har varit i
Folkets park med barnbarnen i 5 timmar-.
Sant man bara dromt om.

Jag ar otroligt tacksam for mitt nya liv
och mot min donator som gjort detta
mojligt. Vill ocksa tacka alla som hjilpt
mig under denna tid, for all er kunskap
som ni givet vidare till mig.

Tack, ni dr guld varda.
Annette Wallback
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1923 anlande forsta gasten till

Arekliniken med hist och slide.

2008 var Lennart gist under tva veckor
"Far basta forstaelsen och behandling hos
dem och tanker bita mig kvar sa lange jag

bR

kan.

Vid lakarbesok pa Ostersunds sjukhus i maj 2008 erbjods jag
betald inldggning och behandling pa Arekliniken. Hade hért
talats om den men inte nagra detaljer utan sokte pa natet och
blev snabbtimponerad av den tilltro till den egna verksamheten,
som motte mig. Blev faktiskt ndgot misstinksam over alla goda
resultat. Bra for mig om det fungerar tankte jag och beslutade
att ta emot erbjudandet forutsattningslost. och bokade in
veckorna 39 och 40.

Nasta kontakt var nar frageformuldren kom. Dessa tickte
hela skalan av problem som jag som KOL-patient lever
med. Allt ifran sdomnproblem till kost och motion och adven
vardagssituationer som pakladning och stadning till psykosocial
halsa. Har borjade tilltron till kliniken att ta form. Mina svar lag
till grund for den individuella behandling jag senare gavs. Vad
kan man mer begara!

Miste erkinna att jag inte riktigt tagit reda pa var i Are kliniken
lag utan hamnade forst pa det narliggande gymmet. Har var det
fullt s pa Ares 20-aringar. Genom ett telefonsamtal ritades
misstaget ut och jag kom in till kliniken.

Forsta dagen blev en lite trevande presentation av de ovriga
deltagarna. Programmen, fanns utlagda pa respektive rum. Med
lakare, sjuksyster och sjukgymnast var bade individuella och
gemensamma traffar inlagda. Med dietisten hade vi tva gemen-
samma traffar. Forst hade jag tid med sjuksyster och min
psyko-sociala situation blev prioriterad. Vidare lyfte jag fram
problemet med mitt kalla vansterben., som spokat i flera ar
bade sommar och vinter. Helt klart viktigast for mig.

Direfter fortsatte vi med gemensam introduktion i stavgang.
Metoden var att inte titta upp i backen utan koncentrera
sig pa steg for steg. Forstod ingenting, backe, stavgang,
motstandsandning. Helt frammande for mig! Att klara
promenader i uppforsbacke hade jag strukigt for flera ar sedan.

Dag tva var det spirometri och jag fick en bra genomgang av
de olika vardena,. Hade tyvarr ytterligare tappat nagra procent
i lungkapacitet. Vad fysiologen aven visade var min stora mangd
residual luft, aterigen betonades vikten av motstandsandning.
Detta fortsatte vid mitt besok hos sjukgymnasten. Gjorde
arbetsprov och fick bekraftat att konditionen var bedrovligt
dalig. Lungemfysem, ja, men konditionen gar att forbattra var
budskapet.

Beskedet om behov av konditionstraning var inte ovantat.
Dalig kondition var ett av de forsta tecken pa sjukdomen.
Jag har aldrig slutat trana, men loprundorna har ersatts av
promenadslingor. Skidakning har blivit for tungt. Krafterna
behovs for att klara vardagen med inkop, matl och stadning.

ALFA-BLADET

"Halsokur” pa Arekliniken
22/9 - 3/10 2008

Var milj6 och luft - Livsluft‘

Eftermiddag och traff med lakaren. Vi gick igenom mina un-
dersokningar och arbetsprov. Forutom dalig kondition var
det mangden residual luft som oroade. Nu fick jag forklarat
nyttan av motstandsandning, genom att tdmma lungorna pa
overskottsluft oSkades syresittningen. Tidigare hade jag blast i
BA-tuben for att stimulera slemhostning. Vi fick beskrivet hur
andningstekniken skall anvandas vid fysisk aktivitet. Sjuksystern
talade ater om stavgang och “backen”. Tekniken var att
motstandsandas och hitta anpassad takt. Gissa om jag fort-
farande var skeptisk. Mig i en backe, forsta gangen med stavar.

Examen i grenen
”Stavar och
motstdndsandning’

Dag tre var det sa dags for stavgangen. Vara tva entusiastiska
ledare motte en grupp som utstralade osakerhet och ovilja.
Forstar att detta inte var nagot nytt for dem. Nagra deltagare
saknades och fick himtas pa rummen. Fick mina stavar
anpassade och sa bar det ivig. Tog rygg pa ledargruppen och
lat dem skena. Hittade tekniken och borjade forsoka hitta
metoden med motstandsandning. Plotsigt nar jag tittade upp
var mina ryggar borta. Sag en vag till vanster och da sag jag dem
halvvags upp i ”backen”. Det var som "knock out”. Backen var
300 meter lang och lutade 20 grader. Det blev nagra pauser
pa vigen men det var en glad och stolt Lennart som kom
upp. Direfter rullade det p3, resten av veckorna var fulla av
gemensamma och spontana promenader av varierande langd.
Osikerheten och radslan ersattes av trygghet och fotroende.

Samma sak upprepades nar vi skulle gora forsta besoket i
gymmet. Efter uppvarmning pa cykel eller gaband blev vi visade
ett traningsprogram for att starka andningsmuskulaturen i
brostkorgen. Gymmet var tillgangligt for oss under hela be-
soket pa kliniken. Vara gruppaktiviteter fortsatte och jag vill
sarskilt lyfta fram traningen i positivt tinkande. Vi har alla
problem, men vad hjilper det att alta dem. Vi presenterades
aven teorierna kring "mindfullnes”. Fokusera pa nuet! Bearbeta
dina tankar och ga tillbaka till nuet. (forts pa sidan 10)
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INBJUDAN
Alfa =1 Infodag Stockholm

Lordagen den 5 september 2009 ns ARV MERION
Klockan 09.30 - 16.00
Clarion hotel Stockholm
Ringvagen 98, tel 08 - 462 10 00

Den allra forsta! - Alfa-1 Infodag har kommit till stand genom ett samarbete mellan Riksforeningen Alfa-|
Sverige, Svenska Alfa-| registret och European Alphal Foundation. Alla som bar pa alfa-1 antitrypsinbrist (AAT-
brist) ar tillsammans med narmaste anhorig valkomna att deltaga i motet.

Specialister fran AAT relaterade omradet kommer att forelasa och har mojlighet att svara pa de fragor du kan
ha, Riksforeningen och lokalombuden i Stockholm kommer att presentera sig och foreningens verksamhet.

| programmet har vi lagt in gemensam lunch och tid att dela erfarenheter (se nasta sida).
Alfa-1 Sverige star for konferenskostnader i samband med Info-dagen.
Sista dagen for anmalan ar fredagen den 7 augusti 2009. Anmalan ar bindande.

Om deltagarantalet skulle overstiga antalet platser ger anmalningsdatum turordning.
Anmalan kan du gora med nedanstaende blankett eller online pa www.alfa- 1 .se

MEDLEMSTRAFF den 4 september klockan 18.00

Tid for medlemmar att lara kanna varandra och foreningen. Vi erbjuder kostnadsfri overnattning fredag till
lordag, inklusive middag, for medlemmar och narmast anhorig, forutsatt att den anhoriga overnattar i dubbelum
tillsammans med alfa-| patienten.

Om du inte redan ar medlem i Alfa-1 Sverige kan du bli det genom anmalningsblanketten eller pa var hemsida
www.dlfa-1.se Medlemsavgiften ar 200 kronor per person eller 500 for hel familj, Patienter under 26 ar utan
avgift. Foreningen ar ideel och 6ppen for alla.

Vi hoppas att infodagen och medlemstraffen ska ge dig intressanta och givande kontakter och att du ska ta med
dig hem nyvunna kunskaper.

Vi halsar er alla varmt valkomna!

Inger Ahlbin Eeva Piitulainen Elisabeth Takahashi
ordforande MD PhD UMAS European Alphal Foundation
Riksforeningen Alfa-| Sverige Alfa-1 registret Sverige

Anmadlningsblankett

Jag vill deltaga i: Jag vill deltaga som:

Medlemstraff 4/9 [ Medlem iAlfa-1 Se [] Ny Medlem [] Foreldsare ]
Alfa-1 Infodag 5/9 [] Patient ef medlem [] Gast O

e 1 OSSR
AGIESS: ettt e £ R e Ao £ AR e A £ A e At £ e Rt £ Rt e A et Re e bt b ettt ens
POSENUMMEITOFT: ...ttt ettt bttt b bttt ese et ee b e aes
Telefon: ... E-mail: oo

Annan deltagagare (anhorig) NAGMN: ...........ccccoimiiiiic e

Anmadlan ny Medlem L] Fédelsedata (GAGMMAA) ... AAT-brist (€X ZZ) ....coovurererecnnne.
Medlemsavgiften inbetald till pg 146 18 11-0 Datum: ........cccovioiinininvienccne.



VIKTIG INFORMATION

Clarion hotell ligger pa Soder-
malm. Enklast nar du hotellet
med buss/tunnelbana till Skanstull
station.All information om hotellet,
hur du kommer dit och eventuell
parkering finner du pa
www.clarionstockholm.com

Hotellet karakteriseras av musik,
konst och design for att skapa den
levande motesplatsen och genom
Clarion Living ar ambitionen att
hoja din livskvalitet nar du bor hos
dem.

Fredag 4 sept - Program
18.00 Samling

18.30 Medlemstraff

19.30 Middag

OBS! Fullstindig program-
information finns pa
www.alfa-1.se

Plusgiro for medlemsavgift
146 18 11-0

Meddela oss snarast! Om du
skulle insjukna och inte kan delta.

Kontakt - Skulle du missa sista
anmalningsdagen eller har nagra
fragor ar du valkommen att ringa.
Konferens Service

Alfa-1 Sverige

tel 040-16 02 17, (070-698 66 66)
sth2009@alfa- | .se

ALFA-BLADET

Program 5 september 2009

09.30 - 10.00

Registrering och morgonkaffe

10.00 - 12.00

Vilkommen - Presentation av Riksforeningen Alfa-1 Sverige
Inger Ahlbin ordforande Alfa-1 Sverige

Lar kdnna din sjukdom - alfa-1 antitrypsinbrist / genetisk KOL
MD PhD Lungmedicin Eeva Piitulainen Universitetssjukhuset Malmo UMAS

Benstrackare

Rehabilitering - Lung-sport - Livskvalitet
Med Dr Leg sjukgymnast Gun Faager Karolinska Universitetssjukhuset

Fragestund

12.00 - 13.15 Lunch
13.15-15.30

Behandling och forskningsstudier
MD PhD Eeva Piitulainen

Livet kom tillbaka - Lungtransplanterad
Gunilla Thiel Taby

AAT-brist och leversjukdom hos barn
Prof Antal Nemeth Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge

Benstrackare - frukt och dricka
Aktuell grund- och klinisk forskning

- Goda utsikter for 30-aringar med AAT-brist
MD PhD Elisabeth Bernspang Akademiska sjukhuset Uppsala

- Oppet for nyheter

Fragestund och avslutning

Jag onskar foljande hotellboende Clarion Hotel Ringvigen 98 Stockholm

(medlem med anhdérig)
Fredag/Lordag 4 sept till 5 sept
Speciella behov:

Jag vill gdrna bo en natt for egen rdkning

Middag

4 sept ki 19.30 Ja O Nej [

Specialkost/allergi
Jag behover syrgas Ja l Nej l

Var vdnlig ange vilket system du anvdnder

Dubbelrum [1  Enkelrum [

Icke rokare [ Handikappanpassat ]
4-59 LI 5.69 [

(Bokas/betalas direkt till hotellet www.clarionstockholm.se el tel 08-462 10 00)

PORTO

Alfa-1 Sverige

Vdnligen observera:

att middag och hotell pa fredagen Bergandsvagen 10

endast dr gratis for medlemmar i
Alfa-1 Sverige och deras anhoriga.

218 32 Bunkeflostrand




ALFA-BLADET

De forsta lokalombuden och informatorerna

Foreningens forsta utbildning av medlemmar till lokala kontaktombud och
informatorer genomfordes pa Star Hotell i Lund 14 — 15 mars 2009.

Vi var |0 forvantansfulla, faktiskt
pionjarer, som samlats for att forkovras
i att kunna fora vara viktiga budskap om
och kring o.-1 vidare.

Lunchen pa lordagen fick inleda och
successivt overga till en "get-together-
stund”, presentation av varandra och
det program som skulle genomarbetas
under ledning av Inger Ahlbin, som
dessutom stod bakom hela upplagget.

Efter presentation av bakgrund och
syfte samt introduktion kring Alfa-1
antitrypsinbrist, fortsatte eftermiddagen
med grupparbete om egen forskning och
erfarenhet, varvat med rorelseaktiviteter
och andningsovningar ledda av Anette
Bjorklund, som bade var deltagare
och aktor. Anette ar aven ledamot i
foreningens styrelse.

Dagen avslutades med middag och
fortsatt ”’lara kanna varandra samvaro”.

Efter ~ sondagsmorgonens  frukost
summerades gardagens erfarenheter
kring grupparbetet.

Darefter var det dags for utbildning-
ens gastforelasare docent Sabina Jan-
ciauskiene fran Wallenberglaboratoriet
Lunds Universitet, som gav oss en
presentation kringolika forskningsprojekt
och studier i varlden. Det var sarskilt
intressant eftersom hon kom direkt
fran ett mote i Tyskland, dir de senaste
globala erfarenheterna presenterats.
Forskning har kommit ganska langt nar
det giller hur alfa-1-bristen paverkar
vara lungor och lever, sa nu raknar man
med att fa klarhet i hur bristen paverkar
andra delar av kroppens funktioner,
mycket spannande och intressant.

Anette fortsatte sedan med nasta
“gympa-lektion” innan det blev dags att ta
oss an ett nytt arbete med efterfoljande
redovisning for “magister” Inger.

Medlemsmote i VG-regionen

Nu har det antligen blivit av! Sondagen den |7 maj 2009 samlades vi till medlemsmote i Vastra
Gotalandsregionen. Vi var 7 medlemmar och en anhorig som triffades for forsta gangen, men
vi hoppas vi blir fler till nasta gang.

Vi moéttes under enkla former - kaffe och smorgastarta. Eftersom det var forsta
motet hade vi inte foresatt oss att bjuda in nagon foreldsare eller dylikt. Malet var
att lara kianna varandra och jamfora erfarenheter - bade goda och daliga (eller
mindre bra).Vi gav bl a varandra tips om hur vi kan trina. Nagon gick pa gym
och trianade styrketraning efter egen formaga, en annan trinade med hjilp av
sjukgymnast och ytterligare nagon gick promenader.

Vi delade ut broschyrer och Alfa-bladet nr | och 2 i gruppen, allt for att sprida
kunskap om Alfal Antitrypsin-brist bade inom varden — via t ex vardcentraler
runt om i regionen - och dven hos allminheten dar sa ar majligt.

9

Innehallet var nu vilka arbetssitt och
metoder vi kan anvanda for att formedla
vara kunskaper lokalt, i samarbete
med andra foreningar och vilken
paverkan vi kan ha pa myndigheter och
vardinstitutioner.

Hela utbildningskonferensen holls
i en nyfiken anda och praglades av
innehallsrika diskussioner och erfaren-
hetsutbyten som sakert alla kommer att
ha nytta av i sina kommande aktiviteter
ute bland alla vara medlemmar. Samtliga
deltagare var mycket nojda med dagarna
och Inger ska ha all heder av att ha
lyckats pa ett foredomligt satt att ta fram
utbildningspaketet.

Hakan Nilsson,
fortroendvald deltagare.

Fr v Team Syd Anette Bjarklund,

Agneta Fransson och Cia Grahn Nyd

Team Malardalen Per Stigberg, Inger

Hoglund och Catrine Reuterborg

Nedan Team Vist Alice Wingquist, Marie Berg
och Bodil Porsgaard

Bilder pa ndsta sida!

Vi kom overens om att forsoka traf-
fas igen till hosten och da ev bjuda in
en KOL-skoterska. Vi hoppas da att
fler moter upp.

Det kanns verkligen att
”Tillsammans dr vi starkare”.

Bodil.Porsgaard Floda



Medlemstraff i Stockholm

Inger till vinster och Catrine till hoger

Vi - de nya lokalombuden, Inger Hoglund och
Catrine Reuterborg. skickade ut en inbjudan
till medlemmarna i Stockholmsomradet for att
forutsattningslost traffa andra med bristen.

Fredagen den 29 maj sammanstralade vi pa restaurang
Viktoria mitt i Stockholm. Med Alfa-1 Bladet i handen var
det lattare att hitta varandra! Vi blev 5 Alfa-|:or och en an-
horig som under tre timmar at gott och pratade om bristen,
transplantation, behandling mm. Det var mycket givande for
oss alla.

Till héstens konferens hoppas vi fa ansikten pa de andra
medlemmarna i Stockholmstrakten.

Vi ser fram emot att fa triffa er!

Catrine Reuterborg och Inger Hoglund, Stockholm

Bilder fran Goteborg

- Allan Thor Falképing
med sitt fantastiska
“akdon”

Lokalombud och medlemmar
fran vanster Bodil och Alice

Vill du veta mera
kontakta
Tel 0515 - 330 51

och till héger Marie

ALFA-BLADET

Forts - Hilsokur pa Arekliniken

Var dietist gav mycket viktig information. Vad ar riatt mat? Hur
ofta ska man 4ta och hur mcket? Manga fragor och kontentan
var att ita ritt, lite och pa bestimda tider. Sjilv hade jag dragit
ner for mycket pa fettet, nu har jag ratt att 4ta hart brod med
Bregott igen. Mums!

Sista dagarna fick vi gora ytterligare spirometri och kon-
ditionstest. Det Okade ytterligare pa motivationen nar
forbattringar efter tva veckors halsokur kunde pavisas.
En klar forbattring for mig var att mitt kalla vansterben
inte langre besvarade mig. Den okade syresattningen vid
motstandsandningen hjalpte till att I6sa detta. Vid sista samtalet
med sjuksyster gjorde vi upp om tva tider for aterkoppling
per telefon. Avslutande samtal med lakaren behandlade
medicinstatus och den fortsatta traningen.

Nivdskillnaden dr 54 meter.Vi borjade med att gé utfor!

Den konditionsforbattring jag gjorde under veckorna i Are
holl i sig i en manad. Var mycket aktivmed tva gymbesok
i veckan och daglig stavgang som langst 1,5 timme. Tyvarr
kanner ni sakert igen vad som hande. Jag fick en riktigt besvarkig
halsinfektion, efter fyra dagar dubbelsidig lunginflammationoch
full medicinering igen. Forsokte komma igen och aterupptog
traningen men fortog mig och fick kampa mig igenom vintern.

Nu ar vi framme i maj och varen har definitivt kommit till
Jimtland. Ar igdng med triningen igen, men det ir som att
borja pa nytt varje var. Vet att man inte ska ge upp och det
giller att hitta det positiva. Har ar lirdomarna frin Are till
nytta. Med mig hem hade jag ett fungerande koncept som jag
sjalv testat att det fungerar.

Motstandsandning sker nu automatiskt och jag har varit pa
aterbesok med oforandrad lungkapacitet over vintern.

Ett stort tack till personalen i
Are som sa malmedvetet och
inspirerande jobbade for vart
basta. Sander dven ett tack till
lungkliniken i Ostersund som
remitterade mig.

Lennart Ahlberg, Bispgarden

www.arekliniken.com .
Arekliniken erbjuder idag utredning och rehabilitering for personer
med astma, KOL (kroniskt obstruktiv lungsjukdom), allergi, stress

och utmattningssyndrom. Dessutom erbjuds program for rokfrihet.



FORENINGSNYTT

« Juni 2009. Alpha Europes méte i Wien.

« 4-5 september temadag for ALLA i Stockholm.

« Alfa-Norden-méte i Norge i oktober

« I november planerar vi den andra kursen for
Lokalombud / Informatorer.

- Lokala / regionala medlemsmaoten under hosten
Skadne - Smaland - Vastra gotaland - ?

« 13 februari 2010 Alfa-dagen med arsmote

DOKTORN SVARAR

DOCENT EEVA PIITULAINEN VID LUNGFORSKNINGEN PA UMAS
SVARAR PA LASARNAS FRAGOR.

HAR DU FRAGOR SOM DU VILL HA SVAR PA, SKICKA DEM TILL
info@alfa-1.se

Svininfluensan A/HINI - ska vi vaccinera oss?

- WHO har beslutat att den nya influensan ska betraktas
som en pandemi. Det betyder framfor allt att det blir fart pa
vaccintillverkningen. Vaccinet kommer till Sverige tidigare dn
vdntat. Ddrmed kan vaccinationen troligtvis pdbérjas undet
slutet av september.Vilka grupper som ska fd sprutorna forst dr
annu inte bestdmt. F6lj informationen i media.

Naturligtvis ska alla vaccinera sig!

Vill du sprida kunskap till
vardcentraler, sjukhus och
vardutbildningar?

Foldern "Andfadd?” ar GRATIS!
RING OCH BESTALL IDAG!
040-16 02 17

Blir du litt andfadd
av att g i trappor?
Har du sa svart att hinga
med pa promenaden?
Far du litt andnod?

Bli medlem i var forening!

Stod var forening genom att bli medlem eller med gava.
Vi jobbar helt ideellt och behover ert stod for att kunna
hjalpa och sprida kunskap om AAT-brist.

Anmal dig pa var hemsida www.alfa-1.se eller ring
040-16 02 17. Arsavgift 200:- per person eller 500:- for
familj.

KOL kan bero pa en arftlig brist.
Hjalp oss att hjalpa!  Pg1461811-0

www.alfa-1.se

FORENINGENS INFOSIDA

Alfa-dagen med arsmote
Verksamhetsaret 2008 avslutat

Ett 30-tal personer hade hérsammat inbjudan
och kommit till Postterminalen i Malmo denna
stralande vardag. Efter inledande mingel till
musik, seminarier och lunch genomfordes
arsmotesforhandlingar.

Dagen inleddes med tva seminarier

Sjukgymnast Tove Alva, USiL gav goda rad om slem-
mobilisering, andnings- teknik och gymnastik. Hon gick aven
igenom inhalationsbehandling och visade praktiskt hur de olika
inhalatorerna ska anvandas for att ge bast effekt. Som avslutning
fick vi prova pa ett litet lung-gympa-pass.

Doc. Sabina  Janciauskiene,  WVallenberglaboratoriet
Lunds universitet presenterade senaste nyheter om alfa-
| antitrypsinets funktion i kroppen. Hittills ar det allmant
kant att AAT-brist kan leda till KOL och leversjukdom. Nu
berattade Sabina att det finns andra kroniska sjukdomar som
t.ex fibromyalgi, psoriasis, osteoporos, artrit och diabetes som
ocksa kan relateras till AAT-brist.

Arsmétesforhandlingarna

Pa arsmotet var 27 medlemmar narvarande. Lars Ahlbin blev
vald till ordférande och Karin Evby till sekreterare. Foreningens
ordforande Inger Ahlbin redovisade verksamheten for 2008,
manga olika informationsaktiviteter for att sprida kunskap
om AAT-brist inom varden och till politiker pa olika nivaer.
Verksamhetsaret avslutades med det stora och uppskattade
Symposium som holls i Malmo i november-.

Den ekonomiska redovisningen foredrogs, godkandes och
styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

Medlemsutveckling

Medlemsantalet har under aret okat fran 143 till 170.
Gladjande ar att vi fatt 39 nya medlemmar varav flera familjer
med barn. Under aret har tva avlidet och nagra har av olika skal
valt att inte langre vara medlemmar.

Medlemsavgiften

| dag ar medlemsavgiften 200 kr / 500 for familj. Denna avgift
har varit oforandrad sedan foreningen bildades 2004. Nytt, -
barn erbjuds medlemskap utan avgift upp till 26 ar

Val av styrelse

| styrelsen ar det oforandrat ordforandeskap, Inger Ahlbin fick
mandat till 2010. Anette Bjorklund Bjarnum gick fran suppleant
till blev ordinarie ledamot. En suppleantpost ar vakant.

Verksamheten for 2009
Det innevarande aret betyder inga stora forandringar i
verksamheten. Vi fortsatter att satsa pa att sprida kunskap om
Alfa-1 antitrypsinbrist i samhallet for att stirka den kroniskt
sjuka patientens stallning i varden

| mars genomfors den forsta konferensen for Lokalombud/
Informatorer och i september planeras Alfa Infodag i Stockholm.
Var malsittning ar att ge ut tva nummer av Alfa Bladet och att
bli battre pa att sprida nyheter pa hemsidan.

Styrelsens forslag till verksamhetsplan klubbades
igenom och arsmoétet avslutades i en positiv anda.
Inger Ahlbin, ordforande



Avsandare:

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10
218 32 Bunkeflostrand
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Farmakologisk behandling av KOL
- Ny rekommendation

Klarare besked om nir behandling ska
sdttas in och nya namn pa sjukdoms-
stadierna. | tidningen ”’Information fran
Likemedelsverket” nr 2 april 2009 kan
man lisa om ny rekommendation vid
diagnostik och behandling av sjukdomen
KOL.Har kan du lasa en sammanfattning.

Informatlc_)p

frin L.

Definition och diagnostik.

KOL, kronisk obstruktiv lungsjukdom, ar en inflammatorisk luftrors-/lungsjukdom
och oftast en foljd av kronisk tobaksrokning men aven vissa yrken, arftlighet eller
att tillhora lag socioekonomisk grupp kan vara riskfaktorer. Problem blir det med
utandningen och visas vid spirometri som ett sankt utandningsresultat.

Symtom

Symtomen utvecklas ofta lansamt och kanske darfor negligeras av den drabbade.
KOL bor misstinkas om nagon lider av nedsatt prestationsformaga, upprepade
luftvagsproblem som sputumproduktion, hosta, anfiddhet och/eller pip i brostet,
langvariga forkylningar eller aterkommande bronkitepisoder, kind hjartsjukdom
med anfaddhet och minskad prestationsformaga eller misstinkt KOL pa rontgen,
Stadieindelnin

Nytt for mig var att lasa om stadieindelningen; stadium |-mild COPD, stadium
2-moderate COPD, stadium 3-severe COPD och stadium 4-very severe COPD.
Nuvarande svensk benamning ar; preklinisk KOL, lindrig, medelsvar eller svar KOL.
Riktlinjer

| artiklen trycks det pa vikten av ett absolut rokstopp efter diagnos men det
rekommenderas aven att folja upp spirometriresultat, att vara fysisk aktiv, att vaccine-
ras mot pneumokocksjukdom och influensa och rekommendationer om nar lake-
medelsbehandling bor ges.

Medicinska rekomendationer.

Nagon gang kan det vara lampligt att ge kortverkande beta-2-agonister da detta
kan ge akut lindring men det ska inte ges som underhallsbehandling. Inhalations-
steroider har i viss man forebyggande effekt pa excacerbationer. Men samre en-samt
an i kombination med langverkande beta-2-agonist, dirfor bor dessa ges tillsammans.

Inhalationssteoider ges framst till patienter som efter spirometri placerats i stadium3.

Forsimringar.

Det orsakas oftast av en sk akut exacerbation. Men andra orsaker kan ligga bakom
Syrgasbehandling.

Oxygenterapin raddar liv men for de som blivit rekomenderade behandlingen
galler att anvanda den de antal timmar per dygn som rekomenderas.

Fysisk aktivitet

Vikten av fysisk traning, det ar hornstenen i behandling av alla stadier av KOL.
Deltagarnas manuskript och avvikelser.

Efter expertgruppens gemensamma rekommendationer foljer var och ens av
deltagarnas artiklar, dessa delas inte alltid av hela gruppen.

For mig var det intressant lasning att det kan finnas individuella avvikelser som
lakarna bor ta hansyn till.

Las mera pa www.dlfa-1.se och hela artikeln pa www.lakemedelsverket.se

Anette Bjorklund

B

pPORTO BETALT

FASS oppnar dorren
for naturlakemedel

Det har blivit lattare for lakare att hitta
infformation om naturlakemedel. Nu
finns namligen bade naturlikemedel
och viaxtbaserade lakemed med i FASS
www.fass.se

Fass ar en produktresumé. Detta kan
du bl.a lasa om pa Fass.se.
-Lakarbok/Likemed och halsa.
-Patientforum/Patientinformation
med Min Fass.

plportera .
lakemedelsbiverkningar

Blanketter for rapportering av lake-
medelsbiverkningar hos manniskor
och djur, samt medicinska olyckor
och tillbud finns att ladda ner fran
Lakemedelsverkets webbplats.

www. lakemedelsverket.se

Varlds- KOL-dagen

Den 17 november ar Varlds- KOL-
dagen. Det anordnas aktiviteter pa
manga platser i Sverige ofta i sam-
arbete med nagot sjukhus och olika
foreningar. Vi kommer att medverka
pa flera orter t.ex CSK i Kristianstad.

Donationsdagen

Den 4 oktober ar det Europeiska
Donationsdagen. | Sverige ar det
Donationsradet som uppmarksammar
dagen men det kan ocksa vara tema
for lokal aktivitet. Allt for att fa fler
att anmala sig till donationsregistret.
Aktiviteter anordnas pa lite olika dagar,
kolla upp hur det ar pa din ort.

Gor din vilja kand!
Ta stéllning for eller emot organdonation.
www.livsviktigt.se




