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ALFA-BLADET

ORDFORANDE HAR ORDET..

2020, Nytt ar!

Det ska bli spiinnande att fa se vad detta ar har for
overraskningar att ge oss, eller hur? Bara positiva hoppas jag!
Niir jag sitter och skriver detta sa skiner solen lite dver oss

" i Veberdd men bldsten gor att det kiinns riktigt kallt. Alla

" varlokarna tittar upp i rabatterna, buskarna knoppars fast
& det bara iir februari manad.

& Jag sitter och tiinker tillbaka pa vad vi gjort i foreningen
Y sista aret. Vad vill vi uppna i ar.
Vi har tva stora mal. Ett ér att vi vill ha rétt till var
" diagnos. Inte bara att fa veta att vi har KOL.
B Mal tva dir att vi vill ha ritt till livsforiiingande behandling.

Alla dem som sdillan hors men gor ett otroligt_jobb for foreningen. Dem vill jag
rikta ett stort tack till fran oss i styrelsen.

Tack till Yvonne Lind som dir var redaktor och fixar sa att vi har ett Alfablad.
\_{o‘im revisorer Inga-Maj Johannson och Sven-Ingemar Nilsson.

Aven alla vara medlemmar ska ha ett stort tack for att ni finns och majliggor att
vi har en forening.

1 AlfaBladet finns ocksa inbjudan till 2020 arsméte som halls i Solna i Stockholm.
Jag hoppas att vi kommer fa triiffa manga medlemmar pa motet. Sista datum
for anmadilan éir 20 mars.

Pa arsmaotet ska nya ledamdter/suppleanter viiljas in till styrelsen, vill du vara
en del av var styrelse, maila mig: ordf@alfa-1.se sa ser jag till att valberedningen
hor av sig till dig for mer information mm.

Tills vi hors eller ses igen onskar jag dig Allt gott!
Glom inte bort att tillsammans qr vi starka.

Veberod 2020
Annette Strandberg Hovmann

INNEHALL ¢ c cc o0 ooeee

Ingen kan vara sid 2 Ordférande har ordet
sid 3 EVO & SO Konferans och
nere med en Fokos patient
sid 4-5 Samla varden och kunskapen ...
ballong! ¢
sid 6-7 Mote med Mereo Biopharma och Nordiskt méte
-Nalle Pun

sid 8-9 En ny tid for behandling...
sid 10-11 Forelasningshelg med arsméte

sid 12 Planerade traffar

ordf@alfa-1.se - Maéaster Knuds vdag 33, 247 61 Veberéd - tel 070 980 34 52
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EVO & SO Konferans

| slutet av oktober forra aret var jag pa nagot

som kallas EVO & SO konferens i Stockholm som
Riksforbundet HjartLung holl i. Jag akte pa detta for
att ta reda pa vad dessa roller innebar och vad de har
for uppgift i féreningarna.

EVO ar EfterVardsOmbud och samarbetar med
vardcentraler och sjukhus och med det bygger ett
fortroende och sprider kunskap om varfor féreningen
finns och vad vi gér. EVO:n méter ocksa nysjuka i
vardens utbildningar och rehab program, i vantrum
eller genom att dela ut diagnosbroschyrer och
informations kuvert.

SO ar StudieOrganisator och ar den som ar
nyckelpersonen f6r medlemmarna i féreningen. |
denna roll ingdr det att man skapar program med
aktiviteter som tilltalar och utmanar medlemmarna
som exempel tematraffar, utflykter féreldsning etc.,
det for att hjalpa till att skapa méjligheter till en battre
livsstil och livskvalitet

Dessa tva roller brukar med fordel samarbeta for att fa
till ett bra program som passar till de medlemmar man
har.

Som det ar i dag sa ar det bara lokalféreningar

som har dessa roller idag men det &r finns planer

pa att skapa en liknade roller dven for oss som ar
riksféreningar. Med vissa justeringar sa tror jag att det
vore bra fér oss som riksférening men man behdver
anpassa rollerna for att det ska vara mojligt att vara
verksam oOver landet.

Pa konferensen hade de ett flertal féreldsningar som
var valdigt intressanta de mesta var om hjartdiagnoser.
Men det viktigaste som kom av denna traff var att
tréffa andra engagerade manniskor fran hela Sverige
och fa ta del av deras erfarenheter av foreningsarbetet
ar mycket givande och det ger en massa energi.

Det var manga skratt och trevliga stunder och jag
hoppas att vi snart kan fa liknade roller som ar
anpassade efter vara behov sa att vi ocksa kan fa
tillgang till ett liknade forum dér vi ocksa kan fa

denna mdjlighet till ndtverk genom att tréffa andra
riksféreningar.

Vice Ordforande
Annika Warm

FOKUS Patient 15 maj 2020
Tema 2020: “Patientmakt i Sverige
och varlden”

-
ALFA-1 SVERIGE

Riksférening alfa-1 antitrypsin =

s = e

FOKUS Patient® - Sveriges forsta
motesplats for alla patienter och
deras féreningar & organisationer pa
lokal, regional och nationell niva!

Forra aret var forsta aret som detta
holls och jag hoppas pa en d@nnu
storre uppslutning detta ar da detta
ar ett utmarkt tillfélle att hitta nya
kontakter och ny inspiration till att
fortsatta vart arbete i foreningen.

| Maj ar det dags igen da kommer
Annette Hovmann Ordféranden och
jag Annika Warm Vice ordféranden
finnas har och representera var
forening. Vi kommer att ha med oss
informationsbroschyrer och salja pins.

Kom och prata med oss och nar du
gjort det kan du aven méta Suzanne
Axell fran SVT-programmet “Fraga
Doktorn” som ocksa finns med pa
massan.

De har dven i ar ett flertal
foreldsningar som jag ser framemot
att ta del av.

For mer information om méassan ga in
pa http://www.fokusevent.se/

Detta ar kommer méssan vara den

15 maj 2020 i Nackastrandsmasshall,
hoppas vi syns dar.

Vice Ordforande
Annika Warm
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Samla varden och kunskapen for Alfa-1-patienterna

Alltfér médnga med alfa-1 antitrypsinbrist far
vanta for lange pa diagnos och nar man val
fatt diagnos vet inte halften om behandlingen
de far ar den basta for just dem. En av fyra har
heller inte en behandlande |3kare, det visar en
ny undersdkning fran Riksférbundet HjartLung.
Det behovs fler specialistcentra och en mer
personcentrerad vard for att hjalpa personer
med alfa-1 antitrypsinbrist till ett battre liv,
skriver Inger Ros, ordférande Riksférbundet
HjartLung och Annette Hovmann, ordférande
Alfa-1 Sverige.

Den 20 november intraffar varldskoldagen.
Runt om i varlden uppmarksammas KOL,
kroniskt obstruktiv lungsjukdom. | Sverige
lever uppskattningsvis 500 — 700 000 med
sjukdomen. Merparten har inte fatt en diagnos.
Rokning ar den vanligaste orsaken till KOL,
men mindre kant ar att det finns de som fatt
KOL utan att nagonsin ha dragit ett bloss.
Har man genetisk brist pd enzymet alfa-1
antitrypsin kan man utveckla KOL i unga ar.
Bristen uppstar nar man arver tva sjuka gener,
en fran varje foralder. Personer med alfa-1
antitrypsinbrist har en forhojd risk att utveckla
KOL. Problem med luftvégarna kan uppsta
redan i 30-40-ars-aldern.

| dagslaget finns ingen behandling som botar
KOL hos personer med alfa-1 antitrypsinbrist.
Behandlingen éar liknande som for évriga KOL-
patienter med bland annat luftrérsvidgande
lakemedel och syftar till att underlatta och i
mojligaste man begréansa sjukdomsférloppet.
Personer med alfa-1 antitrypsinbrist har dock
en forhojd risk jamfort med andra att successivt
bli allt samre.

En undersdkning gjord av Riksférbundet
HjartLungs medlemmar med alfa-1
antitrypsinbrist, genomférd med hjalp
av undersokningsféretaget Mistat, visar
pa ett bristande omhandertagande av

patientgruppen. Halften av medlemmarna
upplever det som ett stort problem att deras
sociala liv begransas.

Medlemmarna anser att det finns en brist pa
kunskap om diagnosen, brist pa system for att
fanga upp de som har alfa-1 antitrypsinbrist,
samt att det ofta kanns frustrerande att inte fa
traffa en och samma lakare. Undersékningen
visar ocksa att:

e En av fyra fick vanta mer &n tre ar innan de
fick diagnosen alfa-1 antitrypsinbrist fran det
att de sokt hjalp for sina symtom.

e Halften tycker inte att de far den vard och
det stod de behover.

e En av fyra har inte en behandlande ldkare.
De som daremot har en behandlande lakare
ar pa det stora hela néjda med hens kunskap.

Undersdkningen visar att alfa-1 antitrypsinbrist
har en stark inverkan pa livet i stort for den som
lever med KOL. Det sociala livet begransas
kraftigt eftersom man inte orkar pa samma satt
som andra. Majoriteten uppger ocksa att de
ofta ar frustrerade 6ver att vardagliga sysslor
orsakar problem med andningen, och man
oroar sig for sin livskvalitet i framtiden. Halften
svarar ocksa att de inte ar sakra pa om den
behandling de far &r den béasta for just dem.

Sammantaget ger undersokningen en bild
av en stor osakerhet hos patientgruppen
nar det galler sjukvardens insatser och en
stor oro for hur KOL pa grund av alfa-1
antitrypsinbrist kommer att paverka deras
liv. En majoritet anser ocksa att det gors
for lite for att informera genom kampanjer
och informationsinsatser. Mot bakgrund av
detta, och med den héar debattartikeln som
ett steg mot att forandra den bilden, vill vi
se en forandring for de som lever med alfa-1
antitrypsinbrist pa foljande satt:



* Samla kunskapen och inratta fler specia-
listcentra i Sverige. Specialistcentra ska bista
med kunskap till samtliga vardinrattningar

i Sverige och det bor dven vara majligt att
remittera patienter dit fran hela landet.

* En mer personcentrerad vard for att saker-
stélla att patienterna ska veta att den behand-
ling de far ar den bésta for just dem. Sex av
tio har ingen behandlingsplan idag enligt var
undersokning.

Genom strukturerat stod kan personer med
KOL med brist pa alfa-1 antitrypsin i stor ut-
strackning sjélva hantera sin diagnos, fa en
6kad livskvalitet och déarigenom avlasta sjukvar-
den.

Inger Ros
Forbundsordforande Riksforbundet HjartLung

Annette Hovmann
Ordférande Alfa-1 Sverige
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Fakta om undersokningen:

Den 20 november ar varldskoldagen. Under
hela november riktar Riksférbundet HjartLung
uppmarksamheten mot lungsjuka genom sin
kampanjménad Lungmanaden.
Undersékningen genomférdes under perioden
1/10 = 22/10 2019 av undersékningsforetaget
Mistat. Totalt skickades 198 enkater ut till
medlemmar i Riksférbundet HjartLungs
medlemsorganisation Alfa-1 Sverige. Totalt
bearbetades 112 enkater. Det ger en
svarsfrekvens pa 57 %.

Fakta om alfa-1 antitrypsinbrist:

Alfa-1 antitrypsinbrist (Alfa-1) ar en arftligt
genetisk brist som dkar risken for lung-, lever
och andra sjukdomar. | Europa ar det cirka 1 pa
1 500 till 3 500 individer som har den svaraste
bristen. | Sverige ar det cirka 1 pa 1600.
Lindrigare brister ar betydligt vanligare.

| Europa har mer an 66 milj. personer KOL,
varav minst 2 milj. beror pa AAT-brist.

Idag finns det ett specialistcenter i Skane.
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MOTE MED MEREO BIOPHARMA OCH NORDISKT MOTE MELLAN
SVERIGE, DANMARK OCH NORGE
KASTRUP DANMARK 10 JANUARI- 12 JANUARI 2020

Pa fredagskvallen sl6t vi tre lander, Sverige,
Danmark, Norge upp pa Kastrup i Danmark
for att forbereda oss for morgondagen da
vi skulle fa ett méte med medicinbolaget
Mereo BioPharma som har en pagaende
tablettstudie for Alfa 1 antitrypsinbrist i
Sverige och Danmark. Séndagen skulle
tillagnas Alfa Norden och vart kommande
samarbete.

Lordagsmorgonen startade med vart moéte
med William Moore och Wills Hughes-
Wilson fran Mereo som kommit inflygandes
fran London. Deltagare fran Alfa-1 Sverige
var jag Pernilla och Annette, fran Danmark
kom Claus och Gunhil och fran Norge kom
Anita. Jag kan nog tala for oss alla nar

jag sager att vi var sa glada for att Mereo
visade pa ett stort intresse av att vilja ha
detta mote med oss. De visade dven pa
stort intresse av vad vi gor i vara foreningar,
vilka planer vi har och vilket mal vi kampar
for ratten till var medicin. Detta hade

ingen av oss varit med om forut att ett
lakemedelsbolag bjudit in till ett mote for
ett fortsatt samarbete.

William informerade om Mereos historia
och deras filosofi. De ar ett relativt ungt
foretag. Startade 2015 och utgar fran
London. De koncentrerar sig pa ovanliga
sjukdomar. Deras vision ar kortfattat som en
blomma med tre kronblad, férutsattningar
ar att:

1. Lakare skriver ut medicinen

2. Patient blir hjalpt av medicinen

3. Nagon vill betala for den.

Om medicinen inte finns tillganglig

for patienten ar den onddig. De vill ha
patienternas asikter med sig- det ar viktigt.
Medicinen heter Alvestat Astra Zeneca.

De testar tva olika doser. Testar pa 165
personer 6ver varlden som deltari 12
veckor. De tror ocksa att det forenklar for
alla med bristen att kunna ta tablett da den
blir tillgangligare for alla.

Vi fick presentera oss och informera om vad
nordiska foreningarna gor i vartdera landet.
En av de stora punkterna var att Danmark
vantade pa beslut att fa tillgang till betald
medicin. Beslutet planerades till att tas den
22 januari 2020.

Meningen med nordiskt natverkande ar

att vi ska kunna hjalpa varandra. Vi kunde
konstatera att vi ar valdigt lika i vara lander
dar vi till stor del kdmpar med samma saker
kring var diagnos. Vi skiljer oss dock at

var i processen som vi befinner oss, vilka
mojligheter det finns att gora oss horda,
fast allas mal ar tillgang till medicin.

Norges skiljer sig mest at da de inte har
nagon lakare i dagslaget (som vi kanner
till) som ar specialiserad pa bristen Alfa

1 antitrypsinbrist. Detta bidrar till att

det inte heller bedrivs nagra studier da
medicinbolag inte kan fa nagon kontakt.
De har aven ett annat system an vad vi har
i bade Sverige och Danmark. Vi hoppas alla
pa att vi ska kunna hjalp varandra att vara
varandras draghjalp. Tillsammans blir vi
lite starkare och vi kan hamta kunskap fran
varandra.

Vi dverenskommer ocksa alla att det ar
viktigt att prioriteringen blir att satta ljuset
pa Alfa 1 antitrypsinbrist och inte bara ngja
oss med att de doljer bristen bakom KOL
och astma.



Mereo vill garna hjalpa till dar de har
mojlighet till exempel pa internationella
KOL dagen. Vi kommer fortsatta halla
kontakten mellan nordiska landerna och
Mereo.

Vi tackar Mereo Biopharma, William och
Wills for att de majliggjort denna helg,
intressant mote och ingjutit hopp om ett
framtida samarbete. Nagon som lyssnar pa
0sS.

Pa sondagen holl vi vart nordiska mote.

Vi pratade kring hur stort urval en
medicinsk studie behover ha och hur lange
studien behover bedrivas for att vart och
ett land ska godkanna den.

Vi tog aven upp om det skulle finnas
mojlighet att bjuda in andra medicinbolag
till liknande sammankomster for ett
narmare samarbete. Vi hade alla dnskemal
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om ett fortsatt nordiskt samarbete med
fysiskt mote 1 gang per ar.

Vi diskuterade kring hur vi skulle arbeta
vidare om Danmark far ett ja eller nej den
22 januari 2020.

Hur kan vi arbeta vidare i vara lander for at
sprida kunskap om alfa.

Vi kunde konstatera att alla har samma
utmaning med att fanga upp barn med Alfa
1 antitrypsinbrist och dess foraldrar.

Finns det nagot att arbeta med har eller
finns det inget behov av de berérda?

Vi kommer ha ett Skype mote efter
tillkdnnagivandet av resultatet om Danmark
far medicin.

Val mott

Pernilla Lindvall, ledamot
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En ny tid for behandling af Alfa-1 antitrypsinmangel starte-
de onsdag den 22. januar 2020 om eftermiddagen.

Her besluttede Medicinradet nemlig at behandling med erstatningsmedicin kan
igangsaettes pa de danske hospitaler.

En meget lang og ind i mellem tung rejse har det vaeret for os patienter. S& meget storre
er glaeden over endelig at kunne sige goddag til den livsforl&engende behandling.

Nu er erstatningsbehandling med antitrypsin godkendst!

Mange har bidraget til, at vi er naet hertil. Lad os ferst neevne nogle af dem, som vi kan
seette navn pa: Afdede professor Alex Kok-Jensen, der som den ferste tog pa sig at
undersgge Alfa-1 antitrypsinmangel, professor emeritus Asger Dirksen, som lavede de
forste studier med medicin fra human plasma, professor Niels Seersholm som videreferte
interessen og lavede nye udslagsgivende studier og endelig overleege Torgny Wilcke, der
som kaptajn forte processen sikkert gennem de mange bureaukratiske skeer til den
endelige godkendelse i Medicinradet.

Vi skylder disse personer og deres medarbejdere en stor tak.

Tak ogsa til de mange patienter som troligt har lagt tid og krop til ugentlige fremmgader
og arlige CT-skanninger i forsggene. Og endelig tak til de i Alfa-1 Danmark som gennem
de mange ar pa tros af tilbageslag og bristede forventninger har keempet videre frem

til mal.
Vil alle diagnosticerede fa medicinen?

Nej, det er ikke alle der er diagnosticeret med antitrypsinmangel, som far tilbudt
medicinen.

Kriterierne for at kunne fa behandlinger er falgende:

- Pavist emfysem ved CT skanning

- A1AT-konc. < 11 uM

- FEV1 35 %-70 % af forventet
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- rygeophgr minimum 6 maneder fer behandlingsstart
Disse kriterier er de samme, som hidtil er brugt for at kunne komme med i forsggene.

Kan behandlingen blive stoppet igen?

Ja, behandling forudseetter arlig revurdering. Behandlingen stoppes, hvis patienten:

e far en lungetransplantation.

e vurderes terminal og fortsat behandling derfor skennes udsigtsles eller for kreevende for
patienten.

e*patienten gnsker afslutning.

* genoptager rygning. Dette kontrolleres ved kuliltemaling forud for hver injektion for
patienter, som behandles pa hospital. For patienter, som selv administrerer behandling i
hjemmet, males cotinin hver 6. maned.

* ikke vurderes at have tilstraekkelig effekt af behandlingen. Tab af lungedensitet pa mere
end 30 g/L indenfor 10 ars behandling ber medfere behandlingsopher.

Hvad sker der sa nu?

Der skal laves en behandlingsvejledning. Der skal besluttes hvilke hospitaler der skal sta
for behandlingen m.m.
Der kan veere mange spergsmal, som ikke kan besvares her.

Alfa-1 Danmark indbyder til mader.

For at fa svar pa de mange spargsmal, der kan opstd, planleegger vi i alfa-1 Danmark at
atholde i alt 3 informationsmader netop pa de 3 hospitaler, som vi forventer vil blive de 3
behandlingssteder.

Nar hospitalerne er klar vil du here mere om tid og sted.

HUSK ogsa medlemskurset den 22. — 24. maj i Middelfart.

ALFA-1 DANMARK ARBEJDER FOR ET BEDRE OG LANGERE LIV MED ALFA-1.
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ALFA-1 SVERIGE

Riksforening alfa-1 antitrypsin

Alfa-1 Riksforening kallar till forelasningshelg
med arsmote helgen 25-26 april 2020.

Park Inn by Radison Solna
Hotellgatan 11, 171 45 SOLNA
08-470 91 00 https://tinyurl.com/ukw2gjn

Fér er som aker bil och ska parkera
Centralvdgen 16, 171 25 Solna
OBS: Ni betalar sjélv fér parkering

Programmet ar helt klart. Anmala dig nu, och absolut sista
frist for anmalning ar den 23 mars.
Hemsidan och Facebook ar nu uppdaterade.

Lérdag 25 april

Kl. 09:30 - 10:15
KI. 10:15 - 10:30
KI. 10:30 - 11:30
KI. 11:30 - 12:00
KI. 12:00 - 12:55
KI. 13:00 - 14:00
KI. 14:00 - 14:30
KI. 14:30 - 15:30
KI. 15:30 - 15:45
KI. 15:45-17:15
KI. 17:15-17:30
KI. 19:00

Séndag 26 april
KI. 09:15 - 09:45
KI. 09:45 - 10:15
KI. 10:20 - 11:45
KI. 11:45

Registrering med férmiddagsfika och lite mingel

Invigning av helgen

Johan Waern Hepatolog och Gastroenterolog férelaser om en
registerstudie dar vi undersoker leverengagemang hos Alfa-1 patienter
Allman frage-/pratstund

Lunch

Sabin Janciauskiene forelaser om forskningsutvecklingen

Benstrackare, fika och mingel

Hanan Tanash Docent/Overlékare i lungmedicin och allergologi pratar om
pagaende studier

Benstrackare

Gruppdiskussioner, AAT-drabbade respektive anhdriga

Auvslutning och summering av dagen

Middag

Reflektion 6ver gardagen

Annika Warm Vice ordférande pratar om vara visioner och mal
Arsmétesforhandlingar

Auvslutning med lunch

Obs! med reservation fér ev. andringar i programmet.

Kostnader; medlemspris (icke medlem)

Enkelrum 700 kr/person (1550 kr/person)

Dubbelrum 850 kr/person (1700 kr/person)

Ej Boende 400 kr/person (800 kr/person)

| priset ingar; forelasningar, lunch, kaffe, middag
och boende l6rdag - sdbndag samt frukost, arsméte
och lunch pa séndagen

| priset ingar; forelasningar, lunch, kaffe, middag,
arsmote och lunch pa séndagen
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e Enbart deltagande pa arsmétet, ingen avgift, ddremot anmalan till: info@alfa-1.se

e Obs! Du som anlander under fredagen bokar och betalar sjélv eventuellt hotellrum.

Anmadlan sker genom att du betalar in ovanstaende belopp.
Betalning senast: 20 mars till postgiro 146 18 11-0. GI6m inte att ange namn som anmalan
galler for.

Vid avbokning senast 22 mars aterbetalas hela anmaélningsavgiften.
Om avbokning sker 2 veckor innan aterbetalas halva anmalningsavgiften.

Allergier: Eventuella allergier m m meddelas direkt till hotellet.
Obs! Om du vill lamna in motion till arsmotet ska det goras genom brev adresserat till

Alfa-1 Sverige, Master Knuds vag 33, 247 61 Veberdd eller e-post till ordf@alfa-1.se
senast 20 mars 2020.

Stipendiefond/Utvecklingsfond - Nominera person inom féreningen, det finns mojlighet att
valja stipendiater fritt bland de som gagnat féreningens malgrupp genom féreningsarbete
eller inom vard/forskning under aret. Stipendiet ar pa 5 000 kronor och kan aven delas mellan
flera personer. Om ingen lamplig stipendiat har féreslagits kan styrelsen besluta att inte dela ut
stipendiet.

Nomineringen ska géras genom brev adresserat till
Alfa-1 Sverige, Master Knuds vag 33, 247 61 Veberdd eller
e-post till ordf@alfa-1.se senast 20 mars 2020.
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Hej alla barn med foraldrar.

Nu ar det dags att planera in for 2020 ars traff.
| r gar resan till Stockholm och Gréna Lund.

Medan vi vuxna sitter och lyssnar pa forelasare
gar barnen till Skansen och myser med
nagra vuxna som tar hand om dem.
S4 satt ett stort X i kalendern
12-13 september.
Val mott

Riksforeningens styrelse
Ordforande Annette Strandberg Hovmann | = cececeecccceccccececccccocecanld @
Vice Ordférande  Annika Warm ] Alfa-| logo kan pryda en dédsannons ’
Sekreterare Birger Hook ] . - !

. . Hedra minnet av en anhorig eller van
Kassor Kim Hovman B o

genom en gava till

Ledamot Pernilla Lindvall y
Suppleant Joanna Tilly ) Alfa-1| Stlpendlefond
Suppleant Sara Bothen ) Begravningsbyran ombesorijer detta.
webmaster Kim Hovmann 1 Uppge bara PG: 47 79 90-6

-----------------------------------

12




