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"Jag vill sd myc@t’

Jag vill sa mycket hdr i vdrlden

jag vill till exempel ha kul

Goda viner vill jag dricka pd fdrden

och glomma att jag blir gammal och ful
Jag vill bdra segerns kransar

efter ungdomens kdmparlek

Se kdrleksgudarna som dansar

och njuta av kdrlek och smek

Jag vill mdla Monalisas portrdtt
Kldttra i tornet som lutar i Pisa
Pé fina krogar vill jag dta mig matt
och dikta vdrldens vackraste visa
Jag vill prova en dans med bena
till sena natten ndn gdang
Ett glas i natten den sena
jag vill tomma med buller och bdng

Jag vill kldttra i Anderna opp
Dricka vin i Rhenens dalar
Blicka fran Eifeltornets topp
Dansa vals iVersaillesslottets salar

Den ljuvaste musik vill jag spela
och sjunga sd vackert dartill
Men jag fdr ingen klang i min fela
Jag fdr vdil lyssna till faglarnas drill
Jag vill sG mycket hdr i livet
men tyvdrr hinner jag inte med
att Idsa allt fint som dr skrevet
rdtta till allt som dr pd sned

Snart dr jag en gamling bleven
och trosklarna blir hogre och fler
Dad sitter jag ddr framfor teven
och gndller over allt som jag ser

Jag vill sa mycket hdr i vdrlden
men det tar emot bdde hdr och ddr
Och jag vinglar vdl lustigt pa fdrden
for jag vet inte dn vart det bdr

Varma hadlsningar fran en “senioralfa”

ALFA-BLADET

Frdan min horisont

Nu stdr vi helt plotsligt infor
sommar och semester. Efter

en seg vinter och en hdrlig
men snabb var dr det helt
plotsligt dags for midsommar.
Jordgubbar dr sommar for mig!

Det har varit manga viktiga och stora hindelser under varen.

Enkidten som du fick - jag hoppas att du har tagit vara pa moj-
ligheten att tala om vad du tycker om foreningen for framtiden.
Planering av medlemstraff och InfoDag i Hassleholm, det ar
mycket som ska falla pa plats och med Talecris som sponsor, kan
vi bjuda in dig annu en gang - Valkomna!

Nar jag av en tillfallighet gick in pa SLMFs hemsida och laste om
nya rekommendationer for behandling med Prolastina dd skek
jag hogt av gladje. Antligen! Antligen! Las pa sidan 10 och ge oss
ditt svar.

Nar Maj-Lis kom till arsmotet, full av energi och glidje kunde
hon beritta om sina ventiler. Da 6ppnades en ny vig. Jag tog
genast kontakt med Lars Ek och fick veta att behandlingen ska
fortsatta och att den ar sarskilt lamplig for AAT-patienter.

Vi hors och ses och till dess onskar jag er en riktigt god sommar.

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).
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ALFA-BLADET

INBJUDAN
Tema Alfa-1 Hassleholm 2011

Medlemstraff fredagen den 26 augusti klockan 16.00
InfoDag lordagen den 27 augusti klockan 09.00 - ca 16.00
Hotell Statt Stortorget Hassleholm
Tema Alfa - Riksforeningen har glidjen att bjuda in for tredje aret i foljd! Talecris Biotherapeutics GmbH ar
huvudsponsor for arrangemanget. Alla medlemmar ar valkomna att delta i konferensen.

”Alfa-1 foreningen - igar, idag och i morgon” ar temat for arets medlemstraff. Darefter bjuder vi till bords for
gemensam middag och kvillen avslutas med sang och musik.

Under InfoDagen kommer specialister fran AAT relaterade omradet att forelasa och de har mojlighet att svara
pa de fragor du kan ha, Efter onskemal kommer forsakringskassan, for att reda ut alla snariga begrepp om
ersattning och bidrag. Dagens hemliga gast tar oss med i sin berattelse innan det ar dags att ta farval for den
har gangen. | programmet har vi lagt in gemensam lunch och tid att dela erfarenheter.

Program for bada dagarna se nasta sida!

Vi hoppas att Alfa-1 InfoDag och medlemstraffen ska ge dig intressanta och givande kontakter och att du ska
ta med dig hem nyvunna kunskaper.

Vi halsar alla medlemmar varmt valkomna!
Viktig information

Samtliga konferenskostnader for medlemstriff och InfoDag betalas av Alfa-1. Ingen reseersittning utgar. Vi erbjuder aven
kostnadsfri dvernattning fredag till I6rdag for medlemmar, frukost ingar. Kostnader for eventuell parkering, telefon eller
minibar mm ingar inte. Ytterligare overnattning bokas och betalas direkt till hotellet.

Bindande anmadlan senast fredagen den 29 juli 201 1.

Anmilningsavgift 100 kronor per deltagare inbetalas i samband med anmalan pa plusgiro 146 18 |1-0 (aterbetalas inte)
Anmilan kan du gora med nedanstaende blankett eller online pa www.alfa-1.se

Om du inte redan dr medlem i Alfa-| Sverige kan du bli det genom anmalningsblanketten eller pa var hemsida www.alfa-1.
se Medlemsavgiften se sidan 15.

Foreningen ar ideell och oppen for alla.

Anmadlningsblankett

Ol Medlemstriff 2618 ] Affa-1 Infodag 27/8
]  Senare ankomst klockan

L T2 T2 SRR MedlemsSnumMmer .....cceeeeeeveeeeeneee.
N L 1 SRR MedlemSNUMMET .....oeeeeveeeerenen.
AT S, e et e et e e et et e e e _teeeenteeeaeneeeeeenneeeeeeneeeeaeneeeeaeneeeaaeneeeeeaneeeaaneeeaaaneeeaanes

POSTNUMIMEITOIT, e e e et e e e e e e e e e e eeeeeeeeeeemeeeemeeeeeeeeneeemneeeaneeeaneeseneesemeeeeanenenneeeaneeennens
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Program fredag 26 aug. Program lordag 27 augusti 201 |

16.00 Registrering "Drop in” 08.45 - 09.00
mingel med kaffe/the Registrering for nytillkomna
16.45 Vilkommen till 09.00 - 10.00
Hassleholm Workshops inkl kaffe
17.00 Medlemstraff Goda rad och erfarenhetssutbyte
Riksforeningens enkat - Alfa-1 patienter
och verksamhet - Anhoriga / narstaende
19.00 Middag Benstrickare
20.30 Sang och musik, MoM 10.15 - 12.30

Aktuellt - Behandling och forskning

OBS! Fullstandig program- Eeva Piitulainen docent overlikare Skanes Universitetssjukhus Malmo
information finns dven pa Hanan Tanash lungldkare Skanes Universitetssjukhus Malmé
www.alfa-1.se

Lars Ek overlakare Skanes universitetssjukhus Lund

Meddela oss snarast! Om du

skulle insjukna och inte kan delta. Fragestund med Eeva, Hanan och Lars

12.30 - 13.30 Lunch
Kontakt - Om du har nagra

problem med anmalan eller har 13.30 - 14.30
nagra fragor tveka inte att kontakta: Sjukforsdakring och olika bidrag, Forsdkringskassan

. Mats Persson FK Malmo
Konferens Service

Benstrackare - frukt och dricka

14.45 - 15.30
Dagens hemliga gast

Alfa-| Sverige
tel 040-16 02 17, (070-698 66 66)

hsh201 | @alfa-1.se
15.30 Avslutning och eftermiddagskaffe

Jag [ vi onskar foljande boende pa Hotell Statt Stortorget Hdssleholm
Fredag/Lordag 26 - 27 aug. Dubbelrum O] Enkelrum [ PORTO
Handikappanpassat ]

Jag vill gdrna bo en natt for egen rdkning
(Bokas/betalas direkt till hotellet tel 0451-890 00)

SPecialkost | @lergi ...

Alfa-1 Sverige
SPeciella BENOV ..o Bergandsv'a:gen 10

218 32 Bunkeflostrand



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
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“Ventiler 1 lungan gav livet tillbaka”

Lungsjukdomen gjorde att Maj-Lis Andersson hade svart att andas och bara orkade sitta
still. Efter behandlingen med en ny metod férandrades hennes liv - Jag har fatt energin och

livsgladjen tillbaka, sager hon.

Mitt namn ar Maj-Lis Andersson, jag ar
66 ar och bor i Hofterup i Skane

| borjan av 2000-talet blev det konsta-
terat att jag har alfa-| antitrypsinbrist
med svart emfysem. Ett arv fran mina
foraldrar, de var friska, men jag blev
sjuk.

Jag anmalde mig till registret och kom
i kontakt med Eeva Piitulainen, overla-
kare pa lungkliniken i Malmo. Jag blev
tillfragad om jag ville delta i Exactle-
studien med Prolastina. Jag anmalde
mig och studien varade i 2,5 ar. En
gang i veckan akte jag till Malmé och
fick dropp med medicinen. Da madde
jag riktigt bra. Nar studien var slut
blev jag samre och samre. Fortsatt be-
handlng med Prolastina kunde jag inte
fa, den var for dyr.

Darefter blev jag overflyttad till uni-
versitetssjukhuset i Lund, eftersom
jag tillhor den regionen. Genomgick
manga tester for att kontrollera om
jag kunde fa inopererat ventiler i min
vanstra lunga. Experterna sager att de
“lagger ventiler”. Jag var lampad och
viantade och vintade, ringde och pa-
minde, men tyvarr fick inte lakaren
klartecken att utfora ingreppet. Det
fanns inga resurser-......

| borjan av december 2010 blev jag
tillfragad om jag ville delta i en stu-
die med Chartis undersokning och
EBV (Endobronkial Ventil) behandling
for emfysem. Det var det amerikan-
ska lakemedelsbolaget Pulmonx, som
sponsrade.Tjugo patienter skulle delta
i studien i Lund.

Den 9:e december fick jag inlagt fyra
ventiler genom bronkoskopi av lakare
Lars Ek. Jag kande ingenting under in-
greppet, trots att jag var vaken. Natur-
ligtvis hade jag fatt bade lite lugnande
och smartstillande medicin.

Ventilen, som dr gjord av silikon och
metallen nitinol, har tagits fram av ett
amerikanskt ldkemedelsbolag, Pulmonx

Redan samma dag kande jag mig batt-
re, var inte andfadd och kunde ga kor-
tare strackor utan vilopaus. Nar min
man kom och hilsade pa dagen efter
trodde han inte att det var sant, jag
kunde snabbt trava ivag ner till cafe-
terian.

Idag kanner jag mig som en ny mannis-
ka och har fatt livsgladjen tillbaka. Jag
klarar av stadning och tradgardsarbe-
te, dusch och hartvitt ar inga problem
langre. Detta ar bara nagra exempel pa
hur mitt liv har forandrats.

Min forhoppning ar att alla, som ar
limpade for ventiler far detta enkla
ingrepp gjort. Det far inte bero pa re-
surser utan ar ett maste!

Jag ar sa tacksam mot likemedelsbola-
get, att jag fick delta i studien och fick
mina ventiler.

Maj-Lis

Lars Ek overldkare vid lung- och allergikliniken vid Skdnes Universitetssjukhus i Lund
i samsprdk med sin forsta Alfa-1 patient, Maj-Lis Andersson frdn Hofterup

http:/lwww.youtube.com/watch?v=AVHTKr9ERCw




Fakta om ventilbehandling

Granskad av Professor Gunnar Hillerdal pa Karolinska sjukhuset

Hur fungerar det?

Den som lider av emfysem kan inte andas ut all luft ur de
sjuka delarna av lungorna. Det gor att de sjuka lungdelarna
blir uppblasta och trycker ihop de friska delarna sa att det
blir svart att andas. Ventilbehandling innebar att man sat-
ter in en eller flera ventiler, som gor att den gamla luften
i de sjuka delarna kan komma ut, men att ny luft inte kan
komma in. Man stanger helt enkelt av den sjuka delen av
lungan som snabbt sjunker ihop sa att de friska delarna kan
ta storre plats igen och det blir lattare att andas.

Hur gar ingreppet till?

Ventilerna satts in genom ett enkelt ingrepp som gors un-
der lokalbedovning med vanlig bronkoskopi. Man behover
inte vara sdvd och ingreppet ar dver pa ungefar 20 minuter.
Ventilen kan sitta kvar i lungan permanent. De flesta patien-
ter far littare att andas direkt efter ingreppet och man kan
aka hem fran sjukhuset redan dagen efter.

Vem kan fa ventiler?

De flesta patienter som har emfysem med uppblasta delar
av lungorna kan bli hjalpta av ventiler under forutsattning
att den andra delen av lungan (lungloben) pa samma lunga
ar frisk. For att ventilerna ska fungera ar det viktigt att pa-
tienten inte har extra luftvagar i lungorna forutom de van-
liga bronkvagarna, det som kallas kollateral ventilation. Om
det finns sadana extra luftvagar kan luft komma in i den ska-
dade lungdelen trots ventilen och da hjilper inte behand-
lingen. Fore ingreppet undersoker darfor lakaren om man

har extra luftvagar med hjalp av ett speciellt matinstrument.

Ventiler stanger av sjuk lunglob
Fler patienter kan fa hjalp
av behandlingen

Metoden som hjalpte Maj-Lis kan snart komma fler pa-
tienter till nytta. Sjukhuset i Lund har avsatt pengar for
att fortsatta projektet.

Fordelarna med behandlingen ar manga sager Lars Ek, 6ver-
likare vid lungkliniken pa Skanes Universitetssjukhus, som
behandlat patienter med metoden sedan ventiler blev till-
gangliga i Sverige 2008.

Sjukhuset har deltagit i en internationell forskningsstudie
och resultatet ska presenteras pa Europeiska lunglikarmo-
tet i host.

Sjukhusledningen beslutatade nyligen att avsatta pengar for
att fortsatta behandla alfa-1 patienter med ventilmetoden
de kommande aren.

- Det ror sig troligen om ett tiotal fran Skane och ytter-
ligare nagra patienter utifran, som kan ha nytta av ventil-
behandlingen. Man har tidigare inte kunnat erbjuda effektiv
behandling. En operation eller lungtransplantation kraver
mycket av patienten och kan vara riksfylld, sager Lars Ek.

Metoden anvinds ocksa pa Karolinska Institutet i Stock-
holm dir 8 alfa-1 patienter fatt ventiler insatta med gott
resultat. Efter tre ar ska projektet utvirderas och da kan
det bli aktuellt att behandlingen overgar till sjukhusens or-
dinarie verksamhet.

Hittills har ungefar 2000 emfysempatienter over hela varl-
den blivit hjalpta av Endobronkial ventiler. Behandlingen ar
godkand i 25 lander.

Du kan liasa mera pa www.ZephyrELVR201| |.com

Mote med Eeva Piitulainen

Eeva ar docent och dverlikare vid lungkliniken Skanes universitetssjukhus i Malmé. Hon ar Sveriges framsta
expert pa Alfa-1 antitrypsin och ansvarig for Alfa-1 registret. Dessutom ar hon adjungerad i Riksférening-
ens styrelse.Vi har fatt olika fragor fran medlemmar och vi hade sjilva en del, som vi undrade 6ver. Darfor
bjod vi in henne till ett styrelsemote - det har ar vad vi diskuterade. Vi aterkommer lingre fram/ Inger

Hur gar Zemirastudien?

- Studien pagar och deltagarantalet
ar tillrackligt. Fas |, tva forsta aren far
hilften det aktiva medlet de andra far
placebo. Fas Il, under tva ar far alla ak-
tiv behandling. De forsta har startat fas
Il, det 4r dnnu for tidigt att saga nagot
om resultat.

Inhalationsstudien skulle
hosten 2010 - lagesrapport?

- Inhalationsstudie har startat i nagra
lander, men inte i Sverige. Det aktiva
amnet ar inte prolastina men nagot
motsvarande. Studien kommer kanske
att starta i Sverige langre fram.

starta

Samband lunga och hjarta?

- Vid avancerad KOL paverkas hjartat.
Samma patienter har ofta bade lung-
och hjartsjukdom. | Sverige behandlar
man symtom, dvs om patienten soker
for lungproblem koncentrerar man
utredning och behandling pa detta.
Man gor en enkel undersokning av
hjartat, finnar man nagot fel skriver
man remiss till kardiologen for fort-
satt utredning. (“var observant sjdlv!!)
Diagnos - Sjukdom - Tillstand?

- AAT-brist, ar bade ett tillstdind och
en diagnos (har nummer.) Ett tillstand
med risk for att utveckla sjukdom.

Vilket samband finns mellan AAT-
brist och andra sjukdomar?

De mest kanda ar lungemfysem och
leversjukdom med 0% storre risk for
gulsot hos nyfodda. Risk (oklart hur
stor) for skrumplever och aven lever-
cancer hos aldre. - Pannikulit inflam-
mation i underhudsfettvavnad., sall-
synt. - Wegeners granulomatos, vakulit
inflammation i blodkarl, sallsynt.
Andra sjukdomar dar man misstanker
samband men inte med sikerhet pavi-
sat - Inflammatoriska tarmsjukdomar
(ulcerds kolit), brack i blodkarl (aneu-
rysm) - Fibromyalgi - Diabetes. m.fl.
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Talecris pa plats i Sverige

SLMFs, Svensk Lungmedicinsk forenings, arliga varmote agde rum 6-8 april 2011 i Stockholm.

Motet arrangeras for att bevaka den lungmedicinska specialiteten inom utbildning, vetens-
kap, fackliga fragor och sjukvardsfragor samt att verka for ett 6kat intresse for desamma.

Talecris Biotherapeutics GmbH var en av sex huvudsponsorer och aven utstallare. Pa plats
fanns en ny svensk medarbetare for Talecris med fokus pa de Nordiska landerna, Eric Gillberg.
Eric har nastan 20 ars erfarenhet inom lakemedel och biotech. Han kommer narmast fran
Genzyme dar han var landschef i sex ar med inriktning pa sarlakemedel.

Vi fick nagra ord med honom och passade pa att
fraga hur han ser pa den svenska marknadens ut-
veckling och utmaningar for Talecris och Alfa-I
antitrypsinbrist. Talecris har tidigare inte haft na-
gon lokal representation har i Sverige. Prolastina
har salts via licens genom Crucell Sweden AB.

Varfor gor Talecris en satsning
pa den nordiska marknaden nu,
med borjan har i Sverige!?

- Tanken ar att vi ska represen-
tera vara egna produkter pa den
svenska marknaden for att skapa
en okad dialog med hilso- och
sjukvarden. Men framst vill vi dka
kunskapen och intresset kring
Alfa-1 antitrypsinbrist. Med lokal
representation kan vi bli mer till-
gingliga och hélla en titare dialog
med sjukvarden. Samarbetet med
Crucell har fungerat bra och kom-
mer minst att paga aret ut. Hur verksamheten skall bedri-
vas fran och med 2012 ar just nu under bearbetning.

Vad innebar detta for de patienter som ar diagnosti-
cerade med Alfa-1?

- Att det finns en lokal representation innebar en utokad-
dialog med lakarkaren och sjukskoterskorna. Jag finns pa
plats sa de kan stilla fragor och fa svar. Den kontakten
kommer pa langre sikt hjilpa patienterna.

Ni ar en av huvudsponsorerna och har en monter har
pa SLMFs varmote. Vad betyder det for er att kunna
vara med pa den hir typen av moten?

- Det betyder mycket for Talecris. Vi far mojlighet att
mota bade experter och opinionsbildare vilket medfor
bade kompetenshojning och erfarenhetsutbyte. Det ger
oss mojlighet att visa att vi finns. Framover kommer vi att
bli mer synliga dven pa andra méten, regionméten for spe-
cialistforeningar och dagar som denna.

Hur ser du pa framtiden for Alfa-1 patienter?

- Jag ser med tillforsikt pa framtiden. Inom fem ar tror jag vi

har lyckats 6ka kannedomen kring den har ovanliga sjukdo-

men. Vart mal ar att 6ka uppmarksamheten kring sjukdo-

men overlag och det i sin tur kommer att underlatta for alla
Alfa-1 patienter i deras kontakter med
sjukvarden.

Vilka utmaningar star Talecris infor
nar det galler att oka uppmarksam-
heten kring Alfa-1?

- Var storsta utmaning ar att det ar en
relativt liten patientgrupp som lider av
Alfa-1, men en grupp som trots det har
stora behov. Satt i relation till folksjuk-
domar som diabetes och astma ar det
svart att fa gehor inom sjukvarden for
sallsynta sjukdomar och de resurser
som dessa behover. Vart onskemal ar
att en del av de begransade resurserna
som finns inom landstingen idag ska ga till att battre be-
handla Alfa-1 patienter.

Vad kan Alfa-1 Sverige gora for att driva fragan?

- Jag hoppas att vi tillsammans ska kunna fora kunskapen
om sjukdomen framat. Och om féreningen far fler patien-
ter och anhoriga att ga med som medlemmar blir den ocksa
starkare. Nagot jag vet att man arbetar hart med idag. Enad
star stark och en stark forening kan oka kunskapen, for-
staelsen och uppmarksamheten kring Alfa-1, avslutar Eric.

Malou Ronnmark_ Rita Platzer Public Relations

Tale cris

BIOTHERAPEUTICS

Talecris Biotherapeutics GmbH &r huvudsponsor for Alfa-
1 Sveriges medlemstraff och InfoDag i Hassleholm 2011.
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Ny rekommendation for
substitutionsbehandling vid

alfa-

| antitrypsinbrist

| februari 2011 anordnades en workshop i Malmo dar substitutionsbehandling vid homozygot alfa-1-antitrypsinbrist
diskuterades. Efter genomgang av befintlig litteratur sammanstalldes nedanstdende rekommendationer. Dokumentet
ar granskat och godkant bade av Svensk Lungmedicinsk Forenings (SLMF) styrelse och dess vetenskapliga kommitte.

Deltagare i workshopen var Magnus Skold, professor, 6verldkare, Lung- Allergikliniken, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm; Eeva Piitulai-
nen, docent, 6verlakare, Lung-Allergikliniken, Skdnes Universitetssjukhus, Malmo; Claes-Goran Lofdahl, professor, dverldkare, Lung-Allergikliniken,
Skédnes Universitetssjukhus, Lund; Sven Larsson, professor, 6verlakare, Lung-Allergikliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Vi aterger har ett sammandrag.
Hela texten kan du ldasa pa www.slmf.se (vardprogram)

BAKGRUND

Alfa- | -antitrypsin (AAT) bildas i levern och cirkulerar till
alla kroppens organ. Det ar den viktigaste antielastasen i
lungvavnad. Vid svar AAT-brist (PiZZ) ar plasmahalten av
AAT endast 10-20 % av normal niva vilket innebar 6kad risk
for lungemfysem/KOL sarskilt hos rokare. Aven icke rokare
har okad risk for att utveckla emfysem.

Sedan 1988 finns humant AAT, tillverkat fran blodgivarblod,
tillgangligt for substitution vid svar AAT-brist. Preparatet
Prolastina® ar ett registrerat lakemedel i Sverige sedan
2007 men ingar inte i lakemedelsféormanen.

Behandlingen ges som intravends infusion med dosering
60 mg/kg kroppsvikt en giang i veckan (eller dubbel dos
varannan vecka). Den godkinda indikationen ar "langtids-
substitutionsterapi hos individer med alfal-brist (fenotyp
PiZZ, PiZ(0), Pi(0,0) och PiSZ) vid moderat luftobstruktion
(FEVI 35-60%) och efter utvardering av patientens kliniska
tillstand (funktionssnedsattning).”

LITTERATURGENOMGANG

Tva dubbelblinda, placebo-kontrollerade studier med hu-
mant alfa-I-antitrypsin hos icke-rokande homozygota pa-
tienter finns publicerade. En studie pagar och beraknas
avslutas under 2012. 1 alla studier ar den primara effektva-
riabeln forandring i lungvavnadens densitet som mats med
CT densitometri.

Hos patienterna med aktiv behandling minskade lungdens-
itet signifikant mindre an i placebogruppen. Ingen skillnad
fanns mellan grupperna vad giller lungfunktion (FEV), ex-
acerbationsfrekvens eller livskvalitet.

Analys av sammanslagna resultat fran bada studierna har vi-
sat tydlig effekt av behandling pa lungdensitet. | bada studi-
erna var vavnadsforlusten cirka | gram/liter per ar mindre
hos patienterna med aktiv behandling an i placebogruppen.

REKOMMENDATIONER

Den nuvarande samlade kunskapen tillater inte generell
rekommendation av behandling vid homozygot AAT-brist.
Publicerade studier har dock visat viss minskad reduktion
av lungdensitet vid substitutionsbehandling jamfort med
placebo. Den kliniska betydelsen av detta fynd kan inte sa-
kert bedomas.

Uttalad densitetsforlust ar dock karakteristiskt for avance-
rat emfysem. Stora kontrollerade studier ar ocksa svara att
genomfdra pa en liten patientgrupp som denna.
Preparatet finns tillgangligt och stallningstagande till be-
handling kan darfor i enskilda fall bli aktuell trots att ge-
nerella rekommendationer om terapi inte kan ges.Vid ett
sadant stdllningstagande bor man beakta foljande:

* det saknas mojligheter att utvirdera om behandlingen
haft nagon effekt hos en enskild patient. Startas behandling
kan det darfor rora sig om livslang terapi.

* patienter dar substitutionsbehandling i forsta hand kan
aktualiseras bor ha en snabbt progressiv sjukdom och vara
aldrigrokare eller exrokare med rokstopp for flera ar se-
dan.

7 i * FEVI skall vara mellan 35 och 60 %

Syftet dr endast .
av beraknat normalt.
att cjet ska hjdlpa Hos den enskilda patienten kan fol-
lunglakarna att be- de tjana som indikator pa snabbt
sluta om de ska be- Jande Hana s . P
) . progressiv sjukdom:
L Patient s snabb nedgang av FEVI och/eller
med Pr(_)lasima eller DLCO utan annan forklaring an emfy-

Ir_;fe. Va.r.je _Iakare tar semutveckling relaterad till AAT-brist.
sjdlv stallr'nng tll _hur For att kunna bedoma férsamrings-
en enskild patient taicen krivs upprepade matningar
skall behandlas. under flera ar.

E Piitulainen * otvetydig progress av emfysemfor-

andringar pa HRCT.

Hog alder och vil bevarad lungfunktion talar emot behan-
dling, medan samre lungfunktion och yngre alder talar for.
Mattligt nedsatt lungfunktion eller sikra beligg for pro-
gredierande sjukdom hos en ung patient kan darfor vaga
tyngre an dalig lungfunktion hos adn aldre patient.Vid stalln-
ingstagande till behandling i ett enskilt fall maste verksam-
hetschef delta med tanke pa de héga behandlingskostnad-
erna (enbart likemedelskostnaden ar cirka 700 000 - | 200
000 SEK/ar beroende pa patientens vikt.

SAMMANFATTNING

AAT-brist ar ett genetisk tillstand med risk att utveckla
lungemfysem jamfort med normalbefolkningen. Risken okar
markant vid samtidig rokning. Behandling med AAT har i
nagra studier visat viss minskad reduktion av lungvavnad.
Den kliniska betydelsen av reduktion av lungdensitet ar ok-
lar. Nagon generell behandlingsrekommendation med sub-
stitutionsbehandling kan darfor inte ges.



Visst, finns det hopp!

Nu finns det en rekommendation for behandling med Prolastina. Det ar flera krav som ska
uppfyllas och darfor ar det inte tillampligt for alla. Det finns alltsa hopp och om vi samarbetar
ser vi fram emot att hoppet bli verklighet.

Riksforeningen samlar uppgifter for
att ta fram en handlingsplan och an-
visningar for hur de som behover
behandling med Prolastina ska fa
det. Har behover vi din hjalp.

Forst ar det nagra viktiga allmanna
fragor, som vi maste ha svar pa:

* Vet lakarna om att det finns re-
kommendationer och att det nu-
mera ar tillatet att behandla alfa-1
patienter med lungemfysem?

* Om inte - vem ska tala om det?
* Hur manga tillhor malgruppen?
* Var finns deras lakare/namn?

* Vilka mojligheter finns det att fa
tillskott i lakemedelsbudgeten och
hur kan man sanka behandlings-
kostnader?

e
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Sa testas likemedel

Der tar i genomsnitt tolv ar for att
ta fram ett nytt lakemedel. Efter
forskning,datormodeller och djurfor-
sok ar det dags for kliniska provningar
pa patienter.

Fas I: Ett fatal patienter ingar i stu-
dien. De kontrolleras noga sa att de tal
lakemedlet och man undersoker om
det upptrader sa som tankt i kroppen.

Fas 2: Likemedlet testas pa ett be-
gransat antal personer som har den
aktuella sjukdomen.Ofta ges medici-
nen i olika doser, for att prova ut ratt
mangd.

Fas 3:Inleds bara om tidigare resultat
ar goda. Nu gors en dubbelblindstu-
die som innebar att medicinen provas
mot en verkningslos kopia, placebo, el-
ler mot ett redan kant lakemedel. Pa-
tienterna, ibland tusentals och fran

Samtidigt vill vi att du stammer av
om du motsvarar kraven for att fa
behandling:

* Ar du ickerdkare?

* Ar ditt FEVI mellan 35 och 60%
av beraknat normalvarde!?

* Hur snabbt har ditt FEVI varde
gatt ner och emfysemutvecklingen
okat?

* Finns detta dokumenterat under
flera ar? Med HRCT?

* Hur gammal ar du?

* Ar du yrkesarbetande, sjukskri-
ven eller har du sjukbidrag/pensio-
nar?

De sista fragorna ar viktig for den
prioritering som beskrivs.

flera lander, fordelas slumpvis i de
olika grupperna och varken de eller
personalen vet vilken produkt de far.

Om allt har gatt bra analyseras resul-
taten och skickas till Europeiska lake-
medelskontrollmyndigheter, EMA for
godkannande. Av tio-femton produk-
ter som testas i fas | ar det bara en
som till slut blir ett godkant lakemedel

Laikemedelsverket

Lakemedelsverket har tva verksam-
hetsgrenar: Likemedel samt Medicin-
teknik och kosmetika.

Lakemedelsverket godkanner och
kontrollerar lakemedel for forsalj-
ning. Det handlar idag alltmer om att
erkanna beslut tagna i det europeiska
systemet, och Lakemedelsverket ar
ocksa djupt engagerat i det europeiska
samarbetet. Lis mera pa:

http://www.lakemedelsverket.se
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Vi vill kunna havda att behandling
ar ekonomiskt forsvarbar eftersom
det kan spara miljoner. Prolastin-
behandlade Alfa-1 patienterna har
mindre behov av sjukhusvard, batt-
re livskvalite och socialt liv. Med
tidigt insatt behandling kan manga
fortsatta vara yrkesverksamma -
“arbetslinjen”.

Inger Ahlbin ordf@alfa-1.se

Skriv ner och skicka
dina uppgifter till

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

Sz, Kostnader for lakemedel

Lite faktauppgifter
Billiga kopior av kanda
lakemedel

Likemedelspatent varar i 20 ar. Nar
perioden lopt ut ar det fritt fram for
andra foretag att skapa kopior av med-
icinen.

Kopiorna kallas generika och kan saljas
till lagre pris eftersom foretagen som
tillverkar dem inte har nagra kostna-
der for forskning och utveckling.
Utbyte till billiga kopior tillimpas i Sve-
rige sedan den | oktober 2002.. Apo-
teken ar skyldiga att byta ut ett dyrare
lakemedel till ett billigare om sadant
finns tillgangligt. Fore 1 juli 2009 kunde
apoteken valja det billigaste preparat
som fanns i lager pa apoteket. Nu mas-
te de vilja det billigaste pa marknaden
“Periodens varor” utses en gang per
manad genom ett auktionsforfarande
dar billigast vinner. Fortsdttning



TLYV

Tandvards- och lakeme-
delsformansverket

| Sverige subventionerar staten lake-
medel bland annat for att alla ska ha

tillgang till bra och effektiva likemedel.

Alla lakemedel subventioneras inte.

En av uppgifterna ar att prova vilka
lakemedel som ska vara subventione-

rade och inga i hogkostnadsskyddet.

Innan beslut i ett arende maste vissa
krav vara uppfyllda.

Det ar lakemedelsforetaget som anso-
ker om pris och/eller subvention som
ska visa att lakemedlet uppfyller de
krav som lagen kraver.

KOSTNADSEFFEKTIVT ?

Nar expertnamnden fattar beslut be-
doms om lakemedlet ar kostnadsef-
fektivt.

De vager nyttan av ett lakemedel mot
kostnaden. Alla positiva effekter pa
manniskors halsa och livskvalitet stalls
mot kostnaden. Det ska sakerstalla att
vi far en kostnadseffektiv anvandning
av lakemedel. De vager ocksa in princi-
per om solidaritet och manniskors lika
virde i beslutet. Las mer pa:

http://www.tlv.se

TALECRIS

Vem betalar vad?

Under senare ar har det varit en intensiv debatt kring finansie-
ringsfragor nar det giller lakemedel. P2 sista tiden har jag fatt ater-
kommande fragor fran medlemmar. Eftersom jag kanner mig osiker
viande jag mig till Maj Carlsson pa Region Skanes regionala Likeme-
delsenhet, hon hjilpte mig med att forklara foljande sporsmal.

Liakemedel pa recept utskrivet for
behandling hemma, rabatterat lakeme-
del Patienten betalar upp till hogkost-
nadsbelopp men hur beraknas och be-
talas resten?

»> Det landsting ddr patienten dr folkbok-
ford betalar resten. Patientens egenavgift
for samtliga Idkemedel inom hogkost-
nadsskyddet dr max 1800 kronor under
en tolvmdnadersperiod.

Icke Rabatterat likemedel - betalar
patienten hela kostnaden?

” Formellt ja. | praktiken ja for ”billiga
Idkemedel” t ex vissa hostmediciner eller
glukosamin, men i praktiken knappast for
riktigt dyra Ildkemedel. Om kliniken be-
stdmmer sig for att sdtta in sddan Idke-
medelsbehandling fdr de ocksd ta denna
kostnad genom att rekvirera likemedlet.

Om en patient far behandling pa ett
sjukhus t.ex. lakemedel intravenost -
hur beraknas den kostnaden?

» Ndr ldkemedel rekvireras till klinik be-
talar kliniken hela kostnaden.

BIOTHERAPEUTICS

En partner
fran diagnos till behandling
inom Alfa-1 antitrypsinbrist

Talecris

BIOTHERAPEUTICS

Tel.: 070-2700471

2011-06_PRO_Ad-SE_148x105_EF.indd 1

Hur fordelas budget for lakemedel
till ett sjukhus?

‘ Sjukvdrdsforvaltningarna har kostnad-
sansvar for forskrivna klinikldkemedel. |
budget skilier man pd inom formdn och
¢j formdn. Enheter inom primdrvdrden
har huvudsakliga kostnadsansvaret for
ldkemedel klassade som basldkemedel.

Det finns ju aven sarlakemedel, hur
bekostas de?

¢« Sdrldkemedel (orphan drugs) bedéms
ocksd av TLV om foretagen ansoker om
att fa ingd i ldkemedelsformdnen.

Nar en ldkare rekvirerar t.ex. Pro-
lastina far de da goéra en prioritering
inom sin budget eller kan de begara
“tillskott” fran region/landsting?

““ Ldkemedel kan i vissa fall behandlas
med en sdrskild landstingssubvention sk
undantagshantering. Vi har denna rutin i
Skdne for ldkemedel utanfor formdnen i
de enstaka fall dé de dnda kan bedémas
vara kostnadseffektiva for en enskild pa-
tient.

[ngerﬂﬁ[&n ordf@alfa-1.se
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Landet Runt

RIKS -

FORENINGEN

Riksforeningens ars-
mote

Iordagen 9 april 201 |

Vi har inlett ett samarbete med Ast-
ma Allergi foreningen Malmo i HSO-
projektet Plushilsa med akvarellmal-
ning och Qi Gong. Darfor kan vi vara
i deras lokaler och halla vara moten.

REGION
VASTRA
GOTALAND

Marie Berg ordférande Goteborg

Medlemsmote den 19 mars
pa Rudolf Steinerskolan i
Goteborg.

Vi har forlangt forsta verksamhetsaret,
arsmotet blir 2012.

Bodil utsags att skota ekonomin och
Ingrid blir sekreterare.

Vi ptatade om de nya medicinerna
Daxas och Onbreez, det ar for tidigt
att utvardera dem. Om for och nack-
delar med Prolastina. Marie kommer
ev att fa nya lungor (i maj) och Loris
har givande erfarenhet. Ingrid under-
soks for ventiler.

Vidlkomna till ndsta mote den 24
sept 13.00 hemmma hos Ingrid OlI-
son och Ronnie Andersson, Back,
Lille Hulegarden Tidaholm.

ALFA-BLADET

Dagen borjade med en mycket trevlig
handelse - Maj-Lis kom frisk och pigg
“Ni ska fa hora, jag har fatt ventiler i
lungan och mar sa bra”.

Vi startade med kaffe och en landgang
och under tiden vi at presenterade vi-
oss och bytte erfarenheter.

Ordforande Inger Ahlbin 6ppnade
arsmotet, tinde ett ljus samt holl en
tyst minut medan vara tankar gick till
de medlemmar som avlidit under aret.
Hon talade om vikten av kunskap och
ratten till tidig diagnos om AAT-brist

Arsmotet leddes av Lars Ahlbin
med svingade han klubban. Anette
Bjorklund valdes till sekreterare och
I5 medlemmar deltog.

Verksamhetsberattelse samt resultat-
och balansrapport foredrogs och god-
kandes, styrelsen beviljades ansvarsfri-
het for 2010.

Motion fran Region Stockholm om
att andra stadgar till en revisor jamte
ersattare antogs enhalligt.

Arsavgiften behills oforindrad 2012.
och paminnelse skickas ut for 201 1.

Direfter var det dags att se framat
med forslag till verksamhet och bud-
get. Prioritering 201 1-2013 beslutad:
- bilda regionforeningar

- rekrytera nya medlemmar, mal 500
- medlemsenkit for att fa veta for-
vantningar och énskemal

- medlemstraff och InfoDag 201 |

- utatriktade aktiviteter ex KOL-dag
Val - Ny syppleant ar Ingrid Olsson
Tidaholm. Tva vakanta platser.
Utdelning for forsta gangen av Stipen-
diefond har enhalligt foreslagits och
beslutades tilldela foreningens grun-
dare och ordforande Inger Ahlbin.

Motet avslutades med lottforsaljning.
Alla handlingar finns pa hemsidan.

Inger Ahlbin

Regionforening Vastra Gotaland
VERKSAMHETSBERATTELSE 2010

Styrelsen for Alfa-1 Vastra Gotaland- Forening alfa-1 antitrypsin far harmed
lamna foljande verksamhetsberittelse for ar 2010.

Styrelsens sammansattning 12/6 2010- 31/12 2010

Ordforande: Marie Berg

Ordinarie ledamoter: Ingrid Olson (2 ar) och Bodil Porsgaard (I ar)
Ersattare: Margaretha Sahlin och Loris Gianello.

Revisorer: Allan och Margareta Thor
Valberedare: Alice Wingkvist.

Tva protokollférda sammantraden har hallits under aret.

Vi hade ett inledande mote i Falkoping den 28 mars dar intresset for bildandet
av en regionforening stamdes av.

Det utfoll positivt och vi beslutade att foreningen skulle starta i och med Info-
dagen i Goteborg den 12 juni.
Inget protokoll fordes under denna traff.

Aret bérjade med att foreningen bildades i Géteborg i samband med Nordisk
Infodag den 12 juni 2010.

Syftet med att bilda en regionforening ar att lokalt sprida information om
foreningen och dess verksamhet, bidra till att stirka ekonomin regionalt och
nationellt.

Den 25 september 2010 traffades vi hemma hos Margareta och Bo Sahlin i
Vanersborg.

Det intogs en fantastiskt god soppa denna kalla hostdag och efter kaffe och ostkaka
pratade vi bland annat om vad vi kan gora for att uppmarksamma KOL och alfa-| anti-
trypsinbrist inom sjukvarden och i samhillet i stort. Vi diskuterade dven mojligheten
att skaffa sponsorer. De olika ide-uppgifterna fordelades och vi aterkommer till vad det
resulterar i under 201 I.

Marie Berg
ordférande

Ingrid Olsson Bodil Porsgaard
sekreterare

Margaretha Sahlin Loris Gianello
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REGION

STOCKHOLM
/ GOTLAND

3:dje medlemstraffen pa
Fotografiska 23 sept.2010

Vi dr || medlemmar som dr nyfikna
pd denna nya utstdllningslokal pd
Stadsgdrden.

Inga katastrofer eller incidenter den-
na gdng! Bra, for det rdckte med de
tre forsta motenas hdndelser!

Arsméte 18 maj 2010
Sma skott av vdrlokar anas
bland loven i rabatten utanfor

lokalen pd Ringvégen ndr vi
trdffas for att ha Region Stock-
holms forsta drsmote.

Ulla Leile omvald ordférande
Region Stockholm/Gotland

ALFA-BLADET

Landet Runt

Hollandaren, dokumentarfotografen Pieter ten Hoopens Stockholm. Det ar ”en
berattelse om ensamhet i den urbana miljon”. Portratten ar helt oarrangerade,
liksom bilderna av staden, fotografierna ar mer av suddiga snapshots. Dessa
svartvita foton bildar en stor kontrast till den andra utstallningen, som ar Sandy
Skoglunds strikt arrangerade fargbilder. Denne amerikanska med svenska anor,
arbetar med scenografiskt uppstallda miljoer, bilderna ”skildrar hennes kom-
plexa undersokningar (av) de inhemska miljoer skapade av manniskan som ar
i opposition till naturen.” The artificial mirror heter utstallningen. Bilderna ar
ofta bara tvafirgade, tittar man nirmare syns att flertalet foton ar uppbyggda av
kottfirs, nonstop, ostbagar eller annat itbart.

Tva utstallningar fanns att se:

Utstallningen om modefotografi Fashion skulle 6ppna dagen efter, sa vi konstat-
erar att det inte var for oss, de rullat ut den roda mattan! Vi fick dock mojlighet
att se ocksa dessa fotografier av 50-talet fotografer fran 1920 talet fram till idag.
Dar fanns mycket att reflektera ver, som modets och bildsprakets vaxlingar, ja,
tiden syns mycket tydligt i dessa genomarbetade bilder.

Caféet pa 2 trappor har goda smoérgasar och andra smaritter, men det vi fram-
forallt slas av dr de stora fonsterna ut mot vattnet. Stockholm ar en mycket
vacker stad! Samtalen kring bordet flyter fran det ena till det andra och avbryts
bara kort nar den stora finlandsbaten passerar strax utanfor fonstret. Nar vi
bryter upp lyser solen klart och manga passar pa att ga utmed vattnet bort mot
Slussen.

Catrine Q{euter5org catrinereuterborg@hotmail.com

Nar arsmotesforhandlingarna avslutas dukas kaffe och Ingers goda
smorgasar fram.

Karin berittar och visar bilder fran Karolinskas KOLskola som hon gar pa 2
ganger i veckan. Forelasningar av sjukgymnast, lakare, dietist, farmaceut, ku-
rator och arbetsterapeut, vi andra imponeras av bredden. Det blir en allman
diskussion om de olika KOLskolor som finns. Flera har gatt enskilt hos en lung-
sjukgymnast kring 5 ggr. Forutom dessa tva nimns Malargarden i Sigtuna och
Masesgarden i Leksand som ordnar 2-3 veckor langa vistelser for KOLsjuka.
Det verkas svart att fa komma med pa kurserna, kanske underlittar eller kravs
en remiss fran likare?

Da det skulle vara en fordel att ga en kurs tillsammans med andra alfa-1:or,
kommer en av vara medlemmar att fraga om Karolinska skulle kunna ordna en
kurs for oss. Vi ar manga som ar intresserade sa att fylla en kurs med 10 del-
tagare gar sakert latt.

Ett nytt slemlosande lakemedel har godkants i Sverige, vilka ytterligare medi-
ciner ar mer pa gang! Det gar litt att konstatera att det vi alla 6nskar ar mer
information, om lakemedel, om sjukdomen och om forskningsresultat.

Kommande aktiviteter ar ett besok pa Rorstrands slott pa dagtid den 18 maj
(kallelse kommer). Forhoppningsvis kan vi fa till en informationstraff med
”Sveriges moder alfa-1” Eeva Piitulainen, ansvarig for AAT-registret, docent och
overlikare vid Skanes Universitetssjukhus i Malmo.

Efter motet konstateras att det finns vakanser dels som ledamot i valbered-
ningen och dels som revisorssuppleant. Dessa uppdrag ar ju tidsbegransade till
infor arsmotet sa kanner du att du har tid med dessa uppdrag varen 2012 hor
av dig till styrelsen.

Catrine Reuter 601’g catrinereuterborg@hotmail.com



ALFA-BLADET

Vi blev forvdnade ndr det Europeiska kongressen, som vi fatt i uppdrag att vara vdrd for stdlldes in !

AEF Annual General Meeting & Workshop 201 |

6 - 8 maj Shiphold Amsterdam

Vi kallar er till den ordinarie arsstimman tidigare an vad som varit brukligt tidigare ar.

Forbundet haller pa att forandras. Vi maste definiera var malsittning, verksamhet och struktur. Av
dessa skil och de sannolika forandringar i hur vi finansierar var verksamhet, kommer arsstimman
foregas av en oppen session dar medlemmarna kan lagga fram sina asikter och lyssna till andras med
ett oppet sinne - Det var ordforande Alan Heywood-Jones valkomstord i inbjudan.

Motet inleddes pa fredagskvillen med registrering och
middag. Innan dess hade vi tre fran Sverige, Inger Ahlbin,
Anette Bjorklund och Annette Wallback, haft en inledande
traff med de fem ovriga Nordiska representanterna, Vi var
totalt 37 personer med gaster och representanter fran
Talecris, som var sponsor.

Lordag, redan kl. 5.00 kunde vi borja ata frukost, det fanns
mycket spannande att vilja pa, men det var nog ingen uppe
sa tidigt. Motet borjade kl. 9.00. Det halls pa engelska men
for forsta gangen tolkades allt, till svenska for var del. Vi
kunde dven gora vara inlagg pa svenska och de dversattes
direkt, mycket skickligt.

Alan valkomnade och gav dagens agenda. Charlie Gayers
fran Talecris presenterade hur vi i fortsattningen ansoker
om sponsorstod direkt hos dem for varje lands aktiviteter.
(ex Tema Alfa i Hassleholm)

John Walsh president Alpha-| Foundation delade med sig
om hur man byggt upp organisationen i USA. L de Baere
delade med sig av hur deras paraplyorganisation for Sall-
synta diagnoser i Belgien var uppbyggd. ] Prévo fran IPOPI
gav handfasta rad om att designa en hallbar organisation.

Efter lunch var det tre workshops - Ge Alfas en rost - Lang-
siktig plan - Finansiering. Skicklig moderator var Dr. T R
Henschel och han ledde paneldiskussion och sammanfatt-
ning av workshop. Manga bra tankar fordes fram och det
resulterade i att nastan alla motioner kunde dras tillbaka.

Sjalva arsmotet gick snabbt med godkannande av verksam-
het och ekonomi. Styrelsen omvaldes och de fick i uppdrag
att arbeta fram en ny plan for forbundet. Efter en lang och
givande dag kunde vi ga till bords.

Sondag. Vart plan gick inte hem forran pa kvillen,Vad gor
man, jo besoker Keukenhof och njuter av alla tulpaner. 74

organtransplantation

i den nya miljén.

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 f6r manniskor

TRA-090777-1
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FORENINGSAGENDA

+ 26 augusti klockan 12.00
Regionombudsméte Hassleholm

26 - 27 augusti Tema Alfa i Hassleholm

« Bllda regionforeningar "Forsta motet”

+ Lokala/ regionala medlemsmaoten

. 24 september Vastra Gotaland, Tidaholm

- Externa Aktiviteter i samband med KOL-dagen mfl.
« Projekt - Medlemsenkat

. - Vdrva medlemmar

. - Volontarer

Projekt - Lobbyverksamhet for Prolastina

Externa konferenser

Sallsynta Diagnosers ordférandeméte
HSO Medicinsk grundutbildning steg 3 Skane

VI s6ker sponsorer till de olika aktiviteterna

?7? Nar bli Vi minst 500 Medlemmar
i 10 Regionforeningar???
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!

FORENINGENS INFOSIDA

REGION
SKANE

HSO PLushalsa

i Skane i allmianhet och Malmé i synnerhet.

Uppdrag plushalsa overtraffar alla forvantningar med
over |10 grupper och drygt 700 deltagare.

Triffa andra

Att triffas kring ett gemensamt intresse ar en stor hjalp for
manga pa vig mot battre hilsa. Genom att knyta nya kon-
takter och fa nya vanner oppnas en ny varld. Under varen
blev det akvarellmalning och Qi Gong for mig.

Vi traffas hos Astma Allergiforening-
en i Malmo var annan tisdagskvall for
att lata lust och fantasi fléda ut med
pensel och firg. Nu har vi provat pa
farglara, vatt i vatt, blasa och dutta,
portratt, natur och mycket mer. Sista
traffen la vi planen for hosten och jag
ser fram emot att borja igen. Innan dess ger sommaren
manga tillfallen att plocka fram malarladan.

Qi Gong - Varfor ar det inte pa kvillstid, sa vi som arbetar
kan vara med, fragade Gunilla. - Ja, varfor inte? Det tog ett
halvar, sedan startade vi pa torsdagskvallarna. Forst kan-
des det mycket ovant med de langsamma Svningarna. Efter
nagra veckor hade vi lart oss att trina igenom hela krop-
pen och upplevde hur skont det ar. Vi har fatt bade styrka,
balans och harmoni i kroppen.

Bade malning och Qi Gong fortsitter till hosten och vi har
plats for flera att komma med. Anmalan pa 040-16 02 17.

Min idé - Njut av maltiden! Laga och idta nyttig mat.
Matlagningstriffar med sma lickra portioner. Vaga prova
ett nytt recept och nagon ingrediens som du kanske inte
har atit tidigare! Vi planerar tillsammans. Ring mig snarast
om du ar intresserad! Inger Ahlbin 040-16 02 17

http://www.1 177 se
”Rad om vard”

Nu finns alfa-1 antitrypsinbrist med som sok-
ord och aven under KOL.

Det finns lank till var hemsida for mer info!

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 6vrig familjemedlem eller 500:- for hela familjen

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

Donera till forskning kring
Alfa-| antitrypsinbrist
Det finns ett konto
Lunds Universitet pg 156 50-6
konto nr. 314323 AAT-register

Tack for ditt stod!

LUNDS

UNIVERSITET

Hedra minnet av en anhorig
genom en gava till

Alfa-1 Stipendiefond

PG 477990-6 BG 311-8783




Avsandare:

Alfa-1 Sverige
Bergandsvagen 10
218 32 Bunkeflostrand

”Fran stiltje till medvind”

Handlingsplan for sallsynta diagnoser
Nationella konferens den | | nhovember 2010.

Drygt 80 personer hade mott upp, for att med sitt samlade kunnande och enga-
gemang besvara foljande fraga: "Vad bor ingd i en nationell handlingsplan for sall-
synta diagnoser?”. Deltagarna representerade sjukvarden, politiken, myndigheter,
forskarvarlden, likemedelsindustrin och diagnosforeningar.

Utgangspunkten var EU:s radsrekommendation fran juni 2009: "Om en sats-
ning i samhillet avseende sillsynta sjukdomar”.| rekommendationen ingar bland
mycket annat forslag om att skapa en nationell plan som strategi.

EUROPLAN-konferens bjod pa en entusiasm och ett engagemang som bekrif-
tade att manga vill bidra till forandringsprocessen.”

Mina personliga reflektioner fran Europlankonferensen

Det var en fantastisk samling engagerade, kunniga manniskor!

Manga kloka ord!

Det blev verkligen fler fragor 4n svar, som ordférande i Sillsynta diagnoser Eli-
sabeth Wallenius sa, det ar bara borjan pa diskussionerna kring nationell hand-
lingsplan..

Workshops - Flera fragor spretar at olika hall:

*Vissa vill ha centra som skoter bade forskning och det kliniska, andra bara som
radgivande for varden pa hemmaplan.

* Centra utspritt for att var nara patienter eller bara enstaka som samlar hela
landets med samma diagnos!?

* EU’s eller Sveriges definition av ovanlig diagnos? Gruppen som diskuterade
detta ville ha kvar Sveriges grans for att de var radda att sma diagnoser skulle
forsvinna bland de stora grupperna. Europlan forordar dock samma definition
inom hela EU.

* |dag maste patienten eller anhdriga samordna alla olika vardkontakter och an-
dra professioner, manga dnskar en samordnare, girna en i centret.

* Centra for ovanliga diagnoser eller ska de delas upp pa respektive diagnoser
eller diagnosgrupper.

* De flesta talade for register trots att det kan bli svart med integriteten for de
med fa diagnosbirare.

* Manga talade om att finansieringen inte ska belasta enstaka landsting eller vard-
givare nar det galler sarlakemedel.

* Finansieringen styr redan idag sa att vissa dyra genetiska tester inte gors!

* Man bryter mot Halso- och sjukvardslagen nar inte alla far ritt till vard.

Min forhoppning dr att Sverige ocksd antar samma definition som EU av vilka som
dr ovanliga diagnoser, att det bildas CoE (centrum of expertise) ddr patienter, vdr-
den och forskare kan métas till omsesidig nytta, att finansieringen av sdrldkemedel
ldggs ovanfor landstingsnivdn sd att alla kan fd en bra behandling.

Halsningar fran ett hostruskigt Stockholm (atrine Reuterborg

SYLLSYNTA

"DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN
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Ny maskin ger fler lungbyten

Ny teknik, som tagits i bruk, kan oka
antalet lungtransplantationer med
20-30% framover, uppger Sahlgrenska
akademin.

Utrustningen loser problemen med
svullnader till foljd av vatskebildning
sedan organet lamnat givarens kropp.

Sahlgrenska har gjort fyra transplan-
tationer med maskinen som kyler ner
lungan.

Det ar samma metod, som man tidi-
gare kallade “tvatta lungor”. Foreta-
get heter idag Vivoline AB och finns
pa ldeon i Lund. Professor Stig Steen
med forskarlag ligger bokom maski-
nens tillkomst.

Pa var hemsida www.alfa-1.se under
Forelasningar/ Symposium/ Rekondi-
tionering ... finns metoden beskriven
av Tryggve Sjoberg docent i Lund.

Fa vill kanna till framtida dodsor-
salkk - Vill du veta om du bar pa
en sjukdom som inte gar att bota!
Majoriteten av svenska folket sager
nej. En ny opinionsundersokning fran
forskare i Lund tittar nirmare pa vara
attityder till gentester.

- Generellt vill inte svenskarna veta
om man bar pa en genetisk sjukdom,
men bryter man ner det till botlig och
obotlig sa skiljer det sig at.
Undersokningen visade ocksa att
fler kvinnor an man - 45% jamfort
med 36% - skulle dndra pa sina lev-
nadsvanorom de fick veta att de har
storre risk att drabbas av en sjukdom
som inte ar genetisk, utan ocksa pa-
verkas av livsstil.

Alfa-1 antitrypsinbrist dr ett exem-
pel, dven om det inte gar att bota
dnnu. Hur dr din instdllning till gen-
test/screening? For eller emot?

Ditt beslut kan radda liv!
For den som ar svart sjuk kan en trans-
plantation vara det enda sattet att
overleva. Ta stallning nu!
www.donationsradet.se



