Bestyrelsens aktiviteter

Fremme sygdomsspecifik radgivning

Muliggere patientuddannelse og
stotte blandt ligesindede

Arbejde for lige adgang til
sundhedsydelser af hgj kvalitet og
offentligt finansierede behandlinger i
hele Norden

Arbejde for deltagelsesmuligheder i
kliniske forseg for alle nordiske
Alfa-1-patienter

Netvaerk, lobbyarbejde og
relationsopbygning for at styrke
nordiske Alfa-1-patienters position

Deltagelse i konferencer

Deltagelse i internationale
samarbejder: Alpha-1 Europe
Alliance, European Lung Foundation,
EURORDIS og Rare Diseases/ Sjeeldne
diagnoser

Medlemsaktiviteter

Generalforsamling

Medlemsweekender med fagligt og
socialt indhold

Uformelle café-meader

Aktiviteter for bern og unge
Informationsmeder

Foredrag og oplaeg om forskning

Her finder du os

* Hlemmeside: alfa-1norden.org

* Facebook DK/NO: Alfa-1-
antitrypsinmangel - Alfa-1
Norden/Danmark-Norge

* Facebook SE: Alfa-1
antitrypsinbrist Norden/Sverige

* Facebook Fl: Alfa-1 antitrypsiinin

puutos Norden/Finland — Suomi

Kontakt: Alfa-1 Norden
Adresse: Sangfuglestien 5, st.
2400 Kebenhavn NV, Danmark

e-post: info@alfa-1norden.org
WhatsApp/Telefon: +45 29 90 95 03

aALFA-l NORDEN

Om os

Alfa-1 Norden er en faelles nordisk

patientorganisation for Danmark, Sverige
og Norge. Vi er nu i gang med at
inkludere Finland.

Vi repraesenterer alle nordiske personer
med Alfa-1 antitrypsinmangel.

Vores historie

Alfa-1 Norden blev dannet i 2024 ved en
sammenlaegning af
patientorganisationerne Alfa-1 Danmark
(etableret 1995) og Alfa-1 Sverige
(etableret 2004).

Vores medlemmer
Alfa-1 Norden er aben for alle personer

med Alfa-1-antitrypsinmangel, deres
pargrende og stottemedlemmer.



Hvad er
Alfa-lantitrypsinmangel?

Sjaelden, arvelig og underdiagnosticeret
tilstand

Kan forarsage progressiv lungeemfysem
- 0gsa hos unge og ikke-rygere

Bliver ofte fejldiagnosticeret som
rygerelateret KOL og astma

Kan forarsage leversygdom i alle aldre
Kan forarsage panniculitis

Kan forringe livskvaliteten og forkorte
levetiden

Behandling

Alfa-1-antitrypsinmangel kan i dag
ikke helbredes

Standardbehandling — med nationale
variationer:

* KOL-medicin

* Lungerehabilitering

* Lungevolumenreduktion

* Endobronkiale ventiler

* Stotte til rygestop

* Iitbehandling

* Lunge- og levertransplantation
hos patienter i slutstadiet

Udviklingen af emfysem kan bremses
med alfa-1-antitrypsin udvundet fra
donorblod (substitutionsterapi).

Der pagar flere kliniske studier med
fokus pa at behandle eller helbrede
alfa-1-relateret lunge- og
leversygdom.

Tilgeengelighed af
substitutionsbehandling og

medicinske studier (2025)

Danmark

Alfa-1-patienter med progressiv
emfysem, FEV1 35-70 % af det
forventede, og genotype ZZ kan fa
substitutionsterapi. Kliniske studier,
specialiserede centre og
behandlingsretningslinjer er tilgaengelige.

Norge

Ingen adgang til substitutionsterapi.
Medicinske studier, specialiserede centre
og behandlingsretningslinjer er ikke
tilgeengelige. Myndighederne overvejer i
ojeblikket, om substitutionsterapi skal
tilbydes gratis via sundhedsvaesnet

Sverige
Ingen adgang til substitutionsterapi.

Medicinske studier, specialiseret center
og behandlingsretningslinjer er
tilgeengelige. Myndighederne overvejer i
gjeblikket, om substitutionsterapi skal
tilbydes gratis via sundhedsvaesnet.

Hjemmeside

Du kan altid finde opdateret information
pa vores hjemmeside, da disse sendre sig
hele tiden.



