Att resa med kronisk
sjukdom
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Resmalet

Om du eller ndgon i ressillskapet har
behov av ett allergisanerat rum, spe-
cialkost, tillgang till kyl for ldkeme-
del, tillgdnglighet med rullstol, hjilp
med transfer fran flygplatsen eller
liknande, kontakta researrangdren/-
byran alt. hotellet for att ta reda pa
forutsittningarna och vilka even-
tuella l6sningar de kan bistd med
innan eller i samband med bokning.
Hor man av sig i god tid fore resa ar
det storre mojlighet att man far sina
behov tillgodosedda eller den service
man onskar.

I en artikel i webbtidningen turista.nu
har tvé resebolag tillfragats angéende
tillgdnglighet och resor. Fritidsresor
har uppmarksammat att allt fler méan-
niskor lider av allergier och upplyser
dérfor om vad maten innehéller vid
sina egna Blue Village-anldggningar.
Personalen utbildas om olika aller-
gier for att kunna agera vid even-
tuella tillbud och ett visst utbud av
allergiprodukter finns att hitta i ho-
tellens minimarkets, uppger Marie
Malmros, informator pa Fritidsresor
for turista.nu. Hon berittar dven att
bolaget arbetar for att tillhandahalla
anpassningar bade vad giller lokaler
och transporter.

I samma artikel uppger Magdalena
Ohrn, informationschef vid Vingre-
sor, att bolaget kommer att utvidga
sitt tillgdnglighetstinkande fran att
ha haft frimst funktionshindrade i
allménhet 1 fokus till att ha méinnis-
kor med syn- och horselhinder och
ménniskor med astma och allergi 1
atanke. Vingresor hjélper till med
tillstand for att ta med nodvéndiga
hjélpmedel och kan oftast hjélpa till
med att ordna transfer fran flygplat-
sen, om det finns sérskilt behov.

Se hela artikeln pa www.turista.nu/
2008/09/tillganglighet-for-funktions-
hindrade/

Transport

Nér man bokar flygbiljett ska man
uppge sérskilda behov av ex vis as-
sistans vid ombord- och avstigning
(nedsatt rorlighet), om man &r rull-
stolsbunden, anvénder bdrbar syr-
gasutrustning o s v. Om bokningen
inte har skett i tid kan man &nda fa
viss hjélp pa flygplatsen, men kanske
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inte 1 den omfattning som 6nskades.
Ta reda pa vad som géller vid behov
av syrgasutrustning. Viss utrustning
ar inte godkdnd hos alla flygbolag.
Olika regler géller och det ar dérfor
sarskilt viktigt att forsdkra sig om
reglerna. Om man reser med flera
flygbolag maste man kontakta varje
flygbolag. Bokar du resan via en
resebyrd/-arrangér ska du meddela
sarskilda behov till dem i samband
med bokningen. De kan ibland hjélpa
till med dessa kontakter.

Lékemedel ska medforas i handba-
gaget och flytande likemedel ska
uppvisas vid sédkerhetskontrollen.
Glom inte intyg! (Se under rubriken
”Vaccination och ldkemedel”). Pa
Luftfartsverkets hemsida star mer
att ldsa om hur man ska gé till viga
for att f4 basta mojliga hjélp vid
sarskilda behov under en flygresa.

Ska man resa med tag kan man kon-
takta jarnvagsbolaget som trafikerar
den aktuella linjen, om man behover
hjélp eller svar pa fragor ang. sér-
skilda behov vid resan.

Reseforsakringar

Aven om man inte vill tinka pa sjuk-
domar i samband med resa sé &r det
anda nagot som kan drabba alla och
i synnerhet den infektionskénslige.
Den som é&r kroniskt sjuk och ska ut
och resa bor noga se dver sin resefor-
sakring. Risken finns att forsidkringen
inte géller om avbestéllning sker pga
akomman.

I SVT:s program Plus under &r 2008
diskuterades dmnet reseforsékringar
med anledning av ett drende dir
far och dotter hade fatt avslag pa
en ansOkan om aterbetalning for
avbokad resa pga sjukdom som
kunde sammankopplas till faderns
kroniska sjukdom. Fadern skulle ha
varit besviérsfri och symptomfri sex
manader fore bokning, meddelade
forsakringsbolaget.

Ur programmet:

Det finns tre typer av reseforsik-
ringar:

* Reseforsakring knuten till bank-
kort.

* Reseforsakring knuten till det rese-
bolag, diar man bestillt sin resa.

* Reseforsdkring knuten till hemfor-
sakring. Kan forstirkas med sa kallat
resetilldgg.

— Ingen av de hér forsékringarna er-
bjuder ett helt tryggt avbestéllnings-
skydd for personer med kroniska
sjukdomar, sdger Peter Stark, som
ar radgivare vid Konsumenternas
forsakringsbyra.

Niér det géller avbestillningsskydden
i bankkortsforsékringarna och hem-
forsikringarnas resetilligg, liknar de
varandra mycket, enligt Peter Stark.
De ar ofta otydligt formulerade och
lamnar Oppet for tolkningar for for-
sakringsbolagen.

Luslasa formuleringar

For att kénna sig trygg maste man
luslésa villkoren for begransningar,
och helst ocksa kontakta sitt forsék-
ringsbolag for att fa klarhet 1 hur de
resonerar runt kroniska sjukdomar.
Formuleringar som man ska se upp
med &r exempelvis:

” Avbestéllningsforsakringen  géller
endast sjukdom eller olycksfall som
ar akut och var okénd da forsikring-
en tradde i kraft.”

eller

“Forsdkringen géller inte vid sjuk-
dom, olycksfall eller skada som inte
ar akut eller som var kind vid bestéll-
ning av resan.”

— Den som har en kronisk sjukdom
bokar en resa pa egen risk och méste
noga ldsa villkoren i sin forsikring.
Man far faktiskt vara beredd pa att
sta helt ersdttningslos om man blir
akut sjuk i sin kroniska sjukdom, si-
ger Peter Stark vid Konsumenternas
forsakringsbyra.

(Kdlla: SVT Plus 2008)

Harfina granser

PIO stillde fragor till tva forsakrings-
bolag om ersdttning vid avbokad resa
alt. avbruten resa pga sjukdom som
man kan koppla till en kronisk sjuk-
dom. Folksam svarade att de ersitter
kostnader som beror pa en akut for-
samring av det existerande tillstandet
eller den kroniska sjukdomen. Det
innebér att grundsjukdomen enligt
villkoret fér vara kind vid avresan el-
ler bokningstillfallet. Uppstar en akut
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forsamring av den forsdkrades till-
stand sa géller forsékringen for kost-
nader som beror pa forsdmringen.

Johan Rosén vid Folksam poédngterar
att varje drende dr unikt — det ar svart
eller omojligt att generalisera vilket
kan gora att svaren kan upplevas som
otydliga. Det ar upp till Folksam eller
deras larmcentraler att i varje drende
gora en medicinsk beddomning for
att avgoéra om det finns ett forvéntat
véardbehov eller om det ror sig om en
akut forsdmring.

Erik Lindehell vid Trygg-Hansa me-
nar att det ar en svarighet med tolk-
ningen vid kroniska sjukdomar och
att man maste prova fran fall till fall.
Vid osdkerhet tar Trygg-Hansa in
personens medicinska journaler och
tittar om insjuknandet ligger inom
det forvintade eller utover. Ibland
hjélper lakare till vid bedomningen.

En person med primédr immunbrist
som har haft tita infektioner ndra
inpa bokningen eller avresetillfallet
har troligen mindre chans att fa ersatt-
ning 4n om personen hade varit infek-
tionsfri under ett par manader innan.
Och dven om en ldkare har godkéant
att personen kan aka sa betyder inte
det att reseforsakringen giller, me-
nade Erik Lindehell, som dock fram-
holl att Trygg-Hansa har ambitioner
att hitta ndgon form av l6sning for
personer med kroniska sjukdomar.

Pa Konsumenternas forsékringsbyras

o=

hemsida kan man jimfora forsakring-
arnas innehall, se adress i1 ldnkrutan
pa sista sidan.

Om “olyckan” é&r framme: Kom
ihdg att begira kvitton, lakarintyg
och medicinska journaler som for-
sakringsbolagen kan behdva for att
beddma dina erséttningskrav.

EU-kortet ger rétt till vard

Det europeiska sjukforsdkringskor-
tet (EU-kortet) finns att bestélla pa
Forsakringskassans hemsida, via
telefon eller sms. Det kan ta upp till
10 arbetsdagar att fa kortet. Ar tiden
knapp kan Forsdkringskassan utfirda
ett provisoriskt intyg.

EU-kortet ger ritt till nodvéndig vard
(sjukhusvard, ldkarvard, tandvard,
lakemedel) inom ramen for landets
allménna sjukvardssystem, pa samma
ekonomiska villkor som invanarna i
landet, vid tillfalligt besok i ett EU/
EES-land eller Schweiz.

I Forsdkringskassans faktabroschyr
”Sjuk vid tillféllig vistelse utom-
lands” stér angaende nodvindig vard
och begransningar:

Med nodvandig vard menas inte bara
akutvard, utan dven vard som ges pa
grund av kronisk sjukdom, inklusive
provtagningar och medicinska kon-
troller. Du ska kunna vistas i ett annat
EU/EES-land eller Schweiz och veta
att du far den vard du behover.

All vérd betraktas inte som nodvén-
dig. Om varden kan viénta tills du

kommer tillbaka till Sverige dr den
inte nddvéindig. Den bedomningen
gors alltid av ldkare eller annan
vardpersonal som behandlar dig, och
beror pa sjukdomen och hur ldnge du
ska stanna i landet.

EU-kortet ger dig inte rétt till privat
vard. Det ger dig inte heller rtt till
planerad vard. Det betyder att det
inte géller om sjilva syftet med re-
san dr att soka vard.

Tank ocksa pa att du inte har rétt
till erséttning for extra kostnader
vid hemresor, till exempel med
ambulansflyg. For att fa ersittning
for sddana kostnader maste du ha
en privat reseforsikring. Det giller
dock inte inom Norden, dar det finns
ett speciellt avtal som ticker extra
utgifter for hemresor.

(Kdlla: Forsdkringskassan)

Skraddarsydda resor

Det finns resebyraer som har inriktat
sig pa resor for personer med olika
funktionshinder eller som — vid sidan
av det vanliga utbudet — har kom-
petens for att arrangera resor med
hénsyn till séarskilda behov. Exitours
ar en av de sistndmnda. P& deras
hemsida star det hur man gar till viga
for att fa basta mojliga hjdlp och dven
ett par tips infor resan.

AssistansResor erbjuder resor speci-
ellt for funktionshindrade till resmél
i hela vérlden, nir och fjdrran. De
viander sig dven till seniorer som vill
resa i ett lite lugnare tempo.

Foto: Anette Andersson, Zakynthos Grek_land,.
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I augusti i &r berdknar en ny aktor
finnas pa marknaden, Lega Travel
- en resebyrd som anpassar resan
efter varje enskild persons behov.
Det ér den framgéngsrika f d handi-
kappidrottaren David Lega som star
bakom foretagsidén.

Ar man ute efter rekreationsresor
i form av spa eller rehabilitering,
hélsa, vegetariskt tema, yoga- eller
traningsresor mm finns det olika re-
searrangOrer att finna bl a pd Internet
(se tips pa lankar i lankrutan). Dessa
har kanske inte sdrskild kunskap om
funktionshinder eller primar immun-
brist i synnerhet, men kontakta dem
girna och efterhor mojligheten att
tillmotesga de specifika behov som
du/ni har pga sjukdomen.

Ekonomiskt stod

Det finns en del fonder att soka bi-
drag ifrén till rekreation, men vissa
delar bara ut bidrag under visst datum
pa aret, darfor géller det att vara ute
1 god tid. Pé biblioteket finns bocker
om fonder, bl a ”Stora fondboken”
och ”Alla dessa fonder och stiftel-
ser”. Vissa bibliotek ar dven anslutna
till en databas diar man kan soka olika
fonder. Man loggar in med numret pé
lanekortet. I Lansstyrelsens databas

PIObladet Nr 2/2009

Foto: Anette Andersson, Zakynthos Grekland

pa Internet finns ocksa ett antal stif-
telser som delar ut bidrag till olika
dndamal. Har man tdlamod kan man
finna ytterligare fonder och stiftelser
via Internet. For den som vill gora
det enklare for sig finns det privata
foretag som livnér sig pa att hitta
lampliga fonder utifrén olika kriterier
som man uppger. Se dven artikel pa
sid. 9.

Vaccination och lakemedel

Ta reda pa vilka typer av smittimnen
som &r vanliga vid resmalet. Tala
med din behandlande ldkare om
mojligheten att vaccinera sig mot
dessa. Vid vissa former av primér im-
munbrist hjilper inte vaccinationer. |
det fallet kan man i stéllet gardera
sig genom att ta med antibiotika i
reseapoteket. Vaccin med levande,
forsvagade smittdmnen kan medfora
allvarliga reaktioner. Se mer om vac-
ciner i separat artikel i tidningen.

Tala 4ven med din behandlande ldka-
re fore resa ang. behov av mediciner
och intyg for savdl mediciner som
infusionsmaterial. Ett dokument eller
ID-kort (sistndmnda finns att bestilla
pa PIO:s hemsida), dir diagnos och
behandling uppges och som under-
tecknas av ldkaren kan vara en extra

trygghet att ha med sig om det blir
aktuellt att soka sjukvardshjilp. Vill
man ta reda pa om det finns sjukvard
med sérskild kompetens inom immu-
nologi dit man ska resa, kan man ga
in pd ESID:s eller INGID:s hemsida
och leta bland lankar till sjukvards-
personalens intresseforeningar for
primér immunbrist.

Under resan

Ha gérna vatservetter och/ eller en
flaska med sprittvitt till hands for att
underldtta handhygien nir du inte har
tillgéng till tval och rinnande vatten.
Rengor eventuella sar noggrant och
hall dem rena tills de har lakt (bakte-
rier trivs i virme). Kop vatten pa flas-
ka och undvik farska gronsaker och
frukt utan skal. Men njut av allt annat
gott. Klappa/Kela inte med djur, men
studera dem gérna pa lagom avstand.
Ha i atanke vad som bor undvikas vid
primér immunbrist men fokusera pa
allt du/ni faktiskt kan gora. Och ha en
riktigt skon och behaglig resa!



Vacciner

- och vad galler vid primar immunbrist?

Text Ann-Sofie | Nordmark, Maria Lofving

Om alla ménniskor i ett land ar vac-
cinerade mot exempelvis polio sa
har landet ett hogt skydd, forklarade
doktor Teresa Espanol vid det inter-
nationella primér immunbristmétet i
Holland 2008. Om en person i landet
inte dr poliovaccinerad dr det ingen
fara, men om manga i landet inte ar
vaccinerade kan det bli farligt, da
resistenta polio-infektioner kan ut-
vecklas, menade dr Espanol.

Infektioner patriaffas, vacciner ut-
vecklas och minskar infektionen i
landet. Nya smittimnen och varian-
ter av smittimnen uppstar och nya
vacciner maste tas fram. I ménga fall
lyckas forskarna men inte i alla.

Vaccinerna har olika funktioner
Olika delar av immunforsvaret
aktiveras/bor aktiveras vid olika ty-
per av angripare:

- Vaccin som ska producera anti-
kroppar mot bakteriella infektioner
eller gifter, ex vis pneumokocker och
tetanus, maste stimulera B-cellernas
mognad (samarbete med T-cellerna
ar nodvandigt).

- Vaccin som ska forhindra virusin-
fektioner, som ex vis massling, polio
och HIV, maste stimulera cytotoxis-
ka celler (T-celler). De flesta av dessa
vacciner &r vildigt effektiva hos
friska ménniskor. HIV-vaccin finns
inte tillgdngligt 1 dag, pga virusets
extrema variationer och eftersom det
ar ett retrovirus (virus med holje och
omvandlingsférmaga). Influensavac-
cin tillhor ocksa denna grupp. De dr
effektiva men antigenet maste bytas
regelbundet pga fordndringar hos
viruset.

- Vaccin mot parasiter, ex vis sadana
som forekommer vid malaria, r vil-
digt svart att astadkomma. Inte hel-
ler utfors sérskilt mycket forskning
kring det, berittade dr Espanol. Det
paverkar frémst fattiga lander.

Typer av vaccin
Det finns olika typer av vacciner som
anvinds vid olika typer av smittdm-

nen: Levande vaccin — mot ex vis tu-
berkulos, méssling, vattkoppor inne-
haller levande, forsvagade mikrober.
Inaktiverat vaccin — mot till exempel
polio, influensa-virus innehaller inak-
tiverade, avdodade mikrober.
Toxoider — mot tetanus, difteri.
Konjugatvaccin — mot hemofilus,
pneumokocker.

Rekombinant — mot hepatit B.

DNA vacciner — under utveckling.

Nya vacciner pa marknaden &r bl a ett
rekombinant vaccin mot humant pa-
pillomavirus och ett levande vaccin
mot rotavirus, berdttade dr Espanol.

Terapeutiskt vaccin anvinds for att
stimulera immunsvaret mot en spe-
cifik mikroorganism som infekterar
en person:

- Anti-tumor-"vacciner” — framkal-
lar ett starkare och mer specifikt svar
mot tumorcellerna genom att man
tillfor patienten presenterande celler
tillsammans med tumor-antigener.

- Immunterapi vid allergiska sjukdo-
mar — Okar toleransen successivt ge-
nom att sma och upprepade mangder
av allergenet tillfors.

Vad galler vid PI?

Man ska vara uppmérksam pa att ett
levande vaccin kan framkalla den ak-
tuella sjukdomen hos en person med
nedsatt immunforsvar. Om svar fran
antikropparna eller T-cellerna saknas
sd dr inte vacciner anvéndbara. Och
vacciner mot bakterier gor ingen
verkan hos personer med antikropps-
brister. Rent teoretiskt, menade dr
Espanol, skulle vacciner mot virus
kunna ges, om det ar effektivt var
hon déremot oséker pa. For patien-
ter som far regelbunden profylaktisk
behandling med intravendst gamma-
globulin &r vaccinering troligtvis inte
nodvandigt. Det kan ddremot vara av
nytta for personer med selektiv IgA-
brist, aspleni, komplementbrister och
brister 1 fagocytfunktionen. Men det
ar viktigt att en medicinsk beddmning
gors 1 varje enskilt fall.

— I vilket fall sa ska alltid inaktiverat
och rekombinant vaccin anvindas, sa
dr Espanol och syftade till personer
med primér immunbrist.

Om vacciner inte dr nagot alternativ
bor en person med primér immunbrist
ta reda pa vilka infektioner som finns
1 ett land, sa att hon/han kan ta med
sig antibiotika mot dessa vid resa.

Vaccinering vid olika priméar im-
munbristsjukdomar

Efter en sammanstéllning av IDF
(Immune Deficiency Foundation)
1998.

Effekten av vaccin dér skyddet utgors
av antikroppar ar tveksam vid XLA
och CVID och levande vacciner bor
undvikas.

For personer med SCID ér det tvek-
samt om vacciner dér antikroppar
och cellmedierad immunitet (dvs
immunitet som baserar sig pa celler-
nas direkta ingripande) ar viktiga for
skydd éar effektiva. Levande vacciner
ska undvikas.

Avdodade och levande vacciner ger
troligtvis effekt vid IgA-brist. Inak-
tiverade virus-vaccin dr att foredra
men levande virus- och bakteriella
vacciner ar troligtvis sidkra. Personer
med IgA-brist kan dra nytta av pneu-
mokock- och influensavaccin.

For personer med CGD, aspleni och
komplementbrist ger avdodade och
levande vacciner troligtvis effekt.
Vid CGD iér levande virusvacciner
sikra. Levande bakteriella vacciner
bor diremot undvikas. Influensa- och
VZV-vaccin kan minska risken for
sekundidra bakteriella infektioner.
Vid aspleni ér levande virusvacciner
sikra och polysackaridvacciner mot
pneumokocker och meningokocker
rekommenderas. Vid komplement-
brister r savil levande virus- som
bakteriella vacciner sidkra och me-
ningokockvaccin rekommenderas. ¢
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Tips pa lankar - Tema Resa

Webbtidningar/Artikeltips:
www. turista.nu - Webbtidning om resor
www.reseledaren.nu - Tips och bra ldnkar infor en resa (se framforallt lanken Planering)
Forsakringar:
www.svt.se/svt/jsp/Crosslink.jsp?d=7856&a=1267920 - SVT Plus om reseforsakring vid kronisk sjuk-
dom
www.konsumenternasforsakringsbyra.se - Jamfor forsékringar pd Konsumenternas forsékringsbyré
www.reseledaren.nu/forsakring.asp - Forsakringar infor resan
www.forsakringskassan.se/pdf-broschyr/faktablad/sjuk _utoml.pdf - Forsakringskassans broschyr ang
EU-kortet
Kommunikation:
www.lfv.se - Luftfartsverket
.sv.wikipedia.org - Lista dver jarnvégsbolag (sokord enl beskrivande text)
Skraddarsydda resor/Resebyraer med inriktning pa olika funktionshinder:
www.exitours.se - Har erfarenhet av att arrangera resor for personer med sérskilda behov
www.assistansresor.se samt www.legatravel.com- Arrangerar anpassade resor
Rekreation-/Hélsoresor:
www.vegaresor.se, www.spapaket.se, www.spaweekendhotell.se - Arrangerar spa-resor
.inshapetravel.se - Rehabilitering, yoga och traningsresor
www.halsoresa.se - Anordnar resor under temat hilsa och vegetarisk kost
Fonder/Stiftelser:
www.globalgrant.com - GlobalGrant - tillhandahéller information om en mangd olika bidragsgi-
vare. En del folkbibliotek &r anslutna till databasen, inloggning sker da gratis via www. ggtest.info/
loginsystem/frontend/
). stiftelser.Ist.se/Stift Web/SSearch.aspx - Lansstyrelsens databas med stiftelser
.stipendier.se — Hjalper mot betalning till att hitta ldmpliga fonder
Sjukhus med Pl-kompetens:
www.esid.org samt www.ingid.org - Hitta sjukhus som behandlar personer med PI bland de internatio-
nella intresseorganisationerna for primir immunbrist

N\ Annonsera i PIObladet?

Vill du hjdlpa PIO att spara pengar? Har du e-post?
D& kan du f& protokoll och annan fdreningsinformation ( @ }
via mejll Anmal namn och e-postadress fill info@pio.nu. /
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For kontaktuppgifter till PIO:s lans- och lokalavdelningar samt kontaktpersoner, besék www.pio.nu






