Referat af Alfa Nordens arsmgde i Oslo den 21. - 22. januar 2010

Sted: Glittreklinikken, Hakadal, Oslo

Deltagere:  Fra Norge:
Bente Ridder-Nielsen, Tone Skramstad Braekke og Wenche
Sensterudbraten

Fra Sverige:

Inger Ahlbin og Anette Bjorklund

Fra Danmark:

Leif Munk-Andersen og Dorte Djurhuus

Afbud: Per-Christian Vedeler (Norge)
Jannie Schymann (Danmark)

Referent: Dorte

PROGRAM

Program torsdag 21

kl. 12.00-13.00  Luns|

RlL12,00- 13,45 Owmvisning pa klinikien v/Eva Beate Knap

kl14,00-14,30 KLAR-prosjertet og lungerehabilitering pé
glittreklinikken v/ava, lege Anmne Norlund,

Kl14.45-1530 Doktorgradsarb elol ang oksygenopptak hos KOLS-
pasienter under aktiviteter/trening og flyvning
v/dr, med, Carl Christian Christensen

Kl. 1520-16,00 Kaffepause

Kl16.00-16.45 Alfa-1 0g maksimal styrRetrening. Masteroppgave
v/fysioterapaut Anita Grongstad,

Kl1700-1715 Alfa-1 Norge presenterer siste drs arbeld,
Kl 17151730 Alfa-1 Sverige presenterer siste drs arbeld,
KL17.30-1745 Alfa-1 Danmark presentere siste ars arbeid,
Kl. 1#45-18.45 Pause

Kl1g45 Middag



Program fredag 22:
KL.07.30-09,00 Frokost
Kl.09.00 Saksliste:
o Felles info-dag L gpteborg.
e thordan spre informasjon - markedsfpre alfa-1 foreningene -
skaffe medlemmer
o Lokale kontaktpersoner — kursing av kontaktpersoner
e Hvordawn ta vare pit medlemmene, skape Rontakt mellov
medlemmene, diskusjonsforum, utveksle spgrsmdl og erfaringer.
e Hvordawn ta vare pa hverandre L styret, motivere og oppmuntre - 0g
planlegge en overgang wir noen Vil slutte t styret.
o Pkonomi, hvilke tilskudd fhr de andre landene? Sgker de tilskudd
fra legat, wnearingslivet og lignenole?
o Sawmarbeid Alfa Europe Federation og Alfa Europe Foundation
o Sawmarbeid Legemliddelindustrien ?
Kl, 12,00-12,45 Luns|
KL12,45-15,00 Arbeidet fortsetter,
Kl.15.00 Hjemreise,

Efter en hjertelig velkomst af den norske formand Bente Ridder-Nielsen blev vi
indkvarteret i fine veerelser pa Glittreklinikken, og efter en dejlig frokost-buffet, bad
programmet pa en rundvisning pa dette landsdeekkende special-sygehus for
lungemedicinsk udredning, behandling og rehabilitering.

Det var specielt spendende og ogsa lidt sjovt, at se hospitalets museum med interigr
fra hospitalets farste mange ar som tuberkulosehospital.

Fra klokken 14.00 til 17.00 var der 3 faglige indlaeg pa programmet og herefter gik
deltagerne i gang med, at praesentere de omrader hvert land har lagt szrlig veaegt pa at
arbejde med i 2009.

Alfa-1 Norge:

Bente kunne berette fglgende:

Medlemmer:
Interessegruppen har pr. 31.12.09 - 49 medlemmer.
(Medlemstallet for 2008 var 32, d.v.s. en ggning med 17 medlemmer).

Mgder:
Der har veeret afholdt 4 bestyrelsesmgder, hvoraf ét regnes som kombineret ars- og
bestyrelsesmgde. (Referat for disse er udsendt tidligere).



Aktiviteter og arbejdsopgaver i 2009.

e Alfa-1-foreningen i Norge blev medlem af European Federation For Alfa 1
Antitrypsin Deficiency. | den forbindelse blev vi inviteret til den arlige
konference som i 2009 blev afholdt i Wien. Desvaerre havde ingen
medlemmer af bestyrelsen mulighed for at deltage.

e Der er udsendt 3 informationskrivelser til medlemmerne.

e Adresse til hjemmesiden, www.alfa-1.no er fjernet. Alfa-1-foreningens
adresse er nu via lhls adresse:
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/

e Alfa-1-foreningen samarbejder med Dr. Clemens Gross, overlaege ved
Sygehuset i Vestfold. Han svarer pa spgrgsmal fra medlemmerne gennem
spalten: Spgrg Leegen pa vores hjemmeside :
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/Artikler-Alfa-1/Spor-I
egen/

e Arbejdet med overseettelse af den danske Alfa-1-bog er feerdig. Den er trykt i
et antal pa 1000 eksemplarer, og lagt ud pa interessegruppens hjemmeside:
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/Artikler-Alfa-1/Nytt-
hefte-Alfa-1-boken/ - og sendt pr. post til et udvalg af lungelaeger og centrale
sygehuse i hele Norge.

e Alfa-1 Norge er veerter for Alfa Nordens mgde i 2009. M@det blev udsat til 21.
- 22. januar 2010 p.gr.a. restriktioner fra LHL centralt i forbindelse med
svineinfluenza.

o |etforsgg pa at na ud med information til flest mulige mennesker med
Alfa-1-antitrypsinmangel, og give mulighed for at udveksle information og
erfaringer, oprettede bestyrelsen en uformel Facebook-gruppe i juni -09.
Facebook- gruppen teller pr. 31.12.09 — 40 medlemmer.

e Svensk/dansk/norsk medlemsseminar i Ggteborg 11. - 13. juni 2010.

Det er under planlaegning at arrangere et faelles medlemsseminar i Ggteborg
11.-13. juni 2010.

e Bestyrelsesarbejde. Det er en stadig udfordring at finde medlemmer som
kan taenke sig, at patage sig et arbejde for interessegruppen. Arlige
udskiftninger af flere bestyrelsesmedlemmer, som af forskellige arsager har
bedt sig fri fra arbejdet, har bidraget til at arbejdsomraderne for Alfa-1-
foreningen har mattet begraenses, sa belastningen for de nuvaerende
medlemmer ikke skal blive for stor.

Alfa-1 Danmark

Leif og Dorte berettede om den sarlige fokus foreningen har i arbejdet pa, at danske
patienter skal kunne modtage erstatnings-behandling. Sidste tiltag i denne forbindelse,
er en skrivelse af 22.12.09 stilet til Sundhedsudvalget - fra foreningens formand
Jannie Schymann. Skrivelsen kan ses pa vores hjemmeside, hvor i gvrigt al
korrespondance omhandlende arbejdet for behandling kan leeses under
”Prolastinasagen”.


http://www.alfa-1.no/
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/Artikler-Alfa-1/Spor-legen/
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/Artikler-Alfa-1/Spor-legen/
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/Artikler-Alfa-1/Nytt-hefte-Alfa-1-boken/
http://www.lhl.no/no/Om-LHL/Interessegrupper/Alfa-1/Artikler-Alfa-1/Nytt-hefte-Alfa-1-boken/

Den 30. maj 2009 afholdtes Tysk-Dansk Alfa-1 Info dag i Hamburg, hvor alle danske
medlemmer blev inviteret til at deltage. Den serlige anledning var, at Tyskland kunne
fejre 20-ars jubileeum for Prolastin-behandling af tyske alfa-1 patienter, og dette farte
til et gnske om erfaringsudveksling med den danske forening, som kan rose sig af at
vaere en “gammel” forening der har eksisteret i nu 15 ar.

Arrangementet kom i stand via et samarbejde mellem Alpha 1 Foundation og den
danske og tyske forening, og rigtig mange deltagere udtrykte efterfglgende stor
tilfredshed med arrangementet.

Efter generalforsamlingen den 28. maj 2009, valgte bestyrelsen at konstituere sig med
en ny “flad” ledelsesstruktur, hvor alle bestyrelsesmedlemmer er ansvarlige pa hvert
deres arbejdsomrade. Med dette tiltag haber vi at fritage specielt formanden for at
drukne i arbejdsopgaver, men formanden er dog stadig den, der bevarer overblikket
og er overordnet tovholder.

Foreningen har afholdt 2 informationsmgader i 2009 - april maned i Neestved
(Sjeelland) og november maned i Odense (Fyn). Maderne retter sig primeert til
nydiagnosticerede patienter og deres pargrende, men alle med interesse for alfa-1
antitrypsin mangel er velkomne.

Den 5. - 6. september 2009 afholdt foreningen medlemskursus pa Metalskolen i
Jorlunde (Sjeelland). Programmet indeholdt bl.a. et legeligt indleeg med Professor, dr.
med. Asger Dirksen, indleeg med ernzringsterapeut Eva Lydeking-Olsen, indleeg med
to socialradgivere (bl.a. Jannie) der behandlede spgrgsmal med szrlig relevans for
alfa-1 patienter.

Lerdag aften havde vi et musikalsk indlaeg, hvor et par erfarne musikere underviste i
vejrtrekningsteknikker i.f.t. at synge, og der blev herefter sunget gospell og gamle
klassikere - en vaeldig succes.

Foreningen har udgivet en ny folder: ”Stakandet”, og den er blevet udsendt til
praktiserende laeger, lungeambulatorier og apoteker i hele Danmark.

| bestyrelsen er vi alle patienter og vi har gennem lang tid mattet konstatere, at vores
tid og kreefter ikke raekker - dels til de mange opgaver vi allerede har i gang, og dels
de mange ideer og tiltag vi kunne teenke os at fa startet op.

| erkendelse af dette vil vi i 2010 arbejde pa, at gare vores medlemmer mere aktive og
inddrage dem i nogle af foreningens opgaver, da vi er helt sikre pa, at der sidder
mange medlemmer og pargrende rundt i landet, der gerne patager sig et stykke
arbejde for foreningen, blot opgaven er overskuelig og ngje defineret.

Optakten til dette samarbejde vil vere, at vi inviterer til et seerligt kursus/workshop
med henblik pa aktivering af medlemmer til frivilligt arbejde i foreningen. Kurset vil
blive afholdt i Middelfart (Fyn) den 29. - 30. maj 2010.

Ultimo august 2010 afholder foreningen bgrnefamilie-kursus i Lego-Land i Billund,
(Jylland). Dette weekend-kursus tilbydes familier med alfa-1 bern, da
problematikken omkring alfa-1 er lidt anderledes hos bgrn, end hos voksne alfa-1
patienter.

Barnene bliver passet og underholdt af Lego-Lands personale i dagtimerne, mens
foraeldrene deltager i faglige relevante indlaeg, og sidst pa dagen samles alle til hygge,
middag og socialt samveer.



Alfa-1 Sverige:

Inger praesenterede og omdelte to numre af Alfa Bladet, som hun er ansvarshavende
redakter af. Alfa Bladet udkommer 2 gange arligt.

Inger fortalte, at foreningen gnsker at &ndre navn fra:
Alfa-1 Sverige Forening alfa-1 antitrypsinbrist til

Alfa-1 Sverige Riksforening alfa-1 antitrypsin
Andringen skal vedtages pa naeste arsmgade.

Den 14. februar 2009 afholdt foreningen Alfa-1 dag og arsmgde (Var det i Malmg??)

Den 14. - 15. marts 2009, afholdtes uddannelseskonference af medlemmer til lokalt
samarbejde samt informatarer, pa Star Hotel i Lund.

Den 4. - 5. september 2009 afholdtes medlemsmgade og Info-dag pa Clarion Hotel pa
Sddermalm i Stockholm. Et arrangement der kom i stand gennem et samarbejde
mellem Riksforeningen Alfa-1 Sverige, Svenska Alfa-1 registret og European Alpha 1
Foundation.

Den 17. november 2009 afholdtes international KOL-dag pa Central-sygehuset i
Kristiansstad. Foreningen blev her repraesenteret af 3 medlemmer, der havde
informations-stand her.

Den 18. november 2009 stiftedes en Regionsforening i Stockholm, kaldet
Alfa-1 Forening Region Stockholm. Vedtaegterne for denne (og kommende
regionsforeninger) skal veere de samme som Riksféreningen arbejder ud fra.

Dette er 0gsa sket:
Vi er medlemmer af HSO Skane (Handicapforbundets samarbejdsorgan).
Socialstyrelsen er kontaktet angaende bidrag/midler til foreningsdrift.

Planlaegningen af Nordisk Info-dag i Goteborg er aktuelt projekt, der skal arbejdes
videre pa.

Fredag den 22. januar 2010

Fzlles info-daq i Ggteborg

Falgende blev droftet og besluttet:

Projektplan m/foredragsholdere bar veere klar medio februar. Udformningen af
indbydelsen kommer til at ske i samarbejde med EAF, nar de har tilgengelige
ressourcer.



Der udsendes invitation og program medio februar, og sidste tilmeldingsfrist er den
16. april 2010. Denne dato kan muligvis &ndres til senere efter aftale med hotellet/
EAF. Ved tilmelding betales kr. 100,- pr. deltager og tilmeldingen er bindende. Der er
plads til i alt 130 deltagere.

Alfa-Europe betaler hotel og forteering fredag-lerdag; ensker deltagerne yderligere en
overnatning til sgndag er det for egen regning. Dog vil deltagere med en hjemrejse
afstand pa 250 km eller derover, kunne fa betalt en ekstra overnatning.

Rejser patienten med en pargrende, behgver denne ikke at vaere medlem af foreningen
for at deltage, men skal vaere indforstaet med at blive indkvarteret pa dobbeltveerelse
med patienten.

Om fredagen starter registreringen af deltagerne kl. 18.00, der er middag kl. 19.00 og
der planlzegges musikalsk underholdning herefter.

Ved middagen fredag aften vil deltagerne blive sat sammen landevis, markeret med
flag pa bordene, og alle deltagere far navneskilte.

Forslag til lgrdagens program: Bgrnefamilier/leversygdom, muskeltraening,
Tyskland/lzege til at forteelle om deres erfaringer med behandling, patienthistorier,
arbejdsmiljg og transplantation.

Eeva Pittulainen foresparges om hun vil holde indleeg om Alfa-1 antitrypsinmangel
og falgesygdomme.

Anita Grongsted holder indleeg om traening for alfa-1 patienter.

Inger Ahlbin er tovholder pa dette arrangement.

Hvordan udbreder vi information - markedsfgrer alfa-1 foreningerne - skaffer
medlemmer

Alle havde medbragt eget forenings-materiale som vi udvekslede:

Sverige udsender 2 gange arligt det fine Alfa Bladet til deres medlemmer, og har
udgivet folderen: ”Anfadd?”.

Den danske Alfa-1 bog er nu oversat og trykt pa norsk, og Sverige har Alfa-1 bogen
til download pa deres hjemmeside.

Norge har udgivet folderen: “Alfa-1 antitrypsinmangel? Du er ikke alene”, og
Danmark har nylig udgivet folderen: “Stakéndet”, som er udsendt til samtlige leger,
lungeambulatorier og apoteker i Danmark.

Pa den norske hjemmeside (under LHL) kan man finde spalten “Sperg lgen”, som
tiloydes i samarbejde med Dr. Clemens Gross, overlaege ved sygehuset i Vestfold, der
her besvarer spgrgsmal.

Danmark afholder hvert ar to informationsmeder, ét gst og ét vest for Storebelt, hvor
der kan stilles spargsmal til madets leegelige foredragsholder. Alle med interesse for
alfa-1 mangel er velkomne, men vi opfordrer ved denne lejlighed alle deltagerne til, at
indmelde sig i foreningen.



Inger gjorde opmarksom pa, at man i Sverige har en del “gratis annoncer” 1
aviser/lokalblade, hvor en henvisning til foreningen/logo/hjemmeside kan indrykkes.

Inger fortalte yderligere, at foreningen havde deltaget med en informationsstand pa
Centralsygehuset i Kristianstad pa den internationale KOL-dag den 17. november
2009. 3 medlemmer bemandede denne stand og oplevede stor interesse for den
information der kunne indhentes her. Blandt de interesserede var 8 personer med
alfa-1 mangel, og kun én af dem var medlem af foreningen. Maske en brugbar idé til
at skaffe nye medlemmer til foreningerne!

Lokale kontaktpersoner - kurser for kontaktpersoner

Inger har via Alfa-Bladet efterlyst medlemmer, der har lyst og interesse i at arbejde
med pa foreningens mange opgaver, bade i Riksforeningen og i regionerne.

Danmark arbejder i samme retning, og her vil der i februar blive udsendt en invitation
til maj maneds weekend-kursus/workshop for patienter og pargrende, der har mod pa
at lgse nogle af de nuvaerende opgaver i foreningen, og ogsa selv komme med gode
ideer og forslag til foreningens fremtidige arbejde.

Hvordan tage vare pd medlemmerne, skabe kontakt mellem medlemmerne,
debatforum - udveksle spgrgsmal og erfaringer

Norge har oprettet en interessegruppe pa Facebook - Alfa-1 foreningen i Norge. Her
tiloydes et feellesskab til brug for, at udveksle erfaring, statte, skaffe og udbrede
information. Gruppen har forelghig 49 medlemmer, og bade Tone og Bente
anbefalede denne kontakt og kommunikationsform til den danske bestyrelse.

Ogsa Sverige er pa Facebook - Alfa-1 Sverige, og her er man oppe pa 20 medlemmer.

Bade Danmark og Sverige tilbyder et debat-forum pa deres hjemmeside, og begge ma
konstatere at de stort set ikke anvendes.

Danmark har et par gange inviteret medlemmer til tema-dage, med henblik pa at
skabe kontakt mellem medlemmerne og senere dannelse af lokale netvaerksgrupper.
Desvaerre matte arrangementerne aflyses pa grund af, at kun ganske fa tilmeldte sig.

Hvordan tage vare pa hinanden i bestyrelsen, motivere op opmuntre - og planlegge en

overgang nar nogen holder op i bestyrelsen

Bente fortalte, at den norske bestyrelse har mattet begraense arbejdsomraderne i
foreningen en del, sa de nuvarende (kun) 4 medlemmer ikke belastes for hardt.

Inger kunne ogsa berette om bestyrelsesmedlemmer, der ikke gnskede at fortsette og
hvor sveert det er, at fa nye frivillige til at indtreede pa de ledige poster.

Leif pointerede, at det ogsa er vigtigt at kunne sige nej til nogle opgaver, og gare det
med god samvittighed for at passe pa sig selv og sit helbred.



Dorte supplerede, at den danske bestyrelse ogsa oplever, at vi ikke kan na alt det vi
gerne vil, selvom vi er 7 aktive bestyrelsesmedlemmer. Ogsa her ma vi ngje prioritere
og af og til sige nej tak til nye arbejdsopgaver, netop for at passe pa hinanden og
bestyrelsen som helhed.

| forbindelse med overdragelse af arbejdsopgaver til nye bestyrelsesmedlemmer,
anbefalede Dorte, at det kan vere en hjelp at udforme manualer pa foreningens
tilbagevendende arrangementer. Saledes har den danske bestyrelse udarbejdet
manualer, der punkt for punkt gennemgar planleegningen af medlemskurser og
informationsmgder. Manualerne opdateres lgbende.

@konomi, hvilke tilskud far de andre lande i Norden? Sgger de tilskud fra legater,
erhvervslivet eller lignende?

Danmark sgger hvert ar Tips og Lotto-midler, samt midler til “Lego-Land” under
Velferdsministeriets handicap-pulje.

Desuden sgger vi Alfa Europa (Foundation) til specifikke arrangementer.

Vi har tillige i 2009 ansggt flere relevante medicinal-firmaer om stgtte til foreningens
arbejde, men desveerre faet afslag fra alle.

Der var generel enighed om, at ansggninger til Alfa Europa / Foundation gennemgar
en ret langsom sagshehandling, og det er iszr frustrerende, nar man ansgger om
midler til et projekt, hvor planlaegningen allerede er godt i gang.

Samarbejde Alfa Europe Federation og Alfa Europe Foundation

Der blev udvekslet erfaringer fra konferencerne i Rom, Prag og Wien.

Det er meget interessant, at hgre de andre europaiske landes erfaring med behandling
af alfa-1 patienter, eller deres kamp for at opna behandling. Indtil videre kan det dog
forekomme lidt uigennemskueligt, hvad vi — i de enkelte lande kan bruge dette
samarbejde til.

Den 9.-10. juli 2010 afholder Alfa Europe arsmgde i London, og det bliver spendende
at hgre, hvad den nyvalgte (2009) President Alan Heywood-Jones har at berette fra sin
farste tid som President, samt hans/bestyrelsens fremadrettede visioner i.f.t. det
europaiske samarbejde.

Samarbejde med medicinal-firmaer

Problematikken omkring patientforeningers samarbejde med relevante
medicinal-firmaer blev drgftet. Som patientforening er det vigtigt at bevare sin
troveerdighed, saledes at foreningens arbejde for at skaffe patienterne behandling, ikke
tolkes i retning af, at vi er “i lommen” pa de firmaer vi samarbejder med. Det er en
harfin greense, at holde disse ting adskilt.



Frokost kl. 12.00, og selvom tiden var knap matte Leif og Dorte bare udenfor og ga en
lille tur i skoven, hvor sneen la over ¥ meter hgj. Storbymenneskerne fra Kgbenhavn
tog en masse dejlige billeder, og den friske rene luft gav energi til sidste seance i
programmet.

Klokken 15.00 var vi alle fyldt godt op i hovedet med indtryk, informationer og en
masse nye idéer til, hvilke opgaver man kan ga videre med i sin egen
forening/bestyrelse. Vi fik taget et gruppe-billede af deltagerne i dette Alfa Norden
mg@de, og sagt paent farvel til alle.

Referent: Dorte Djurhuus



