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Hemstillan om atgarder for att forbattra varden av patienter med
brist pa antitrypsin

Riksforeningen Alfa-1 Sverige verkar for alla med brist pa antitrypsin (AAT-brist) ska fa en kvalificerad vard
och behandling. Sa ar icke fallet idag. Féreningen kan utifran medlemmarnas erfarenheter och synpunkter samt
aktuell forskning inom omréadet konstatera att det finns betydande mojligheter att forbattra véarden till gagn saval
for personer med AAT-brist som for samhallsekonomin.

AAT-Dbrist behdver inte leda till sjukdom. Det &r darfor viktigt att identifiera personer med AAT -brist, att tidigt
satta in atgarder som begransar och/eller bromsar upp ett sjukdomsférlopp samt att utveckla tillgangliga
behandlingar.

Foreningen hemstaller att foljande atgarder vidtas.

v’ Att Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid astma och kroniskt obstruktiv lungsjukdom
(KOL) kompletteras med atgarder for att diagnosticera AAT-brist, sarskilda atgarder vid AAT-brist
samt uthildning av vardpersonal och testning av personer dar AAT-brist kan foreligga.

Att det implementeras personcentrerad vard med halsoplan. Da AAT-brist kan leda till kroniska
sjukdomar &r tidiga insatser och stod till egenvard viktiga insatser for att begransa och/eller bromsa
upp sjukdomsforloppet.

Att det inrattas Nationella KOL-centra, varav 4-5 centra kan fungera som specialistcentrafor
patienter med AAT-brist. Dessakan bista sjukvardspersonal med bedomningar och rad inom

respektive geografiskt omrade angaende varden av personer med AAT-brist samt samordna

forskning inom omradet.

Att specialistcentrat i Malmé ges en nationell samordnande roll.

Att substitionsterapi inkluderas i hogkostnadsskyddet, inledningsvis for patienter med snabb
forsamring.

Bakgrund till féreningens férslag

Antalet dodsfall pa grund av KOL ar 6kande. Inte minst bland kvinnor. Detta kan ha flera orsaker, men det kan
inte uteslutas att en tidigare 6kning av antalet rokare nu visar sig i 6kad forekomst av KOL. Har man AAT-brist
&r man extra kénslig for rokning men &ven for brister i luftkvaliteten.
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Personer med AAT-brist kan i tidig alder utveckla KOL med &tféljande komplikationer i form av sénkt
levnadskvalitet, for tidig dod samt stora kostnader for samhallet i form av sjukskrivning och kostsamma
behandlingar. Lungtransplantation &r i svara fall den enda behandling som finns.

Riksforeningen Alfa-1 Sverige bildades den 13 november 2004 och &r sedan 2016 en del av Riksforbundet
Hjért-Lung. Foreningen tillvaratar medlemmarnas intressen bland annat

- genom sammankomster och personliga kontakter ge rad, stod och gemenskap till patienter och deras
anhoriga,

- genom att samla och sprida kunskap om AAT-brist via Tema-traffar, media, hemsida och broschyrer for
bade patienter och sjukvard,

- genom att verka for kvalificerad vard och behandling samt stédja forskning och

- genom att etablera samarbete inom Sverige och internationellt

Som en del i detta foljer foreningen upp medlemmarnas erfarenheter och synpunkter pa varden samt aktuell
forskning inom omradet.

Enkéat

Foreningen har genom sina medlemmar forsokt fa en bild av hur varden fungerar idag. Det finns manga goda
exempel pa val fungerande vard, men dessvarre aven exempel pa motsatsen. Foreningen har genom en enkat till
medlemmarna bland annat noterat foljande.

«+ Kvinnor ar dverrepresenterade vad géller AAT-brist och KOL.

< Relativt manga under 66 ar forvarvsarbetar inte.

% Kunskapen inom varden om symtomen pa AAT-brist tycks vara relativt god. De flesta har en
behandlande lékare, som normalt finns pa lungklinik.

< Knappt halften tycker att sjukvarden informerar tillrackligt. 20% upplever kunskapsbrist hos sin lakare.
Internet, Alfa-1 Sveriges hemsida samt broschyrer kompletterar informationen.

% AAT-brist medfor i manga fall betydande problem i vardagen. Mer uttalat i senare stadium 3-4.

% Cirka 30 % tycker inte att man far den vard och det stéd man behover.

% Cirka 20 % tycker inte behandlingen hjalper. Varden tar tag i problemen forst nar de &r akuta.

Det faktum att det idag finns ett specialistcenter i Malmo aterspeglas i enkaten. | 6vriga landet ar andelen
akutbesok hogre, andelen som dr missnéjda med informationen om AAT-brist ar dubbelt sa hog och betydligt
fler har fatt vanta mer an 5 ar innan man fick diagnos. Detta kan naturligtvis ha en mangd olika forklaringar,
men det kan inte uteslutas att tillgangen till expertis ar en viktig forklaring till att varden i Region Skane upplevs
mer positivt &n i Ovriga landet.

Dags for battre vard

Riksforeningen Alfa-1 Sverige & medlem i Alpha-1 Global, som bevakar och arbetar for kunskapsspridning av
forskning kring sjukdomen varlden 6ver. Idag 2017 ar det 35 lander som ingar i Alpha-1 Global. Genom Alpha-
1 Globals forsorg har ett samlat dokument for EU avseende diagnos, vard och behandling av patienter AAT-
brist tagits fram.

Dokumentet innehaller férutom en beskrivning av vad AAT-brist &r ett antal rekommendationer riktade till
politiker och Gvriga beslutsfattare, beslutsfattare i varden samt patienter och vardpersonal.
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Vad galler rekommendationer till politiker och dvriga beslutsfattare finns 4 utmaningar med dartill hdrande
forslag till atgarder.

Utmaning 1. Sen eller felaktig diagnos
e Europeiska kommissionen bor genomfora en genomgang av status for genetisk testning av séllsynta
sjukdomar samt utfarda rekommendationer for medlemslénderna.
o Alla medlemslénder bor ta fram ett diagnosprogram for AAT-brist samt ta fram riktlinjer for KOL och
skrumplever som inkluderar obligatoriska tester for AAT-brist.
e Screening av nyfédda for AAT-brist boér Overvagas.

Utmaning 2. Substitionsterapi
e Vid bedémning av substitionsterapi bor kostnadseffektiviteten bedomas utifran den grupp som har en
snabb forsamring.
o Analysera effekten av substitionsterapi med datortomografi.
e Substitionsterapi bor vara tillganglig for alla patienter med AAT-brist som behdver det.

Utmaning 3. Samordning
e Implementera EU:s halsovardsdirektiv (Cross-Border Healthcare Directive) som ger patienterna rétt till
basta maojliga vard, aven utomlands, om det anses lampligt.
e Europeiska kommissionen bdr inom ramen for 3rd Health Programme starta ett projekt med inriktning
att ackreditera specialistcentrum for Alfa-1.
e Ta fram formerna fér EU godkannande av specialistcentra for olika séllsynta sjukdomar.

Utmaning 4. Helhetssyn pa Alfa-1
e EU:s medlemsstater bor forbéattra luftkvaliteten genom inférande av den av EU och WHO framtagna
standarden for luftkvalitet.
e EU bor ta fram en 6vergripande strategi for luftkvalitet inomhus.

Det &r foreningens uppfattning varden inom EU bor baseras pa likartade bedémningar och att angivna
utmaningar darfor bor inordnas i kommande utveckling av varden av patienter med AAT-brist.

Annette Wallback
Ordforande Alfa-1 Sverige

Bilagor
Bilaga 1. Enkat Alfa-1 Antitrypsinbrist
Bilaga 2. Alfa-1 Europeiska Expertgruppens rekommendationer. Dags for battre vard
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