Styrelsens arbete
Framja sjukdomsspecifika rad

Mojliggora patientutbildning och
kamratstod

Verka for lika tillgang till
hogkvalitativ halso- och sjukvard och
vardsubventionerade behandlingar i
hela Norden

Forespraka mojligheter for
deltagande i kliniska provningar for
alla nordiska alfa-1-patienter

Natverkande, paverkansarbete och
relationsbyggande for att stirka de
nordiska alfa-1-patienternas stallning

Deltagande i konferenser

Deltagande i internationella
samarbeten: Alpha-1 Europe Alliance,
European Lung Foundation,
EURORDIS och Rare Diseases DK

Medlemsaktiviteter

Arsméte

Utbildningshelger for medlemskap
Informella cafémoten

Barn- och ungdomsaktiviteter
Informationsmoten

Forelasningar om forskning

Har hittar du oss

* Webbplats: 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
Adress: Sangfuglestien 5, st.

2400 Kopenhamn, Danmark
e-post: info@alfa-1norden.org
WhatsApp/Telefon: +45 29 90 95 03

aALFA-l NORDEN

Om Alfa-1 Norden

Alfa-1 Norden ar en gemensam nordisk
patientorganisation for Danmark,
Sverige och Norge. Vi haller som bast
pa att inkludera Finland.

Vart huvudsyfte ar att ge stod till alla
manniskor i Norden med alfa-1
antitrypsinbrist.

Var historia

Alfa-1 Norden bildades 2024 genom en
sammanslagning av
patientorganisationerna Alfa-1
Danmark (grundat 1995) och Alfa-1
Sverige (grundat 2004).

. Medlemmar

. Alfa-1 Norden ar oppet for alla

personer med alfa-1-antitrypsinbrist,
deras nara anhoriga och
stodmedlemmar.



Vad ar brist pa alfa-1-
antitrypsin?

Sallsynt, arftligt och
underdiagnostiserat tillstand

Kan forsamra livskvaliteten och forkorta
livslangden

Ofta feldiagnostiserad som
rokningsrelaterad KOL och astma

Kan orsaka tidigt debuterande
progressivt lungemfysem, dven hos icke-
rokare '

Kan orsaka leversjukdom i alla aldrar

Kan orsaka pannikulit

Behandling

Alfa-1-antitrypsinbrist kan for
narvarande inte botas

Den vardstandard som erbjuds, med
nationella variationer:

* Medicinering mot KOL

* Lungrehabilitering

* Kirurgi for att minska
lungvolymen

* Endobronkiella klaffar

* Stod for rokavvanjning

* Syrgas tillskott

* Lung- och levertransplantation
hos patienter i slutstadiet

Progressionen av emfysem kan
bromsas med alfa-1-antitrypsin som
harrér fran donerat blod
(substitutionsbehandling)

Det finns flera pagaende kliniska
provningar som syftar till att
behandla eller bota alfa-1-relaterad
lung- och leversjukdom

Tillgang till vard och kliniska
provningar (2025)

Danmark

Alfa-1-patienter med progressivt
emfysem, FEV1 35-70 % av forvantad
lungfunktion och genotyp ZZ kan fa
substitutionsbehandling. Kliniska
provningar, specialistcentra och
behandlingsriktlinjer finns tillgdangliga.

Norge

Ingen tillgang till
substitutionsbehandling. Kliniska
provningar, specialistcentra och
behandlingsriktlinjer ar inte tillgangliga.
Myndigheterna haller for narvarande pa
att utvardera tillgangen till
substitutionsterapi inom ramen for den
offentliga hilso- och sjukvarden.

Sverige

Ingen tillgang till
substitutionsbehandling. Kliniska
provningar, specialistcentra och
behandlingsriktlinjer finns tillgangliga.
Myndigheterna haller for narvarande pa
att utvardera tillgangen till
substitutionsbehandling inom ramen for
den offentliga hilso- och sjukvarden.

Du kan alltid hitta uppdaterad
information pa var hemsida, eftersom
dessa andras hela tiden.



