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Sponsor MEC gruppen

Antligen pins med
var logo!
Nu kan du visa att du ar medlem
i foreningen. Det kan ocksa visa

och du har Alfa-1 antitrypsin-
brist.

Pins ar emaljerade och ca 8 mm
i diameter.

De kostar 20 kronor per styck
och 5 kronor i porto. Bestall
genom att satta in summan till
Alfa-1 PG 146 18 |1-0. Skriv full-
standiga namn och adressuppgif-
ter, sa skickar vi.

Ett litet tips!

Bestall flera sa behover du inte
flytta mellan olika plagg.

73ag vill 54 mycket

Be om ursdkt till er medlemmar som i
medlemsenkdten svarade att ni ville ar-
beta aktivt i foreningen.

Jag forstdr att ni vantat pa att bli kon-
taktade och ndr ni inte hort ndgot fran
oss dr det mycket forstdeligt att ni blivit
bdde besvikna och arga.

Forklaringen dr, att den redovisning vi
fick fran GfK var felaktig och det gick
tyvdrr inte att rdtta till. Namn och vad ni
ville bidra med gick inte att koppla ihop.

Ddrfaor ber jag er!
Tag direkt kontakt med mig och

berdtta vad du vill och kan gora for
foreningens framtid.

VI behéver er alla!
Inger Ahlbin ordférande
tel 040 - 160217

info@alfa-1.se

ALFA-BLADET

Fran min horisont

Nar jag dkte till Ndssjo var jag forberedd pd ett beslut att foreningen
skulle avvecklas, hemska tanke. Men medlemmarna ville ndgot annat,
alla var 6verens om att vi mdste finnas kvar och utvecklas.

Jag hade beslutat att ta ledigt och koppla av hela sommaren. Vddret,
som vi svenskar dlskar att tala om, har varit lite si och sd. Inte alltfor
varmt och lagom med regn.

Lite hdrligt dr det med allt det grona och friska, som vi har hdr
hemma. Jag har skordat. Jordgubbar, hallon, vinbdr och rabarber till
mdnga hdrliga pajer. Allt det goda och fdrgrika, som gor sd gott.

Nu njuter jag av augustivdirmen och vill ha sommar dnda in i oktober
dd ska jag skorda bdde fikon och kivi.

Snart borjar vattengympa, QiGong och akvarellkursen, det dr sd
skont att komma igdng och trdffa alla vdnner igen.

Som ni forstdr har jag inte lagt Alfa-1 helt dt sidan, ddrfor hdller du ett
nytt Blad i handen. Pa torsdag ska vi trdffa Hjdrt- Lungs Riksforbund
och diskutera vad ett samarbete kan innebdra for oss. Till helgen
samlas den nya styrelsen och planerar hostens verksamhet.

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 féreningens
verksamhet och om alfa-1 antitrypsin (brist).



ALFA-BLADET

Tema Alfa-1 2012
Medlemstraff, Infodag och arsmote

2 - 3 juni i Nass

Omvixlande program

| alla undersokningar onskas mer
kunskap om vad alfa-1 antitrypsin-
brist kan stalla till med for problem i
kroppen. Inledningen av konferensen
ar darfor informationsdelen med
kontakt mellan erfarna alfa-lakare,
patienter och anhoriga.

Pa sondagen avholls det viktiga
arsmotet med diskussioner och posi-
tiva beslut om foreningens framtida
verksamhet.

Darfor har konferensen lagts upp
med en blandning av foredrag och
rundabordssamtal.

Vilkommen!

Styrelsens Annette och Anette tog
val om hand vid ankomsten och
fordelade namnbrickor. Det ar inte
sa latt att komma ihag vad alla heter
och var de kommer ifran, sa skont att
kunna lasa innantill. Alla fick en del-

tagarlista med adressuppgifter.

JO

Text Inger Ahlbin

Den drliga konferensen arrangeras av Riksforening, denna gang med CSL
Behring, Grifols och Pulmonx som sponsorer. Vi samlar patienter och an-
horiga till en helg med enastdende sammanhdllning.

36 person hade hérsammat inbjudan, de flesta aterkommer dr fran dar. De
som var nya blev snabbt inlemmade i den stora Alfa-familjen och blev val

omhdndertagna.

Darefter vad dags att samla krafter
vid en valsmakande lunch innan vi tog
oss upp till den ljusa och rymliga kon-
ferenslokalen, dar det fanns extra till-
skott av vatten, frukt och karameller.

Som ordforanden oppnade jag kon-
ferensen och presenterade det inne-
hallsrika programmet med halltider.

Mote med experterna
Forst upp pa podiet var Joyce.

Hon slog fast att AAT-brist ar ett
genfel, som disponerar for lung- och
leversjukdom och som tillagg ser ut
att vara involverat i en lang ricka av
andra kroniska sjukdomar. Tidigare
har man menat att bararna, PiMZ,
inte blir sjuka. Men nu ser det fak-
tiskt ut som att aven dessa kan drab-
bas av samma problem.

Hon berattade om en kvinna, som
fatt diagnosen skrumplever av alko-
holism, hon smakade inte sprit. Sa
lycklig hon blev 6ver AAT-diagnosen.

AT

En viktig sak som fastnade i mitt
minne var att satta in antibiotika efter
tre dagars feber. Darfor bor det alltid
finnas hemma.

Ndsta kvinna var Ingrid, som visade
och beskrev alla dessa konstiga un-
dersokningar och maskiner. Efter
hennes beskrivning kdndes det
mycket tryggare.

Hon pdpekade hur viktigt det var att
ha en klamma om ndsan vid spirome-
tri, det har jag aldrig varit med om.

Margareta larde oss mycket om den
goda maten. Jag behdver aldrig mera
ha daligt samvete nar jag serverar
en smorgas, rikligt med paldagg och
gronsaker, det dr en energitat maltid.
Alla foreldsarna avtackades med en
blomstercheck och en bok.

“Den skanska historien - Vikingarna”

P& foljande sidor laser du utforliga
reportage fran foreldsningar, Work-
shop och arsmotet.

Hotellets entré ligger mindre dn 100 meter frdn jdrnvdgsstationen - bekvdmare kan det knappast vara.

Rundabordssamtal och gemenskap vid mdltiderna.
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Bandet for alfa-1 antitrypsin saknas.

Av professor
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Bertil Laurell Malmo

Text Catrine Reuterborg

Alfa-1 brist har sitt
ursprung i levern

Joyce Carlson, docent Labmedicin Skane
Klinisk kemi och Biobanken
Joyce har arbetat med AAT sedan 1978. Hon har forskat
bade i Sverige och USA och skrivit mycket om AAT-brist ,

paverkan pa levern och andra organ

Proteas - antiproteas i balans

Proteas Himmare

Pi Z- Antitrypsin

Leukocyt
clastas

Proteas-himmare (tex AAT)
ska vara i balans.

Leukocyt elastas — for att det saknas
AAT leder till lungemfysem. AAT ar
som en musfalla, den klyvs nar amnet
kommer i narheten och fangar amnet
i molekylen.

Kortisol ar motsatt — den slapper ut
kortisol nar man har en inflamma-
tion. Kortisol ar ett slags kortison
och ett viktigt hormon i kroppen.
AAT-halten okar vid inflammation

Rok inaktiverar AAT, darfor blir man

samre av rokning, det galler aven ro-
kare utan AAT-brist.

Prevalens av AAT Brist

A PiZZ AAT brist 1/1600 Svenskar
A 10— 15% normal plasma AAT halt

A Pi MZ heterozygotes - 4.6% av Svenskar
A ca 57% normal plasma AAT halt

A Pi SS homozygoter - ca 3% av
befolkningen ?
A ca 60% normal AAT halt.
A Pi SZ heterozygoter ca I /100 Svenskar
A ca 37% normal AAT halt

Leversjukdom

1969 triffade man pa en liten pojke
med klumpar av AAT i levern, han
hade levercirros (skrumplever), dven
brodern blev sjuk. Hos svart lever-
sjuka barn ar dodligheten storre hos
pojkar an hos flickor.

En undersokning pa tidigt 1980-tal
visade att av de leversjuka barnen
lakte 10% ut, 3 % dog i levercirros
(skrumplever).

Fore antibiotikans tid nar levnads-
forhallande var samre och man t.ex
eldade med fotogen och ved insjuk-
nade manga mycket tidigare 4n i dag.
Manga i 30-40 ars alder hade emfy-
sem. 60-70% avled fore 50 ars alder.
20% fick levercirros, 7 % levercan-
cer 20 % dog av annat, Medan andra
med svar ATT-brist levde till 80-85
ars alder helt friska. Man har fortfa-
rande inte funnit forklaring till varfor
somliga blir sjuka medan andra forblir
friska livet ut.

1986 obduktion i Malmo av 17
personer med PiZZ och 68 i en kon-
trollgrupp.

Det visade sig att det var 7,8 gianger
storre risk att utveckla cirros an i
kontrollgruppen, nagot vanligare hos
man. 20% hogre risk att fa levercan-
cer for PiZZ.

Man har ocksa tittat pa leversjuka
med MM, MZ respektive SZ.

MZ och SZ har mer normala lever-
varden an ZZ, vilket innebar en mil-
dare sjukdom. | kontrollgruppen MM,
ar alkohol vanligaste orsaken till le-
versjukdom.

Hos MZ och SZ ar orsaken okand

vilket tolkas som att AAT-bristen ar
orsaken.

Latt och svar levercirros finns mer
hos MZ och SZ an hos MM.

Levercancer ar mycket vanligare hos
MZ och SZ an hos MM.

Uppfoljning och forskning av patien-
ter i Alfa-I registret (PUK) visar en-
dast mindre leverproblem.



Behandling

Om man har skrumplever ar det vik-
tigt att levern inte skadas annu mer.
Man ska till exempel sluta att dricka
alkohol och undvika lakemedel som
kan forvarra sjukdomen.

Det gar oftast inte att behandla de
leverskador som man redan har fatt.
Daremot far man behandling mot det
som orsakat dem, och mot de besvar
man har. Ibland kan man fa en ny lever
genom en transplantation. Men som
vi alla kdnner till ar det brist pa organ.

AAT idr ett akutfasprotein och
okar upp till 3 ganger sa mycket vid in-
fektioner och inflammationer i krop-
pen. Det klumpar ihop sig vid hogre
temperaturer tex feber. Att det idag
finns battre febernedsattande och
antibiotika gor att riskerna for lever-
sjukdom pa sikt kommer att minska.
Det ar alltsa bra att som ZZ och MZ
ta febernedsattande och antibiotika
tidigare och att dricka mycket for att
minska risken for klumpbildning.
AAT bildas pa manga stillen
AAT bildas i leverceller, men aven i
njurar, binjurar (dar kortison bildas),
magsacksslemhinnan, gallan, buspott-
korteln, i brosk och slemkortlar i
luftroren och i hud och nerver.

Hos ZZpatienter kan AAT klumpa
ihop sig i tunntarmscellerna. | endo-
krina bukspottkorteln klumpar de
ihop sig sa att cellerna sprangs. Ev
kissar ZZ mer.

Pannikulit- de flesta som far den

ovanliga sjukdomen har AAT-brist.
AAT bildas i harfolliklar (harsickar)

Transgena Maoss uttrycker hu-
mant Pi M och Pi Z al-antitrypsin

Joyce Carlson, Rick Sifers,
Savio L.C. Woo

Baylor College of Medicine
Houston, Texas, USA

Vara C57BI / Agouti moss utvecklade
aldrig levercirros eller cancer.

Andra forskar med samma sorters
moss rapporterade att de faktiskt
fick leversjukdom.

What was the difference?

ALFA-BLADET

« COPD

* Liver cirrhosis

« Hepatocellular carcinoma
* Diabetes

* Bronchial asthma

+ Cystic Fibrosis

*  Vasculitis

* Panniculitis

* Rheumatoid arthritis
* Psoriasis

* Chronic urticaria

+  Glomerulonephritis

*  Multiple sclerosis
+  Fibromyalgia

N

Diseases associated with alpha1-
antitrypsin deficiency

» Pancreatitis and pancreatic tumours

~

/

Hur stdller man diagnos?

I klinisk misstanke
2 biokemi: mata AAT-halten

* isoelektrisk(?) fokusering

* gentest
3 DNA-analys

* forskning

* prenantal diagnostik (vid svar
leversjukdom hos ZZ-barn-extremt
sjukt barn. Darfor prenantal diagnos-
tik pa syskon) )y
Behandling Hogst
3 dagar

med feber

Prevention: inte roka
Minska inflammation
Avkorta feberperio-
der

Kolla levervarden nar man tagit
mediciner.

Prenantal diagnostik
Levertransplantation — (koll pa lung-
funktionen fore)

Varfor far vissa mest lungproblem
och andra mest leverproblem?
Det finns en blodbank som forsk-
ningsunderlag, Alfa-1 registret ar inte
alla med i.

Heterozygoter MZ har lagre risk att
fa typ 2 diabetes.

Forskning pa att fa ut AAT fran levern
och att minska klumpbildningen pagar
pa cell och méssniva.

Inte vanta for lange med feber.

Det ar 50 ar sedan AAT-bristen upp-
ticktes kanske nagot att fira/upp-
marksamma? (Catrine Q{euterﬁoi’g
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”Prolastinbehandling”

Det dr inte bara bd grund av lungfunk-
tionen, som man ska forsoka undgd
infektioner. Levern vill ocksd ma bdttre
ju fdrre infektioner man drar pd sig.
Detta borde vara mycke mera aktuellt
ndr man diskutera Prolastina. For dven
om inte substituionsbehandling hjdlper
pd leversjukdom har mdnga brukare vi-
sat att det minskar antalet infektioner.

Det finnes ingen behandling som kan
hindra leverskada vid alfa-1 brist

Inger Ahlbin

Stort tack!

Till Inger for organisationen
och till alla alfa-lor. Som sagt,
Jag har aldrig trdffat sG mdnga
av Er forut - och pa en his-
torisk tidpunkt. Sjdlv blev jag
lite inspirerad (ursdkta ord as-
sociationer) och kommer att
tala med Eeva Piitulainen om
ndgra idéer.

Tack for en trevlig dag - och en
mycket trevlig bok om Malmé
ddr jag har ldrt mig bl.a. att
jag bor 50 m ifrdn en gammal
stendlders gravhog.

Hadlsningar
Joyce Carlson
Labmedicin Skdne



Enkel spirometri ? - PEF ? - Lungfunktion ? - CT Thorax och buk med kontrast ? - Ultra-
ljudsundersokning ? - Magnetrontgen ? - MR Hjdrta ? - Lungscintigrafi ? - PET med dator-
tomografi ? - HRCT ? - och mycket mera.

Man undrar éver ndr Idkaren vdljer de olika undrsékningarna, hur de gar till och i vilken

Ultraljudsundersokning

Alla vivnader i kroppen som innehal-
ler vatten, som lever, livmoder, nju-
rar, gallblasa, hjirta och blodkarl, kan
undersokas med ultraljud.

Det gar inte att undersdka lungorna,
eftersom ljudvagorna inte kan trianga
in i organ som innehaller luft.

Undersokningen gar till sa att svaga
ljudvagor siands in i kroppen genom
ultraljudsgivaren, som ar i form av en
liten dosa. Ljudvagorna reflekteras
tillbaka till ultraljudsgivaren av vavna-
derna och organen. Det reflekterade
ljudet omvandlas med hjalp av en da-
tor till en rorlig bild av kroppens or-
gan och vdvnader som kan ses pa en
bildskarm.

Undersokningen kan hjalpa lakaren
att stalla diagnos eller visa om en viss
behandling har givit resultat.

Beroende pa vad som ska undersokas
gors olika forberedelser.

For att det ska bli bra kontakt mel-
lan den kroppsdel eller organ som
ska undersokas och ultraljudsgiva-
ren stryks ett lager gelé ut pa huden
ovanfor. Ultraljudsgivaren fors sedan
fram och tillbaka over detta hudom-
rade. Den bild som skapas visar sig pa
skarmen

apparat ska man ligga.

Text Catrine Reuterborg

Struktur och funktion i

lungan och ovriga organ

Manga "konstiga” undersokningar — nar och

varfor?

Ingrid Skog fran transplantationsenheten SUS Lund ger oss
svar pa ett livfullt och engagerande sitt.

Bronkoskopi

Det ar en undersokning dar lakaren
for ner ett instrument, en slang ett sa
kallat bojligt bronkoskop, i luftroren.
Bronkoskopet overfor bilder till en
bildskarm sa att likaren hela tiden
kan se hur luftroren ser ut. Lakaren
kan ocksa ta prover genom bronkos-
kopet.

Man far genomga en bronkoskopi
om lakaren misstanker att man har
en allvarlig infektion, inflammation
eller tumor i lungorna eller luftroren.
Denna metod anvands nar man satter
in ventiler.

Om lakaren ska anvanda ett bojligt
bronkoskop far man en lugnande
spruta nagon timme innan. En stund
innan undersokningen bedovas nasan
och halsen med en sprej for att mins-
ka host- och krakreflexerna. Det gor
inte ont men kan kannas obehagligt.

Lungrontgen

Det kallades forr for skarmbild.

Patienten star upp.

Man ser lungornas, luftstrupens och
diafragmans form, kan urskilja luft,
vavnad och ev vatska i lungorna. Den-
na undersokning gors nar man miss-
tanker lunginflammation.

CT (=Computer Tomography)

Patienten ligger ned och far kontrast.
Pa en CT ser man mer an vid rontgen.

HRCT ar en form av CT, med hogre
straldos men gors utan kontrast.

Visar strukturen och avgransningar
aven i genomskarning.

PET (Positron Emissions
Tomografi)

PET Scan




PET kallas ibland for PET scan
Patienten ligger ned.

Isotopundersokning som visar funk-
tionen (upptaget) i kroppen. | kombi-
nation med CT sa kan man avgéra om
det t.ex. ar en tumor.

Whale-body PET/CT scan of metastatic disease
showing PET, CT and combined PET/CT images.

MRT (Magnetic ResonaceTo-
mography) magnetkameraun-
dersokning,

MR kan den ocksa kallas for. Magnet-
rontgen. ar ett felaktigt uttryck som
man ibland kan fa hora, eftersom det
inte ar nagon form av rontgen.

MRT bygger pa magnetfilt och ra-
diovagor. Inte bra om man har plat i
kroppen (med lungventiler fungerar
det bra). Passar inte sa bra for att un-
dersoka lungor, battre pa leder, rygg
mm.

Lungscintigrafi
Isotopundersokning dir man ocksa

inhalerar radioaktiv luft under ca tre
minuter.

Visar hur blod och luft cirkulerar. An-
vands infor lungkirurgi och ventilbe-
handling for att se hur syret fordelar
sig i lungorna.

Det anvands aven nar man misstanker
lungemboli (=propp i lungan).
Injektion av radioaktiv substans fore
fotografering av blodets fordelning i
lungorna
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TLC= total lungkapacitet, RV= residualvolym, VC=vitalkapacitet,

FEVI= Forcerad Expiratorisk Volym pa | sekund

Spirometri

Liten spirometri (vardagsspirometri)
gors pa vardcentraler och mottagnin-
gar. PEF ar en annu enklare form av
spirometri.

Stor spirometripatienten sitter i en
box. Det ar en fullstandig lungfunk-
tions-undersokning som gors hos klin
fys.

Forst andas man med vanliga andetag
(ger en boljande linje), darefter
snabb maximal utandning (den
forsta sekundens volym pa kurvan
ar FEVI). Hela lungans volym, TLC
(total lungkapacitet), kan delas in i
VC (vitalkapacitet=den delen man
anvander) och RV (recidal volym,
den luft som finns kvar i lungan
efter ~maximal utandning). Man
kan forbattra lungkapaciteten och
minska RV om man “gymnastiserar”
lungorna genom att andas mot ett
motstand. TLC och RV mits bara i
stor spirometri (med patienten i en
box).

Resultatet pa spirometriundersoknin-
gen flukturerar med personalen, med
vilken person som instruerar, det kan
skilja upp till 10%. For att fa ett rat-
tvisande resultat bor man alltid ha en
klamma for nasan.

Diffussonskapaciteten (hur utbytet
mellan syre och koldioxid fungerar)
kan paverkas om membranet i lungan
ar svullet eller om blodet rusar forbi
for fort, varvid upptaget blir samre.
FEVI ar ett standardiserat varde dar
man tagit hansyn till lingd, alder och
kon.

FVC forcerad vital kapacitet
Dagsformen flukturerar, sa egentli-
gen ar 6 minuters gangtest bast.

Vid obstruktiv lungfunktionsned-

sattning KOL ar FEVI lag i forhallande
till VC.

Vid  restriktiv  lungfunktionsned-
sattning finns for lite plats for luften
tex vid lungfibros.

Syresittningsmaiatning

wll Z *1

Gérs med pulsoxymeter, en klimma
pa fingret. Visar syresattning och puls.
Blodgasanalys

Gors med ett blodprov i handleden.
Visar syrgas- och koldioxidtryck i
blodet. For hog halt av koldioxid kan
man do av. Detta prov avgor behovet
av syrgas.

Skanes universitetssjukhus SUS
Hjarttransplantationer utfors sedan
1988 och den forsta lungtransplan-
tationen i Norden utfordes i Lund.
Kliniken har rikssjukvardsuppdrag
och tar emot patienter fran hela lan-
det for transplantation av hjarta och
lungor.



Ndr ordet underndring ndmns tdnker du kanske pa barn i Afrika eller efter naturkatastrofen pd
Haiti. Det dr fa som tdnker pa att vi har underndring i Europa och Sverige. Underndring dr vanligt
forekommande vid KOL. Mellan 20 och 40% av patienterna drabbas under sin sjukdom. Det gdr
at sa mycket energi for att orka andas att energiintaget kan behova okas med upp till 70 %. Sma

och mdnga mdltider med energitdtare mat dt oftast en bra losning.

Viktiga niaringsimnen
For de som har svart att fa i sig till-

racklig naring, ar fett bra, det ger
mycket energi dven i sma portioner.

Antioxidanter hjalper till vid inflam-
mationer.

For de av oss som ska minska i vikt
bor vi oka pa andelen gronsaker i
kostcirkeln, medan de som har svart
att dta ska minska pa gronsakerna.

At efter regnbigen, manga olika far-
ger pa frukt och gront.

Tillsatt olja- garna rapsolja, smor,
flytande margarin, notter och mand-
lar, majonnas, avokado, graddfil, och
glass. Det finns manga enkla satt om
man behover forstarka maten.

Redan nu var vi flera som trots lunch,
frukt mm blivit hungriga. ..

Text Catrine Reuterbory

DEN VIKTIGA MATEN
Gott som gor gott

For aterhamtning och styrka

nar aptiten ar liten
Margareta Bensow Bacos
Leg. dietist

Hur kan ett mellanmal hjilpa?
Finns nagot lampligt i kylen?

Har kommer forslag pa bra mellanmal
nar man har svart att fa i sig tillrack-
ligt:

Fardig risgrynsgrot med saftsas och
kanske mer gradde, puddingar, nypo-
nsoppa med gradde eller glass, far-
digmat som pannkakor, varm choklad
med vispgradde, kakor, bullar, tarta,
ost, oliver.

Nej, nu far du sluta, ler en i publiken
som, liksom mdnga av oss, inte behdver
gd upp i vikt.

Tips pa ndringsrika maltider
Fardig soppa med créme fraiche,
Matiga smorgasar som kottbullar med
rodbetssallad, rakor agg & majonnas,
sill & agg,

Potatissallad med fardiggrillad kyck-
ling eller makrill.

Tonfisk, kall potatis, majonnas dress-
ing,

Rokt lax, créme fraiche, brod eller
potatis.

For att fa mer naring kan man dubbla
palagget.

Drycker kan bidra med extra energi:
irish coffe, chokladdryck, smoothies,
mjolk, juice och kanske en liten aperi-
tif fore maten.

Fardigmat kan vara bra for personer
med dalig aptit, ev. kompletterade
med gronsaker.
Mat behover inte vara varm for att
var nyttigt

Man madste ha lite “orkehull”!

Naringsdrycker

Det finns recept sa man kan gora
hemlagad naringsdryck.
Klara naringsdrycker innehaller inte
alla naringsamnen men ar proteinrika.
Man kan komplettera mat med
naringsdrycker, for att helt ersatta
maten behovs 3-5 st. per dag.
Tycker man inte om smaken kan man
gora nagot med dem. Frysa den och
ata som glass, blanda den med vaniljs-
mak i vaniljsas, t.ex.

Det finns flera olika fabrikat av far-
diga naringsdrycker, som vi passade
pa att provsmaka.

~. Margareta av-
slutar med att
tipsa om web-
sidan  www.
denviktigama-
ten.se

Vid fikat efterdt dr jag inte ensam om
att ta en extra kaka.



Framtiden ar inte langre vad den varit
Framtiden kan bli
vad vi gor den till

Fran Skane Gunilla, Peter, Marita. Per-Erik och Sven-
Ingemar. Anette staende i bakgrunden. Kim, Margareta,
Lars och Inger saknas pa bilden.

Annette fran Skane. Fran Vistra Goétaland Allan, Marga-
reta, Christer, Siv, Bodil och Alice.

Fran Stockholm Annelie och Bengt-Ake, Mirja fran
Vastmanland, Eva, Nils och Catrine aven de fran
Stockholm.
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Pa vilket satt kan vi

forverkliga malet

Sprida kunskap

bade inom foreningen

och externt

Fran Smaland Agneta och Inga-Maj. Fran Sédermanland Len-
nart och Helene. Kjell och Linda dven de fran Smaland.
Erik saknas pa bilden.



Behovs Alfa-1 foreningen ? !

Med kallelsen till foreningens arsmote i Nassjo den 2:a
och 3:e juni foljde en oroande information. For att foren-
ingen skall kunna fungera vidare behover styrelsen for-
stirkas med nya medlemmar. Ett klart sprak och budska-
pet var uppfattat. Behovs foreningen och hur skall den i
sa fall kunna arbeta vidare.

Trots den hotfulla verkligheten i inbjudan var det ett en-
tusiastiskt ging som motte upp pa Hotell Hogland under
lordagsformiddagen. Efter att vi atit och borjat snacka
ihop oss fick vi lyssna till tre mycket informativa och bra
foredrag. En eloge till Inger som lyckas fa tag pa alla bra
foreldsare. Vi var manga som ytterligare forstarktes i
uppfattningen om hur viktig foreningen ar.

Sist pa dagordningen hade Inger avsatt en timme for avdel-
ning "klarsprak”. Utan nya personer till styrelsen kommer vi
inte att orka fungera vidare. Valberedningen har inte trots
ett idogt arbete fatt nya kandidater.

En annan realitet ar det minskande medlemsantalet. Att
kunna rekvirera unga friska krafter i en forening med ald-
rande medlemmar med var kroniska diagnos rimmar da-
ligt. Medlemsantalet behdver breddas. Fragan ar bara hur.
Alfa-1 registret har ca 1000 registrerade. Problemet ar
att registret inte ar tillgangligt for oss. Bara att acceptera
fakta och soka nya vagar. Har fick vi alla en uppgift. Tank
till under kvallen och slapp loss kreativiteten. Nasta dag
samlas vi i grupper och sammanstiller vara idéer.

Alla var rorande overrens om att foreningens viktigaste uppgift ar att sprida information

om forekomsten av -1 bristen och vilka konsekvenser den kan ge med leversjukdom
och/eller lungemfysem. Har finns fortfarande mycket kunskapsluckor inom sjukvarden.
Kansligt att klanka pa sjukvarden, men vi ser och moter denna okunskap hela tiden.

Efter att grupperna arbetat sig samman under en dryg timme pa sdndagsmorgonen re-

dovisades vara resultat. Forslagen kan sammanfattas enligt:
Fortsdtta arbetet med att fa OL-1 bristen godkind som sillsynt diagnos.

Framtagande av nytt informationsmaterial.

Styrelsen kommer att arbeta vidare med forslagen under hosten.

Information till Halsocentraler och barnlakarmottagningar.

Information via apotek och olika tidskrifter t.ex. Apotekstidningen och Status.

Delta aktivt med informationsmaterial och ev. forelasningar pa KOL-dagen i november
Uppmarksamma 50 ar sedan bristen iidentifierades. Garna deltagande i ”Fraga doktorn”
Anordna lokala patienttraffar for gemenskap och utbyte av erfarenhet (kontakt genom sjukhus)

Text Lennart Alberyg

Sa har svarade nagra medlemmar pa fragorna:

Hur ser ni pa alfa-1 foreningens framtid?

Linda Gronberg och Kjell Magnusson fran Trekanten i Kal-
mar, tror inte pa ett samarbete med Hjart-/Lungférening-
en. Ett sadant forsok innebar en risk for att alfa-1 Sverige
raderas ut, sa smaningom. Foreningen ar viktig och maste
fortsatta, fyller Linda i. Hjart-Lung har rykte om sig att
mest fokusera pa hjartpatienterna. Darfor finns det stor
risk att lungpatienterna med dessa speciella problem inte
far tillrackligt stort stod eller utrymme.

Viktigaste uppgiften for foreningen, tycker paret, ar att
satta press pa sjukvardsregionerna sa det hiander nagot
inom t.ex. forskning for nya mediciner och behandlingar
som kan hjilpa alfa-1 patienterna.
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Vilken uppgift ar viktigast for foreningen?

Marita och Per-Erik Palmlund fran Kristianstad, an-
ser att laget for foreningens fortsatta verksamhet ar
orovackande. De kan inte se en omedelbar I6sning.
Per-Erik sager att det ar svart att paverka likare och
andra nyckelpersoner, for de tycks tycka att vi ar en
for liten grupp for att ha samarbete med.

Marita tycker att det ar ett dilemma att manga med-
lemmar ar for sjuka for att orka med foreningsar-
bete.

Viktigaste foreningsuppgiften ar att sprida kunskap
om alfa-1 bristen och att fa fler medlemmar.



ALFA-BLADET

Riksforeningens Arsmote

sondagen den 3 juni 2012
Tema:

Satt fart pa Alfa-1 i Sverige

Som ordforande 6ppnade Inger Ahl-
bin motet och tande ett ljus. Vi holl
en tyst minut for att hedra de med-
lemmar som avlidit under aret.

Tjugoatta rostberdttigade medlem-
mar deltog i motet.

Lars Ahlbin valdes
att leda stamman

och med van hand
svingade han klub-
ban genom dagord-§
ningen.

Anette Bjorklund forde protokollet.
Verksamhetsberittelse samt resultat
och balansrapport var utsanda med
Alfa Bladet, de godkandes.

Revisionsberattelsen godkandes och
styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

En motion om att undersoka moj-
ligheten till att inleda ett samarbete
med Hjart- och Lungsjukas riksfor-
bund hade inkommit.

Det diskuterades om hur HL arbetar
och vilket stod de kan ge oss och na-
turligtvis, vad behover vi for att leva
kvar och utvecklas. Arsmétet sva-
rade ja till styrelsens uttalande och
tillstyrker motionen. En arbetsgrupp
till styrelsen ska fora en oppen dialog
med HL. Forslag om ev. samarbete
ska presenteras pa arsmotet 2013.

Rapport fran Region Stockholm/Got-
land, de fortsitter sin verksamhet.
Medan Vistra Gotaland ar vilande i
vantan pa ny organisation.

Medlemsavgiften ar oforandrad 2013.

OBS! Verksamhetsberdttelse, ekonomisk redovisning och drsmétesprotokoll publi-
ceras pd www.alfa-1.se / Alfa-1 Sverige | Féreningsinformation

FORENINGSAGENDA 2012

« 23 augusti Mote Hjart- och Lungsjukas Riksf.

« 24-25 augusti styrelsemote riksforeningen

« Samarbete lakemedelsforetag / sponsorer
« Aktiviteter i samband med KOL-dagen

« Projekt - Varva medlemmar / aktiviteter

- Infoformation extern

- Sallsynta Diagnoser Alfa-1
« Sallsynta Diagnoser ordférandemote

. EUROPLAN 2-konferens

Bli medlem i var forening!

Stod var foérening 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 6vrig familjemedlem eller 500:- for hela
familjen

Bengt-Ake Jonsson Haninge
ab.jonsson@glocalnet.net
Lennart Alberg Nykoping

lennart_alberg@hotmail.com

Verksamhet med inriktning pa infor-
mation och lokala grupper for att fa
flera medlemmar beslutades. Fort-
satter Sillsynta arets tre punkter.
Forslag till budget med en omsattning
pa 254 000:-. Arsmotet godkinde
forslagen.

Sa var det dags for val - Gladjande!
Tre nya anmalde sig till styrelsen och
blev naturligtvis valda.

Utdelning av 2012 ars forskningssti-
pendium tilldelas Eeva Piitulainen SUS

Inger avtackar Annette Wallback,
som nu lamnar uppdraget som vice
ordf men fortsatter som volontar.
Ordforandeklubban lamnades tillbaka
till Inger, som pa styrelsens vagnar
tackar for fortroendet att leda foren-
ingen vidare.

Darmed avslutades arsmotet 2012.

Arbetsgrupp utsedd
Samarbete med Hjart- och Lungsjukas Riks.

Sammankallande Inger Ahlbin ordf@alfa-1.se
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Hedra minnet av en anhorig
genom en gava till

Alfa-1 Stipendiefond

PG 477990-6 BG 311-8783
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Riksforeningens

styrelse valda
2012

Inger Ahlbin - det ar 22 ar sedan jag
fick veta att jag ar anhorig till en alfa-
etta. 2002 blev jag pensionar och for
atta ar sedan jag tog pa mig ansvaret
att bilda Alfa-I Sverige.

Tank sa mycket erfarenhet jag tagit
till mig under alla dessa ar, och dnda
finns det sa mycket mera att liara och
kanke det viktigaste av allt - sprida
kunskap om.

Jag drommer om saker som aldrig va-
rit och sager - Varfor inte!

Jag heter Inga-Maj Johansson och ar
kassor i Alfa-1 foreningen jag fick min
Alfa diagnos i september 2004.

Jag har inte haft nagra direkta forsam-
ringsperioden, men fick i borjan av
Januari ett bakslag nar lakaren be-
rattade att jag har en inflammation
i buksportkortel, men efter manga
lakarbesok och lakare som hade te-
lefon konferans kom man fram till att
detta formodligen hade ett samband
med ALFA -1 sa i nuldget ar det nagot
jag far leva med.

Jag jobbar i dag med ekonomi pa en
skidanlaggning.
Jag ar gift sedan 1972 och har en son

pa 37 ar. Vi bor pa landet en mil séder
om Gislaved.

Anette Bjorklund, 50 ar.

Jag ar underskoterska pa ett boende
for psykiskt funktionshindrade. Bor i
villa, med sambo och varan hund. Har
en vuxen son som ar utflugen sedan
flera ar. Mina intressen ar huset och
tradgarden, styrketraning och hund-
promenader. Till hosten tanker jag
borja pa yogakurs.

Fick diagnosen svar alfa-1 antitrypsin-
brist 2002.

Gick med i Alfa-1 Sverige foreningen
2004, blev styrelsemedlem 2008 och

har varit styrelsens sekreterare se-
dan 2009.

Presentation av en suppleant

Skulle foreningen forsvinna!? Den
som &r sa viktig och som gett mig sa
mycket! Det fick inte handa! Darfor
anmalde jag mitt intresse for supple-
antposten, trots att jag redan ar se-
kreterare i Region Stockholm sedan
starten 2009.

| trddgarden trivs jag, nu for tiden blir
det sittande pa backen och med en
liten planteringsspade att grava med.
Visst ar det ljuvligt att sticka nasan
i en blommande pion eller doftande
ros? Konst, bade att titta pa andras
och att forsoka sjalv, gor jag garna.
Slaktforskningen bedrivs mer under
vintertid hemma framfor datorn eller
pa nagot arkiv. Det 4r nagra av mina
intressen. Jag, Catrine Reuterborg,
ar PiZZ, gift, har tva vuxna barn och
bor i Stockholm.
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Linda Gronberg, jag bor i Kalmar
sedan 24 ar. Familjen bestar av mej,
Kjell och vara tva pojkar, 25 o 21 ar.

Fick diagnosen for 14 ar sedan, och
har nu blivit uppsagd fran mitt jobb
pa KLS-Ugglarps - p.g.a. min sjukdom.
Jag ser fram emot att hitta en modell,
dar vi kan fa ett samarbete med sjuk-
husen. sa att vi tillsammans kan bjuda
in alla patienter med AAT-brist inom
det geografiska omradet. Malet ar
okad kunskap, gemenskap och natur-
ligtvis manga flera medlemmar.

Jag heter Bodil Porsgaard bor i Floda
och har i ar blivit invald som supple-
ant i styrelsen

Jag ar ZZ och fick reda pa det for ca
I5 ar sedan. Den storsta skillnaden da
och nu ar framfor allt trottheten. Jag
arbetar som ekonom och har fatt ga
ner fran hel- till halvtid pa jobbet och
ar anda vildigt trott. Har tankt for-
sOka hianga i ett par ar till, men vi far
se... Jag ar ganska noga med att trana
sa gott det gar. Tranar pa |opbandet
hemma och gar pa sjukgymnastik en
gang i veckan. Forsoker ocksa triana
yoga hemma, men det blir tyvarr inte
sa ofta som jag borde.

Mina intressen ar val som hos dom
flesta - resa, lisa och umgas med fa-
miljen, men mitt storsta intresse ar
nog hundar. Vi har en 3-arig boxer-
tik i familjen som heter Sally och som
forgyller vart liv. Hon &r ju vildigt en-
ergisk, men min man skoter rastning-
en sa jag har gosandet pa min lott. :-)”



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



Sallsynta dagen 2012

SYLLSYNTA

"DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN

Lds mera pa hemsidan www.sallsyntadiagnoser.se/sallsyntadagen

En sallsynt sallsynt dag

Det ar skottdagen den 29 februari och Sallsynta diagnoser anordnar Sallsynta dagen,

Forsta gangen dagen uppmarksam-
mades var 2008 nar forbundet Sall-
synta diagnoser startade den, i ar ar
det 56 lander som tagit efter och
ordnar aktiviteter kring Rare Di-
sease Day som den kallas interna-
tionellt.

Sallsynta diagnoser ar ett forbund
bestiende av patientféreningar, se-
dan 2009 ingar Alfa-1 Sverige.

Vi representerar tusentals
sallsynta personer.

Tillsammans talar vi med en
sallsynt stark rost.

Pa Oscarsteatern i Stockholm pagar
en konferens for medlemmar i Sall-
synta diagnoser, nyckelpersoner inom
vardsektorn, myndigheter och poli-
tiska institutioner. Dar tar man upp
fragor om internationellt samarbete,
hur man kan rakna vardkostnader,
jamlik vard med mycket mera.

Eventet pa Stockholms Central van-
der sig till allmanheten. Pd scenen
mitt i Centralen invigs dagen av Da-
vid Lega, politiker och varldsmastare
i Paralympics,

Resten av dagen kan vi lyssna pa fo-
relasningar, intervjuer, fa boktips,
se standup-comedy (bl.a.upptrader
Anna Bergenholtz). Daremellan upp-
trader ldolvinnaren Geir Ronning,
som sjalv har en sallsynt sjukdom, K-
house, Annika Ljungberg med Cotton
Eye Joe Show m fl.

Vi 4r manga fran de olika patientfor-
eningarna som ar dar kladda i vita
rockar med Sillsynta dagen pa ryg-
gen. Vi delar ut Sallsynta nyheter-tid-
ningen, bokmarken och nyckelbrickor
till de forbiilande resenidrerna. Manga
har last om dagen, DN hade en stor
artikel, aven gratistidningen Metro
uppmarksammade Sillsynta dagen pa
sin forstasida.
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Socialminister Géran Hdgg-
lund delade ut 2012 drs Da-
vid Lega-stipendium till Lina
Wadenheim frdn Svenska
Noonan féreningen

Alla jag pratar med ar positiva. Ar-
betsformedelnigen ar ocksa dar med
sitt projekt ”Se kraften”. Pa en skiarm
gar en kort film med en forskollarare
med barnen ute pa garden, efterat
kommer en bildtext: -Ser du en for-
skollarare eller en kvinna med bara
en hand?

Intill mig star en ung kvinna fran en
annan medlemsforening. Den dar
skulle man kunna gora om mig, sager
hon: Ser du en sjukskoterska eller en
kvinna med fyra fingrar. Trots att vi
statt tillsammans och pratat och de-
lat ut tidningar lange ar det forst nu
jag ser att hon faktiskt bara har fyra
fingrar.

Nar mitt pass ar slut aker jag hem och
vilar, men kommer tillbaka strax fore
kl. 17. Det ska bli en flash-mob, vet
ni inte vad det ar? Det visste inte jag
heller, men det dr nar manga tillsam-
mans i en folksamling en kort stund
gor nagot ovantat tillsammans.

Fran kl. 17 4r vi manga med sillsynta
diagnoser som racker upp en hand
och mumlar, jag ar sallsynt och idag
ar sallsynta dagen. Mitt i rusningen pa
Centralen ser man att vi ar tillsam-
mans, vi ar manga som ar sallsynta!

Text Catrine Reuterbory
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Frdan en dldre dam med gammaldags

uppfostran.

Att vara tyst och sndall

Sd bycklig over att hitta den bdsta av likare

som fanns att fd pd dlderns hist

Som kan ge den trygghet, som dr sd svdr att uppnd

Smd sdr och en simpel f61k ylning, ska man inte férakta
Skot om den vil, annars fdr du som jag till doktorn hasta

Men vart tog provsvaren vigen, inte har de Rommit bort vdll?
Dom Rommer nog snart bara man dr tyst och snall

Brostet och skuldrorna virker, fast lungrontgen var bra
Jag far lita pd doRtorn, det dr nog som det ska va

Har feber och dr sd trott och yr. Orkar ej va uppe till kvillen
Fdr nog ringa och fd en tid till doRtorn, han var ju en snall en

Doktorn finns inte dir, han har semster
Det kan han behdva, lite vila och lite fester.

ARuttider for mig finns det inte heller

Antligen vill doRtorn mig ta emot
Kanske proverna dr Rlara och jag Ran fd bot

Besvikelse jag kinner i djupet av mitt hjirta
Nya prover mdste tas
Far gd ddarifran med min smdrta

Hjdrtat har fatt nog, med ambulans jag far

till narmaste akutsjukhus i ilfart det bar

Det blev ingen el-Ronvertering, forst medicin och sedan vinta
ridda for proppar, misstinkt infeRtion och hog sinka

Sd kan det gd om man dr tyst och sndller

och inte ndgon Rdrring som klagar och gndller

Visst har jag hort en gang eller tvd

Ta for dig, sig ifrin, visa att du pd dig Ran std

Kvinnan av den gamla stammen
Sa ifrdn och fick std dir med skammen.

Min doktor Rommer snart, bara man dr tyst och sndller

Doktorn, den stackarn, dr fullbokad med tider
Om jag dr tyst och sndll, blir det nog en tid vad det lider

DokKtorn ringer pd avtalad tid. Han dr en snill en
Han frigar och bestimmer, vilka prover som ska ta’s sen

Tiden gdr i vintan pd provsvaren, det dr ju sd tyster

Jag vill fd medicin och bli bra.

Fdr nog, bara jag dr sndll och inte Ruyster.

Tyst och sndll.!
Siv Belfrage

Skepplande 29 juni 2012

Hon var ridd om sitt liv
Tog ddrfor ett Rliv — ver till akuten
Och évergav hoppet om trygghetsfamnen

Nytt hopp for cancersjuka
med ny IRE metod

Som ett av de forsta sjukhusen i varl-
den provar nu Akademiska sjukhuset
i Uppsala att branna bort cancercel-
ler med elektrisk strom. Det ger pa-
tienter, med vars svulster sitter illa,
nytt hopp om livet, rapporterar Svl
Rapport.

Tumorer i levern, lungan eller buk-
spottskorteln dr ofta svara att ope-
rera och av de som drabbas ar
overlevnaden mycket lag. Nu testar
Akademiska sjukhuset att behandla
cancerpatienter med elektrisk strom
nar andra behandlingsmetoder inte
ar ett alternativ. Akademiska sjuk-
huset ar det forsta sjukhus i norra
Europa som testar den nya metoden.
Den nya metoden ar fortfarande i ut-
vecklingsstadiet men anvands kliniskt,
framforallt pa patienter med tumorer
i eller runt levern.

Nytt cancerlakemedel
upptackt i Lund

Ett nytt cancerlikemedel som inte
skadar friska celler, som cellgifter gor,
kan bli resultatet av en forskningsupp-
tackt vid Lunds universitet. De nya
ronen kan fa betydelse vid behand-
lingen av cancerformer som brost-,
lung- och tjocktarmscancer, men
dven vid exempelvis urinblasecancer
och ogoncancer. | basta fall kan det
om fem ar finnas ett likemedel for in-
ledande prévningar pa patienter.

— Det ar spannande med ett forsk-
ningsfynd som har betydelse for flera
vanligt forekommande cancersjukdo-
mar, det innebar att manga patienter
berors ifall vi lyckas i det fortsatta
arbetet, sager Maria Alvarado-Kris-
tensson, forskare i molekylar pato-
logi vid Lunds universitet till Skanska
Dagbladet.
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Vad tror du blir den vikti-
gaste fragan inom hjartforsk-
ningen i framtiden?

Bjorn Stallberg, distriktslakare

- Jag tror en viktig fraga blir att se
hur sambandet KOL och hjartsjuk-
dom paverkar sjukdomsforloppet.
Nar Socialstyrelsen framover om-
arbetar sina riktlinjer, behdvs ocksa
farsk kunskap om hur vardrelaterade
faktorer paverkar sjukdomsforloppet
vid KOL.

Ska jag ranka en fraga hogst, tror jag
att utvecklingen av nya lakemedel
kommer att vara av mycket stor be-
tydelse.

Hur far man en informerad
patient att ga till handling?

Patienter som drabbats av hjartin-
farkt andrar inte livsstil efter att de
fatt sina karl dppnade genom ballong-
vidgning.
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PORTO BETALT

Landet Runt

REGION
STOCKHOLM
/ GOTLAND

Ulla Leile omvald ordférande
Region Stockholm/Gotland

REGION
VASTRA
GOTALAND

Marie Berg ordforande

Region Viastra Gotaland

Arsmote Alfa-1 Region Stockholm den 27 mars 2012

Vi triffades pa en nydppnad indisk restaurang dar vi blivit lovade att forst halla
vart arsmote och sedan inta maten. Vi hade hoppats pa 20 narvarande, men vi
blev 15, som jag tror var mycket ndjda med mat och samvaro.

Pa dagordningen har vi punkt nr 13 verksamhetsinriktning och vi hade manga
forslag, som styrelsen ska arbeta vidare med.

Andningsyoga kommer sjukgymnast Ingrid Hemstrom Nordgren att ha pa
forsok, hon aterkommer om nér, var och hur.

Att informera pa vardcentraler kom upp pa dr Hillerdals forelasning.

Doktoranden som forskar om cytokiner (@amnen som finns kvar i kroppen efter in-
fektion och gor att man kanner sig sa trott), koppla henne till oss Alfa-1:or?

Leverskador hos barn, kanske ska vi samla den lilla gruppen medlemmar?

Pa Gotland har vi 6 medlemmar, om de ir intresserade skulle vi kunna géra en ge-
mensam utflykt till dem.

Medlemsinventering kommer styrelsen att gora.

Fakta och sociala triffar ar det som medlemmar efterfragar sa det kommer det ocksa
att bli under aret.

Kontakta DNs vetenskapsjournalist Karin Bojs, om hon skriver om alfa-I-brist kan-
ske kan det vacka alfa-1:or som tror att de bara har astma?

Ovrigt - Riksforeningens organisation, ska riks ha en stabil styrelse, med grupper
som mer informellt arbetar lokalt och/eller med olika fragor?

Hur nar man medlemmar som ar sa pass friska att de orkar arbeta med féreningen?
Ar man frisk vill man kanske inte riknas som sjuk och vara med i en patientforening?

Till ordférande pa | ar valdes Ulla Leile. Till ledamdter pa 2 ar omvaldes
Catrine Reuterborg, Inger Hoglund och Karin Rénnberg. Till subbleant pa | ar Emma
Forsberg, en suppleantplats ar vakant.

Vid pennan Catrine Reuterboryg

Arsmote Vistra Gotaland den 30 mars 2012

Vi har vid vara styrelsemoten forsokt att hitta nya vagar for att na medlem-
mar, fa sponsorer och upplysa vardinrittningar om Alfa-1 bristen, men det har
inte varit sa lyckat som vi trodde. Vi har hittat nagra alfaettor, men ingen ar
intresserad av att ga med i foreningen.

Allan Thor har skickat mail till 25 politiker pa Sallsynta dagen. Han fick svar
fran en KD-politiker, som ska ha vara problem i atanke.

Tommy Berg har skrivit till Fraga Doktorn i samband med KOL, men ej fatt
svar.

Angaende Regionforeningens framtid var vi rorande 6verens, vi beslutade an-
halligt att lata foreningen vara vilande. Ingen av de nirvarande kinde sig ha
ork eller tid att hjalpa till i riksforeningen i dagslaget.

Vid pennan Ingrid Olsson
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