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Min arbetsplats:
Pa Isaberg finns "fjallkansla” aven om vi befinner oss i vastra Smaland

Inga-Maj



[nga?\/laj Johansson

Jag ar kassor i riksforeningen och
bor pa landet strax utanfor Gislaved
tillsammans med min man Bengt.

Jag jobbar heltid med administration och
ekonomi pa Isabergstoppen, Sydsveriges storsta
skidanlaggning, Isaberg ar aven kant for att ha
bra luft for lungsjuka, vilket sakert kan vara en
fordel for mig.

Min alfa-diagnos fick jag i september 2004,
jag hade da haft problem att ga i trappor och
i backar i ca 10 ar men alla sa att det var
anstrangningsastma. | skidanlaggningen fick
jag kontakt med overldkaren pa lungkliniken
i Varnamo Stefan Rustcheff, som tyckte att
jag skulle begira att fa remiss till honom. Han
konstaterade omgaende vad som var felet Alfa-|
brist PiZZ, Jag fick nya mediciner och har sedan
dess inte forsimrats nagot pa 5 ar, sista kollen
den 14 december.

Min arbetsplats, pa Isaberg dr det full aktivitet

aret om, pa vintern ar det skidor som giller. Vi
har 10 nedfart fran svar svart till litt gron. Jag
vill gdrna halla mig i de roda backarna som ar lite
lattare an svart. Indelningen pa backar ar svart,
rod, bla och gron.

Pa sommar kan man hyra batar, kanoter, och
cyklar. Manga, som kommer till oss host och
var, ar ute och promenera i skogen, det finns
flera vandringsleder. Ofta passar de pa och
plockar svamp.

Vi har en fritidsby med 72 hus, som man kan
hyra som sjilvhushall eller om man vill vara lite
bekvam som hotellboende, da ar det baddat och
klart nar man kommer, man slipper stadningen
och frukost ingar. Campingplatsen ir oppen
aret om och manga bor hiar hela vintersasongen.

| var dppnar vi vart dlghiang, med tre algar till att
borja med, dar blir det guidade visningar varje
dag. Vara utlindska gister ar mycket positiva
till detta, alg ar ju lite speciellt for tyskar och
hollandare.

Min arbetsplats sjuder av liv och har
trivs jag.
Inga-Maj Johansson
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Frdan min horisont

o
Aret ar snart forbi och det ar dags for en granskning av vad som

uppnatts och ny planering for nista verksamhetsar.
Det ar fem ar sedan foreningen bildades och vi kan se tillbaka pa ett
lyckosamt uppbyggnadsarbete, vi har satt Alfa-1 pa kartan.

Planerna for 2009 har i manga stycken genomforts, men flera
uppgifter kvarstar. Vissa fragor ar sadana, att de varken har en
borjan eller ett slut och inte kan losas i ett kort perspektiv. For
var del handlar det om att sprida kunskap om Alfa-| antitrypsinets
betydelse och vad det innebar nar man har brist.

Tva stora handelser att gladjas at, som tillkom under 2009 - Forsta
InfoDagen och bildandet av Regionforeningen i Stockholm. Nu gar
vi vidare i ovriga landet.

Stalltid. Minns ni begreppet? Fysikern och forfattaren Bodil Jonsson
myntade det for tio ar sedan. Stilltid beskrev den tid manniskor
behover for att starta och bromsa fore och efter arbetsuppgifter.
Den tid som behovs for eftertanke och reflektion. Nu sager hon
att stalltid helt har forsvunnit. Jag tycker att det fortfarande har sitt
berattigande, sarskilt inom foreningsarbetet.

Vi gar nu mot ett nytt ar och nya utmaningar. Framtiden kommer
att praglas av utveckling med Regionforeningar och manga fler
aktiva medlemmar i en narmare verksamhet.

Foreningen fortsatter att driva fragan om att Sverige ska folja EU-

reglerna om Sallsynta diagnoser och darmed battre kunskap om
AAT-brist, tidig diagnos, rehabilitering och inte minst medel till
behandling med ersattningsmedicin.

Till sist vill jag tacka alla medarbetare och medlemmar for ett gott
samarbete under aret och tillonska er alla ett riktigt Gott Nytt Ar.

Inger Ahlbin ordférande ordf@alfa-1.se
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Medlemstraff och InfoDag i stockholm

Fredagen den 4 och lordagen 5 september 2009 traffades vi, narmare 100 personer for
medlemstraff och InfoDag pa Clarion Hotel pa Sodermalm i Stockholm. Motet kom till stand
genom ett samarbete mellan riksforeningen Alfa-1 Sverige, AAT-registret och European Alphal
Foundation. Alla barare av AAT-brist, som finns med i AAT-registret inom Malardalsomradet, var
tillsammans med narmaste anhorig valkomna att delta i motet. Inbjudan var sekretesskyddad
och skickades av Maria Walles, sekreterare AAT-registret, pa Universitetssjukhuset i Malmo.
Dessutom fanns inbjudan till alla medlemmar i Alfa Bladet.

Medlemstraffen

Inger Ahlbin, ordférande i Alfa-
| Sverige, inledde medlemstraffen.
Hon beriattade om foreningen och
vilka mal som finns, till exempel, att
personer med svar AAT-brist ska fa
tidig diagnos och erbjudas behandling.
Om tankar pa kommande projekt och
om verksamhetsinriktningen for 2009
dar arbetet med att samla och sprida
kunskap har prioriterats.

Men Inger berittade ocksa, som
anhorig till Lars med svar brist, hur
det gick till nar han fick sin diagnos.
Sedan stillde hon fragan om vad
for aktiviteter foreningen bor ha?
Ett intressant forslag var att skapa
mentorskap, att vara medmanniska
for nydiagnostiserade.

Pa kvillen at vi gemensam middag
pa Clarion. Det var en vildigt trevlig
tillstallning, maten var mycket god,
medlemmarna fick tid att prata med
varandra och naturligtvis delades er-
farenheter om vars och ens situation.

Det visade sig att det finns behov
for sadana har traffar, inte minst for
de anhoriga

Foreldasningarna

Foreldsarna pa infodagen tillforde
mycket kunskap till oss deltagare.

Eeva Piitulainen, Docent /Over-
lakare, Lung- och allergiklinikerna
vid Universitetssjukhusen i Lund
och Malmo. Hon ar ansvarig for det
svenska nationella registret over pati-
enter med alfa-1 antitrypsinbrist. Hon
har forskat i over 20 ar.

Eeva forklarade hur de tva anlag
man arver kan ge tillstandet zz, den
svara AAT brist, som ger odkad risk
for att drabbas av KOL/emfysem och
leversjukdom. | Sverige ar det en
person pa 1600 som har denna brist.
Eeva liknar emfysemlungan vid en
slapp plastpase dar luften har gatt ur
och elasticiteten inte finns kvar.

Piitulainen fick, bland annat, fragor
om behandling med substitut som till
exempel prolastina. Eeva sager att
bakgrundsstudierna som gjorts inte
ar tillrackliga for att bevisa att det gor
nytta. Men hon sa att hon nu soker
patienter for en kommande studie da
preparatet ska inhaleras.

Gun Fager Med Phd Leg. Sjukgym-
nast arbetar vid Karolinska Universi-
tetsjukhuset i Stockholm. Fager har
specialkompetens i lungmedicin.

Gun uppmanade oss att triana, for
personer med KOL som gor det blir
mindre andfadda, orkar mer och far
battre livskvalité. Aven promenader
med rollatorn forbattrar konditionen.
Hellre lite an inget var budskap.

Hon forklarade den onda cirkel
patienter med KOL latt kan hamna i
personen blir andfadd vid latt fysisk
aktivitet, vilket kan leda till att han
eller hon ror sig mindre. Detta
leder till forsimrad kondition och
muskelstyrka.

Fysisk inaktivitet ar enligt Gun
huvudorsaken till ohalsa i EU-landerna.

Hon talade om sluten lappandning
(pysandning), som ger battre luftutbyte
i lungorna och aven ar bra for att
littare fa upp slem.

—_—>




Antal Nemeth,
Professor Barngastro-
enterologi Hepatologi
& Nutrition, Kl och
Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus Huddinge

Nemeth ar specialist pa behandling av
barn med AAT-brist. Han traffar barn med
bland annat leverproblem. Barn som blir
levertransplanterade blir inte lungsjuka
i vuxen alder, i alla fall inte orsakad av
antitrypsin-brist, upplyste professorn.

Elisabeth Bernspang, Med dr
lungmedicin, Lunds Universitet, ST-
lakare Akutsjukvarden Uppsala Akade-
miska sjukhus. Under aren 72-74 test-
ades alla nyfodda i Sverige for alfa-|
antitrypsinbrist. Nu ar de barnen i 30-
ars aldern och Bernspang har undersokt
de med mattlig brist (MZ) och de med
svar brist (ZZ). Med glidje kunde hon
konstatera att generellt sett var de friska.

Elisabeth Takahashi,
Koln Tyskland, arbetar
med European Alphal
Foundation. Hon berit-
tade om Alfa forening-
ars arbete i Europa och

efsﬁttningsbehandling med Prolastina.
| Europa behandlas 1504 patienter, i
Sverige mindre an 5.

Gunilla Thiel, alfa-

| patient och nyligen
lungtransplanterad
berattade hur hon
hade det strax fore
transplantationen och

hur hon mar nu. Hon trollband mig, med
sin beskrivning, av nar hon tog det forsta
andetaget efter operationen.

Sabina Janciauskiene, Docent,
Associate Professor i Experimentel
Medicine Lunds Universitet, Wallenberg-
laboratoriet Malmo, talade om ny
intressant forskning inom genterapi.

John och Ida
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" Min lyckligaste dag
sedan jag fick diagnos,
tdnk sd mycket kunskap
det finns och min doktor
vet inget!

»

Vilken fantastisk mix av
foreldsare och intressanta
dmnen!

” Jag énskar att alla med
AAT-brist ska fa vara med
pad en InfoDag!

”” Fick svar pd sd mycket
jag undrat dver genom det
fint upplagda programmet
—Tack!

" For mig var det forsta
gdngen jag trdffade andra
med samma drftliga
tillstand, som innebdr okad
risk for genetisk KOL /
lungemfysem.

” Den allra forsta! -
Arrangemanget blev
mycket uppskattat och
alla var overens om
foreningens viktiga roll
att sprida kunskap och
dven hur betydelsefullt
det dr for bdrare av Alfa-1
brist (AAT-brist) och deras
anhdériga att fd delta i
gemenskapen.

Jonas

Medlemmar berittar

Medlemmarna hade egna intressanta
berattelser och jag fick lara mig mycket. T ex
av ett par dar mannen ar drabbad av Wegeners
granulomatos och hur svart det varit att fa ratt
diagnos.

Ulla berattade att hon aven har immunbrist,
vilket gor det extra besvarligt for henne,
eftersom personer med svar AAT-brist bor
undvika att bli smittade med infektioner.

Jonas tillhér den generation da alla nyfodda
blev testade. Han berattade att han kanner sig
kanslig for luftfororeningar och att han ofta
ar forkyld och far problem med slem. Jonas
tycker det ar viktigt att ha en bra bostad som
inte innehaller fuktskador. Han onskar att det
gavs mer information om bristen for drabbade.
Till exempel undrar han om det kan paverka
fler organ i kroppen an lungor och lever. Han
sager att det ar bra med foreningen for att
darigenom skaffa information. Jonas ar positiv
till screening och sager, det ar battre att veta
om att man har bristen, an att inte veta.

Jag pratade med Christian. som ar pappa till en
tvaarig flicka med svar brist. Dottern gick inte
upp i vikt och kom pa sa satt att fa diagnosen.
Han berittade om sin oro da dottern till
exempel ar forkyld och han undrar om det
kan leda till allvarliga konsekvenser, han ar
aven orolig for att bristen kanske kan leda till
andra sjukdomar an lung- och leversjukdomar,
men sager att han nog mest av allt ar orolig for
att barnet ska bli leversjukt. Han onskar att
det ska komma nya och battre mediciner och
att det borde finnas battre kunskaper inom
varden om AAT-brist. Christian och hans fru
har mattlig brist och har hittills varit friska.

Bodil och Peter var med pa motet. Det
ar Bodil som har svar brist, hon ar aven
informator i var forening. Hon pratade om den
enorma trotthet som manga med diagnosen
KOL kanner och om hur begransat livet blir
nar man ofta ar mycket trott.

n—>
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Anne Lie, gift med Bengt Ake som har
svar alfa-| brist, berittade att de blev
mycket glada 6ver inbjudan. De visste
inte att foreningen fanns och menade
att det sikert finns manga fler som
skulle uppskatta att fa veta det. Hon
var mycket nojd for hon fick mer
kunskap pa triffen i Stockholm an hon
hade tidigare. Anne Lie berattade
att hon ar besviken pa sjukvarden
da likarna inte verkar engagera sig.
Hon tycker att UMAS i Malmo som
har hand om registret over personer
med svar alfa-1 brist ska skicka ut
information om Alfa-1 foreningen.
Hon tycker det ar en viktig forening
och det ar av stor betydelse att vi blir
fler medlemmar.

Anette Bjorklund

Bildsvep bland néjda deltagarna
—>

Arligen far Gver 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 miljon. // '-
Astellas dr ett forskningsintensivt foretag som

arbetar for att underldtta livet for manniskor

som genomgadr organtransplantation. /

Z

7astellas

Astellas Pharma AB

Haraldsgatan 5, SE-413 14 Goteborg, Sweden
Tel +46 31 741 61 60, Fax +46 31 711 07 57

G-080012
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Region StOC khOI M "Forst i Sverige”

En regionforenings fodelse...onsdagen den 18 november 2010

Under den vilbesokta informationsdagen i Stockholm 5 september passade vi pa att fraga, om
fler an vi var intresserade att starta verksamhet har i Stockholm. Vivar 39 personer som skrev

under pa det!

Det var sa hér vi bérjade

Inger Hoglund, Ulla Leile och jag, Catrine Reuterborg,
borjade arbeta for att ordna en lamplig lokal och ringa runt
for att fa fram kandidater till styrelsen. Att fa tag pa en
kunnig Alfa-|-foreldsare visade sig vara svart, ingen av de
tillfragade hade majlighet att nirvara. Det visade sig vara
bra att vanta med forelasare till en senare traff, vi behovde
gott om tid till att starta regionforeningen pa motet. Under
alla forberedelser stottade riksforeningens ordforande
Inger Ahlbin oss.

Inbjudan gick ut via e-post och brev till alla medlemmar
i Stockholms lan, Uppsala lan, Vastmanland, Sodermanland
och pa Gotland, totalt till dver 70 personer.

Trafikkaos i Stockholm

Den ruggiga, regniga onsdagen den 18 november hade den
ryska presidentens besok orsakat trafikkaos i Stockholm
genom alla stora avsparrningar. Nar vi invantade varandra
fick vi kaffe, te och smorgas i den trevliga lokalen pa
Ringvagen pa Sodermalm.

Sa startade riksforeningens ordférande Inger Ahlbin
kvillens mote med att beratta om bakgrunden till Alfa-1
foreningen. Hur hon som anhorig fick veta att for de flesta
alfa-1 antitrypsinbristare drojde det 7-10 ar fran forsta
symptom till ratt diagnos. Detta gjorde att hon arbetade
for att starta riksforeningen i november 2004.

En forening maste verka nidra sina medlemmar.

Inger presenterade ett forslag pa indelning i regioner och
det diskuterades vilka delar av Malardalen som "hor ihop”.
Hur Malardalen ska delas in i regioner blir en fraga for
riksstyrelsen att diskutera vidare.

Motet beslutade att bilda regionforening och kalla oss
for Alfa-1 Forening Region Stockholm. Stadgarna for de
olika regionforeningarna ska vara desamma, motet godtog
forslaget.

Dags for val till styrelsen.

Alla vet hur svart det ar for manga att ha tid att engagera
sig i foreningslivet, en patientforening maste ju dessutom ta
hansyn till att orken inte racker pga. sjukdom. Vi lyckades
dock! Till ordforande valdes Ulla Leile, till ledamoter
Catrine Reuterborg, Monica Ling-Roos, Inger Hoglund och
Emma Forsberg, suppleanter Jonas Hultman och Yvonne
Kinnunen, adjungerad Hans Andersson. Intressant att det
ar sa manga kvinnor i styrelsen. Revisor och suppleanter ar
ocksa kvinnor, men valberedningen bestar av en man.

Styrelsen - Catrine - Ulla - Jonas - mma - Monica - UIf - Inger -Yvonne
Hur ska ekonomin fungera?

Medlemsavgiften betalas till riksféreningen. Darifran
far regionforeningen 75:-/ medlem eller max 3000:-/
ar enligt ett forslag som ska tas upp i riksforeningen.
Regionforeningarna finansierar sina aktiviteter med
sponsring, soker verksamhetsbidrag fran kommuner,
landsting och fonder och/eller deltagaravgifter.

Vad ska vi da ha for verksamhet?

Manga av forslagen som kom fram ror information. Att
na ut till hela samhillet om att bristen finns och paverka
politiker att satsa pa vard och forskning.

* Ordna foreldsningar, traffar for att umgas och byta
erfarenheter, aven for anhoriga.

*  Friskvard av olika slag, kanske gemensam stavgang.

* Lamna information till vara ldkare, for att 6ka kunskap
om AAT-brist.

* Informera varandra om bra lakare och sjukgymnaster
och fa information av dem.

Sammanfattningsvis sprida information utat och inat,
mellan varandra och till medlemmar.

En intressant fraga!

Som kom upp innan motet var slut var vem som initierar
slaktutredning nar en person fatt beskedet att man ar
barare av ZZ-genen. Inger Ahlbin hor med Eeva Piitulainen
hur det gar till idag.

Naista stora InfoDag om AAT-brist.

| juni 2010 blir det en Nordisk InfoDag i Goteborg Pa
fredagskvillen samlas vi till gemenskap och middag och pa
I6rdagen information. Det var ett mycket stort intresse for
den traffen!

Det kdnns harligt!

Nu startat en regionforening har i Stockholm! Men
mycket aterstar att gora, for att fa en bra verksamhet for
oss medlemmar. Vill du hjalpa till, hor garna av dig till oss
i styrelsen!

Catrine Reuterbory catrinereuterborg@hotmail.com
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Inbjudan till Alfadagen
med Riksforeningens Arsmote 2010

Lordagen den |3 februari
Klockan 10.00 - ca 15.00
Postterminalen Borrgatan 55 Malmo

o Mingel till Musik

o Eva Nilgert, projektledare HSO Skane
presenterar "Projektet Uppdrag Plushalsa” for battre halsa och livskvalitet

o Eeva Piitulainen, overlakare vid Lung- och allergikliniken i Lund och Malmo
presenterar samband mellan alfa-| antitrypsin och andra sjukdomar

Det finns tid for diskussion och fragor

o Arsmote

o Foreningen bjuder alla medlemmar pa lunch

Hjartligt valkomna!

Motioner Anmadlan
till arsmotet OBS!
Styrelsen tillhanda senast den 25 jan Senast den 31 jan

info@alfa-1.se eller tel 040 - 16 02 |7

Léngsiktig Viktigt meddelande fran
Verksamhetsinriktning Valberedningen.
Vi prioriterar att pd olika sdtt sprida kunskap om alfa-1 Vi arbetar dret om for att finna de medlemmar, som har
antitrypsin (brist) intresse, lite tid och formdga att engagera sig i foreningens
Ge rdd och stéd till patienter och anhériga verksamhet.
Anordna temadagar for patienter, anhériga och intresserade Allt eftersom foreningen vaxer blir det nya omrdden att sdtta
sig in i och arbeta med. Ingen kan géra allt, men med manga

Alfa Bladet - www.alfa-].se som delar pd uppgiften blir foreningsarbetet mera lustfyllt.
Bilda regionfdreningar med aktiv verksamhet I riksforeningens styrelse finns vakanser, béde som ordinarie
Samarbeta nationellt och internationellt med - Idkare och och ersdttare - ménga kan bli adjungerade fér mindre uppdrag.
forskare - patientorganisationer - Idkemedelsforetag m.fl. Téink efter - dr du en av dem vi séker?
Verka, i samarbete inom Sverige, for att personer med Hdr av dig till valberedningen!

AAT-brist ska fd rdtt och tidig diagnos, behandling och

rehabilitering larsahlbin@telia.com eller tel 040-16 02 |7



Aktuell fraga:

Hur ska vi gora arbetsbordan
mindre i styrelsen?

Riksforeningens styrelsen har under
aret tittat pa arbetsgang och struk-
tur, detta ska vi nu arbeta pa att ef-
fektivisera.

Det allra viktigaste, som vi har lart
oss ar dock att i en liten forening som
varan maste medlemmarna vara med
pa banan. Praktiska uppgifter ska i
mycket hogre grad laggas ut och for-
delas mellan medlemmarna.

Det blir mycket spannande att komma
igang med detta nya arbetssatt.

Dels vill styrelsen kunna frigora
energi for att fullfolja foreningens
overgripande mal och visioner och
dels vill vi uppleva en mer levande
forening, dir medlemmarna blir mer
synliga.

Vi ar sakra pa att det runt omkring
sitter en hel del, bade patienter och
anhoriga, som garna vill vara med och
gora ett litet arbete i foreningen - bara
uppgiften ar hanterbar och dverskadlig.

Denna fragestillning ar aktuell bade i

Riks-och Regionforeningarnas arbets-
satt - alla som vill och kan, tveka inte
utan kom med.

Anmal ditt intresse till ordforande
eller valberedningen

Tillsammans gor vi skillnad!

Inger Ahlbin, ordférande

ALFA-BLADET

Referat fran

Extra arsmote den 5 dec 2009

Tretton medlemmar hade horsammat kallelsen och vi inledde med en adventsfika
under livligt samsprak och darefter foljde arsmotesforhandlingar enligt utsind
kallelse. Pa ett extra arsmote far endast de fragor som ar med i kallelsen tas upp
till behandling.
Lars Ahlbin valdes till ordférande och svingade klubban med van hand med
Annette Bjorklund som sekreterare. Hovmann och Larsen justerar protokollet.
Efter de inledande procedurfragorna presenterade Inger Ahlbin féreningens
utveckling och att det nu var dags med en organisation med minst 10
Regionforeningar, varje bestar av ett eller flera lan. Syftet ar att geografiskt
komma narmare medlemmarna for utokad gemenskap.
Motet beslutade enhilligt att bilda Regionforeningar. Stockholm tjuvstartade
redan den 18 november och ar i full gang med planering av forsta medlemstraffen.
Stadgar Reviderade stadgar for Riksforeningen och de nya stadgarna for
Regioner diskuterades och godkindes de. Slutligt godkannande sker pa ordinarie
arsmote Riksorganisationen byter namn till
Alfa-| Sverige - Riksforening alfa-| antitrypsin
och regionféreningarnas namn byggs upp sa har
Alfa-1 Region X - Forening alfa-| antitrypsin.
Stipendiefond Nasta punkt var att bilda en stipendiefond, vilket beslutades och
dven dessa stadgar godkandes. Tanken har vickts genom gavor som foreningen
har fatt under aret och 6nskemal fran givarna att de ska vara grundplat i en fond.
Tva konstndrer har skinkt var sin tavla och de kommer vi att lotta ut under
varen, vi aterkommer med nirmare detaljer.

Medlemsavgift Arsavgift for 2010 beslutades enligt foljande.Var forhoppning
ar att medlemsantalet ska fordubblas under 2010 genom aktiv varvning och att
alla i familjen kommer med i gemenskapen.

Avgiften ar oforandrad 200:- for familjens huvudmedlem.

For ovriga familjemedlemmar ar den sankt till 100:- per person.

Barn utan avgift t.o.m. kalenderaret man fyller 18 ar. Familjeavgift hdgst 500:-
Medlemsavgift betald okt - dec giller dven for nistkommande ar.

Medlemsavgiften betalas senast den 31 januari 2010 pa plusgiro 146 18 | 1-0 eller
kontant pa arsmotet. Har nedan exempel pa ifylld inbetalning med nya familje-
medlemmar. Betalar du 6ver internet/kuvert limna uppgiften till info@alfa- | .se

Presentation Alfa-1 Region - Stadgar Riksforeningen - Regioner -Stipendiefond
finns att lisa pa www.alfa-1.se
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ALFA-BLADET

S Andfédd inte héilplés!

Kristianstad

Internationella KOL-dagen i ar den 17 nov.

Foreningen uppmarksammade detta bl a genom att tre medlemmar
bemannade ett bord i Centralsjukhusets foajé i Kristianstad mellan
kI 10 - 15 for muntlig och skriftlig information om Alfa-1 antitryp-
sinbristen. Aven Hjirt- och Lungsjukas Riksforbund var pa plats.

Mycket folk strommade till och ut, men farre an normalt, naturligtvis pga
besoksrestriktion av svininfluensan. Manga stannade anda upp. Flest hos oss,
konstaterade vi nojt. Bland dessa var 7 - 8 personer med egen AAT-brist, vilket
overraskade atminstone oss. Alla dessa var mycket intresserade av information,
diskussion och att ge av egna erfarenheter. Nya medlemmar kanske? Endast en
av dem var medlem redan.

En man stannade till, laste, tinkte och hade sedan kritiska synpunkter pa sjilva
namnet Alfa- lantitrypsinbrist. Men - vem av oss har inte haft det?!

Just nar vi skulle packa ihop, dok en glad mamma med spadbarn och man
upp, pa viag hem fran BB. Hon hade liksom vi AAT-brist, men ville veta mycket
mer. Hon tog av all var skriftliga information, alltsa vikbladet Andfadd och tva
nummer av medlemstidningen Alfa Bladet. Ett bra slut pa en meningsfull och
trevlig dag tyckte vi tre,

Anette Bjorklund, Gunnel Lindell och Per-Erik Palmlund

Valkommem till RiksKOL

Internationella KOL dagen

Ar ett drligt evenemang som anordnas for att 6ka medvetenheten och vdrd av kroniskt obstruktiv
lungsjukdom (KOL) runt om i vdrlden.World COPD Day 2009 dgde rum den |8 november kring temat

Eskilstuna

Arets KOL dag, pa Malarsjukhuset
i Eskilstuna kvallen den 18 nov,
lockade ett 25-tal besokare.

Efter ett kort halsningsanforande var
det var informator Hans Andersson,
som fick ordet.

”Genetisk KOL drabbar aven icke
rokare” var temat pa foreldsningen.

Deltagarna var valdigt intresserade
av Alfa-1 och allt runtomkring. Jag
informerade ocksa om ev kommande
studier med ersattningslakemedel typ
Zemira och inhalation med Prolastina.
Jag gav ocksa info om hur landstingen
ser pa den hir medicineringen och hur
det ser ut i ovriga Europa med ca 1500,
som far behandling. | Sverige anser
man att det ar alltfor dyrt. Manga blev
vildigt forvanade Sver hur landstingen
prioriterar.

Darefter kom Helene Sonnerfors
sjukgymnast som arbetar med KOL-

patienter. Hon presenterade olika
rehabiliteringsaktiviteter.
F

Hans Andersson

Sa halsade Leif Stromberg oss, ordforande och vice i Alfa-1 foreningen, nar vi besékte honom
pa sjukhuset i Simrishamn. Leif ar koordinator och presenterade betydelsen av att alla med
KOL blir registrerade i RiksKOL.Vi kunde ge honom okad kunskap kring AAT-brist och fick aven
lagga in for oss viktig information i manualer och registreringsunderlag. Lis mer pa www.ucr.uu.se/rikskol

Vad ar RiksKOL?

RiksKOL ar ett nationellt kvalitetsre-
gister for patienter med sjukdomen
KOL (Kroniskt Obstruktiv Lungsjuk-
dom). Registrets syfte ar att forbattra
kvaliteten i KOL-varden samt att
sakerstilla likvardig vard i hela landet.

En nationell expertgrupp har arbetat
fram RiksKOLregistret. RiksKOL leds
av en styrgrupp och stods av anslag

fran Sveriges kommuner och landsting.

Vad registreras i RiksKOL?

Din vardgivare far vid registreringen
fylla i ett antal fragor som ror just
din sjukdom, till exempel: Hur ar det
med din lungfunktion? Om du roker
och har erbjudits hjalp till rokstopp?
Vilken ar din lakemedelsbehandling?
Har du vaccinerats mot influensa och
lunginflammation? Fick du limplig vard

vid akut forsamring?
All information om dig dr sekretessbelagd och hanteras
enligt gdllande lagstiftning i PUL.
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Vad blir nyttan for dig?

En lamplig behandling av din KOL

* Battre uppfoljning av din sjukdom

* Bittre kontinuitet for vardgivaren
* Du far sjilv okad mojlighet till
egenkontroll och uppfoljning genom
att du far med en utskrift av din
egen KOL-profil fran varje likar- och
sjukskoterskebesok.

Jag foreslar att du vid ndsta ldkarbesok
talar om att du vill bli med i RiksKOL!
Inger Ahlbin, ordfrande



ALFA-BLADET

HSO Skdnes uppdrag dr att arbeta for ett samhdlle ddr funktionshinder eller en kronisk sjukdom inte behdver vara ett hinder mot
att leva ett bra liv. Respektive medlemsorganisation arbetar specifikt med sina diagnosfragor.lnom HSO Skane finns stor kompetens i
handikappfrdgor och vi arbetar i forsta hand med information, samverkan och projektarbete. Riksforeningen Alfa-1 Sverige dr medlem.

www.skane.hso.se

”Framtidens vard har vi rad med den?”

Sa namngavs en konferens Inger och jag besokte, den 11 november i Hassleholm. Arrangor
var HSO Skane (Handikapporganisationernas Samarbetsorgan) och LIF (De forskande
lakemedelsforetagen). Tema var vardens majligheter och hur den ska finansieras.

Det var intressant att hora om framtidsmojligheterna i
varden, diremot tyckte jag inte, att det kom nagot konkret
svar pa fragan, om vi har rad med den. Forsta person som
talade var Kenneth Johansson, ordforande i riksdagens
socialutskott, dirmed en av Sveriges viktigaste makthavare
inom det socialpolitiska omradet. Efter att han talat om sina
visioner for framtiden, som mycket handlade om lika vard
for alla och att alla har lika varde, fick han svara pa fragor.
Fragorna var manga och tiden kort sa var ordférande, Inger
passade pa att skriva ett brev till honom med fragor, som
han sa att han skulle lisa pa taget och lamna svar till henne
via mail.

Darefter kom Margareta Olsson - Birgersson, medicinsk
chef pa sanofi-aventis. Hon talade om den ”vilutbildade
patienten” och om att ga fran sjukvard till friskvard
och om ekonomiska fordelar med att tinka langsiktigt,
genom att t. ex. ge diabetespatienter ratt medicin for att
forebygga att njursjukdom uppstar. | framtiden ser hon
mer individanpassad vard och genmodifierade likemedel.
Mobilen far ocksa en plats for att paminna oss om den
nodvandiga promenaden eller sprutan.

Medicinsk grundutbildning

HSO Skane bjod tillsammans med LIF in till
en medicinsk grundutbildning. Syftet var att ge
grund-kunskaper och en allman orientering om
lakemedel, forklara medicinska begrepp, hur
lakemedel tas fram, aktuell lakemedelspolitik och
vad som hander med ett lakemedel i kroppen.

Docent och forestandare for Lund University Program
in Medical Informatics, Olof Jarlman, pratade om all gratis
kunskap man kan ta del av via Internet. Pa ett underhallande
satt uppmarksammade han oss pa hur mycket mer tekniska
mojligheter det finns, an vad personal i varden kan
utnyttja och drog parallellen till vara mobiler, hur manga
funktioner har vi diar och hur manga anvinder de flesta av
oss. | framtiden sag han fler robotar i hemmen, t. ex. som
dammsuger at oss. De finns redan.

De tva sista talarna var regionraden Rikard Larsson, och
Gilbert Tribo, Tva politiker, en fran vardera blocket som
skulle samsas om tiden. Bada vill forbattra varden. Den ene
tror pa hojda skatter inte den andra. Andra asikter, de hade,
var att forebygga sjukdom genom livsstilsforandringar, att
forbittra skolhdlsovarden och att kunskap fors vidare ut i
varden, t. ex. till distriktsskoterskorna.

Som sagt det var en trevlig och intressant konferens.
Anette BjorRlund
Vara fragor till Kenneth Johansson var inom
tvd mycket viktiga omrdden.

Varfor foljer inte Sverige EU:s regler for
Sdllsynta diagnoser?

Varfor far inte svenska patienter behand-
ling med det godkdnda Prolastina?

Inget svar, dnnu. Vi kommer att skicka
detta Alfa Blad med en ny skrivelse bdde
til honom och mdnga andra politiska
foretrddare, pd olika nivder.

Utbildningen var pa 2+2 dagar hosten
2008 och med en fordjupning under 2
dagar i oktober 2009.

Sammanhallande och ansvarig var Ann
Maliniak pa LIF, hon har manga ganger
genomfort konferenser i Skane, sa
vi kanner varandra riktigt val. Fore-
lasarna var mycket kompetenta inom
sina omraden och kom bade fran
myndigheter, industri och vard.

Vi var 30 deltagare fran olika patient-
organisationer i Skane. Flera kinde jag
igen, men manga var nya ansikten for
mig, ett hade vi gemensamt -Vad skulle
den har utbildningen innehalla och var

nivan sa att vi skulle kunna ta den till
oss?

Lakemedlets vag genom kroppen - hur
paverkar kroppen likemedlet och hur
paverkar likemedlet kroppen? Hur
hittar lakemedlet ratt? Halveringstid
ar tiden t.ex. fran att jag borjar ta ett
piller till det ger full effekt och lika lang

tid gar at for att det ska forsvinna ut.

Nar vi blir dldre far vi en forandrad
lakemedelsomsattning och dar ligger
ofta forklaringen till forgiftning av for
manga och och for star dos. Bipack-
sedeln ger viktig info om hur man ska
ta sin medicin, tillsammans med mat
och eller mellan maltider. Ibland slar
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de ut varandras effekt och i andra fall
blir den forstarkt. Det ar mycket vi ska
ta till oss och forsta for att bli botade.

Vi vick aven lara skillnad mellan natur-
och vaxtbaserade likemedel/konven-
tionella och hur de godkandes. Olaga
lakemedel ar ett hot mot folkhalsan,
ibland direkt livsfarliga.

Visst var nivan hog men foreldsarna
var sa skickliga att forklara och svara
pa vara fragor, allt var sa otroligt
intressant och larorikt. Vi fick doku-
mentation, Fass och en uppslagsbok
med medicinska termer. Nu efterat
kan jag ga tillbaka och minnas. 1_4Albin



FORENINGENS INFOSIDA

FORENINGSAGENDA DOKTORN SVARAR

« 21-22 januari Alfa-Norden-mote i Norge

13 februar Alfa-dagen med drsmote i Malmo
18 februari Utbildningsdag Primarvdrden Skane
10-11 april Riksforeningens styrelseutbildning
23-24 april HSO Skane konferens och arsmote
11-12 juni Nordisk Infodag i Géteborg, for alla
medlemmar och anhdriga

13 juni Regionombudskonferens i Goteborg

+ 9-10 juli Alfa Europe General Meeting i London
- Bllda regionféreningar

« Lokala / regionala medlemsmoten

Vill du sprida kunskap
till vardcentraler, sjukhus
och vardutbildningar?

Foldern "Andfadd?”

Passar pa KOL- och lungmottagning-
ar eller som patientinformation pa
sjukhus och vardcentraler

Foldern ar GRATIS!

RING OCH BESTALL IDAG!

040-16 02 17

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

Alfa-1 Stipendiefond

Skank en gava till var nyinstiftade stipendiefond.

Stipendiet delas ut for betydande insatser for forverk-
ligandet av Alfa-1 féreningens syfte.

Pg 146 18 11-0 Bg 5257-1163

Bli medlem i var férening!

Stod var forening genom att bli medlem.

Anmal dig pa var hemsida www.alfa-1.se eller ring
040-1602 17.

Arsavgift 200:- for huvudmedlem, 100:- per évrig familje-
medlem eller 500:- for hela familjen .

Barn utan avgift t.o.m. kalenderaret man fyller 18 ar.

Hjalp oss att hjalpa
Stod var forening genom ett bidrag och/eller sponsring.
Vi jobbar helt ideellt och behdver ert stod till var verksam-
het for att kunna hjalpa och sprida kunskap om AAT-brist.
Pg 146 18 11-0 Bg 5257-1163

www.alfa-1.se
KOL kan bero pa en arftlig brist.

EEVA PIITULAINEN DOCENT / OVERLKARE VID LUNG- OCH
ALLERGIKLINIKERNA, SKANES UNIVERSITETSSJUKHUS, SUS,
(TIDIGARE UMAS) SVARAR PA LASARNAS FRAGOR.

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

Nar jag fick min diagnos PiZZ tackade jag ja till att inga
iregistret, Nu, nar jag fatt kunskap om arftlighet ar jag
orolig for mina barn och barnbarn.

Det har ar mina fragor:

- Gor AAT-registret nagon slaktutredning av familjen,
och i sa fall pa vilket satt?

- Hur kan vi fa remiss for test?

- Far man veta bade % av AAT i blodet och Pi-typ?

- Ar det si att ligre % inom PiMZ ger storre risk for att
utveckla KOL om man ar/ har varit rokare?

”Orolig morfar”

Hir kommer svar pa fragorna:

AAT-registret kan inte testa anhoriga till AAT-brist

men rekommenderar att nara slaktingar (syskon, barn, ev
barnbarn) testas.

Det basta ar att prata med sin egen lakare som kan
skriva remiss till blodprovet.

Om man endast vill veta AAT-halten i blodet kan provet
analyseras i alla laboratorier i Sverige. For att analysera
vilka anlag patienten/slaktingen har maste provet skickas
till Klin. kem. laboratoriet pa UMAS i Malmé for sa kallad
Pi-typning.

AAT-halten i blodet kan hos rokare med anlagen MZ ha
viss betydelse for risken att utveckla KOL/emfysem.

Mvh
Eeva Piitulainen

I tidningen “Status” finns en intervju med Eeva Piitulainen
"Arftlig brist okar risken for KOL”  www.hjart-lung.se

Nordisk InfoDag
i Goteborg
den Il - 12juni 2010

pa Hotell Riverton

Inbjudan till

medlemmar och anhoriga
kommer separat

Boka redan nu i din kalender!

Valkomna



Avsandare:

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10
218 32 Bunkeflostrand

Snart far vi fler apotek i Sverige

Det sker forandringar med de svenska
apoteken. Malet ar att vi ska fa flera
med battre oppettider.

Du kommer att traffa samma
medarbetare som tidigare pa “ditt”
apotek. Alla gamla apotek kommer
att vara kvar. Nya apotek kommer att
startas och manga av de apotek som i
dag dgs av Apoteket AB kommer att fa
nya agare.

Den nya nationella apotekssymbolen
visar vilka apotek som har tillstand
fran Lakemedelsverket att silja ALLA
lakemedel.

Precis som tidigare blir det staten
som godkinner priserna pa de
receptbelagda likemedel som ingar i
hogkostnadsskyddet.

Hogkostnadsskyddet ar oférandrat
bade for barn och vuxna. Det giller
sjalvklart pa samtliga apotek

Samtliga apotek ska ocksa erbjuda

delbetalning for receptbelagda
lakemedel.
Fran den | november 2009 kom-

mer aven butiker, som mataffarer
och bensinstationer, att salja vissa
receptfria lakemedel. Alla receptfria
lakemedel maste vara godkinda av
Lakemedelsverket. De ska forvaras
inlasta eller under direkt uppsikt av
personal.Butikerna far sjilva bestamma
priset vilket skapar forutsattningar for
priskonkurrens.
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En rapport om KOL

Den 12 november presenterades “en
rapport om KOL- den bortglomda
folk-sjukdomen” av Hjart-Lungsjukas
for-bund. Rapporten ar fylld med fakta
och information om sjukdomen. Den
lampar sig val att ha somuppslagsbok
och faktabank.

Alfa-1 antitrypsinbrist finns med som
bakomliggande orsak till KOL i unga ar
och aven som forklaring till att man kan
drabbas utan att ha varit rokare.

Ett intressant avsnitt handlar om
halsoekonomi genom tidig daignos.

Las pa www.hjart-lung.se under Lungor

Organdonation

Det har kommit till var kdnnedom
att ibland racker det inte att man tar
stallning for donation. Efter ett dodsfall
far de anhoriga fragan om hur de staller
sig till donation. Om de da siger nej, ar
det deras vilja som giller oberoende
av den avlidnes onskan.

Kom ihag att tala om for dina anhoriga
vad du beslutat och att det or din
uttryckliga vilja att de respekterar ditt
beslut.

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

pPORTO BETALT

Kofasad - trots langa vantetider

Alla de 21 landstingen i Sverige klarar
kraven for “komiljarden” meddelar
socialdepartementet. Den infordes
i september 2008 for att korta
vardkoéerna. De som vantat pa vard
i mer an 90 dagar har blivit 100 000
farre jamfort med sept 2008.

Men en stor del, 51% av patienterna
raknas inte med. De vantar av
medicinska skal eller star i en sarskild
ko for patientvald vantan.

Ar’géirder, som riskerar att tranga
undan kroniskt sjuka patienter, har
begransat varde. Har det blivit battre
for dig?

Vardval / Hilsoval

Riksdagen har tagit beslut om
obligatoriskt inforande av valfrihets-
systemet LOV i primirvarden i alla
landsting/regioner fran | januari 2010.
Halland var forst ut 2007, darefter
kom Stockholm 2008 och Region
Skane | maj 2009.

Enkat i Skane.

Hur upplever vara medlemmar
Halsovalet?

Har du fatt svarare att ta dig till din
vardenhet!?

Har lokalerna forandrats positivt el.
negativt?

Ar det littare/svarare

- att komma fram pa telefon?

- att fa besokstid?

Har personalens bemotande forand-
rats? Hur?

Har ex specialistlakare, sjukgymnast,
arbetsterapeut, dietist eller KOL-team
tillkommit?

Region Skane och Alfa-1 foreningen
ser fram emot ditt svar senast 25 jan.
info@alfa-1.se eller tel 040-160217
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