ALFA-1 SVERIGE

Riksforeningen alfa-1 antitrypsin

ENKAT ALFA-1 ANTITRYPSINBRIST

Var vision ar att alla med AAT-brist ska f&
ratt och tidig diagnos, kunna prioritera
det friska och skapa goda vanor. Genom
forskning finna relevant behandling och
som mal kunna bota bristen.



Syftet med enk&ten &r att, via vara medlemmar, f& ett underlag
avseende hur varden av personer med alfa-1 antitrypsinbrist
fungerar i olika delar av landet. P& grundval av enk&ten kommer
forslag att tas fram i syfte att hdja den samlade kvaliteten |
varden och behandlingen av KOL for patienter med alfa-1

anftitrypsinbrist.
omst och behov av KOL center

antitrypsinbrist

SYFTET MED ENKATEN



Kvinnor ar dverrepresenterade vad galler alfa-1 antitrypsinbrist och KOL. Symtomen
registreras tidigare alternativt kommer tidigare an for mannen.

Relativt manga under 66 ar forvarvsarbetar inte.

Kunskapen inom varden om symtomen pa alfa-1 tycks vara relativt god. De flesta har en
behandlande ldkare, som normalt finns pa lungklinik.

Knappt halften tycker att sjukvarden informerar tillrackligt. 20% upplever kunskapsbrist hos

sin lakare. Internet, Alfa-1 Sveriges hemsida samt broschyrer kompletterar informationen.

Alfa-1 medfor i manga fall betydande problem i vardagen. Mer uttalat i stadium 3-4 (FEV1 <
Orvantat varde).

d och det stod man behover.
oblemen forst nar de ar akuta.
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Bild 1. Kvinnor ar enligt registret i Malmo Overrepresenterade vad géller alfa-1 antitrypsinbrist och KOL.
Det aterspeglas i att det ar betydligt fler kvinnor som ar medlemmar i féreningen. Ser man pa
aldersférdelningen kan det vara sa att kvinnorna far tydliga symtom tidigare an mannen.

Bild 2. Merparten forvarvsarbetar inte. Det ar till viss del aldersrelaterat.
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Bild 3. Tanken var att se om varden varierade i olika delar av landet. Underlaget ar dock for litet for att det ska
vara mojligt att dra nagra sadana slutsatser. Dock kan konstateras att det finns en viss Gverrepresentation i
Stockholms lan och Region Skane. Det kan bero pa att man dar har strukturerat varden av KOL och Astma.
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Bild 4. Merparten fick sin diagnos for mer an 10 ar sedan. Extra tydligt &r de for de som ar lungtransplanterade.

Bild 5. Relativt manga har fatt sin diagnos pa vardcentral. Galler sarskilt de som alfa-1 men inte KOL. Merparten har
fatt diagnosen pa lungklinik, vilket torde innebara att man blivit remitterad dit fran vardcentralen.
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Bild 6. Cirka halften har fatt diagnosen direkt, vilket ar mycket bra. Ytterligare nastan 40% efter besok
hos 2-4 |akare. Tyder pa att det i varden finns en relativt god kinnedom om symtomen pa alfa-1.

Bild 7. Lakarna tycks vara bra pa att i samband med diagnos informera om alfa-1, vilket tyder pa att det
finns en relativt god kunskap i varden om vad alfa-1 ar.
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Bild 8. Flertalet befinner sig i stadium 3 och 4. Forvanansvart manga kanner inte till vilket stadium man
befinner sig i trots att man har gjort spirometri. Kan vara en informationsbrist.
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Bild 9. Knappt halften tycker att man fatt tillracklig information. Lika manga skulle garna vilja haft mer
kunskap. Andelen som inte fatt tillracklig information ar alldeles for hog.

Bild 10. Internet och Alfa-1 hemsidan tycks vara en anlitad killa. Aven informationsskrifter anvands.
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Bild 11. Samtliga oavsett diagnos upplever problem i vardagen.
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Bild 12. Stadium 2-4 relativt likvardiga vad géller upplevda problem. Fransett plan mark och sociala
kontakter dar en inskrankning kan observeras for stadium 3-4.
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Bild 13. Behandlande ldkare finns for flertalet. Fransett alfa-diagnos via 6vrigt dar 6ver 20% saknar behandlande lakare.

Bild 14. Den behandlande ldkaren finns normalt pa lungklinik och for transplanterade pa transplantationscentrum.
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Bild 15. Alltfor manga upplever kunskapsbrister hos sin lakare.

Bild 16. Alltfor fa har en behandlingsplan. Socialstyrelsens riktlinjer foljs inte fullt ut.
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Bild 17. Medicinering i de flesta fall. Sjukgymnastik och dietist i alltfor liten omfattning. Alltfér manga far ingen behandling alls.

Bild 18. Okade insatser i de hégre stadierna. Insatserna borde dock bérja tidigare. En analys av medicin i olika stadier visar pa stora
olikheter. Huruvida detta beror pa olika kunskap om medicin eller pa att alfa-1 yttrar sig pa olika satt hos olika individer gar inte att utlasa.
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Bild 19. Alltfér manga tycker inte att behandlingen hjalper. Det kan bero pa att varden tar tag i problemen forst nar de ar akuta. Mer
insatser som haller tillbaks forsamringen ar angelaget. Fragan om substitionsbehandling behéver klaras ut.

Bild 20. Cirka halften har problem med férsamringsperioder.
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Bild 21. Alltfér manga tycker inte att man far den vard och det stéd man behover. Att ha en kronisk
sjukdom kan vara psykiskt pafrestande, vilket kraver en god dialog som inte alltid finns.

Bild 22. Missnojet med varden okar i stadium 2-4.
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Bild 23. Sjukvarden tycks vara ganska bra pa att informera om Alfa-1 Sverige. Ungefér lika manga har
hittat oss via internet.



