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"Jag vill sd myc@t”

“Pippipiller”

Vi fods likadana och dgnar livet dt att ut-
veckla vdr personlighet. Men som gamla
forvdntas vi inte ha samma behov.

Ar det fler dn jag som kdnner knuten i ma-
gen?

Som vill ta ett Pippipiller och mumla “’Fina
lilla krumelur, jag vill aldrig bli stur . . ..”

Eller snarare gammal.

Lugn. Det blev virre!

Rdtt, trots fel . .. ?

Det talas om foretrdde for dem med de
storsta behoven.

Vardens egen logik véiger in mer dn patien-
tens bdsta - kostnader, vdrdplatser, andra
patienters behov och vdrdpersonalens ar-
betssituation spelar ocksd in.

Vissa patienter dr drompatienter. De var-
das snabbt och slussas ut. Andra ses som
svartepetter, multisjuka patienter, som
krdver mycket och kostsam vdard. Dem vill
ingen ha.

En helt annan sak dr fallet med den pa-
tient, som efter ndstan 20 drs behandling
fick beskedet, att det inte har ndgon effekt
utan ska upphéra omedelbart av kostnads-
skal.

Kanske inte.

Manniskor, chefer, gor bedomningar pd
professionell grund, for patientens bdsta,
helst klokt och rdtt. Men pressade av de
ramar som finns for deras verksamhet i
frdga om tid och resurser.

Ibland blir det fel.
Det dr hemskt!

Ndr beslut fattas utan medicinsk grund,
endast med hdnvisning till ekonomi - Vi kan
inte acceptera att det dr sG man ska tolka
och tillimpa allas ratt till vard.

TILLSAMMANS
KAN VI GORA SKILLNAD

ALFA-BLADET

Fran min horisont

Trender och traditioner
Julpynta och Kla granen

Ocksa pa julbordet . . .

RAJ sill och ny skinka med Iin%oq
N &r det jul i vart hus

I Bladet, som du hdller i din hand kan du ldsa om Tema Alfa 2011 med
reportage fran foreldsningar och workshop. Det gav bdde kunskap,
delad erfarenhet och gemenskap.

Andningen och livet - Det finns mediciner mot de flesta sjukdomar.
Ibland kan sista andetaget skjutas pd framtiden. Lds om Forskningens
dag med mdnga nya betydelsefulla resultat for vdra lungor.

Nu ndr dret gdr mot sitt slut dr det naturligt att summera vad vi har
dstadkommit i och med féreningen. Det krdvs bdde tid och tdlamod
att sdtta Alfa-1 antitrypsin pd kartan. Man madste se sina egna intres-
sen och tdnka storre, ja mycket storre. Jag ser fram emot att vi ska ta
smd och lite storre steg, till och med ett och annat hopp.

Att vara ordférande dr en stor dra men samtidigt inser jag att om det
ska komma in nytt blod, sG mdste det ske snart. For att ha bra forut-
sdttningar mdste man ha tiden pd sig - 2014 firar vi 10 dr.

Ett stort tack for det gdngna dret och Gott Nytt 2012.

Inger Ahlbin Riksforeningens ordforande ordf@alfa-1.se
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Alfa Bladet sands till foreningens medlemmar och patienter
med AAT-brist - OBS! sekretesskyddat utskick.

Alfa Bladet ingar som informationsmaterial om foreningens
verksamhet och om alfa-1 antitrypsin (brist).



ALFA-BLADET

Delaktighet och paverkan
pa arets Medlemstraff och Infodag
26-27 augusti i Hassleholm

60 deltagare frdn hela landet slét upp kring Tema Alfa-
| pd hotell Statt i Hdssleholm. Vi blev varmt vdlkom-
nade av hotellets vdrdinna, som bjdd in till kaffe och min-
gel. Ndr vi alla samlats fick vi en mycket uppskattad och
livfull, historisk beskrivning av jdrnvdgsknuten Hdssleholm.

Nordisk traff

Fore medlemstriffen pa fredag efter-
middag traffades flera av riks- liksom
regionforeningarnas styrelseledamo-
ter och representanter for Danmarks
alfa-1 forening.

Ulla och
| | Catrine

- Stockholm

| organisationen finns aven kontakt-
personer utanfor styrelsen, som ny-
diagnostiserade kan prata med.

" ) .
Hur far vi fler medlemmar?

16 november ar det Internationella
KOLdagen, ett bra tillfalle att infor-
mera om Alfa-1 brist inom varden?

Det var mycket givande att prata om
varandras erfarenhter, vi ar ju ratt
nya i regionerna.

Marie och
Bodil

V Gétaland

” Jag funderar pa om vi kanske ocksa
ska ha en medicingrupp i Sverige!?
Den skulle kunna samarbeta med
Danmarks medicingrupp. Kanske
finns det en i Norge ocksa?

Danmark har lagt upp sin organisa-
tion pa ett helt annat sitt. De ingar
i Lungeforeningen och har sedan
grupper som arbetar med olika fra-
gor, som en foraldragrupp, ”Medicin
nu” arbetar for att na ut till lakare,
politiker, media m fl. Vidare finns en
medlems-grupp som ordnar bade in-
formationsmoten och sociala traffar.

Gunhil Norhave och
Dorte Djurhuus

Alfa-1 Danmark

” Och en grupp for forildrar till Alfa-
| barn?

” . .
Kan det vara en bra vag for oss?

Vad tycker du?



Fredagskvillen agnades at medlemstraff

Alfa-1 foreningen igar, idag och i morgon var temat

Ordférande Inger Ahlbin informerade bl a om Alfa-1 Sveriges langsiktiga verk-
samhetsplan 2011-2013:

Ge rad och stdd till patienter och anhériga - Ordna temadagar for pa-
tienter, anhoriga och ovriga - Bilda regionforeningar och ge stod till aktiv verk-
samhet. Vi fick ocksa veta resultatet av medlemsenkaten. Mycket forkortat
kan man siga att det medlemmarna efterfragar ar - information om vard och
behandling - vetskap om vilket stéd och vilken hjilp man kan fa - mojlighet att
komma i kontakt med andra patienter.

Vi behdver vara manga som hjilps at i var forening. Da manga inte
orkar pga. sjukdom behover vi ocksa rekrytera fler medlemmar. Inbetalnings-
kort i Alfabladet, som man kan lamna till intresserad, eller dela ut vid KOLda-
gen, var nagra forslag. Vi med bristen kan informera slikten och be dem testa
sig. Har du nagon fundering pa hur vi kan 6ka antalet medlemmar?

Maila garna fler tips till Inger.

Varfor finns sa fa med alfa-1 i Norrland? Blir de inte testade eller finns
det inga med bristen dar?

Ny rekommendation fér behandling med Prolastina. Sa far vi héra om
SLMF (Svensk lungmedicinsk forening) som har kommit med en ny rekommen-
dation for substitutionsbehandling (Prolastina.). Aven om en patient motsvarar
alla kriterierna for behandling ar det till sist verksamhetschefen som tar beslut
med tanke pa de hdga kostnaderna.

Grifols Talecris

Tyska Talecris som tillverkar Prolasti-
na har blivit uppkopta av spanska Gri-
fols. Anders Asell som ir ansvarig for
Grifols Nordic AB berattar kort om
planerna framéver. Man haller pa att
ta fram en halsoekonomisk analys for
ansokan till TLV om prissattning och
att inga i hogkostnadsskyddet.

Tillsammans med Jonas Interstein
kommer Anders att bygga upp verk-
samheten i Norden med start och
samarbete med foreningen i Sverige.

Efter en hdrlig och god middag med givande samtal, dragning av vinstlotter for att se
vilka som vann de fina oljemdlningarna, bada vinnarna heter Peter och var ndrvarande.
Vi fick héra sdng och musik av M&M. Ndgra gav sig upp pd dansgolvet

innan vi somnade gott i de skéna sdngarna.

Forsta dansen pG madnga dr

med fyra ventiler i lungan
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ALFA-BLADET

Tema Alfa-1|
Infodag

Workshop - Lordag startade med en workshop for anhoriga och en for patienter. Innan hade

vi forstas atit frukost, finns det nagot harligare an en vackert uppdukad frukostbuffé?

Dagens moderator var Inger Ahlbin, som med van
och lyhérd hand lotsade de olika amnena framat.
Som tack for sin medverkan fick alla forelasarna
en bok om Skanes historia under vikingatiden och
en bekvam blomstercheck.

Aktuellt - Behandling och forskning
Det var tre intressanta amnen, som vi fick ta del av.

Volymreduktion med ventiler - Lars Ek, Skanes Universitetssjukhus Lund
berittar om behandling med ventiler. For 5-6ar sedan presenterades tekniken
och 2008 behandlades forsta patienten. Till hosten startar behandlingen, som
passar sarskilt bra for alfa-1:or Aktuellt om AAT-brist

Aktuellt 2011 - Eeva Piitulainen Skanes Universitetssjukhus Malmé gick ige-
nom vilka varianter av alfa-1 antitrypsinbrist det finns och hur stor risken for
lungsjukdom ar for de olika varianterna. Inhalationsstudien kommer att star-
tar nu till hosten.

Eeva Piitulainen gick igenom rekommendationerna for substitutbehandling,
hon har varit en av lungldkarna som tagit fram den och hon besvarade fragor
som foreningen stillt om tolkning av "livslang behandling”

Overlevnad vid svar brist - Hanan Tanash Skanes Universitetssjukhus Mal-
mo Hon disputerar den 16 september. Hanan tittar i sin studie pa dverlevnad,
rokvanor, dodsorsaker.

Sjukforsakring och olika bidrag fran Forsakringskassan

Tommy Jeppsson Forsakringskassan Skane gav oss en gedigen genomgang av
sjukforsakringen och de olika bidrag man kan soka. Vi fick veta om sjuker-
sattning, bilstod, handikappsersattning, assistentersattning, bostadsanpassning
och mycket mera.

Hemlig gast
Dagens hemliga gast var Johanna Axby,

mamma till enaggstvillingarna Theo och Isak.

Hon berattar medryckande om hur sénerna, som bagge hade svara leverprob-
lem pga. alfal antitrypsinbrist, redan fran fodseln gatt igenom operationer,
transplantation, leverkoma, infektioner mm.

Hur hanterar man oron, hur tar man svara beslut, hur far man till en draglig
vardag trots kanslomassigt kaos?

Johanna skrev dagbok, det ar den som ligger till grund for hennes bok
”Menar du att dom kan do?”.

Fragestund
med EEva, Lars och Hanan

Nagra av fragorna som kom upp pa
fragestund:

- Kan inte AAT-registret informera nydi-
agnostiserade om Alfa-1 Sverige?

Det ar ett forskningsregister som
har sekretess svarar Eeva Piitulainen.
Det finns patienter som inte vill veta
nagot om sin sjukdom, de ska darfor
slippa bli paminda. Det har hant att
patienter som blivit uppringda fran
foreningen har blivit arga. Det maste
vara vattentata skott mellan registret
och foreningen.

- Hur ser Eeva pa andra Idnders studier
med substitutionsbehandling?

De flesta ar inte gjorda som rando-
miserade, dubbelblinda tester, de tva
studier som ar det har for fa delta-
gare for att man ska kunna dra nagra
slutsatser. Om -2 ar kommer resul-
tatet av en saker studie.

PulmonX som visade sina ventiler.

Dagen avslutas med eftermiddags-
kaffe. Sa skingras vi fér att med bil
och tdg (stationen ligger alldeles intill
— tack for detl) datervdnda var och en
till sitt, men med mycket att reflek-
tera Over och en o6nskan att trdffas
ndsta dr igen.

Catrine Reuterborg Region Stockholm

Pa var hemsida finns program och pp-
presentationer. Aven ] Axbys berittelse.
www.alfa-|.se



Lars Ek, fran Skanes universitets-
sjukhus i Lund berattar om be-
handling med ventiler. For 5-6 ar
sedan presenterades tekniken,
2008 behandlades forsta patien-
ten.

Nya patienter till hosten

Till hosten startar behandlingen, som
passar bra for alfa-l:or

Vid emfysem ar brostkorgen upp-
blast, man har svart att andas ut och
andningsmuskulaturen ar inte effek-
tiv. Om man da har olika mycket em-
fysem i olika delar av lungan sa tryck-
er de samre delarna ihop de battre
fungerande delarna. Ventilbehandling
gor att man far battre funktion och
orkar mer.

Zephyr heter den modellen av ven-
tiler, som de anvant, den finns i tva
storlekar. Man kan fa 2-5 st. insatta
i bronkerna (luftroren). Luft och
slem kan komma ut men luft kan inte
komma in, de fungerar som en sorts
backventil.

Alfa-1 AT brist och ventilbehandling

LARS EK Overlikare Lung- och allergikliniken,

Skanes Universitetssjukhus Lund

Manga fordelar - sma risker

Resultatet blir att livskvalitén okar,
man kan ga liangre strickor och
lungfunktionen blir battre. Det finns
nagra risker med behandlingen: pneu-
mothorax dvs. bristning pa lungan i
friska delen sa att lungan faller ihop,
det gar att drinera bort luften med
slang. Vidare kan man raka ut for in-
fektioner vilka botas med antibiotika,
Blodningar ar inget stort problem.
Man kan ocksa raka ut for att effek-
ten uteblir.

Fordelarna ar att det ar en behand-
ling med angervecka, det ar latt att ta
bort ventilerna.

Vilka kan bli hjalpta?

De med heterogent emfysem, dvs.
uttalat olika mycket emfysem i de
olika loberna (delar av lungorna),
loberna maste vara tita dvs. inget
lackage mellan loberna. Den icke av-
stingda delen maste ha tillrickligt bra
funktion. Sjukdomen finns kvar och
fortsdtter att paga, men man vinner
tid, mar battre i nagra ar. Om man ar
intresserad av att behandlas med ven-
tiler sa vander man sig i forsta hand
till sin lunglakare, vilken efter under-
sokningar sedan kan remittera vidare
till Stockholm, Lund eller Goteborg. |
Goteborg anvander man sig av en an-
nan typ av ventiler (Spiration).

L\ ‘\\y

Chartis undersokning

Vilka undersokningar skall
goras infor behandling

”Stor” lungfunktionsundersokning —
ar lungan tillrackligt uppblast?
Lungscintigrafi — undersokning for se
vilka delar av lungan har blodflode
och andning

Gangtest

Datortomografi av lungorna

Livskvalitetstest

Undersokning i samband med
behandling

Bronkoskopi for att se vilken del
som det lampar sig att satta ventiler

Chartis = matning av hur tata
loberna ar — ar loberna inte tata
samre forutsattning for nytta av
behandlingen

Hur gar behandlingen till?
Bronkoskopi

Vaken men lugnande lakemedel och
noggrann bedovning

Stanna pa sjukhus |-2 dagar efter be-
handling for observation och ront-
genkontroll

Sammanfattning

Chartis ar ett bra hjalpmedel for att
bedoma volymsreduktion med ven-
tiler och gor ingreppet sakrare och
snabbare.

Grad av volymsreduktion viktigt for
slutresultatet

Bedomning av titheten pa loberna
(kollateral ventilation) med Chartis
ett bra hjalpmedel for att bedoma
vilka patienter som har nytta av ven-
tilbehandling.

Forbattringen av FEVI med ca 30
% efter ett ar ar mycket stor och
ger tillbaka ett "nastan friskt liv”.



AAT-halt och risk for
lungsjukdom

Eeva borjade med att ga igenom vilka
varianter av alfa-l antitrypsinbrist
det finns och hur stor risken for lung-
sjukdom ar for de olika varianterna.
0 ("null”) - anlaget kan forekomma i
kombination med de andra t.ex. MO,
S0, Z0. Da ar AAT-halten lagre an vid
vid MM, SS och ZZ (se tabell)

AAT-brist som
nov 1972 - sept 74
Det var 200 000 nyfodda som un-
dersoktes genom blodprov med fol-
jande resultat. 129 hade
svar AAT-brist (PiZZ). Man
riknade ut att det var | pa
[575. 55 barn hade mattlig
brist (PiSZ) Sverige ar det
enda land i varlden som un-
dersokt och foljt upp alla
nyfodda.

upptacktes

Vi fick hora om vad man kommit
fram till i uppfoljningarna av de med
alfa-1 antitrypsinbrist som man upp-
tackte bland de nyfodda, de foljs upp
regelbundet. Vid 34 ars alder syntes
inga leverforandringar, De som rokt
visar tidiga tecken pa emfysem, och
samre livskvalitet (samma livskvalitet
som hos rokare utan brist).

38-ars kontrollen har startat och
kommer att redovisas som en forsk-
ningsstudie.

Aktuellt om behandling och forskning

Eeva Piitulainen Docent Overlikare Lung- och allergikliniken,

Skanes Universitetssjukhus Malmo

AAT-brist och Prolastina

Eeva Piitulainen gick igenom SLMFs
rekommendationer for substitutbe-
handling med Prolastina, hon har varit
en av lunglakarna som tagit fram den.
Syftet ar att underlatta for landets
lunglakare att ta stallning till behand-
ling av enskilda patienter. Nuvarande
samlade kunskap tillater inte generell
rekommendation av Prolastina for
patienter med ZZ.

Vid behandling marker man en viss
minskning av  emfysemutveckling
(lungdensitet) men enligt Eeva kan
den kliniska bedomningen av detta
inte sakert bedomas. Man ser ingen
skillnad i livskvalitet, forsam-
ringsperioder eller lungfunk-
tion for behandlade patienter.
Preparatet finns tillgingligt sa
att lakare i varje enskilt fall
kan avgora om man ska be-
handla. Startad behandling kan
bli livslang. Patienten bor ha
en snabbt progressiv (forsam-
rad) sjukdom och vara icke rokare el-
ler rokstopp for flera ar sedan.
Verksamhetschefen maste delta i be-
slutet pga. hoga kostnaden.

Fragor fran foreningen

Hur ska vi tolka - Livslang terapi? -
Vad hiander om behandlingen avbryts?
- Hur snabbt kan en forandring intraf-
fa? Svar fran Eeva och prof. M Skold.

”Det ar berittigade och svara fra-
gor, men vi har inga svar.”

AAT-halt och risk for emfysem vid de vik-

tigaste AAT-anlagen

Studie med inhalation av AAT

Syftet ar att se om inhalerad alfa-1
antitrypsin kan minska antalet for-
samringsperioder. Man ger mycket
lagre doser an med Prolastina som
ges som dropp.

Vem kan delta i studien?

For att kunna vara med i studien ska
man ha svar AAT-brist (PiZZ) med
nedsatt lungfunktion FEVI 25-80%,
Under det senaste aret haft minst tva
forsamringsperioder som kravt cor-
tison och/eller antibiotika eller sjuk-
husinlaggning.

Man kan inte vara med om man ar ro-
kare, transplanterad eller pa vintelis-
tan for transplantation, lungopererad
de senaste tva aren, gravida/ amman-
de eller kvinnor fore dvergangsaldern
utan preventivmedel.

Sa hdr gar studien till

Screening vid forsta besoket pa sjuk-
huset (Malmo eller ev. Stockholm):
Andningsprov, lakarbesok med ge-
nomgang av sjukhistoria, for att be-
doma om patienter uppfyller kriteri-
erna for att delta.

Patienten och lakaren skriver under
samtycket.

Efter utvardering av resultat fran
screening:

Inhalation av studielakemedlet hem-
ma under 50 veckor

Totalt 10 lakarbesok pa sjukhuset

Telefonkontakt var annan vecka for
att kontrollera hur patienten mar

Elektronisk dagbok
Alla besok ar gratis.

Anlag AAT-halt Risk for !(O“tak.t“PPg'ft‘?"
(% av normal niva) KOL/emfysem inhalationsstudie
Intresserade kan
9, o
MM 100% Normal ringa pa tel.
Mz 70 - 90% Osiker 040-33 75 74 el. 33
sz 40 - 60% Latt dkad 22 03 eller maila
eeva.piitulainen@
zz 10 — 30% Kraftigt 6kad med.lu.se

tudiedesign genomforande

Randomiserad studie: patienten
lottas till behandling med antingen
aktivt lakemedel (AAT) eller placebo
(overksamt lakemedel)

Dubbelblind: varken patienten el-
ler lakaren vet vilken behandling pa-
ienten far




Hanan Tanash disputerar 16 sep-
tember pa overlevnad vid svar
brist vid Medicinska Fakulteten
Lunds Universitet.

Vi var de forsta som fick ta del av
hennes forskning som ugar fran
alfa-1 registret.

1970-talets studie var skram-
mande

Malmoforskaren Larsson studerade
overlevnad hos 248 personer med
svar AAT-brist:

Uppfdljning fran 1963 till 1977.

90% av patienterna hade identifierats
pga. lungsjukdom och de flesta var
rokare. lcke-rokare och symptomfria
individer var underrepresenterade.
Larssons studie visade

- att svar AAT-brist ar en allvarlig
sjukdom som leder till for tidig dod.

- att halften av rokare avlider vid 40
ars alder och halften av icke-rokare
avlider vid 60 ars alder.

1600

Overlevnad hos personer med svdr
alfa-1-antitrypsinbrist

Hanan Tanash Lunglakare Medicinkliniken Lasarettet i Ystad

Syftet med mina studier

Hanan tittar i sin studie pa overlev-
nad, vid svar AAT-brist med avseende
pa rokvanor och de vanligaste dods-
orsakerna. Betydelsen av lungtrans-
plantation och att studera lungfunk-
tion hos syskon med svar brist.

Skillnaden mot tidigare publicerade
studier ar att ett stort antal bristin-
divder som aldrig har rokt ar inklu-
derade.

Fran 1991 omfattar AAT-registret
1466 PiZZ personer over 18 ar, ca
400 har avlidit. Man kanner till ca
30% av de med svar brist. Ar de an-
dra 70% friska?

Diagnosen AAT-brist har storsta
gruppen fatt da man sokt for lungpro-
blem 43%, i snitt har patienterna da
haft 50% FEVI. Manga har ocksa fatt
diagnosen vid halsokontroll eller nar
man sokt for andra sjukdomar. Bara
6% har fatt sin diagnos nar man sokt
for leverproblem.

Icke rokare har normal FEVI upp till
50 ar, darefter forsamras den. Da har
kvinnor battre lungfunktion an man.

Overlevnad ir simre hos dem som
fick diagnosen pga. lungsjukdom, ro-
kare har hogre dodlighet, Icke rokare
i halsodiagnosgruppen har samma
overlevnad som normalbefolkningen.
Faktorer som forkortar ar stigande
alder, forsiamrad lungfunktion och
lungsjukdom.

Nar det galler lungtransplanterade
kan man se att de lungtransplantera-
de har en lingre 6verlevde med |1 ar.

Sammanfattning

Overlevnaden vid svar AAT-brist ir
battre an vad tidigare studier har vi-
sat.

Rokning ar den viktigaste riskfaktorn
for lungsjukdom och for tidig dod.
Leversjukdom ar den nast vanliga
dodsorsaken.

Lungtransplantation forbattrar over-
levnaden hos bristindivider med svart
emfysem.

Hanans resultat tyder pa att bristpa-
tienterna remitteras sent i sjukdoms-
forloppet till lungtransplantation i
Sverige. Det ar mojligt att tidigare
remittering av patienterna skulle for-
battra overlevnaden ytterligare.
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Sjukforsdkring och olika bidrag

www.forsakringskassan.se

Tommy Jeppsson Informationsgivare / Generalist

Forsikringskassan Skane

Det har skett manga forandringar inom forsakringskassan fran att ha haft bade ett eller flera kontor pa de
flesta orter har man idag ca |15 servicekontor tillsammans med skatteverket. Aven har ar det forandringar
pa gang. Man nar alltid FK over internet eller telefon. Pa hemsidan finns alltid aktuell information med

&

produktfakta och blanketter att ladda ner.

Forsakringskassan ansvarar for en stor del av de
offentliga trygghetssystemen. | det uppdraget ingar
att utreda, besluta om och betala ut bidrag och er-
sattningar i socialforsakringen. Forsakringskassan ar
utbetalande myndighet for Pensionsmyndigheten.

Vi hade framfoért onskemal om att
Tommy skulle forklara nagra av de
“snariga” bestimmelser, som kan
vara sarskilt intressanta. Han forkla-
rade att det blir ganska generellt och
borjade med det vanligaste.

Sjukpenning
Arbetsgivaren betalar sjuklon till dig
de forsta 14 dagarna som du ar sjuk.
Om du ar sjuk i mer an 14 dagar kan
du ansdka om sjukpenning fran For-
sakringskassan.

Sjukersdttning

Ar en ersittning for dig mellan 30 och
64 ar och som troligen aldrig kom-
mer att kunna arbeta heltid pa grund
av sjukdom, skada eller funktionsned-
sattning och hur stor arbetsformaga
som finns kvar. Det gors alltid en in-
dividuell bedomning.

Lakaren ska skriva ett detaljerat ut-
latande som beskiver hur funktions-
nedsattningen paverkar arbetsforma-
gan for overskadlig framtid och inte
kommer att forbattras.

Man kan fa sjukersattning for 25, 50,
75 eller 100% beroende pa arbetso-
formaga. Man kan fa prova pa att ar-
beta och ha kvar ersattning av. med
olika avdrag. Det ar for att stimulera
till att prova nagon form av arbete.
Sjukersattning 6ver garantibelopp tas
med om man flyttar utomlands inom
EU-omradet.

Allman pension fran 61 ar.

Har man hel sjukersattning kan man
ansdka om allmin pension och dnda
behalla sjukersattningen.

Det kommer ingen alderspension au-
tomatiskt, utan fran den manad man
fyller 65 ar maste man ansdka hos
Pensionsmyndigheten.

Har man tagit ut pension tidigare blir
den lite lagre livet ut men det kan
kanske vara battre att ha mer pengar
nar man ar yngre och friskare.

Bostadstillagg

Det kan man ansoka om nar man fyllt
65 ar eller har minst 25% sjukersitt-
ning. Det ar inkomstprovat och till
for dem som har lag ersittning eller
lag pension.

Ar man gift eller sambo riknas badas
arbetsinkomster och avtalsforsak-
ringar tillsammans. Av formogenhet
raknas 15% over 100" men man re-
dovisar hela. Kopia pa deklarationen
lamnas med. Myndigheter emellan far
inte samkora register men lamna ut
dem efter direkt forfragan.

Hyran beraknas till hogst 5 000 den
ar inte hojd pa linge och ar darfor
urholkad. Tillagg for el, vatten och
varme beraknas efter schablon och
ar alldeles for lag i forhallande till da-
gens kostnad.

Har man hemmaboende barn raknas
de med som boende, aven om de sak-
nar inkomst. Det ar en gammal regel.

Handikappersattning

Om du behover extra hjilp pa grund
av en sjukdom eller funktionsnedsatt-
ning kan du fa handikappersittning.
Det giller om du behover mycket
hjalp i din vardag eller hjilp for att
kunna arbeta eller studera. Du maste
behova hjilpen under minst ett ar och
maste vara bosatt i Sverige. Du maste
fatt din funktionsnedsittning fore 65
ar men kan ansoka efter och du far
behalla den. Ny ansokan varje ar.

Du kan fa ersittning for hjilp i hem-
met med den dagliga livsforeningen,
for att klara av sitt arbete eller stu-
dier. Om du enbart soker for mer-
kostnader maste de uppga till 12198:-

Medicinskt utlaitande som visar pa
stod och behov ska skickas in med
ansokan. Ersattningen ar skattefri
och ar 36, 53 eller 69% av prisbasbe-
loppet. (44 000 ar 2012).

Assistansersdttning

Den betalas ut av kommunen upp till
20 timmar och darover av FK. Det ar
olika ersattningsregler i kommuner-
na. Ansokan med lakarutlatande.

Syrgas i utlandet

Det ar mycket oklara regler och dar-
for maste lakaren skriva att det ar
ett lakemedel, sa att det inte bedoms
som vara. FK i Visby betalar ut. Tag
kontakt med dem i forvag for god-
kannande.

Ej n6jd med beslut

Du far alltid en personlig kontaktper-
son, men det ar inte alltid reglerna
tolkas rdtt. Det gar att begira om-
provning och nasta steg ar att over-
klaga i domstol.

Las mera pa hemsidan tyckte Tommy.



WORK,SHOP

Pa de arliga medlemstraffarna har en viktig del varit att traffa varandra och dela erfarenheter om
hur det ar att leva med alfa-1 antitrypsinbrist. Pa drets medlemstraff gavs det mojlighet pd en
workshop. Vi delades in i tva grupper, de anhdriga i en, patienterna i den andra. Det var mycket

uppskattat och bor vara en aterkommande programpunkt pa kommande traffar.

| patienternas blev det oppenhjartliga
diskussioner. Amnen som togs upp
var till exempel humorsvangningar
och frustration over att inte orka,
Lat mig fa flasa ifred!

Det fanns gott om tips pa aktiviteter
for att ma battre. Lotopsmetoden ar
ett sitt att andas, att andas pa ritt
satt. Yoga ar bra, den oppnar upp
lungor och andningen, men kan vara
tungt om man ar riktigt dalig.

Ryggsim ar bra for andningsmuskula-
turen spec. ryggcrawl. Det gar lattare
att komma till skott med traning och
andra aktiviteter om man vet om hur
det ser ut med trappor lutning mm.

Erfarenhet av mediciner

Nagra pratade om férdelar och nack-
delar med olika mediciner som med-
lemmar haft erfarenhet av.

Azitromax, en sorts antibiotika som
tog bort hostan helt. Daxas mot in-
fektioner, men man kan fa biverkning-
ar med stora magproblem, depressi-
on, illamaende och viktnedgang.

Intima samtal

Aven intima samtal blev det som
problem med inkontinens, har fanns
ocksa erfarenhet och forslag pa hjilp-
medel.

Inkontinens tillhor sjukdomsbilden,
da muskler foérslappas. (Trosskydd
utan vingar ar bast tipsar en man).
Anstrangningsinkontinens vid mycket
hosta, det gar att operera och bli helt
botad. Det finns ocksa tabletter att
prova pa.

Somnapnén forsvann helt efter lung-
transplantationen, konstaterade en
medlem.

Detta var nagra av rosterna.

Anhoriga
Smaka pa ordet. sa olika vi ar och inda
har vi sa mycket gemensamt. Det var
forsta gangen vi samlades, forildrar,
vuxna barn, partner i olika dldrar.

Vi lyssnar med 6ron, 6gon och kropp.

"Det ar for min man ,det ar inte for
mig. Jag har ju inga behov. Inte alls nagra
behov” Det ar sa man ofta resonerar
som anhorig. Sa fel!

Beroende pa var i livet vi befinner oss
tar vi emot alfa-1 diagnosen pa olika
satt. Oron over vart barn, skont nu
har vi fatt ett namn pa varfér mamma
ar sjuk eller hur kommer det har att
utvecklas. Alla var 6verens om att info
fran varden behdver bli mycket battre.
Det ar viktigt att fortsatta med ett
utatriktat socialt liv. Alltid tanka, vad
villi gora och hur l6ser vi det - planera!

Eniga om att traffas flera ganger.

i den nya miljon.

Varje ar far cirka 700 personer
i Sverige ett nytt organ genom
organtransplantation

> Astellas tillhandahaller lakemedel som skyddar det
transplanterade organet och hjalper det att fungera

> Astellas ar ett forskningsintensivt féretag som
arbetar for att underlatta livet fér manniskor
som genomgar organtransplantation.

—_—

Astellas Pharma AB, Medeon Science Park, 205 12 Malmg, Tel 040-650 15 00, Fax 040-650 15 01, E-post info@se.astellas.com

—
7a stellas

Leading Light for Life

TRA-090777-1
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ALFA-BLADET

Andningen och livet
Fran forsta till sista andetaget

Det forsta andetaget — det forsta som sker i

en nyfodd manniskas liv, en forutsattning for livet som nu bor-
jar. Andningen ar nagot som bara maste fungera och oftast
kan vara andningsorgan arbeta utan komplikationer.

Men under livets gang drabbas manga av oss av olika sjuk-
domar och symptom som stor eller forsvarar andningen och
luftvagarnas funktion. Utan behandling finns det risk att vi tar
det sista andetaget alldeles for tidigt.

Vid Forskningens dag i Malmo och Lund den | och 2 november berittade
ledande forskare och specialister vid Lunds universitet, Skanes universitets-

sjukhus och Labmedicin Skane om forskning kring andningen och sjukdomar
som drabbar lungor och luftvagar.

Priser delades ut till framgangsrika unga forskare.

Aktuellt om vetenskap & halsa

Hostnumret av tidningen har lungsjukdomar som tema. Samma tema hade
ocksa Forskningens dag i ar. Allt finns att
se pa webben — bade tidningens artiklar
och forelasningarna.

Innehallsforteckning med lankar till alla
artiklar i tidningen

http://www.vetenskaphalsa.se/andning-
en-och-livet-tema-i-aktuellt-om-veten-
skap-halsa/

Lena Uller med sina doktorander

Farligt bli forkyld vid astma och KOL

Foreldsningarna fran Forskningens dag
— Andningen och livet

http://www.vetenskaphalsa.se/andningen-och-livet-fran-forsta-till-sista-ande-
taget/

Alla postrar som var med pa Forskningens dag 2011 — Andningen och livet
http://www.vetenskaphalsa.se/basta-poster-vid-forskningens-dag-2011/
Artiklar om amnet KOL

Botemedel mot KOL
kan vara pa vag

Forskare kan nu vara pa vag att hitta
ett botemedel mot lungsjukdomen
KOL. Och det ar manniskokroppens
egna medicin som ar |losningen. Nyck-
eln tycks vara ett amne som kroppen
sjalv producerar - MIDKINE

+ 7 Fragan vi forskare
har stallt oss ar var-
for vissa personer

' kan roka mycket och
trots detta ha nor-
mal  lungkapacitet.
Forklaringen kan
vara en medicin som

kroppen sjalv tillverkar, sager fors-

karen Arne Egesten, Det forskarna i

Lund har upptackt ar ett kroppseget

antibiotikum, kallat midkine. Detta

skyddar lungorna fran vivnadsskador
genom att motverka inflammation.

Forhoppningen ar att midkine ska

kunna utvecklas till ett lakemedel

mot bakterier och inflammation i

luftvagarna.

Forskarna hoppas att midkine ska

kunna utvecklas till ett lakemedel

inom cirka 10 ar.

Em
PL et

Las mer - Kopiera och klistra in.
OBS! SVTplay dar finns intervjuer.
http://svt.se/2.33782/1.2504542/
botemedel_mot_kol_nara

Pressmeddelande Hjart- Lungfonden

http://www.hjart-lungfonden.se/
HLF/Pressrum/Pressmeddelanden/
Lakemedel-mot-KOL/

Stor satsning pa sjukdomsstudie

En stor skansk studie ska hitta kopplingen mellan hjart-karlsjukdomar, kol och lungcancer.

Den ska paga i fem ar.

Studien kallas for ”Big three” och
projektledare ar André Wennersten.

" Det ar en av de storsta svenska
satsningar som gjorts pa omradet sa-
ger Claes-Goran Lofdahl, professor
i lungmedicin. Hur kopplingen ser ut
och varfor en persom med kol loper
storre risk att utveckla de andra tva
tillstanden, vill vi ta reda pa.

” For att minska ohilsa och for tidig
dod behover vi skifta vart omhander-
tagande, fran att laga och lindra till
att sitta in preventiva atgarder och
tidigare diagnos.

Studien genomfors i flera steg - enkat
om livsstil, miljo och tobaksvanor -
undersokningar 45-75 ar - datorront-
gen av hjarta och lungor, spirometri
och blodprover mm.

Tanken ar att hitta vilka som ar i faro-
sonen och forebyggande behandling.
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@ ERS

EUROPEAN
RESPIRATORY
SOCIETY

Viarldens storsta arsmote inom lungmedicin

Amsterdam 24-28 september 2011

Doc Gunnar Hillerdal, Lungkliniken, Karolinska universitetssjukhuset presenterade den hittills storsta

studien

duction in alpha-I-antitrypsin deficiency and severe emphysema

G Hillerdal rapporterade hur 8 pa-
tienter svarade pa ventilbehandling
under ett ars observation, det kan
lata lite med 8 patienter men som
Gunnar papekade beror det pa att
Alfa-1 patienter oftast exkluderas
fran andra studier da behandlingen
oftast omfattar de oOvre loberna i
lungorna och Alfa-| patienten oftast
har problem med de nedre loberna.

Lungkliniken pa Karolinska har
lang erfarenhet av ventilbehandling av
svart emfysem, nara 50% av de be-
handlade patienterna hos G Hillerdal
har Alfa-1-Antitrypsin brist (AAT).

Av de 8 patienterna som foljdes
upp i mer dn ett ar, var tva transplan-
terade dar den egna lungan vaxte och

Inbjudan till arbetssession om AAT-
brist EU i Brussel. Syftet ar att for-
bereda konkreta rekommendationer
som hjalp till institutioner och med-
lemsstater for att identifiera basta
vigen framat for AAT-patienter.

GRIFOLS

En partner

kontrollerades med ventiler, fem fick
ventiler i vansta nedre loben, 4 fick
ventiler i hogra nedre loben och en
fick ventiler i hogra mellanloben.

Alla patienter kontrollerades
med spirometri och alla uppvisade
signifikant forbattring av FEVI (force-
rad utandning under | sekund) vid 6
manaders och 12 manaders kontroll
jamfort med innan ventilbehandling.

G Hillerdal refererade till "Laza-
rus Effekt” hos en del av de studerade
patienterna (Lazarus fran Betlehem
ett helgon som Jesus vacker till liv
fyra dagar efter sin dod). G Hillerdal
beskrev en patient ”From very handi-
capped to almost normal life”

over ventilbehandlade (AAT) patienter ” One year follow-up of intrabronchial lung volume re-

Virden for patienten redovisades.

Forbittringen av FEVI fran 24 %
fore ventiler till 56% efter ett ar ar
mycket stor och har betydelse for
livskvalitet. Forbattringen beror for-
modligen pa att det skapades mycket
utrymme i brostkorgen efter ventil-
behandlingen sa att friskare delar av
lungan fungerar bittre. RV fran 309
till 187%.

FEV1 &r forcerad utandning under en
sekund, dar vardet jamférs mot ett nor-
malt material, resultatet uttrycks som %
av det forvantade vardet

RV é&r residual volym, dvs den luftvolym
som finns kvar i lungan efter utandning,
ett hogt RV varde betyder att lungan ar
forstorad. Josefin Planthaber PulmonX

Alfa Europe deltog pa ERS mote i Amsterdam
med utstallning om AAT-brist som Sallsynt diagnos i Europa.

Det var aven fotoutstallning och medlemslandernas olika

informationsbroschyrer delades ut.

fran diagnos till behandling
inom Alfa-1 antitrypsinbrist

GRIFOLS

‘ 2011-12_PRO_Ad-SE_148x105_Grifols_EF.indd 1
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VENTILBEHANDLING
AV EMFYSEM

a Ventilen &r4-8 mmidiameter och
ungefar 10mm1dang.

EN EFFEKTIV METOD FOR ATT BEHANDLA
DELAR AV LUNGORNA SOM AR FORSTORADE
HOS PATIENTER MED EMFYSEM.

En eller flera ventiler placerasien férstorad del avlungan
med hjdlp av bronkoskop (en flexibel kamera som férs ned i
lungan via munnen), den ventilbehandlade delen minskar
i volym och ger mer plats ill friskare delar av lungan f&r ett

FORE & EFTER

Efter ventilbehandling, den férstorade

effektivare gasutbyte. Din lungldkare kan underséka om Du delen av den évre hdgralungan har
. w . . " . minskativolym, de friskare delarna av
arldmplig kandidat fér behandlingen. lungan har expanderat och diafragman

(andningsmuskeln) har &terfatt sin
ursprungliga position.

HUR GAR BEHANDLINGEN TILL?

1 En forstorad del av lungan trycker ihop friskare
delar av lungan, vilket leder till andf&dddhet.

2 Ventilerna placeras i den férstorade delen av
lungan med ett bronkoskop.

3 Ventilerna later luft och sekret passera ut men
férhindrar luft att passera in.

4 Volymen i den férstorade delen av lungan minskar vilket gor
att friskare delar kan expandera och fungera bdttre i gasutbytet.

Vill Du ha mer information? /\
Kontakta Josefin Planthaber som ar var Skandinaviska representant.

Tel 070-983 1048 eller 020-799650 E-mail jplanthaber@pulmonx.com u | m O nx
Hemsida www.zephyrelvr2011.com eller www.pulmonx.com Interventional Pu/ma;lology / 5



ALFA-BLADET

Motion ger mig Rraft att orka

Jag har fatt en andra chans i livet. Sa ser jag pa tillvaron efter min lungtransplantation for tre
ar sedan. | dag kan jag leva ett ratt normalt liv tack vare mycket motion. Spinning, yoga och

promenader ar del av min vardag.

Fortfarande minns jag den dar egendomliga, men ocksa
kinslosamma hogsommarkvillen for tre ar sedan. En kvill
i juli ringde koordinatorn fran transplantationsenheten
vid universitetssjukhuset i Lund for att meddela att de
hade hittat en passande lunga. Virmebdljan lag dver Ham-
menhog, det hade varit tryckande varmt denna dag. Jag
limnade Osterlen i all sin prakt med en mirklig kinsla i
magen. Sommaren hade varit sa fin, jag minns att jag tog
ett foto av det fina filtet med raps for att ha med mig pa
sjukhuset.

Att ta beslut om transplantation var inte helt enkelt trots
att det egentligen inte fanns nagot alternativ for mig. Valet
handlade om att vilja livet. Eller doden. Utan en ny lunga
hade jag troligen bara haft tva till tre ars
overlevnad, berattade lakarna i Lund.
Men egentligen var bada mina lungor i
lika daligt skick. Jag insag ocksa att jag
behovde biattre kondition for att klara
av det. Med syrgastub pa ryggen bor-
jade jag promenera..l....for att sakta fa
upp min ork.

Hosten 2007 skickades till slut en anso-
kan om transplantation som foljdes av
en lang utredning med rontgen, hilso-
undersokningar och andra test. Sarskilt
minns jag “den tjocka bibba” med pap-
per som forklarade majligheter, risker
och konsekvenser med en transplantation - kortison,
avstotningsmediciner, vitskedrivande medicin och manga
andra preparat. Maten var ocksa viktig. Jag raknade ihop
det till totalt 20- 25 nackdelar. Da tankte jag:

”Kommer det att bli vdrt detta?”.

Men idag vet jag att man far igen allt tusenfalt. Opera-
tionen gick bra. Darefter folijde en lang sjukhusvistelse,
drygt sex veckor for att kroppen skulle aterhimta sig.
De fruktansvarda smartorna i borjan gjorde att jag ibland
undrade vad jag hade gett mig in pa, men jag markte snart
att jag blev allt starkare. Sarskilt minns jag hur jag satt i
min fatdlj nar sjukgymnasten sa till mig att ta pa rocken.
Vi skulle ga en runda, ut i hisschaktet, bort till entrén
och sedan ut i friska luften. Det var forsta gangen som
jag var utomhus, tre veckor efter operationsnatten. En
helt fantastisk kansla. Jag fick fragan vad vill du gora nar
du kommer hem. Mitt svar var, kunna ga ner till kiosken i
Hammenhog och tillbaka, en stracka pa ca 1,5 km.

Darefter borjade min rehab- och traningsperiod. Forsik-
tiga promenader i sakta mak ledde till allt langre strackor.
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Jag traffade mina lakare ofta den forsta tiden for att kon-
trollera mina varden efter avstotningsmediciner. En tid av
mycket trining och motion foljde. Jag gick pa I6pbandet pa
Friskis&Svettis och forsokte hela tiden

forbattra mina tider. Malet var forst att ta igen allt jag
hade forlorat. Redan ett ar efter operationen madde jag
sa bra att jag kinde mig som en ny minniska. Nu lever
jag ett ratt normalt liv, motionen finns hela tiden med i
vardagen. Jag tranar spinning minst en dag i veckan och
gar pa Friskis & Svettis, jag styrketranar och utdvar yoga ,
Jag har aterupptagit en del av mitt tidigare arbete i familje-
foretaget och ar aven engagerad i hembygdsrorelsen och
min gamla friidrottsklubb.

“Hur fick jag dd diagnosen genetisk
KoL?”

Jag minns hur jag satt i bilen nagon-
stans utanfor Lund och fick knappt
luft. Jag gick "in i vaggen”. Efter en
lang utredning fick jag besked om
att jag hade alfa-1- anitrypsinbrist.
Anda sedan jag var liten hade jag ju
utsatt mig for damm och partiklar
fran lantbruket pa min fars gard. Se-
dan jag var I3 ar hade jag troskat pa
falten och svetsat i stallar, med snus-
nasduk som enda skydd. Aven i mitt
yrkesverksamma liv sa har jag utsatt
mig for damm o smuts, dock borjade jag aldrig att roka.

“Tack - till ett nytt liv”

Jag ar sa tacksam over att jag fick chansen till ett nytt
liv. Att just jag fick mojligheten att fa en ny lunga av en
okand donator. Till den familjen vill jag rikta ett sarskilt
tack. Till andra sjuka med alfa-lbrist vill jag saga att det
gar att fa bra livskvalitet. Med motion och daglig rorelse
blir kroppen starkare. Jag borjade pa yoga for att triana
andning och utova lugna rorelse. Detta hjalpte mig aven
kanna styrka mentalt och att overvinna panikkanslan nar
luften borjade ta slut.

Jag vill aven rikta ett stort TACK till alla som jobbar for
att vi transplanterade skall komma igen och fa ett "nor-
malt” liv.

Bo Setterlind har sagt:
Lycka dr att ta igen den tid man har forlorat.

Sven-Ingemar Nilsson Hammenhig



Mdr bra med CPAP

| Alfa bladet 2009:1 fick jag infért en artikel frdn min halsokur pd Arekliniken. Mycket he-
drande s& dopte redaktdren sidan till "Ma bra sidan”. Sadant forpliktigar! Nar krafterna tryter
och sjukdomen blev mer pataglig har det varit svart att motivera sig for “ma bra sidan”. Men
skam den som ger sig. En av lardomarna fran Arekliniken var positivt tinkande. Gar att trina

upp!

Vad som motiverar mig att skriva denna gang ar ett hjalp-
medel jag fatt for mina somnbesvar. Vid mitt sista besok i
Are tog lakaren Ann Sofie Gummelius upp dessa uppvak-
ningar pa natten och trotthet pa dagarna. Sista natten pa
Arekliniken fick jag géra en kontroll av puls och syresitt-
ning, saturation. Provet visade nagra riktigt laga saturatio-
ner pa under 80%. Lakaren skrev i sin rapport att jag inom
ett ar behovde gora en fullstindig somnkontroll.

Min nuvarande liakare i Nykoping Guilherme Safioti skrev

dirfor i april en remiss till Oron Nasa Hals (ONH) mot-
tagningen och i maj i ar fick jag tid for genomgang och
utprovning av testutrustningen. Jag kande mig som en
sjalvmordsbombare med alla sladdar och apparater. Bara
att sova naturligt fick jag veta. Tankte att nagon sémn blir
det inte mycket av och annu mer overtygad om det blev
jag nar alla sma lampor borjade blinka i morkret. Tro det
eller ej, men jag maste ha sovit nagon timme eller tva.

Resultatet var bedrovligt.

Upprepade andningsuppehall pa upp mot 30 sekunder
och samma laga saturationer. Fick tid for fortsatt under-
sokning pa ONH- avdelningen pd Nykopings lasarett och
doktor ”langt ner i halsen” Lindahl utférde en effektiv
och grundlig undersokning. Vidare ordnade han snabbt en
tid for utprovning av hjalpmedel. Fick traffa Sirpa Jansson
redan efter tva veckor. Sirpa demonstrerade andnings-
masken vilken var mindre skrammande an vad jag befarat.
Blev ordentligt briefad om funktionerna och fick de re-
kommenderade installningarna forklarade. Gissa om jag
var spand infor forsta natten. Behovde bara ligga still pa
rygg och halla munnen stingd. Hur litt liter det? Oppnar
jag munnen later det som vasande huggormar ur svalget.

v _‘é o,

Sa hdr ser det ut ndr jag dr
uppkopplad mot CPAP.

Nu har jag vant mig och
slangen fdster jag upp pa
vdggen med ett band.

Maskinen, CPAP, ger namligen ett kontinuerligt 6vertryck
som forser lungorna med extraluft. Lite av en turbo i for-
branningsmotorn. Fick allt att fungera men fick panik da
luften inte rackte. | mitt stressade tillstand lag jag och hy-
perventilerade och da finns det ingen apparat som hianger
med. Min relation till andningsapparaten blev darfor redan
i inledningen klart anstrangd. Valde att inte braka i onddan
utan vantade en vecka pa nasta traff hos Sirpa. Nu ckade
vi pa trycket och jag fick den hjilp jag behovde. Efter for-
sta hela natten med andningshjilpen kande jag direkt att
uppstigningen ur siangen var littare. Orkar till och med ga
rakt ut i duschen.

Datorn ser allt.

Traffade Sirpa efter ytterligare en manad och da kunde
hon lisa av pa ett litet mikrochip hur mina andningsuppe-
hall drastiskt minskats. Om jag hade haft en dalig natt kun-
de hon i datorn se vilka tryck maskinen jobbat pa. Sirpa
har ytterligare justerat trycken och med hennes hjalp har
nu min relation till maskinen klart forbattrats. Maskinen
och jag ar riktigt sams och jag inte bara sover battre utan
ar aven mindre dagtrott. Tack Sirpa for ditt fantastiska
engagemang.

Hjilpen jag fatt av andningsapparaten visar ater igen vik-
ten av att anvanda alla hjalpmedel och forbattrande tek-
niker.

Nair jag flyttade till Nykoping och blev patient pa KOL
enheten pa linssjukhuset gick jag igenom ett liknande
program som Arekonceptet. En skillnad var att jag skulle
traffa en arbetsterapeut. Helt bortkastat tankte jag som
nyss blivit heltidssjukskriven.
0j, vad fel jag hade!

Caroline Andersson forklarade snabbt att vad hon kunde
hjalpa mig med var att orka de dagliga rutinerna. Det som
ar sjalvklart som frisk kan vara ogorligt med lungsjukdo-
men. Prioritera vad som ar vasentligt och enegibespara
for att klara detta. Som t.ex. gora appelmos. Att lara
om ar aldrig latt, men nar krafterna saknas ar kunskapen
viktig.

Tack till er alla som hjalpt mig till den insikten.

Lennart Albery Nykgping
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SYLLSYNTA

"DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN

S al I Sy nta d age n 20 I 2 Lds mera pa hemsidan www.sallsyntadiagnoser.se

Pa skottdagen, den 29 februari 2012, firar vi Sillsynta dagen - en dag da det sallsynta blir
vanligt. Idén som kom fran det svenska rikforbundets styrelse var att instifta en dag da
man uppmarksammar de sallsynta diagnoserna och behoven av sarskilda strategier for att
bemota dess behov. Sallsynta dagen firas nu internationellt i 37 lander.

Fram till dess arrangerar forbundet
en rad aktiviteter for att oka kun-
skapen om och forstaelsen for vara
fragor. Under hosten och varen ar-
rangerar vi en forelasningsturné, en
fotoutstallning och en golftavling

Fotoutstdllning

Hej, jag ar sallsynt! Mot 10 sallsynta
diagnosbarare och nirstaende som i
bild och text berattar om sina erfar-
enheter av att kanna sig annorlunda
och vardens férmaga eller oférmaga
att bemota det sallsynta.

Under hosten 2011 och varen 2012
kommer utstillningen att resa runt
i landet och bland annat besoka
sjukhus i Uppsala, Lund, Goteborg
och Stockholm. Utstallningen ar en
del av Sallsynta diagnosers turné.

Foreldasningsturné

Under hosten 2011 inleder riksfor-
bundet en turné till Sveriges alla
universitetssjukhus. Syftet med tur-
nén ar att belysa vardsituationen for
manniskor med sallsynta diagnoser
och presentera var idé om nationella
medicinska center, dar varje center
ansvarar for flera diagnoser med lik-
nande vardbehov. Den tanken stdds
av manga pa nationell niva och ar ock-
sa ett av forslagen i EU:s rads rekom-
mendation.

Turnéplan

15/11 Uppsala Akademiska sjukhus
2/12 Lakarstamman, Alvsjdmassan
8/12 Skdnes Universitetssjukhus Lund
15/12 Drottning Silvias Barnsjukhus

22/2 2012 Karolinska sjukhuset / Kar-
olinska institutet (Solna)

Event Sidllsynt Central

Den 29:e februari 2012 arrangeras ett
event med upptradanden och tal pa
Stockholms centralstation. Genom
Sallsynta dagen och event ska kunska-
pen om Sillsynta diagnoser spridas pa
ett lustfyllt och annorlunda satt och
pa sa satt bidra till Riksforbundets
insamlingskampanj for att forbattra
vard och stdd for den enskilde diag-
nosbararen.

Konferens och fest for sarskilt in-
bjudna pa Oscarsteatern och Scandic
Grand Central.

Event pa flera platser -
planering pagar
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Konferens 29/2 2012

Vid konferensen pa Sillsynta dagen
handlar det mer om nationella och
internationella sammanhanget. Mal-
grupper for konferensen ar nyckelp-
ersoner inom politiska institutioner,
myndigheter och vardsektorn. Aven
media och representanter fran in-
tresseorganisationer bjuds in.

Vid konferensen kommer forbundets
stipendium, David Legas stipendium,
att tilldelas en ung inspirerande per-
son som ir ideellt engagerad i nagon
av de sillsynta diagnosforeningarna

Preliminart program
Sallsynt Sverige! Ett natio-
nellt perspektiv

- Fyra framgangsrika ar, vad har hant
sedan Sallsynta dagen 2008 och vad
finns det for utmaningar i framtiden?

- Projektet Europlan, en internatio-
nell vision - Sverige och andra staters
olika strategier.

- Vad sager och vill intresseorganisa-
tioner i Sverige och ute i Europa?

- Nationell funktion for samordning,
koordinering och informationshan-
tering inom omradet sillsynta sjuk-
domar

- Paneldiskussion: Sallsynt dyrt, eller?
- Tankesmedjor

- Inspirationstal och Utdelning av
David Legas stipendium, David Lega
och Kronprinsessan Victoria

- Summering av vad som framkom-

mit under konferensen och reflektion
kring vad som aterstar att gora.



Delaktighet och paverkan -

pa arets ordforandekonferens hos Sallsynta

50 deltagare fran hela Sverige slot
upp till Sallsynta diagnosers ordfo-
randekonferens pa Scandic grand
central i Stockholm.

Konferensen inleddes av Bengt Go-
ransson, fore detta kulturminister
numera forelasare och ”sur gammal
gubbe”, som han sjilv foredrog att
bli presenterad. Hans tal om mannis-
kosyn och vikten av eftertanke i en
varld nar sa manga beslut som majligt
ska fattas pa kort tid gav oss manga
skratt och en hel del tankar att bara
med sig

Resten av dagen dgnades at planer-
ing infor Sallsynta dagen 2012. Ma-
ria Gardsater och Malin Holmberg
berattade om tankarna kring forelas-
ningsturnén och konferensen pa
sallsynta dagen och vadjade till oss
medlemmar att engagera oss genom
lokala aktiviteter.

Peter Moro PR-konsult fran Prime
forelaste om hur sillsynta diagnoser
framstalls i media och konstaterade
att portratt av barn och deras kamp
mot sjukdomen ar vanligast och ofta
handlar det om priset pa deras medi-
cin eller behandling. Peter holl ocksa
en workshop med deltagarna om att
argumentera for sin sak med uppma-
ningen att skriva debattartiklar till lo-
kalpress i samband med forelasnings-
turnén och Sallsynta dagen.

Innan det var dags for middag och
mingel berattade Maria att det nu ar
hog tid att borja nominera medlem-
mar till David Legas - stipendium.

Konferensens andra dag agnades at
forbundsinformation.
Vi lamnade konferensen med en hel
del nya tankar och idéer att ta med
hem till var forening.

Catrine Reuterbory och Inger Ahlbin

Alfa-1 ar sallsynt i Europa
men inte i Sverige!

Kvalitetssakrat
och lattillgangligt

Informationscentrum for ovan-
liga diagnoser vid Goteborgs uni-
versitet ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens  kunskapdatabas
och finns som en nationell resurs
for alla som soker information om
ovanliga diagnoser. Bland annat
beskrivs forekomst, diagnostik,
behandling och forskning.

Alfa-1 foreningen har begart att
alfa-1 antitrypsinbrist ska tas med
i kunskapsdatabasen och att Sve-
rige ska ha samma definition for
Sallsynta diagnoser, som inom EU.

Skanes universitetssjukhus stoppar "dyr medicin”
till alfa-1 patient med svar emfysem.

Malmaé. Patient med svar AAT-
brist har tvingats avbryta sin be-
handling eftersom den ar "for dyr”.

Prolastina
Bra men dyr medicin

Den ar effektiv och forandrar
livet for patienter i Europa och
USA, men inte i Sverige.

Forskningsresult tolkas snavare
i Sverige och darmed saknas till-
racklig evidens. Nationell finansie-
ring av godkanda Prolastina maste
komma.

”Skane och Sverige ar ett skrack-
exempel” sager Alfa-| foreningen.

Vad kommer att hinda pa SUS
Lund / Malmo? Sjukhusdirektoren
ska sluta och regiondirektoren ar
uppsagd - Nytt motto ar:

”Livskvalitet i varldsklass”.

”Du dr for gammal (66 dr), for
sjuk och behandling med Pro-
lastina har ingen effekt i for-
hallande till kostnaden. Ddrfor
har klinikchefen i Lund beslu-
tat att behandlingen ska upp-
hora omedelbart.” I aug 2011

Det var beskedet jag fick efter ndstan
20 drs behandling. Jag begdrde att fa
trdffa klinikchefen och det visade sig att
hon inte hade Idst min journal och dar-
med inte gjort en individuell medicinsk
utan enbart ekonomisk bedomning.

Efter detta har jag gjort en “Anmdlan
om felbehandling” till Socialstyrelsen
men det har dnnu inte kommit ndagot
svar.

Hos chefen for Skdnes universitetssjuk-
hus begdrde jag att behandlingen skulle
dterupptas. Jag fick svar med ett utld-
tande av klinikchefen, det innehdll sd
mdnga felaktigheter, vilket jag pdtalade.
Men hennes beskrivning ansdgs vara
saklig och tillforlitlig, ddrfor ligger beslu-
tet fast. Region Skdne har fdtt drendet
for ekonomisk bedémning - inget svar......
Nu mdr jag mycket simre med hosta
och slem. Jag dr inne pa den fjdrde ku-
ren med antibiotika pd 3 madnader.

Lars Ahlbin



Landet Runt

REGION

VASTRA
GOTALAND

Mote ute i Back

Den 20 November kl 13:00 hade
de allra flesta i regionens glada och
trevliga grupp sammanstralat.

Marie Berg ordforande

Region Vastra Gotaland

REGION
STOCKHOLM
[ GOTLAND

Slottsvandring i
Filadelfiakyrkan
19 oktober 2011

Vi ar en nyfiken skara som
samlas vid den vita Filadelfi-

akyrkan i Birkastan. Var trev-
liga guide berattade om Filadelfi-
aforsamlingens bildande 1910 av bl
a Lewi Petrus.

Rorstands slott
Okant palats mitt i stan

ALFA-BLADET

Solen sken faktiskt en liten stund nar
medlemmarna anlande, annars var
det mest dimma och dis.

Vi hade tid for en liten stunds ming-
el och smaprat innan vi kastade oss
over “danske smorrebrod” och efter
det kaffe med glass.

Motet avholls och manga fragor van-
de och vreds pa. Vi saknade Loris,
han hade en kraft att styra upp nar
vi damer flummade ivag och pratade
for mycket. Loris Gianello ar djupt
saknad av oss alla.

Vi var rorande overens om att vi an-
ser att Hjart-Lungfonden fokuserar
vildigt mycket pa Hjartan. Vi da, vi
med daliga lungor, var kommer vi in?
Allan Thor har varit i kontakt med
Hjart-Lungfonden men inte fatt svar.
”Nagon” skulle ringa upp igen men sa
har inte skett.

Vi pratade mycket om vilka olika be-
sked patienter far angaende ventiler.
Vissa lakare sager att det inte passar
alls for oss. Andra sager att det bara
fungerar om man redan fatt en en ny

lunga. Nagon sager att “det ar ingen
latt operation” att ga igenom.
Vem ska man tro pa?

Vi kampar alla pa och sprider kunska-
pen om Alfa-Itill s3 manga som moj-
ligt. Likarkaren verkar fortfarande
ganska okunniga och darfor ar det
viktigt att vi alla gor vart bista for
att lata méanniskor veta att det finns.
Manga, som felaktigt fatt diagnosen
astma, kan slippa mycket lidande om
de har ratt kunskap.

Efter ett par timmars prat om allt
mojligt avrundade vi med att bestam-
ma tid och plats for arsmote hos Al-
lan och Margareta Thor den 10 mars
2012 i Daretorp, Svenstorp, kl 12:00.

Margareta kommer da att visa en
DVD med tips pa bra gymnastik for
oss KOLare. Vi kommer dven att fa
mojlighet att prova gympa pa en stor
boll. Det maste upplevas, jag ser fram
emot det med spanning.

Vi halsar alla i foreningen en God Jul
och ett riktigt Gott Nytt Ar!

Ingrid Olsson ullabella60@gmail.com

Forsamlingen kopte 1926 slottet och
4 ar senare stod den vita Filadel-
fiakyrkan klar intill slottet. Idag an-
vander forsamlingen Rorstrands slott
till moten mm, forsamlingsexpeditio-
nen ligger aven den i slottet. Det ar
dven mojligt att hyra lokalerna, ocksa
for utomstaende.

Omradet har en lang historia, pa
[200-talet agde S:ta Clara kloster
marken, pa 1600-talet hade Marten
Wewitzer adlad Rosensti-
erna, kommit over marken
och det var ocksa han som
byggde slottet 1635 som
morgongava till sin hustru.
Drottning Kristina agde
slottet aren kring 1650.
Hon grundade en riddara-
kademi dar unga adelsman
bl a fick lara sig ridning,
faktning, sprak, dans mm
och att de hall till pa Ror-
strands slott. Hon skankte Karl den
X Gustav slottet, sedemera kom Karl
den XII att halla ryska krigsfangar dar.

726 startade porslinstillverkningen
pa omradet intill dar Filadelfiakyrkan
ligger idag.
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Rorstrands fabriker flyttade till Lid-
koping 1926 och det var i samband
med det som Filadelfiaforsamlingen
tog over.

Utsidan av slottet ar relativt enkelt,
det ser visserligen ut som ett riktigt
gammalt stenhus dar det ligger in-
klamt bland alla bostadshus, men det
ger inte alls intryck av slott och det
ar val darfor det ar sa okant.

Invandigt ar det en parla med sina fan-
tastiska kakelugnar i manga
farger och modeller, i sin
tids allra lyxigaste utfo-
randen. Vackra malningar
over dorrarna, aldre mob-
ler, tavlor mm gor det till
en intressant, vacker och
aven trivsam miljo. | den
pampiga stora salen satter
vi oss vid det uppdukade
kaffebordet med kaffe och
kaka som avslutning pa vis-
ningen och fortsatta prata om histo-
rien, pingstrorelsen mm.

Vi tittar in i Filadelfiakyrkans
stora sal innan var och en for-
svinner ut i Stockholmstrafiken.
Catrine Reuterbory
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Medlemstraff med Eeva
Piitulainen den 16 juni
2011

Eeva Piitulainen docent och éverldkare
Skdnes Universitetssjukhus Malmé

Efter en kort infor-
mation om kyrkan
vars lokal vi traf-
fats i borjar Eeva sin
forelasning.

Eeva har lang erfar-

enhet. Redan under sin utbildning
kom Eeva i kontakt med bristen.
Hennes handledare var en av
lakarna, professor Sten Eriksson,
som upptackte sambandet mellan
alfa-1 brist och emfysem.

Vi dr manga nyfikna medlemmar,
anhoriga, sjukgymnaster och aven
en likare som kommit for att fa
information om Alfa-1 antitrypsin-
brist.

Ulla Leile omvald ordforande
Region Stockholm/Gotland

ALFA-BLADET

Landet Runt

Eeva berattade och visade i bilder om Alfa-1 antitrypsin. Hur det bildas i
levern, men hos oss alfa-l:or klumpar ihop sig sa att det inte kan ta sig ut
i blodet. Att dess uppgift ar att skydda vid infektion framfor allt lungorna.
Halten i blodet stiger vid infektion, det ar ett akutfasprotein. Hon forklarade
hur man arver anlagen. Att det finns flera olika varianter av anlag vilka har
olika risker for lung- och leversjukdom. Vi fick veta vilken skillnad det ar pa
KOL hos rokare med, respektive utan bristen; tex far rokare med AAT-brist
KOL 20 ar tidigare.

Vi fick veta om vilka behandlingar det finns, om mediciner, sjukgymnastik,
kirurgi. Hon berattade om ventiler, en sorts backventil som man satter in i
luftroren, den tommer den uppblasta emfysem-lungloben sa att de friskare
lungloberna kan fa battre utrymme. Men Eeva framhaller att den absolut vik-
tigaste atgarden ar ett inte roka!

Eeva redogjorde vidare for tidigare forskningsresultat, pagaende forskning och

. ett kommande forsok med inhalerad alfa-1 antitrypsin.

\ Ett blodprov diar man tittar pa halten av AAT behovs for att stilla diagnos,

ytterligare ett blodprov som analyseras i Malmo ger svar pa vilken gentyp man
ar.

Mycket tal om sjukdomar och halsoproblem vid AAT-brist, men vi kanner bara
till ungefar 20% av de som har bristen, kanske for att de andra mar bra?

Maria Walles som administrerar AAT-registret i Malmo berattar for oss hur
man kommer med i registret. Det ar personer med svar brist, som ir over 18
ar och som gett sitt samtycke. Hitintills har 1466 personer registrerats, man
raknar med att det finns 4000 - 5000 vuxna med bristen i Sverige.

Syftet med registret ar att se vad som hander med patienterna, att oka kun-
skapen hos patienter, allmanhet och lakare, att samla kunskap om patienterna,
manga ldkare har ju bara en enda patient med AAT-brist.

Manga passade pa att fraga under efterfoljande fragestund.

“ Varfar blir inte vuxna patienter transplanterade med en frisk lever, dd skulle
de ju bli friska och inte riskera (mer) emfysem? - Det ar brist pa organ, stora
risker med en transplantation och svart att etiskt forsvara att en nagorlunda
frisk person gar fore de leversjuka i donationskon.

“ Bor man vara lite rundare ndr man har AAT-brist? - Vid KOL behover man
ha lite att ta av, det gar at mycket energi till att andas, men man bor inte ha
fetma.

“ Hur ska vi hantera infektioner, varje forsamringsperiod dr ju ett steg neddt?
- Det ar viktigt att vaccinera sig mot influensa och lunginflammation. Ha garna
antibiotika hemma och starta forst nar slemmet ar gront och man har okade
andningsbesvar.

“ Om man inte har slem och hosta d@? - Vid feber kan det vara lige att bérja

men det ar svart att svara klart pa denna fraga, sa basta svaret blir att kon-
trollera med din lakare.

“ Ska vi tdnka pd ndgot speciellt nér det géller andra Idkemedel? - Betabloc-
kerare kan paverka KOLpatienter. Vissa med gentypen ZZ kan ibland inte tala
p-piller men det ar individuellt, bra att som patient vara uppmarksam pa det.
Acitylsalisylsyra kan man reagera pa pga. astma.

Ett samband man sett med andra sjukdomar ar att AAT-bristare kan raka ut
for vasculit sjukdom, dvs. en inflammation i sma blodkarl. Annars finns ingen
bevisad koppling till andra sjukdomar.

Ordférande Ulla Leile avslutade med att 6verlamna presentkort till Maria
Walles. Eeva Piitulainen fick aven hon ett presentkort och ett stort tack for
att du finns och ville komma till oss!

Det ar fortfarande ljust nar vi vandrar hemat i den harliga forsommarkvillen.
Catrine Reuterbory catrinereuterborg@hotmail.com
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ALFA-BLADET

Medlemsenkat
Genomford av GfK HealthCare pa uppdrag av Alfa-1 foreningen

till alla som deltagit i marknadsundersokningen -
Syftet var att identifiera aktuella behov bland medlem-
mar och potentiella medlemmar i den Svenska Alfa-I
foreningen - ett slags “diagnostik”.
Nu har vi fatt en redovisning av vem ni ar och vad ni
onskar av foreningen.

Vem dr medlem / har svarat pa enkiten??
Intervjuer har skett med 195 medlemmar och 40 icke
medlemmar. 185 personer (79%) har fatt diagnos AAT-
brist. Genomsnittsaldern for diagnos ar 40,9 ar och 37%
har fatt den fore 39 ar.

Vilka tjanster har medlemmarna behov av?
De flesta har gatt med i foreningen for att fa information
och kunskap om sin sjukdom, behandling och rehabilite-
ring.

Halften av patienterna soker information fran Sveriges
Alfa-1 forening och andra webbplatser.

Alfa Bladet och nyhetsbrev ar de vanligaste kanalerna for
att skaffa information 19% och egen lakare 16%.

Vilka kanaler man vill fa information ifran om AAT-brist

ifran var i stort sett densamma fran bade medlemmar
och icke medlemmar.

Lika populara var egen lakare och Alfa-l1 foreningen,
bada 71%.

Fran foreningen onskar 77% info om vard och behandling
och 72% onskar hjalp och stod.

Hur haller man kontakt med foreningen?

Att lasa Alfa Bladet ar det vanligaste sattet 84% att skaffa
information eller att komma i kontakt med organisatio-
nen. Webmail 39% samt medlemstraffar och arsmoten

58%.

Hur vill man ha info fran foreningen ?

Nyhetsbrev 69%, hemsida 63% och ovriga direktutskick
57%. De ar mindre intresserade av telefon eller chatt.

Medlemmarna kom med ett antal forslag om hur
foreningen kan forbattra sitt stod.

- erbjud mer och tydlig information om sjukdomen

- utoka organsationens storlek och starta mindre
lokala grupper

- sitt press pa och informera berérda yrkesperso-
ner, myndigheter och organisationer

Denna prioritet kommer vi att arbeta efter.

organtransplantation

i den nya miljon.

som genomgar organtransplantation.

Varje ar far cirka 700 personer
i Sverige ett nytt organ genom

> Astellas tillhandahaller lakemedel som skyddar det
transplanterade organet och hjalper det att fungera

> Astellas ar ett forskningsintensivt foretag som
arbetar for att underlatta livet for manniskor

Astellas Pharma AB, Medeon Science Park, 205 12 Malmg, Tel 040-650 15 00, Fax 040-650 15 01, E-post info@se.astellas.com

—_—

—
7astellas

Leading Light for Life

TRA-090777-1
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NYA MEDLEMMAR - Vi halsar er valkomna!

Som medlem kan du delta i foreningens aktiviteter pa riks- och regionniva och far foreningens tidning Alfa
Bladet samt kostnadsfria foldrar.

Som medlem i Riksforeningen ar du samtidigt medlem i den framtida regionforening, dar du ar bosatt. For narvaran-
de finns Regionforeningar i Stockholm/Gotland och Vastra Gotaland.

Du stodjer:

. forskning om alfa-1 antitrypsin (brist)

. utveckling av nytt informationsmaterial

. kurser och konferenser dar deltagarna delar erfarenheter

. utveckling av barn- och ungdomsarbetet

. info for att 6ka kunskap om alfa-1 antitrypsin (brist) inom varden och samhallet i ovrigt

Pa foreningens hemsida finner du nyheter, kunskap om AAT-brist, foreningsinfo mm. www.alfa-l.se

Arsavgiften for 2012 ar oforandrad 200 kronor for familjens huvudmedlem, vuxen eller barn.

For ovriga familjemedlemmar ar den 100 kronor per vuxen person och barn dr utan avgift t.o.m. kalenderaret man
fyller 18 ar. Familjeavgift hogst 500 kronor.

Insittes pa PG 146 18 Il - 0 och du registreras som medlem.

Sa fort inbetalningen bokforts skickar vi bekriftelse och mer information.

Vi hoppas och tror att du ska fa nytta och gladje av var férening. Du ar alltid valkommen att kontakta
oss pa info@alfa-1.se eller telefon 040-16 02 7.

FAMILJENS HUVUDMEDLEM ANMALNINGSBLANKETT

Mamn:

Postadress:

Postnummer adressort:

Tel:

E-mail:

Fodelsear-manad-dag:

Jag har AAT-brist 2 o P
OVRIGA FAMILJEMEDLEMMAR Namn/ Fédelsedata 3 mm dd
7 2 mZ
7 2 mZ
7 L SZr MZ[_
Jag/Vi 6nskar vara aktiva i féreningen: Jal_ nte na) Nejl_

Jag/Vi godkinner att uppgifterna om mig/oss hanteras enligt reglerna | Personuppgiftsiagen, PUL

Anmalningsblanketten skickas till Alfa-1, Bergandsvagen |10 218 32 Bunkeflostrand.
Du kan dven anmala dig pa www.alfa-| .se
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Nar vi ar manga medlemmar
i riks- och regionforeningarna

Da blir vi en forening att rakna med och
kan gora var rost hord pa ett battre satt!
- Till Socialstyrelsen
- Till Politiker
- Till Regioner och Landsting
- Till Sjukvarden

Foreningen behovs for dig och behover dig

DU AR SKILLNADEN !

Det ar dags att fornya ditt medlemskap sa att det fortsatter
under hela 2012.

Vi hoppas naturligtvis att du vill vara kvar i var forening ett ar till, minst.
Genom ditt medlemsskap hjalper du till att utveckla foreningens arbete
till stod for manniskor med alfa-1 antitrypsinbrist.

BETALAS SENAST 29 FEBRUARI - "PA SALLSYNTA DAGEN 2012”
OBS! Vid betalning ange alltid medlemsnummer / Ny och namn

Medlemsnummer finns pa Alfa Bladets adressetikett

Bl 2021.04 S (mar 05) 01217 05.03 Nassjdtryckeriet AB

® PlusGirot INBETALNING/GIRERING A Kod 1
Meddelande till betalningsmottagaren Till PlusGirokonto
Medlemsavgift 2011~ 2 ¢ | 2 146 18 11-0

Familjens huvudmedlem,vuxen eller barn 200.-- :
Betalningsmottagare (endast namn)

Ovriga familjemedlemmar dver 18 ir
100.- per person, under 18 dr utan avgift Alfa-1 Sverige

o i g Avsandare (namn och postadress)
Skriv medlemsnummer hdr -~ —e

Svenska kronor dre
Fran PlusGiro/personkonto (vid girering)

# # #044H
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FORENINGSAGENDA

9 december styrelsemoéte riksféreningen
«  Arsméte maj 2012 / Infodag?
- Samarbete Grifols och andra sponsorer
+ Bllda regionforeningar "Férsta motet”
+ Lokala/ regionala medlemsmaoten
+ Aktiviteter i samband med KOL-dagen
gar att genomféra manga andra dagar ocksa
+ Projekt - Medlemsenkat uppfoljning GfK
- Varva medlemmar

- Volontarer
Projekt - Lobbyverksamhet for Alfa-1

Externa aktiviteter

- Sadllsynta Diagnoser Sallsynta dagen 2012

- HSO Projekt volontarer

Alfa-1 foreningen infor
Sallsynta dagen 2012

Vart mal ar att uppmarksamma hur det ar att leva med
Alfa-1 antitrypsinbrist. Vilka problem vi moter genom
okunskap i varden och brist pa behandling pa grund av
kostnaden.

Hur gor vi?

Varje medlem skickar brev/mail till ”sina” politiker pa
olika nivaer med detta budskap.

Vi ar Sillsynta i Europa - Vi kraver att bli det i Sverige

Vi behover nationella centra for diagnos, behandling,
rehabilitering och forskning.

Nationell finansiering av substitutionsbehandling.
Aktiviteten ska visas genom pressmeddelande.

EN grupp volontarer tar fram underlag och sprider det
genom mail till de medlemmar, som vill vara med och
paverka.

Anmal dig senast den |5 januari till Inger

Bli medlem i var forening!

Stod var forening genom att bli medlem.

Anmal dig pa var hemsida www.alfa-1.se eller
ring 040-16 02 17.

Arsavgift 200:- for huvudmedlem, vuxen eller
barn

100:- per ovrig familjemedlem eller 500:- for hela
familjen

FORENINGENS INFOSIDA
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RIKS-

FORENINEN

Dagordning
Riksforeningens styrelsemote
fredagen den 9 dec. 2011
Tema:

Satt fart pa Alfa-1 i Sverige
Medlemsenkiatens rekommendationer disku-

erades med konsulten - handlingsplan om infor-
mation pa kort och lang sikt togs fram.

Alfa-1 barn och férdldragrupp - Malsittning
mote i september.

Vilka barn / foraldrar finns i foreningen?

Vilken verksamhet / information onskas?
TACKsam for svar!

Sillsynta aret 2012 borjar 29 februari.

Arsméte och InfoDag maj 2012 - KOM med
programforslag!

Bli volontdrer - Vill du veta mera? - RING nu!
Traff for att starta, ge motivation och kunskap
- sprida idéer. (hosten 2012)
Regionforeningar - och flera Medlemmar
aktiviteter lopande under 2012 - 2014

Riksforenings styrelse - hur far vi den fulltalig?

Till dig, som ldser det hdr, Idt din kreativitet vakna
- vad vill och kan du dela med dig av?

Foreningens arbete pdgdr stdndigt med nya idéer,
som ska vdndas pd, stotas och blotas innan de kan
forverkligas, ldggas pd is eller skrotas.

Var forhoppning dr att vi kan bilda olika intresse-
grupper - Alfa-barn - Anhériga - "Medicin Nu” - Med-
lemsaketiviteter - Paverkan | mediakontakter . . . .

Vdlkommen att vara med!

Hor av dig till Inger Ahlbin pa tel 040-16 02 17 elller
info@alfa-1.se

Hedra minnet av en anhorig
genom en gava till

Alfa-1 Stipendiefond

PG 477990-6 BG 311-8783




sVERIGE

Avsandare:

Alfa-1 Sverige B
Bergandsvagen 10

218 32 Bunkeflostrand

PORTO BETALT

AKTUELLA NOTISER
y 2000

Forsta hjalpen vid STROKE - Gor testet!

ANSIKTE: Be personen le och visa tanderna. Fraga
om plotslig synrubbning.

I"]HEHA. H EH.A. KROPPSDEL: Be personen lyfta armarna och halla

kvar i 10 sekunder.
. .o . '
Ditt beslut kan radda liv! UTTAL: Be personen saga en enkel mening ”Det ar

Sa har tar du stillning till donation av organ vackert vider idag”.
och vavnader:

) TID: Varje sekund riknas. Tveka aldrig om nagot av
* Anmal dig till donationsregistret ovanstaende inte gar. Det kan vara en stroke.
* Informera dina nirstaende RING 112 DIREKT

e Skaffa ett donationskort

- skapa och skriv ut ditt donationskort pa
donationsradets hemsida eller himta ett pa

apotek och véardcentraler ”Rad om vard”

Du !fan anv.anda. eFt eller erra"av dessa satt. Nu finns alfa-1 antitrypsinbrist som sokord och aven
De ar alla lika giltiga och det ar den senaste under KOL.

uppgiften som galler.

http://www.l177.se eller ring 1177

) Dar finns lank till var hemsida for mer info!
http://www.donationsradet.se

P
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Homeopatiska lakemedel

medicin o :
dic maste registreras

LEL LR ins-l-rUh-I-ioner-Se

o . *Konsumentsikerhet. Efter den 30 april 2011 far en-
Medicin pa film dast homeopatiska lakemedel, som registrerats hos Lake-

s . . . medelsverket, siljas pa den svenska marknaden.
Se och lar. Forskning visar att manga patienter inte jasp

tar sinmedicin korrekt, vare sig i ratt tid, i ratt dos
eller pa ratt satt.

Nar ett homeopatiskt lakemedel ar registrerat innebar
det att produkten har granskats med avseende pa kvalitet
och sikerhet samt att det finns dokumenterat att ravaran

Nu viljer fler och fler foretag att publicera tydliga och L . .
tidigare anvants inom homeopatin.

enkla instruktionsfilmer pa internet. -
Det bedoms inte om produkten har bevisad lindrande el-

ler botande effekt. Homeopati bygger pa principen att lik-
nande botar liknande”. Lakemedlen tillverkas genom ett
speciellt spadningsforfarande som kallas potensering. Det
finns drygt 1200 registrerade for den svenska marknaden.

Det finns |5 sjukdomsomraden varav Astma / Allergi
/ KOL visar hur du pa basta sitt ska ta /anvdanda 19
hjalp- och lakemedel.

Felaktig anvandning skapar lidande i stallet for lindring.

http://www.medicininstruktioner.se

SYLLSYNTA

"DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN

http://www.lakemedelsverket.se

Donera till forskning kring

Alfa-1 antitrypsinbrist
HLNHE;IEEES,- Lunds Universitet pg 156 50-6

konto nr. 314323 AAT-register
Tack for ditt stod!
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