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Mdd Sofie og [Lukas

Vi vil gerne have at du mgder Sofie og Lukas (og Tiger).
De har ogsa en lillebror som hedder Rasmus.

De skal hjeelpe dig med, at finde ud af alt om hvordan det er,
at veere et alfa barn.




Alfa-1 antitrypsin mangel er temmelig sveert at sige. Det betyder
at vi ikke har nok af noget der hedder alfa-1 i vores blod. AAT er

den korte made at sige alfa-1 antitrypsin pa, sa det kalder vi det
fordi det er nemmere at huske.

Vi har brug for AAT for at holde vores krop sund og rask. Det
er specielt vigtigt for det organ vi bruger til at traekke vejret
med, nemlig lungerne. AAT hjeelper med at beskytte lungerne,
nar vi treekker vejret og indander rag, snavs og andre grimme
ting. Fordi vi ikke har nok af det der AAT i blodet, kan det vi
indander skade vores lunger.

Dine lunger sidder i dit bryst. Hvis du leegger din hand fladt pa dit
bryst, kan du maerke dem puste sig op som en ballon nar du

treekker vejret ind, og blive tomme nar du puster ud. De ser sadan
her ud.




AAT bliver lavet i et andet organ i din krop, som hedder
leveren. Din lever sidder under dine lunger, teet pa maven.
Den ser sadan ud.

Nar leveren har lavet AAT sendes det ind i blodet. Sa pumper
hjertet det rundt i kroppen igennem blodarerne. Nar blodet nar
til lungerne afleverer det AAT, sa det kan hjeelpe med at
holde lungerne sunde, ved at deekke dem med et
beskyttende lag. Dette forhindrer bakterier og snavs i at skade
lungerne.

Fordi vi er alfa'er, laver vi ikke den helt rigtige AAT. Det har
en anderledes form og bliver siddende i vores lever. Derfor
kommer det ikke med ind i blodet til Iungerne,ié det kan
passe ordentligt pa dem. >
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Nar vi har det skidt med hoste og forkalelse, er det fordi vi har
faet en bakterie eller virus i kroppen, maske fra nogle andre. Nar
bakterien kommer ind i vores krop, kan vi fale os syge og darligt
tilpas. Vores hvide blodlegemer hjzelper-os, de finder bakterierne
og fjerner dem ved at angribe dem med elastase som dreeber
bakterierne.

Det eneste problem er at elastase ikke kan kende forskel pa
bakterier og de sunde celler i vores lunger. Sa nar de har|draebt
alle bakterierne og snavs, sa vil de begynde-at-angribe de sunde
celler som vi har hzg for. Normalt/vil AAT, forhindrer elastasen i
at angribe de / Fsunde celler. i
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Hun kaldes en alfa-1 baerer. Sofie og
Lukas' mor og far er ogsa baerere. Sofie vil
fa et helt almindeligt liv, hvis hun passer pa
sig selv og aldrig ryger cigaretter.




Inde i Sofies blodarer

Sadan ser det ud inde i Sofies blodarer.
Hendes lever laver AAT og det ser helt
normalt ud. Derfor kan det komme ind i
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\

Elastase laves
af de hvide
blodlegemer
som drae
bakteri
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Lukas' blod har alt for lidt AAT i forhold til Sofie. Han er et alfa
barn. Fordi hans AAT har en anderledes form, bliver det fanget
| leveren, sa der ikke kommer nok ud i hans blod til at passe pa
hans lunger.

Lukas skal passe pa nar han far en voldsom forkglelse, fordi

elastasen i hans blod kan skade hans lunger. Han har brug for at

tage en medicin, som kaldes antibiotika, nar han bliver forkalet.
Antibiotikaen vil hjeelpe med at sla bakterierne ihjel, sa de hvide

blodlegemer ikke behgver at danne sa meget elastase.

Det er ogsa vigtigt at Lukas

0 bliver vaccineret en gang
om efteraret imod influenza.
Influenza er som en rigtig,
rigtig slem forkalelse.
Vaccinen er ikke seerlig rar,
men det gar kun lidt ondt et
gjeblik og det er meget
bedre end at blive syg i lang
tid.

{ Lukas er altid ngdt til at
- veere papasselig, sa han
ikke indander ting som er

& \ | darlige for hans lunger.




Som Sofie og dig, ma Lukas aldrig ryge cigaretter. Det ville

skade hans lunger rigtig meget og kan gare ham meget syg
nar han bliver aeldre. Nogle gange far seldre mennesker med
AAT, lungesygdom og de kan ikke traekke vejret ordentligt. De

fleste far det fordi at de har ra@get og nogle far det selvom de
aldrig har rgget. Kender du nogen som har det sadan i din

familie?
Det er bedst, hvis Lukas holder sig veek fra al slags rag. Hvis
nogen i din familie ryger, ma de ikke ggre det i naerheden af dig.

Lukas og Sofie spiser mange ting som er gode for dem. De
plejede ikke at kunne lide frugt og gr@gntsager, men det kan de nu
og de spiser masser af det. De spiser ogsa andre ting de rigtig

godt kan lide. Men de far ikke burger og pommesfrites sa ofte
som de ville.




Mg@d Sofie og [Lukas' lillebror Rasmus

Rasmus er en alfa som Lukas, han har ikke nok AAT i sit
blod. Stakkels lille Rasmus har veeret ret syg. De fleste barn
som ikke har nok AAT i deres blod, har ingen problemer
som barn. Nogle gange bliver en alfa baby fadt med en lever
der ikke fungerer rigtigt.

Det var det som skete for Rasmus. Da Rasmus blev fadt, var
hans hud neermest gul. Laegerne kaldte det gulsot og fortalte
at alle de anderledes formede AAT'er sad fast i leveren, sa
den ikke fungerede ordentligt.




Nogle gange har Rasmus ondt i maven og han fgler sig syg.

Rasmus far speciel mad at spise og specielt meelk i sin flaske.
Det hjeelper ham med at blive stor og steerk. Hvis han ikke fik
den specielle mad, ville han ikke vokse rigtigt.

Rasmus mg@gder mange, som hjeelper familien
med at passe pa ham. Laeger og sygeplejesker
holder gje med at han vokser nok og spiser
rigtigt. Han er ofte pa hospitalet, der bliver han
undersagt af specialleeger som forteeller mor og
far, hvordan det gar med ham. De forteeller
ogsa hvordan man kan hjeelpe Rasmus endnu
bedre.

Nogle gange laver de en speciel test eller de kigger indeni
Rasmus med en maskine, der hedder en ultralyd scanner. Den
scanner over hans mave og viser billeder, af hvordan Rasmus'
lever ser ud under huden. Det ggr slet ikke ondt, men nogle
gange vil Rasmus ikke ligge stille og sa er det sveert at se
billederne.

Mange babyer som Rasmus bliver bedre
nar de bliver seldre og deres lever vil
begynde at virke ordentligt igen. Vi haber,
at det ogsa sker for Rasmus.




Hvordanh har du det?

Sofie og Lukas hjeelper med at se efter Rasmus og de leger
med ham, nar han har det godt. De kan godt blive lidt treette og
sure, nar deres mor og far bruger meget tid med Rasmus, nar
han har det skidt. Rasmus kan ikke gare for at han har det
darligt, men nogle gange virker det, som om far og mor slet ikke
har tid til Sofie og Lukas.

Maske har du ogsa haft det sadan, hvis du har en bror eller
sgster, som er oftere og mere syg end du er. Det er helt
normalt at fele sadan. Mgdre og feedre elsker alle deres barn,
men nar en er syg, har de i et stykke tid, mere brug for mor og
far.

Bliver du vred, ked af det eller bekymret, over dig selv eller en
bror/sgster? Maske er det mor eller far der er syge og det
er en af dem, du bekymrer dig om. Hvis du ger, sa fortael en
voksen, hvordan du faler. Hvis du ikke vil ggre din mor eller far
kede af det, kan du veelge at forteelle det til dine

bedsteforzeldre. Det er meget bedre at forteelle ~
en voksen hvordan du har det, end at ga og ‘:’
gemme det inde i dig selv. De voksne vil hjelpe =

dig med at forsta hvad der sker.
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Dine vigtige sp@rgsmal

Her kan du skrive spargsmal ned. Alt det du teenker over eller
bekymrer dig om. Alle de spargsmal du skal huske at spgre din
familie eller laege om.




Sofie har en ven hvis mor er syg, fordi hun har AAT mangel. Dette er et digt om hende.

Min mor ligner en rummand med rg@r i naesen
som hjeelper hende med at fa luft.

Hun hjeelper mig med hjemmearbejdet,
undtagen hvis jeg er forkglet og hoster og nyser.
Hun kan ikke Igbe og lege

eller beveege sig hurtigt.

Hvis hun pragver bliver hun ked af det

og har brug for trgst og kram af mig.

Mor prgver at ggre alt hvad hun kan

for at ggre sit allerbedste.

Hun ved at vi altid vil elske hende.

Hun er en meget saerlig mor.

Det er kun nar hun far andengd

at man opdager det.

Jeg ville gnske at der var en medicin

som virkelig kunne ggre hende rask.

(Joe Lyons 2011)
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