ALFA-1 SVERIGE @ (Fistounde
Riksforening alfa-1 antitrypsin HjartLung

Att leva med Alfa-1 antitrypsinbrist

en medlemsundersékning
Oktober 2019

mistat



ALFA-1 SVERIGE

Riksférening alfa-1 antitrypsin

& Rislicbundet

HjértLung

Bakgrund, syfte och metod

Riksforbundet HjartLung och Alfa-1 Sverige har givit Mistat AB | uppdrag att genomféra en medlemsmatning.

Intresset ligger i att fa en bra bild av hur medlemmarna i Riksfareningen alfa-1 antitrypsin upplever hur det &r att leva med sin
diagnos.

Vidare ska undersokningsresultatet ge svar pa ett antal andra fragor som ror kontakter med varden, behandling, information m.m.
Undersdkningen genomfdrdes under perioden 1/10 - 22/10 2019.
Totalt skickade 198 enkater ut och det ar 112 som har har bearbetats. Detta ger en svarsfrekvens pa 57%.

| tabellen nedan visas antalet svar utifran hur medlemmarna upplever att det fungerar att leva med alfa-1 antitrypsinbrist.

Samtliga Mycket bra (5¢6) OK (3+4) Inte bra (142)

Antal svar 112 st 28 st 54 st 30 st



ALFA-1 SVERIGE §  Risfibunel
Riksférening alfa-1 antitrypsin H] artLung

Om du skulle ge ett omdome, hur tycker du det fungerar att 'leva med' Alfa-1 antitrypsinbrist?

Samtliga (n=112)
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Om du skulle ge ett samlat omdome, tycker du att du far den vard och det stod du behdver?

Samtliga (n=112)
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ALFA-1 SVERIGE §  Risfibunel . . . .
Riksférening zlfa-1 antitrypsin HjartLung A"mant om att |E\la med Alfa-1 antltrypslnbrlst

Hur stort problem ar just detta pastaende for dig?
4. Det gors alideles for lite for att informera Alfa-1 antitrypsinbrist genom kampanjer och informationsinsatser. [|2/8° [ 45 S EE EE
11. Det finns inget bra system i primarvarden att fAnga upp de som har Alfa-1 antitrypsinbrist innan de far pr:blem med n||3| 7 | 3 -“
jukdomar.
1. Jag ar orolig Gver hur min Alfa-1 antitrypsinorist kommer att paverka min Ivskvaitet. [JEIIBAI« | o | o AN EE
3. Jag upplever att sjukvarden inte har tillrdcklig kunskap om Alfa-1 antitrypsinbrist for att ge mig den basta behandlingen. n.l 5] |4 | 18 -“
2. Det kanns jobbigt att inte kunna agna sig 4t fysiskt anstrangande aktiviteter i den utstrackning man vil. ||| KEEIEN - |5 | 9 N EEE
10. Jag tycker de inom varden &r daliga pa att ta kontakt med mig f8r aft f6lja upp hur behandlingen mnaifcrﬁ:l;gmﬁ; “.| g | 7 | 10 -“
5. Det kanns ofta jobbigt nar mitt sociala liv begransas nar jag biir trétt och inte orkar p4 samma satt som ancra. [JRENIEN « |2 2 R
12. Jag vet inte om den behandling jag far &r den basta for just mig och min Alfa-1 anfitrypsinbrist. “-l 5 | 13 | k) -
8. Det kanns ofta som om andra manniskor inte forstr hur sjuk jag ar eftersom det inte syns pa utsican. [ ETIIINEN « | | ¢ ENIEEEEEEEE
9. Det kéinns ofta frustrerande att inte 73 tréffa en och samma lakare utan istallet méta ndgon ny varje gang. “-| 9 | 10 | 7 -
6. Jag 37 ofta frustrerad over att vardagliga syssior (stada, hanala mat, bara saker) orsakar problem med ananingen for mio. [ EIIEE © |25 R IENEEEEE
7. Det kiinns jobbigt att inte kunna gé ut i den utstrickning jag vill nar vadret inte tiliter (kait, fuktiat, vaisiot varmt). [ ENIGEE 2 e ¢ N IEEEEEEE
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ALFA-1 SVERIGE §  Rissticbuncel
Riksférening zlfa-1 antitrypsin HjartLung

Hur lang tid tog det innan du fick diagnosen Alfa-1 antitrypsinbrist fran det att du sokt hjalp for
dina symtom?

Samtliga (n=112) 34 \
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Hur manga ldkare besokte du innan du fick diagnosen Alfa-1 antitrypsinbrist?

o _

10 20 30 40 50 60 70 30 Q0 100
Andel i %

=

B1 B24 BFlerans



ALFA-1 SVERIGE . Risstichundel
Riksférening zlfa-1 antitrypsin L HjartLung

Av vem fick du diagnosen?

Samtliga (n=112)
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N Av ldkare pa Vardcentral W Av lakare pa Lungklinik Il Annan

Om du har KOL pa grund av Alfa-1 antitrypsinbristen, vilket stadium befinner du dig i
just nu? (Om du ar lungtransplanterad — vilket stadium befann du dig i fore
transplantationen?)

Samtliga (n=112) e
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W Stadium 1, FEV1 = 80% av forvantat virde W Stadium 2, FEV1 51-80% av forvantat varde W Stadium 3, FEV1 30-50% av forvantat virde
N Stadium 4, FEV1 < 30% av forvantat virde B Vet gj



ALFA-1 SVERIGE

Riksférening alfa-1 antitrypsin

Samtliga (n=112)

Samtliga (n=283)

& Rislicbundet

HjértLung

Har du en behandlande lakare?
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Var finns din behandlade lakare?
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Annat stalle, vilket?

Bamkliniken fir min dotter, Halsocentralen fdr mig

sofiahemmet

Har haft en valdigt bra [Bkare pa vardeentralen, men hon har shitat.
P& medicinmottagning

Medicinkfiniken



ALFA-1 SVERIGE . Risstichundel
Riksférening zlfa-1 antitrypsin HjartLung

Hur ofta besoker du din behandlade lakare?

Samtliga (n=83)

0 10 20 30 40 50 G0 O 80 40 100 110
Andel i %

W Meran 2 gangerperar | Tvagangerperar  Engangperar B Mersallan W 83 gott som aldrig

Hur skulle du betygssatta din behandlande lakares kunskap om Alfa-1 antitrypsinbrist och
dess effekter pa hdlsan?

Samtliga (n=83) 47 19 24
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ALFA-1 SVERIGE

Riksférening alfa-1 antitrypsin

L

Rissficburidet

HjértLung

Har du en behandlingsplan?

Samt"ga (n:112} —

Vilken behandling far du?
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W Wedicin W Sjukgymnastik W Dietist W Ingen alls Wl Annan behandling

Tycker du att behandlingen hjadlper dig?

Samtliga (n=112)
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Annan behandling, vilken?

Ar fidd -D8 och -05 har ZZ brist har inga besvar idag men IGper stor risk
bli sjuka nar dom blir aldre. inga besvar idag. vaccin?

Uppféljning vartannat ar eftersom sjukdomen &j utvecklats utan endast
diagnos zz stallts.

ultraljud av lever 1 géng/ar blodstatuskoniroll 2 ganger/ar
Rehab

Eftersom jag inte far ndgon behandling blir n&sta fraga inte relevant. Jag
svarar "'nej” pa den eftersom jag inte far nagon behandling

Ingen
Ar gf sjuk

Ar med i Sparta studien som &r den enda méjligheten att £ fillgang till
medicin fr en tid.

Forskningsstudie OLE
Transplanterad
Deltar i Spartastudien

Ar transplanterad och val omhé&ndertagna av tp-mottagningen pa
Sahlgrenska | Goteborg

Syrgas

Endast astmamedicin

Halla mig borta frén de som réker, tar influsnsa spruta och fir
lunginflammation. Har ocksa fatt diagnostiserad ledgangsreumatism och
&r just nu under behandling.

Tranar sjlv regelbundet pa gym.

Endast bldskontroller



ALFA-1 SVERIGE @ Rissfichundet
Riksférening zlfa-1 antitrypsin HjartLung

Far du hjalp med din KOL vid forsamringsperioder?

Samt"ga (n:1 ! 2} -n_—
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B Av behandlande Iakare B Av Kol-skoterska B Av annan medicinsk personal B Skéter det sjalv [l Nej



Kontaktuppgifter
Vilka ar vi som arbetat med rapporten och hur nar du oss?

Postadress L Telefon @ E-mail .
Box 216 08-611 74 40 analyser@mistat.se
191 23 SOLLENTUNA Fax Hemsida

08-678 47 11 www.mistat.se
Kontaktpersoner

Anders Ortengren

[Date]


mailto:analyser@mistat.se
http://www.mistat.se/
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