Starka tillsammans!

Ingen klarar ensam att bevaka sin ritt eller
sina intressen inom de livsviktiga och svara
omraden som ror AAT-brist. Det finns nastan
en halv miljon méanniskor i Sverige med litt,
mattlig eller svar AAT-brist.

Manga kdnner inte till att de dr barare
av anlaget. Darfor hoppas vi att du och dina
anhériga vill bli medlemmar och gora ge-
mensam sak med oss andra i féoreningen!

Ju fler och starkare vi blir, dess storre
resurser far vi att na ut till alla med AAT-brist.
Vi kan forhindra att manga drabbas av svar
lungsjukdom och vi kan hjilpa dem som drab-
bats. Tillsammans kan vi driva vara fragor,
bevaka vara intressen och folja den forskning
och de framsteg som gors inom vart omrade.

Pa baksidan kan du lisa mer om var fore-
nings mal och syften.

Valkommen att anmala er
som medlemmar!

Arsavgiften 200:-/person eller 500:-/hel familj
insdttes pa PG 146 18 |1-0 och du registreras
som medlem.

GI6m inte skriva namn, personnummer, adress,
e-post och telefon. (Alla uppgifter hanteras enligt
reglerna i Personuppgiftslagen).

Du kan ocksa anmiila dig pa var hemsida
www.alfa- | .se eller pa telefon 040-16 02 17.

Nar inbetalningen registrerats skickar vi
bekriftelse och mer information.

Riksforeningen Alfa-1 Sverige

bildades 2004 i Malmd. Féreningens vision och viktigaste
syfte dr att na ut med bred information, sa att alla med AAT-
brist ska fa en tidig och korrekt diagnos. Med information om
sin lungsjukdom far de chans att prioritera sin "friskvard” och
skaffa sig goda vanor och forbattrad livskvalitet.

Foreningens ambition dr ocksa att tillvarata medlemmarnas
intressen pa andra satt:
* att genom sammankomster och personliga kontakter ge
patienter och anhoriga rad, stéd och gemenskap.
* att samla och sprida kunskap om AAT-brist genom media,
hemsida och broschyrer till bade patienter och sjukvard.
* att verka for kvalificerad vard och behandling och att stodja
forskning.
* att etablera samarbete nationellt och internationellt.
* att alla med KOL, anhériga och helst alla barn ska testas.
Barn med AAT-brist som lever i en hdlsovddlig miljo med rok
och avgaser |8per stor risk att bli tidigt lungsjuka.

| foreningen umgas och trdffas vi, byter erfarenheter, stottar
varandra, lyssnar pd foredrag och hdller oss ajour med aktuell
medicinsk forskning och utveckling.

Alfa-1 Sverige @

Forening alfa-1 antitrypsinbrist
info@alfa-1.se www.alfa-1.se telefon 040-16 02 17
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INFORMATION FRAN FORENING ALFA-I ANTITRYPSINBRIST

Blir du latt andfadd
av att ga i trappor?
Har du sa svart att hianga
med pa promenaden?
Far du litt andnod?

Ett enkelt blodprov
kan ge svar. Las vidare!




Mﬁnga som far diagnosen KOL, emfy-
sem eller astma har kanske inte fatt en

helt korrekt diagnos. Det finns flera an-
ledningar till att vara lungor blir forsam-

rade. En ar bristen pa alfa-1 antitrypsin
(AAT).

Vad ir alfa-lantitrypsin?

AAT dr ett skyddsprotein som bildas i levern och cirkulerar
med blodet till kroppens organ. Det skyddar vavnader mot
nedbrytande enzymer, men dess viktigaste uppgift ar att
skydda lungvavnaden.

Nar lungorna infekteras eller nar frimmande dmnen, som
till exempel tobaksrok, kommer in i lungorna, sitter blod-
kroppar igang med sitt renhaliningsarbete. De frigdr ett
enzym som dédar bakterier och stddar bort dod lung-
vdvnad. Ndr jobbet dr slutfort dr det dags for skyddspro-
teinet AAT att ddmpa det destruktiva enzymet, annars
fortsdtter det att forstéra dven den friska lungvdvnaden. Brist
pa AAT innebdr alltsd att frisk lungvdvnad forstors.

Skadad lungvédvnad leder sd smaningom till KOL (Kronisk
Obstruktiv Lungsjukdom) som karakteriseras av en utveck-
ling av kronisk luftrorskatarr med tranga luftrér och vidgade
lungblasor (emfysem). KOL drabbar ca 20% av alla rokare
och orsakar en betydande sjuklighet och dédlighet i hela
vdrlden.

En liten grupp av KOL-patienterna saknar AAT och
utvecklar ofta svar KOL redan vid 30-40-arsaldern om de
roker eller har rékt. Aven icke-rékare kan drabbas, men det
ar ovanligare.

Vem far AAT-brist och hur vanligt ar det?

Det finns ca 4-5000 personer i Sverige med svar AAT-brist
och lika manga med mattlig brist. AAT-bristen &r arftlig.
Dérfor finns anledning att testa sig om néra slaktingar haft
kronisk bronkit, lungemfysem eller astma.

Alla ménniskor drver tva AAT-gener, en fran varje fordlder.
Svar AAT-brist far man bara om man arvt sjuka gener fran
bada sina férdldrar. Den som drvt en sjuk och en normal gen
dr bdrare av anlaget, men har bara latt eller mattlig AAT-brist.

Exempel pa hur AAT-brist kan drvas.

V4 MZ MZ 7

MM MZ ZzZz MZ Z7Z 77

MM, normal AAT-hatt = 93%  av befolkningen
MZ, latt AAT-brist ~45% | person av 20
SS, latt AAT-brist =~ 0,06% | person av |650
SZ, mattlig AAT-brist =~ 0,13% | person av 750
ZZ, svar AAT-brist =~ 0,06% | person av 1650

Nar och hur yttrar sig eventuella symtom?

Vid svar AAT-brist visar sig problem med luftvdgarna tidigt,
kanske redan som barn, med aterkommande luftvédgsinfektioner
(kronisk bronkit), hosta och slem. Redan i 30-40-arsaldern far
man svart med andningen, som blir vdsande och man blir ldtt
andfadd. Dessa symptom tolkas ofta som kronisk bronkit eller
astma av sjukvarden och darfor kdnner manga inte till sin AAT-
brist. Ett annat symptom &r att man kadnner sig totalt orkeslos
och latt blir trott. Det kan ocksé leda till depressioner och
svarigheter att hantera sitt temperament.

Vid AAT-brist sldpper inte levern ifran sig det AAT den pro-
ducerat. Det klumpar istédllet ihop sig i levercellerna. Darfor kan
forhodjda levervdrden bero pad AAT-brist, som senare i livet kan
orsaka skrumplever. Gulsot hos nyfédda kan ocksa bero pd AAT-
brist. Den vanligaste orsaken till levertransplantation hos sma
barn dr AAT-brist.

Hur testar man sig?

Det rdcker med ett enkelt blodprov som efter ldkares ordina-
tion tas pa vilken vardcentral eller vilket sjukhus som helst. Den
slutliga analysen gors pa Universitetssjukhuset i Malmd, UMAS.

| det svenska AAT-registret finns ca 1200 personer éver |8 ar
med svar AAT-brist. Registret startade 1991 och administreras
vid UMAS. Alla med konstaterad svar AAT-brist far frfragan om
de vill ingd i registret, vilket bl a innebdr att deras hdlsa foljs upp
vartannat ar.

Finns det nagon behandling?
Det viktigaste dr en sund livsstil och att aldrig borja roka eller

omedelbart sluta. Alla som réker blir sjuka om man har
bristen. Manga icke-rékare marker aldrig av sin AAT-brist!

Behandla férkylningar och lunginflammationer med
antibiotika och influensavaccin varje ar samt vaccin mot
lunginflammation vart femte ar

For att underldtta andningen finns bade langtids- och
snabbverkande pulver, spray och tabletter (samma lake-
medel som fér astma och KOL). Behandling med alfa- |
antitrypsin (ersattningsbehandling) ar etablerad i USA,
Tyskland, Spanien m fl lander: Ett lakemedel for sadan
behandling har blivit godkant av Registreringsmyndigheten
for ldkemedel inom EU och dven i Sverige 2007.

Nar syresdttningen av blodet blir dalig sker behandling
med syrgas.Vid svar andningssvikt krdvs lungtransplanta-
tion och vid svar leversjukdom kan levertransplantation
behdvas. Tyvarr rader det idag brist pd organ.

Framtiden?

Forskning pagar i Sverige, 6vriga Europa och USA om
olika sétt att behandla och férhoppningsvis dven kunna
bota AAT-brist i framtiden.

Att fd diagnosen svar AAT-brist kan kdnnas tungt. Men du har
atminstone fatt klara besked om vad din andfaddhet beror pa.
Att anpassa livet efter de nya férutsattningar du fatt kan ocksa
vara en trygghet. Njut av promenader i naturen i din egen takt,
den friska doften och det livgivande syret i en gronskande skog.
Dra dig inomhus med en bra bok nar dimma och kyla smyger
sig pa.Var rddd om dig!



