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Ja visst gor det ont nar knoppar brister

Varfor skulle annars varen tveka?

KUNSKAP ARVAR MEDICIN
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ALFA-BEADET

Fran var forisont

Arsmotet 2010 beslutade om langsiktig verk-
samhetsinriktning. Som namnet sager ar det
inget, som ska vara avklarat pa ett ar utan
det finns hela tiden med i styrelsens uppdrag.
Vi vill har ge en kort beskrivning om vad som
hant under 2010 och vilka planer vi har infor
2011.
Langsiktig
Verksamhetsinriktning

Vi prioriterar att pa olika sitt sprida kunskap om alfa- |
antitrypsin (brist)

Pa sjukhus och vardcentraler sitter vi ut Alfa Blad och
broschyrer, Samtidigt ger vi naturligtvis muntlig info,
och uppmanar till att de ska testa alla KOL-patienter. |
samarbete med lakemedelsforetaget Talecris fick vi tre
nya broschyrer, de finns att ladda ner pa hemsidan.

| Skane var vi med pa en konferens for vardenhetschefer
och efter det blev vi inbjudna att komma och beritta om
AAT-brist for all personal pa flera enheter.

Det personliga motet ar bésta satt att sprida kunskap, Pa
en stor konferens om sarlakemedel fick vi mojlighet att
presentera oss och knyta vardefulla kontakter.

| ar hoppas vi pa att kunna medverka vid en lunglikar-
och skoterskekongress tillsammans med Talecris.

Ge rad och stod till patienter och anhoriga

Till ordféranden kommer manga mail och telefonsamtal.
Det kanns mycket bra att kunna ge lugnande besked till
nydiagnostiserade, och aven ”gamla” som onskar veta
mera om sin brist. Manga ganger kan vi lotsa vidare till
en kunnig lakare.Vi svarar dven pa fragor pa hemsidan.

Anordna temadagar for medlemmar

| samband med Riksféreningens arsmote presenterade
docent E Piitulainen nyheter om forskning om
foljdsjukdomar vid AAT-brist. Manga fragor fick svar.

TemaAlfa - Nordisk InfoDag och medlemstraff i Goteborg
var arets storsta hindelse med 6ver 100 deltagare, de
flesta fran Sverige. Att kunna byta erfarenhet under ett
trevligt samkvam ar minst lika viktigt som att lyssna pa
forelasningar.

Lar kanna din diagnos, AAT-brist kan ge genetisk KOL
- Leversjukdom hos barn - Transplantation - Behandling
med Prolastina - Traning - Kosthold. Programmet vaxlade
mellan foreldsningar och inslag av vara medlemmar. Det
gav en vardefull verklighet till vetenskapen.

Nar vi skriver detta vantar vi pa bekriftelse om bidrag
fran Talecris till Tema Alfa 201 I.

Alfa Bladet - www.alfa-1.se

Tva av vara viktiga medier att sprida vart arbete till dig.

44 nya medlemmar har hitat in till foreningen genom
hemsidan.

Bilda regionforeningar med aktiv verksamhet

Den forsta regionforeningen bildades i Stockholm
2009 och under aret har de arrangerat tre vilbesokta
medlemsmoten med olika tema.

Vastra Gotaland bildades i anslutning till InfoDagen. De
hade startat med en traff i Falkoping och under hosten
gick farden till Vanersborg.

| Skane har det anordnats “Lara kanna traffar” i
Kristianstad och Lund. | sydvast var det ingen, som var
intresserad av komma till traffen i Malmo.

Under 2011 kommer vi att arbeta vidare med att
forankra foreningens verksamhet regionalt. Darfor soker
vi intresserade regionombud / kontaktpersoner och det
finns planer pa en kick-off-traff.

Samarbeta nationellt och internationellt med
- lakare och forskare - patientorganisationer -
lakemedelsforetag m.fl.

Alfa Norden - ett mycket vardefullt forum, hir ger vi rad
och tips till varandra pa ett nastan gemensamt sprak.

Alfa Europe - arsmote och infodag hdlls i London. Bland
forelasarna fanns S Janciauskiene, numera har hon byggt
upp ett foskarteam i Hannover, tidigare Malmo. Professor
D Lomas Cambridge redogjorde for den banbrytande
forskningen inom AAT. Hans forutsagelse var, att inom
tio ar kommer det att finnas ett botemedel.

Som sista punkt pa konferensen beslutades att 2011 ars
kongress skulle hallas i Malmé. Det kdnde vi oss mycket
stolta over och under hosten startade vi forberedelserna.
Sedan forindrades de ekonomiska férutsittningarna, var
planering avbrots och vi ar kallade till ett akut mote i maj
for att besluta om den fortsatta verksamheten inom Alfa
Europe. Detta aterkommer vi till i nasta Alfa Blad.

Sallsynta Diagnoser - antligen har vi blivit medlemmar.
Nu arbetar vi vidare for att kunskapen om AAT-brist ska
komma med i Socialstyrelsen register.

HSO - Skane iar Sveriges aktivaste och framat forbund.
Projektet Plushalsa har vi anslutet oss till och har
deltagare i akvarellmalning och Qi Gong. Att triffas
under trevliga former, laga mat och ata tillsammans hade
daremot ingen lust till.

Verka, i samarbete inom Sverige, for att personer med
AAT-brist ska fa ritt och tidig diagnos, behandling och
rehabilitering

Hir pagar arbete i det tysta med att bygga upp ett
kontaktnat med lakare och skoterskor, som visar att de
ar intresserade av att satsa pa alfa-1 patienter.

Vi behéver dig

Vi i Riksforeningens styrelse jobbar alla ideellt och
periodvis kor det ihop sig for oss med hdlsa, arbete,
familj och lite fritid. DG hinner vi inte med allt vi skulle
vilia genomféra inom foreningen.

Ddrfor onskar vi att vi blir flera som dr med och hjdlps
at, var och en efter sin formdga och intresse.

Inger, Annette, Inga-Maj och Anette



ALFA-BLADET

Inbjudan
Riksféreningens Arsméte 201 |

Lordagen den 9 april
Klockan 11.00 - ca 14.00
Astma Allergi foreningens lokal Lorensborgs torg, Malmo

Program

o Vi startar med kaffe / the och smorgas
Har ges tillfille till erfarenhetsutbyte och presentation av nagra medlemmar,
som deltar i olika aktiviteter i Plushalsa

o Arsmote - dagordning enligt stadgarna

o Alfa-1 Stipendiet - Presentation av arets mottagare

a Vilken verksamhet onskar du i Riksforeningen och Regionforeningarna
Kom och gor din stamma hord!

Hjartligt valkomna

Motioner Anmadlan
till arsmotet OBS!
Styrelsen tillhanda senast |18 mars Senast den 25 mars

info@alfa-1.se eller tel 040 - 16 02 17

Viktigt meddelande frdn
Valberedningen

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

Ingen kan géra allt, men med mdnga som delar pd uppgiften blir féreningsarbetet mera lustfyllt.
Allt eftersom foreningen vdxer blir det nya omrdden att sdtta sig in i och arbeta med. Du dr kanske
intresserad av att hdlla i lokala trdffar, hjdlpa till med administration eller genomfora en egen idé.

| riksforeningens styrelse finns vakanser, bdde som ordinarie och ersdttare - mdnga kan bli
adjungerade for mindre uppdrag. Vi soker dven regionombud / kontaktpersoner.

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

Lars Ahlbin larsahlbin@telia.com eller tel 040 - 16 02 17
Bodil Porsgaard bodil.porsgaard@spray.se eller tel 0302 - 347 41
Roland Andersson rolle39@hotmail.com eller tel 046 - 77 56 62



Avsandare:

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10
218 32 Bunkeflostrand
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PORTO BETALT

Planering pdgdr

Tema Alfa 2011 - Medlemstriff och InfoDag

Fredag den 26 - [ordagen den 27 augusti 2011

pd Hotell Statt i jarnvdgsmetropolen Hassleholm

Har du forslag pa programpunkter lamna dem senast den 3| mars till
Annette Wallback vordf@alfa-1.se eller tel 0765-800187

Boka dagarna i din kalender redan nu!
Inbjudan med program kommer

Medlemsavgift 201 |

Arsmotet 2010 beslutade att medlemsavgiften ar ofdrindrad och
styrelsen kommer att foresla samma avgift for 2012.

Arsavgiften for familjens huvudmedlem, vuxen eller barn ar 200 kr.
Ovriga familjemedlemmar Sver 18 ar betalar 100 kr per person

och barn ar utan avgift t.o.m. kalenderaret de fyller 18 ar.

Som medlem far du delta i foreningens aktiviteter pa riks- och region-
niva.

Som medlem i riksforeningen ar du automatiskt medlem i den framtida
regionforening, dar du ar bosatt.

Som medlem ger du ditt stod till foreningens verksamhet for att oka
kunskap om alfa-1 antitrypsin (brist) inom varden och samhillet i
ovrigt.

Vill du anmaila flera medlemmar gor du det enklast pa www.alfa-1.se

Kom ihag att skriva medlemsnummer (finns pa adressetiketten) eller
”ny” och namn pa inbetalningen. Inbetalningskort skickas till alla dven
de som redan har betalat.

OBS! Vi ser fram emot din betalning senast den 3| mars 201 I.

Medlemsenkat
kommer under varen

Vi onskar ta reda pa vad vara
nuvarande och kommande
medlemmar onskar och forvantar
sig av en patientforening.

Resultatet av undersokningen
kommer att ligga till grund for
Alfa-1:s verksamhet bade i Riks-
och regionforeningarna.

Det kommer ocksa att ha be-
tydelse for hur vi ska sprida
information bade till dig som
medlem, inom varden och sam-
hallet i ovrigt.

Vi hoppas att du ger dig tid
att svara och ger oss ditt stod.
Harigenom tar du vara pa moj-
ligheten att utveckla Alfa-I
foreningen i Sverige.

GOr din vilja kand!
Ta stallning for eller emot organdonation.
www.livsviktigt.se
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