Styrets aktiviteter
Fremme sykdomsspesifikk radgivning

Tilby opplaering og legge til rette for
erfaringsutveksling mellom pasienter

Arbeide for lik tilgang til gode
helsetjenester og relevant medisin i
hele Norden

Arbeide for at alle nordiske alfa-1
pasienter skal ha mulighet til a delta i
kliniske studier

Relasjonsbygging og lobbyvirksomhet
for a styrke posisjonen til de nordiske
alfa-1 pasienter

Deltakelse pa konferanser

Deltakelse i internasjonale samarbeid:
Alpha-1 Europe Alliance, European
Lung Foundation, EURORDIS og
Sjeeldne Diagnoser Danmark

Medlemsaktiviteter

Generalforsamling
Medlemsweekender med faglig og
sosialt innhold

Uformelle kafémoter

Aktiviteter for barn og ungdom
Informasjonsmater
Forskningsforedrag og forelesninger

Her finner du oss

* Nettside: 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 oss

Alfa-1 Norden er en felles nordisk
pasientorganisasjon for Danmark,
Sverige og Norge. Vi er na i ferd med a
inkludere Finland.

Vi representerer alle nordiske personer
med Alfa-1-antitrypsinmangel.

Var historie

Alfa-1 Norden ble dannet i 2024 ved en
sammenlegging av
pasientorganisasjonene Alfa-1 Danmark
(etablert 1995) og Alfa-1 Sverige

| (etablert 2004).

' Vare medlemmer
Alfa-1 Norden er apen for alle personer

med Alfa-1-antitrypsinmangel, deres
. parerende og stettemedlemmer.



Hva er Alfa-1-
antitrypsinmangel?

Sjelden, arvelig og underdiagnostisert
tilstand

Kan forarsake progressivt
lungeemfysem, ogsa hos unge og ikke-
roykere

Ofte feildiagnostisert som royke-relatert |

KOLS og astma
Kan forarsake leversykdom i alle aldre
Kan forarsake pannikulitt

Kan forringe livskvaliteten og forkorte
levetiden

Behandling

Alfa-1-antitrypsinmangel kan per i
dag ikke helbredes

Standardbehandling, med nasjonale
variasjoner:

* KOLS-medisiner

* Lungerehabilitering

* Lungevolumreduksjon

* Endobronkiale ventiler

* Stotte til roykeslutt

* Oksygentilskudd

* Lunge- og levertransplantasjon
hos pasienter i sluttstadiet

Emfysemprogresjon kan bremses med
alfa-1-antitrypsin som er utvunnet
fra donorblod (substitusjonsterapi).

Der er flere pagaende kliniske studier
som sikter mot & behandle eller
helbrede alfa-1 relatert lunge- og
leversykdom.

Tilgjengelighet pa
substitusjonsterapi og medisinske
studier (2025)

Danmark

Alfa-1 pasienter med progressivt

| emfysem, FEV1 35-70 % av forventet,

og genotype ZZ kan fa
substitusjonsterapi. Kliniske studier,
spesialistsentre og
behandlingsretningslinjer er
tilgjengelige.

Norge

Ingen adgang til substitusjonsterapi.
Medisinske studier, spesialistsentre og
behandlingsretningslinjer er ikke
tilgjengelig. Myndighetene vurderer
for tiden om man skal tilby
substitusjonsterapi pa bla resept.

| Sverige

Ingen adgang til substitusjonsterapi.
Medisinske studier, spesialistsenter og
behandlingsretningslinjer er
tilgjengelige. Myndighetene vurderer
for tiden om man skal tilby
substitusjonsterapi pa bla resept.



