NIEUWSBRIEF   nr. 27   november  2008

Beste mensen voor u ligt de zevenentwintigste nieuwsbrief. 

Herinnering:
Een verhaal;

Zou u ergens meer over willen weten;

Wilt u een oproep plaatsen;

Etc. etc. etc.  

Alles is welkom, zend of mail het naar:
Jack Giesberts







Zeewijkplein 208







1974 PJ  IJmuiden 







jackgiesberts@hotmail.com
===========================================================

In deze nieuwsbrief staan de volgende artikelen.
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Verslag van de presentatie van J. Stolk tijdens de landelijk AAD dag van het Astma Fonds

Het verzoek van het bestuur van de werkgroep AATD was om een voortgangsverslag te geven van het wetenschappelijk onderzoek dat landelijk en in samenwerking met de Alpha1 International Registry (AIR) wordt uitgevoerd. AIR is een stichting die tot doel heeft om wetenschappelijk onderzoek te verrichten om een therapie te vinden voor ziekten die ontstaan bij patiënten met alfa-1-antitrypsine deficiëntie. Daarnaast wil zij graag ook andere vraagstukken van AAD patiënten op een wetenschappelijke manier oplossen. AIR hoopt door interactie met nationale patiënten organisaties als het Astma Fonds, maar met Alfaeurope (www.alfaeurope.org) te weten te komen welke vragen van AAD patiënten relevant zijn voor onderzoek.  AIR (www.aatregistry.org) is een samenwerkingsverband van universitaire longartsen die ieder een land in Europa (of daarbuiten) vertegenwoordigen. AIR verricht wetenschappelijk onderzoek dat gefinancierd wordt door de Europese Unie met in sommige gevallen aangevuld door nationale subsidiegevers, zoals het Nederlands Astma Fonds. Voor het geven van adviezen aan farmaceutische bedrijven ontvangt het ook inkomsten.

Een voorbeeld van het wetenschappelijk onderzoek van AIR is het genetica project. Dit onderzoek heeft tot doel om een gen te vinden dat patiënten beschermt tegen het ontstaan van longemfyseem. Het idee voor dit onderzoek is ontstaan doordat longartsen patiënten met type ZZ alfa-1-antitrypsine deficiëntie en longemfyseem kennen die in sommige gevallen een zus of broer hebben die minstens net zoveel gerookt hebben en ook type ZZ hebben, maar toch een normale longfunctie hebben. Dit komt erg weinig voor, maar is naar de mening van longartsen een waarneming die de bron kan zijn voor het ontdekken van een gen dat kan beschermen tegen het ontstaan van longemfyseem.

Vorig jaar is verteld dat AIR in totaal wereldwijd 96 broer-zus paren heeft gevonden waarbij er een duidelijk verschil in longfunctie was, ondanks hetzelfde type ZZ en ongeveer dezelfde rookgewoonte. Analyse van het genoom van deze 96 paren toonde dat er op 3 verschillende chromosomen mogelijk een gen ligt dat bescherming tegen longemfyseem biedt. Dit resultaat was bemoedigend en was de aanleiding om een meer verfijnde analyse uit te voeren. Dit is in de afgelopen 8 maanden uitgevoerd en leverde aanwijzingen op dat minstens 1 gen een eiwit produceert dat beschermt tegen de ontwikkeling van longemfyseem. Waarschijnlijk zijn er nog meer, maar is nu onderwerp van nader onderzoek. De komende 6 maanden zal in detail onderzocht worden in hoeverre het eerste ontdekte gen bij alle ZZ patiënten een rol speelt, maar ook of dit gen individuen zonder alfa-1-antitrypsine deficiëntie kan beschermen tegen het ontstaan van longemfyseem.

Immers, slechts 20 tot 30% van alle rokers ontwikkelt longemfyseem.

De resultaten van het genetica project laten zien dat onderzoek naar een zeldzame ziekte van nut kan zijn voor een zeer frequent voorkomende ziekte als COPD met emfyseem.
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Naast het genetica project is AIR ook in 2007 een project gestart met de naam PAAIR, dat staat voor Patiënt Associations and Alpha1 International Registry. Doel van dit project is om patiënten organisaties in Europa en AIR te laten samenwerken om tot een verbeterde zorg voor AAD patiënten te komen. De werkgroep AAD van het Nederlands Astma Fonds, de Duitse en Italiaanse AAD patiëntenorganisatie werken samen met de Nederlandse, Duitse en Italiaanse longarts van AIR. De artsen verzamelen ieder in een periode van 3 jaar klinische informatie van 15 AAD patiënten om de zorg binnen die drie landen te vergelijken. Daarnaast worden AAD patiënten gevraagd om een vragenlijst in te vullen die informatie vraagt over verwachtingen die AAD patiënten hebben t.a.v. hun aandoening.  Binnen 2 maanden kunnen de Nederlandse patiënten thuis een vragenlijst verwachten. Ik hoop dat allen die zijn aangeschreven ook zullen antwoorden.

Tot slot enige opmerkingen over studies met medicamenten. In 2008 werd een studie afgesloten die was geïnitieerd door de firma Hoffmann La-Roche waarbij een medicament werd getest dat tot doel had om ontstekingreacties in de longen te remmen en om nieuwe longblaasjes te laten groeien. De resultaten van de studie zullen december 2008 bekend gemaakt worden aan de onderzoekers. Daarna zullen alle deelnemers bericht krijgen van het resultaat. Vermeldenswaard is dat Roche ook al is begonnen met een studie bij patiënten met emfyseem zonder AATD. In 2008 is ook het resultaat bekend geworden van een studie waarbij wekelijkse infusen van AAT in een periode van 30 maanden eenzelfde effect lieten zien als de Deens-Nederlandse infuusstudie die eind jaren 90 is gepubliceerd, nl een bescherming van de afbraak van longweefsel gemeten m.b.v. CT scans van de longen. Het is nog niet bekend of deze twee studies voldoende zeggingskracht hebben om de ziektekostenverzekeraars in NL ervan te overtuigen dat vergoeding van infusen met AAT kan plaatsvinden.

Nieuw is de ontwikkeling om het effect van inhalatie van AAT te bestuderen. In 2009 zal mogelijk een studie starten die wil meten of dagelijks inhalatie van AAT een effect heeft op het aantal en ernst van exacerbaties van COPD, d.w.z. een effect op het aantal prednison en/of antibioticakuren nodig voor de behandeling van verergering van benauwdheidklachten.

Tot slot, tijdens de vorige presentatie in september 2007 werd door mij vermeld dat er een zeer interessant medicament in ontwikkeling is (geen vorm van AAT, maar een pil) dat de moeite waard is om op zijn effectiviteit te testen. Doel van de test zou dan moeten zijn om het remmende effect op verslechtering van longemfyseem bij AATD te testen in een placebo gecontroleerde studie. Er zijn momenteel initiatieven in ontwikkeling die er toe moeten leiden dat deze studie verricht gaat worden met als doel om vergoeding door ziektekostenverzekeraars geregeld te krijgen. Dit is een project waarvoor investeerders gevonden moet worden om het medicament voor AAD samen met een farmaceutische partner te ontwikkelen. Naar mijn mening zijn er in NL meerdere AAD patiënten die ieder met eigen expertise een bijdrage kunnen leveren. Het is mijn streven om in NL een partnership tot stand te brengen met daarin een investeerder, klinisch wetenschappers en AAD patiënten met zakelijke expertise om gezamenlijk het veel belovende medicament verder te ontwikkelen voor gebruik door AAD patiënten.
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Verslag van de presentatie van R.Houwen tijdens de landelijk AAD dag van het Astma Fonds

Alpha-1-antitrypsine deficiëntie 

Alpha-1-antitrypsine deficiëntie 

• Oorzaak: mutatie in (-1-AT (M→Z)

• Tekortziekte: te weinig (-1-AT in bloed

• Stapelingsziekte: teveel (-1-AT in lever
· Stapelingsziekte: teveel (-1-AT in lever

Alpha-1-antitrypsine deficiëntie

• Oorzaak: mutatie in (-1-AT (M→Z)

• Tekortziekte: te weinig (-1-AT in bloed

• Stapelingsziekte: teveel (-1-AT in lever

• Langdurige geelzucht bij pasgeborenen: 10%




-Waarom geelzucht?




-Waarom (maar) 10%?




-Prognose?
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A1ATD-Prognose
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Therapietrouw   (bij Alpha – 1 Antitrypsine deficiëntie)



S.J. Fischer; Klinisch Psycholoog,    Slotervaartziekenhuis Amsterdam
Therapietrouw 

· Mate waarin het gedrag van een patiënt overeenkomt met het               
  medische of gezondheidsadvies dat is gegeven

Meten van therapietrouw

· Zelfrapportage

· Rapportage behandelaar

· Medicatie monitoren

· Elektronisch monitoren

Prevalentie

· 15% - 90% 

· 30% niet of niet juist

· 50% complex en/of chroniciteit

· > 70% ! COPD 

Therapietrouw…begrippen
· Compliance ; doen wat de behandelaar zegt (e.g. inname

  medicatie’,veranderen leefstijl) medisch advies opvolgen

  (paternalistisch?)

· Adherence; Nadruk op eigen verantwoordelijkheid van pat bij
  volhouden van aanpassingen. Houden aan afspraken a.h.w.  

· Concordance ;wanneer arts en patiënt gezamenlijk tot

  overeenstemming komen over de behandeling

Het belang van therapietrouw

· Neemt toe met toename effectieve medicatie

· Neemt toe met gezondheidsbevorderende gedrag (roken)

· Onverstandig gedrag kan verstrekkende gevolgen


  hebben….op termijn.







Implicaties

· > 1 milj patiënten

·  investeringsverlies 166 -302 milj euro per jaar

·  Rendementsverlies niet in te schatten

Factoren van invloed


· Sociaal demografisch


· Psychische factoren/persh kenmerken

· Sociaal ondersteuning

· Houding / opvatting / motivatie

· Kennis en begrip

· Ziektebeleving          

· Eigen effectiviteit

· Relatie behandelaar/patiënt 
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Factoren van invloed
kenmerken ziekte

· Aard van aandoening bijv;Astma of COPD of alpha 1

· Hoe minder direct effect van behandeling des te meer ontrouw

· Tijdsfactor, Hoe langer de aandoening duurt des te lastiger om 
   regiem vast te houden

· Hoe complexer de voorschriften …

· Preventie i.t.t. genezing

Aantal redenen voor (medicatie) therapieontrouw:

·  twijfel aan noodzaak medicatie/behandeling

·  twijfel aan veelheid van medicatie (polyfarmacie) > 23% wijkt 
   soms of regelmatig af van het voorschrift. Men  neemt een

   andere of lagere dosering: ‘drugsholiday’.

·  gebruiksonvriendelijke toedieningsvormen > hoge frequentie
   van medicatiegebruik/langere behandelingsduur  (4x daagse 
   behandeling heeft een significant negatief effect op


   therapietrouw) 

·  angst voor bijwerkingen




              


Meer redenen voor therapieontrouw:

·  het idee dat medicijnen ‘gif’ zijn 

·  een slechte relatie en/of geen vertrouwen in de zorgverlening !

·  sociale aspecten: gevoelens van schaamte en stigmatisering, 
   slecht sociaal functioneren, (sociaal) alcoholgebruik 

·  een lage opleiding en/of laag IQ 

Oorzaak niet uitsluitend bij Patiënt 

· Aard van de behandeling

· Kwaliteit van de instructies

· Behandelaar/patiënt relatie





  

Relatie Behandelaar/Patiënt 








   Kwaliteit relatie van doorslaggevend belang !

Relatie Patiënt en Behandelaar 

· Deskundigheid alleen onvoldoende

· Betrokkenheid en begrip

· Actieve deelnemer bij planning etc.

· Echte samenwerking kan medisch suboptimaal uitkomst
 
  hebben

Ideaal;
Pat/Beh relatie gebaseerd op samenwerking, eigen verantwoordelijkheid, vrijheid van gedragskeuze…vrij van moreel oordeel.
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Therapietrouw = gedeelde verantwoordelijkheid

Instructies  en aard van behandeling

· Kennis = basis

· Begrip van groot belang

· Inzicht  motivatieverhogend
· Patiënt…hoe en waarom naast info

· Behandelaar…verwachting en leefstijl patiënt achterhalen
Voorlichting alleen onvoldoende  en verder ?

· Geïndividualiseerde informatie

· Aandacht voor alle praktische problemen

· Plannen maken 

· Schema die past

· Ruggespraak

Valkuilen


· Lastig te begrijpen waarom iemand hun instructies niet heeft 
  opgevolgd

· Hele opgave om consequent bezig te zijn met het bevorderen
  van therapietrouw

· Hulpverleners willen geen” politieagent” zijn

· Om patiënt niet in twijfel te trekken wordt er niet doorgevraagd
   en maken behandelaars eigen inschattingen die vaak irreëel
   zijn

Bevorderen van therapietrouw

· Motivationeel interviewen

· Samen beslissen

· Getrapte invoering voorschriften

· Maatwerk

· Training (self management)

· Concretisering van afspraken

· Haalbare doelen ( eigen effectiviteit)

Bevorderen van therapietrouw

· “reminders”

· Opstellen van contracten

· “selfmonitoring”

· Beloningen

· Supervisie 

Eigen effectiviteit 

· Leefstijlveranderingen 

· Persoonlijke opvattingen

· Overtuigingen

· Motivatie
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Motivationeel interviewen



Expliciet eigen afwegingen en hierop besluiten effectiever dan adviezen van anderen


· Met open vragen nadenken stimuleren

· Omgaan met weerstand bijv. door oproepen cognitieve 

  dissonantie (confrontatie discrepantie gewenst en feitelijke gedrag)

· Concretiseren van afspraken (committeren)

· Gevoel voor eigen effectiviteit vergroten door aan te sluiten bij 
  wat pat wel kan.

· In vervolggesprek op een directe manier vragen naar 

  therapietrouw 

OPDRACHT, discussie/vragen…

· Welke belemmeringen liggen voor de hand om
 
  therapie ontrouw te zijn?

· Welke belemmeringen liggen niet zo voor de hand? 
  ( maar heb je wel) 

· Wat kan je er zelf aan doen?

· Wat moet je met de “omgeving”doen om de

 
  belemmeringen te verminderen?
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Evaluatie Lotgenotencontactdag zaterdag 12 oktober 2008

Uit de evaluatieformulieren van de Lotgenotencontactdag blijkt:

Dat de Lotgenotencontactdag prima en goed georganiseerd was, ook qua ruimte en omgeving.  Leerzaam, nuttig en voor herhaling vatbaar is.

De gekozen onderwerpen waren logisch en goed verdeeld over de problematiek.  Goed was de interactie tussen Dr. Stolk en Dr. Houwen.  

De informatie die werd gegeven bij de lezingen en de antwoorden op de gestelde vragen,  leerzame informatie en goed uitgelegde antwoorden. 

Deze contactdag was  emotioneel soms confronterend maar wel fijn om 

andere Alpha-1 patiënten weer eens te zien. 

De volgende contactdag in dezelfde periode laten plaats vinden.

De onderwerpen waren goed. Misschien een volgende keer aanvullen met:

uitleg fysiotherapie, maatschappelijk werk en  medicatie- trouw.

De tips, ideeën en onderwerpen worden besproken en daar waar van toepassing in de komende nieuwsbrieven meegenomen.

Als organisatie waren we blij met de grote opkomst en het enthousiastme 

van de deelnemers en de sprekers.

De opmerkingen over het geluid (vragen waren niet altijd te verstaan)  

zullen door ons meegenomen worden en hopelijk voor de komende Lotgenotencontact tot het verleden behoren.  

Met vriendelijke groet:  Carolien,  Lenie en  Rose 
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                                  Alpha-1  Nederland (leden)   

Lenie en Jack R.P. Giesberts
Lotgenotencontactdag en Nieuwsbrief

leniegiesberts@hotmail.com
jackgiesberts@hotmail.com
Carolien en Martin  Planken 
Belangenbehartiging kinderen, 

marcarplanken@zonnet.nl 
Lotgenotencontactdag en FAC

Rose Sitanala


Secretariaat

ondersteuning@astmafonds.nl
Benjamin R. Wesseling

Voorzitter

benjamin@bart.nl
In de volgende Nieuwsbrief gaan we uitgebreid in op de nieuwe structuur van Alpha-1 Nederland. 

Tevens worden meerdere (nieuwe) leden aan u voorgesteld.



            ALPHA- 1  Telefonische hulplijn                       

Voor meer informatie kunt u op werkdagen van 10 tot 14 uur bellen 

met de Astma Fonds Advieslijn: 0900 2272596 (€ 0,10 per minuut). 

	E- mail:  advieslijn@astmafonds.nl 


Indien van toepassing zal er door het: team Astma Fonds Advieslijn

contact gezocht worden met een van de contactpersonen van de 

Alpha- 1 Nederland, dit voor een mogelijk vervolggesprek.

  
          
     ALPHA- 1  op het web zie:   





  www.alpha-1.nl                              
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