Verksamhetsberittelse 2016

Inledning

Under éret har vi haft fyra aktiviteter for medlemmar. Det har varit faktaféreldsning om
levercellstransplantation, ndgot som &r extra intressant for oss med AATbrist eftersom levern
ar ursprunget till vara problem. Férsommarkvillen pad Ldngholmen med bade
Bellmansmuseum och dirpa tapetens historia och hur tillverkning av tapeter gér till rent
hantverksmaissigt hos Handtryckta Tapeter, var mycket uppskattat. Hostens forsta foreldsning
om hur man hanterar att ha en svar sjukdom och @nda hitta gladjen i livet gav mycket att
fundera 6ver. I december foreldste Maria Rosengren om Luftvéigsregistret, Akademiskt
Primérvardscentrum, Akademiska véardcentraler och flera andra stod for primérvarden, vi fick
ocksé veta vad en KOL-sjukskoterska gor.

Styrelsens sammanséttning
Styrelsen har under 2016 bestatt av
Catrine Reuterborg, ordférande
Karin Ronnberg, kassor

Maude Nilsson, sekreterare

Inger Hoglund, ledamot

Monica Ling-Roos, ledamot
Louise Borgstrand, ledamot

Eva Widmark, suppleant

Inger Schwartz, suppleant

Anne-Lie Jonsson, revisor
Gunilla Thiel, Revisorsuppleant
Ulf Reuterborg, valberedning
Bengt-Ake Jonsson, valberedning

Medlemmar
Vid érsskiftet 2016-12-31 hade Region Stockholm 75 medlemmar, varav 7 pa Gotland.

Styrelsemdten och styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft 8 protokollforda méten. Férutom dessa styrelseméten har
kontakt héllits via telefon och mail.

Catrine Reuterborg har varit kontaktperson i Séllsynta Diagnoser Férbund och nérvarat pa
Sillsynta filmfestivalen och Sillsynta konferensen som anordnades kring séllsynta dagen den
29 februari. Hon har dessutom medverkat i Séllsyntas nitverkstriffar i Stockholm. Under
sommaren beslot Riksforeningen Alfa-1 att ga ur Séllsynta Diagnosers forbund och darmed
upphorde detta engagemang.

Den 8 oktober anordnade Riksforeningen en medlemstraff med intressant foreldsning pa
Gotland. Till den triaffen ékte Inger Hoglund och Catrine Reuterborg for att presentera Region
Stockholm(Gotland hor ju till oss) och var verksamhet. Foreningen fick tvd nya medlemmar.
Eva Widmark har informerat om AAT-brist genom att pd KOL-dagen i november informera
intresserade om AATbrist och dela ut broschyrer pd Jakobsbergs sjukhus.

Verksamhet under 2016

Arsmote 27 januari




Arsmétet holls i Gamla Slottskdket, ett trivsamt rum lingst in i Café Rorstrands Slott. Kvillen
inleddes med en god middag kring sméborden. Efter foreldsningen holl medlemmen Lars
Eklund som ordforande vant i arsmotesforhandlingarna.

Levercelltransplantation 27 januari

2014 ars mottagare av Alfa-1 stipendiet, professor och enhetschef for transplantationskirurgi,
KS Huddinge, Bo-Gdran Ericzon foreldste om levercelltransplantation. Han hade med sig
Carl Jons som ér specialist inom kirurgi och disputerade i somras. De har hand om den
kliniska delen pé sin enhet.

Det ér viktigt vad patienten gor! Kan ldkaren f4 med patienten gir det s& mycket bittre,
inledde Bo-Goran Ericzon. Skelleftesjukan har en stark patientférening, som stott forskning
och hjilpt varandra. Det behdvs entusiaster bdde bland varden och patienter!
Levercellstransplantation, kort beskrivet: frin en donerad lever isoleras hepatocyter
(leverceller) som sedan sprutas in i mottagarens lever, berdttade Carl Jons.

Det krivs en bra lever i rétt blodgrupp. Eventuellt kan det vara sé att det inte dr nddvandigt
med ritt blodgrupp, idag vet man inte. Av bara en liten bit lever fir man, nér
cellférbindelserna har 16sts upp, 5 — 20 miljarder celler! Cellerna sprutas in i stora adern,
portadern, i levern. Farska celler dr bést men de gér att spara ndgra dagar och de gar dven att
frysa. De insprutade cellerna sétter sig pa ritt stélle och vixer in i levern.

Fordelar med levercellstransplantation:

Ingen kirurgi krévs

Levercellerna gér att frysa

Man kan anvidnda en mindre del av en lever

En lever racker till flera mottagare

Patienten har kvar sin egen lever

Det kan vara ett komplement till en levertransplantation

Donator, mottagare

Donatorn ska vara 60 &r eller yngre, helst under 50 dr. Mottagaren kan vara 70+. Mottagaren
méste dta avstotningsmediciner, om man slutar med dem sa stots cellerna ut, det giller dven
for familjedonation (om man inte dr enidggstvilling).

Risker:

Kan orsaka blodningar frin levern

Det kan bildas en blodpropp i portddern

Sévning/narkos dr alltid en risk

Risk for infektion, malignitet och for njursvikt pga. medicin mot avstdtning

Patienter som fatt behandlingen:

I vintan pa levertransplantation; 20 patienter i véirlden

Akut leversvikt eller for sjuk for transplantation; 30 patienter i virlden

Behandling av metabol leversjukdom(dit hor vi); 30 patienter i varlden
Levercellstransplantation for patient med AAT-brist

Cellerna faster, stannar kvar, och ger en forbéttrad lungfunktion, men hitintills har ingen
patient blivit botad fran AAT-brist. Transplanterade celler bér kommit upp 1 10-15% av
levercellerna for att lyckas med det.

Levercellerna dor snabbare hos en patient med AAT-brist, dirfor delar sig levercellerna
snabbare, vilket innebér en tillvaxtfordel for patienter med AAT-brist.

1997 gjordes en levercellstransplantation hos en patient med AATbrist som hade skrumplever
och vintade pd en ny lever. AAThalten i patientens blod gick upp. Nu vill man
levercelltransplantera patienter som fatt nya lungor eftersom de redan ater
avstotningsmedicin. Patient som kan bli aktuell ska ha en stabil lungfunktion och far inte ha
skrumplever.




Det kan vara positivt for lungtransplanterade att fi leverceller transplanterade, det kan skydda
de nya lungorna, dka koncentrationen av AAT och dessutom ge ny kunskap. Risken ér de
immunddmpande ldkemedlen man fir. Kanske att man pé sikt inte behover éta
immunddmpande medicin?

Vi vet vildigt lite av vad levern gor, men levern vet vad den gor, darfor ar
levercellstransplantation den mest naturliga behandlingen, avslutade Bo-Goran Ericzon.

Bellmansmuseet och Handtryckta Tapeter 7 juni

Vi var 14 personer som den vackra forsommarkvéllen den 7 juni samlades i Stora Henriksviks
tridgérd intill badstranden pd Langholmen. Négra av oss hade innan varit och tittat pa
fangelsemuseet.

Stora Henriksvik &r en gammal 1700-talsgdrd som bl. a Bellman besokt. Dér finns en liten
Bellmansutstillning, ett trevligt café och en fin tidstypisk tridgérd som sluttar ned mot badet.
Under tiden vi strosade runt i utstéllningen hade caféet dukat fram mat till oss i ett av
rummen. Varmrokt lax med potatissallad och kaffe med jordgubbstryffel smakade gott och
somrigt, det passade perfekt denna hérliga forsommarkvall.

Mitta och belatna gick vi promenadvigen utmed strandbadet bort till Lilla Knapersta. Vi
klev in i det r6da huset till den 6verfulla tapetverkstaden. I det yttre rummet gick det att fa
plats, medan det ldnga tapetbordet tog upp storre delen av det inre rummet. Handtryckta
Tapeter gor nya tapeter pd gammalt hantverksmissigt vis efter storre eller mindre fragment av
gamla tapeter. Mats Qwarfordth som tog Over efter grundaren av Handtryckta Tapeter
berdttade roligt och medryckande om hantverket, hur de olika metoderna blocktryck,
screentryck, handtryck och handmalning av tapeter gar till. Tapetmakare hade aldrig négot
skré och darfor var det vanligt med kvinnliga tapetmakare.

Pé 1700-talet och innan dess hade man ofta textila tapeter pa vaggarna i hdgrestands hem,
forklarade Mats. Lange syddes de kvadratiska linnelump-arken ihop till vdder som spikades
upp pa viaggarna och kunde tas ned nidr/om man flyttade. Det var forst under mitten av 1800-
talet ndr papperstapeterna kom, som det blev vanligt med tapeter i de flesta hem. Férgerna
man anvénde var i minga fall giftiga for tapetmakarna, mest for larlingarna som fick
riva(=mala) de torra pigmenten och blanda till fargerna. Mats holl upp en bred féargstark bard
frén borjan av 1800-talet med kadmiumgult, arsenikgront och orange av blymonja. ”Fargen
sitter dér den sitter, det dr inte farligt att vistas i rum med denna typ av tapet — utom for
vigglossen, mot dem var arseniktapeter effektiva” berdttade Mats. Vi fick dven se en bard
med blymonjefarg som Skansen nyss hade bestillt.

Viggarnas hyllor var tickta av rullar med tapeter och Mats plockade fram rulle efter rulle
med vackra tapeter samtidigt som vi fick en rolig och spdnnande genomgéang av Sveriges
tapethistoria. Den yngsta tapeteten han aterskapat var en tapet frdn 1970-talet. De starka
fargerna pé tapeter frdn 1800-talets borjan fortsatte under hela 1800-talet och en bit in pa
1900-talet, fortsatte Mats. Sedan bleknade fiargerna och med undantag fran 1960-70-talen sa
har det fortsatt sd. ”Ja, idag dr det ofta bara vitt eller lite mesiga farger”, konstaterade vi.

Det var svart att slita sig dirifrdn ndr en s bra och rolig beréttare pratade. Innan vi tackade
for oss sa en medlem “’Det dr mycket roligare att titta pd gamla tapeter &n att sitta hemma och
se pa TV!” Alla holl med.

Erik Stahl pa Scalateatern 18 oktober
Négra av oss 14 hade étit gott pa Scalas restaurang och hittat en bakvég direkt in till salongen,
utan att behdva visa biljett! Jo, det fanns biljetter till alla s& ingen behdvde smita in.




Erik Stdl har en ovanlig, mycket allvarlig sjukdom. Den har fatt honom att utmana sig sjilv,
som detta att berdtta om sitt liv och sina tankar fran en scen. Sjukdomen har gjort att han varit
tvungen att tillbringa mycket tid pa sjukhus sedan barnsben. Han lockade fram mycket skratt -
och en del tdrar - ndr han generdst och mélande beskriver sin vig fram till idag. Nar han
visade pa hur ménniskan forsvinner och blir till ett konldst neutrum nér man far pa sig en
patientrock, var vi flera som kénde igen oss vil, bdde som patient och frén professionen.

Ett sétt att hantera en svér och jobbig situation dr att forstora smasaker. Erik beskrev hur han
dven en dalig dag kdimpar sig fram till kaffebryggaren for att riktigt kunna njuta av sitt
morgonkaffe, han gor den rutinen till en viktig sak att uppskatta.

”30sekundersSMS” kallade han de smé snabba meddelandena pa mobilen eller mailen. De
gjorde att han kunde hélla kontakten med sitt vanliga liv utanfor sjukdomen nér han lag pa
sjukhus eller hemma. Viktiga att skicka - och viktiga att fi! Det tar inte ldng tid att skicka
ndgra ord men det kan betyda s& mycket for mottagaren.

Det som Erik Stahl betonade mycket var humorn. Den lattar upp. Att sjdlv ibland kunna
skidmta om sin sjukdom gor allt sa mycket ljusare. Han beréttade om flera sitt att hantera det
svéra som han lart sig av andra svért sjuka barn pa sjukhuset, dven av mycket yngre barn.

Erik ndmnde att han valde bort personer som inte fir honom att ma bra, de som bara tar
kraft och energi, "de kommer dnda inte att hélsa pa dig pé sjukhuset".

Kvillens dmne verkade sd allvarligt, men vi hade sa roligt, ibland skrattade vi sé vi fick ont
1 magen!

Det finns manga guruer som i foreldsningar och bocker talar om for andra hur man ska vara
och gora. For, som Erik sa, ”Om du blir tillsagd hur du ska tdnka och gora - da &r du med i en
sekt!” Nej, Erik Stdhl papekade flera gdnger att detta var hans sitt, det som hjilper honom.
Kanske nagot kan passa nagon av er, sa prova det du tror passar just dig, avslutar Erik Stahl
den givande kvillen!

Det var manga viktiga tankar som foljer oss hem i den hostkyliga kvillen.

Luftvéigsregistret och KOL-sjukskoterska
Aterigen sitter vi oss kring sméborden i Rorstrands gamla slottskok, denna géng for att lyssna
pa Maria Rosengren.

Maria Rosengren arbetar dels pA Bromma vardcentral som KOL-sjukskoterska och dels vid
Akademiskt Primirvardscentrum APC.

Akademiskt Primdrvardscentrum (wWwww.cefam.se)

APC arbetar i samverkan med hélso- och sjukvarden, universitet och hogskolor, med
utbildning, forskning och utveckling for studenter och personal inom primérvarden. Syftet ar
att ta tillvara erfarenheter och kunskap som finns inom primirvarden. Man arrangerar t.ex.
specialistutbildning inom allmédnmedicin och fortbildning for manga yrkesgrupper inom
primdrvarden. APC haller i bdde sma och stora forskningsprojekt, oftast dr de knutna till
Karolinska Institutet. Forskningen kan handla om KOL, hjart/kérl, forebyggande insatser mm.
Akademiska vérdcentraler (akademiskavardcentraler.se)

Akademiska vardcentraler dr en del av APC, dir man knyter samman utbildning, utveckling
och forskning med vardagen pa vardcentralen. Atta akademiska virdcentraler finns i
Gustavsberg, Jakobsberg, Liljeholmen, Hasselby/Akalla, Morby, Huddinge/Flemingsberg, S:t
Erik och i Norrtélje. Nédtverken med priméirvardens husldkarmottagningar, modravard,
barnavardscentral, sjukgymnastmottagningar, forsoker stddja forskning, utbildning och
utvecklingsarbete. Man tar t.ex. emot studenter och utvecklar handledarnas kompetens.
Projektet Astma KOL 2017

Det ér ett uppdrag fran Stockholms Lans Landsting. En projektgrupp ska arbeta med
kompetens och utveckling inom astma KOL. Man riknar med att det i befolkningen &r ca




10% som har astma och 4-7% med KOL. Kring 500 000 har KOL i Sverige! Det finns
patienter som fatt diagnos men éndé inte fitt gora spirometri! I véirlden &r KOL snart den 3:e
storsta dodsorsaken.

VISS (viss.nu)

Syftet med webbplatsen dr att ge medicinsk och administrativt stod for primérvéarden. Dar stér
hur de olika diagnoserna ska handldggas, vardprogram for olika diagnoser, lankar mm for
personalen inom primédrvarden.

Under KOL stér, bland mycket annat: om symtom, om remiss till lunglékare, om
behandling, om 3 riskfaktorer (som nr 3 alfa-1 antitrypsinbrist som finns hos ca 2% av KOL-
patienterna’), om undersdkningar som bor goras (dér dr en av punkterna “alfal-
antitrypsinbestamning hos KOL-patienter yngre dn 50 4r”).

Godkdind vardcentral (Skéne var forst med detta, dér kallas de certifierad vardcentral)

For att bli godkind ska vardcentralen bl. a inom astma KOL: ge patienten gott om tid,
dmneskompetens krivs (det finns en hogskolekurs i astma/KOL), utrustning som spirometri
ska finnas, personalen ska ha spirometrikorkort, man ska ha telefonrddgivning, en medicinskt
ansvarig, ha ett samarbete med sjukgymnast, vara allergiutbildade, utredning ska gdéras, mm.
42 vardcentraler dr godkdnda i Stockholm idag, sk pd www.1177.se for att se vilka.
Luftvigsregistret ér ett kvalitativt nationellt register, varje vardcentral ansdker om att fi vara
med. Syftet ar att forbattra och utveckla varden, genom att kunna jamfora varden inom landet.
Man kan se hur manga som vaccinerat sig, gjort spirometri osv. Uppgifterna som ldggs in
hémtas fran journaler. Som patient kan man sédga nej till att vara med. Det syns béde i
véntrum och pa kallelsen om vérdcentralen dr ansluten till luftvigsregistret.

Vad gor en KOL-sjukskoterska?

Kompletterar sjukdomshistoria (=anamnesen), gor spirometri (lungfunktionstest), méiter
syrgashalten, foljer utvecklingen av de olika symtomen (s& kallad symtom-monitorering),
informerar patienten. Vidare gér man egenvardsbedomning, vad kan patienten sjélv skota?
Andra frigor dr nutrition, BMI kontrolleras, fir patienten tillrackligt med néring? Hjélper till
med rokstopp nir det dr aktuellt. Man samarbetar med sjukgymnaster m fl.

En KOL-sjukskéoterska utbildar: Stodjer patienten att acceptera diagnosen. Lér ut
inhalationsteknik som ju dr helt olika for olika likemedel, informerar om lakemedlens
eventuella biverkningar. (En bra hemsida diar man kan ldsa om, och se filmer om hur man tar
de olika medicinerna finns pa: www.medicininstruktioner.se.) En viktig uppgift for en KOL-
sjukskoterska dr ocksa att uppmana till fysisk aktivitet som ar sd viktig for KOL-patienter.
KOL-skola
I KOL-skolan medverkar en sjukskoterska eller distriktsjukskoterska, ldkare, sjukgymnast,
arbetsterapeut m fl. Man tar upp egenvéard, betonar att patienten ska ta ldkemedel och visar
hur, informerar om hur man sjdlv kan styra sin behandling, vad patienter ska gora for att
undvika att bli sjukare, hur man hgjer sin troskel, med mycket mer.

Maria Rosengren avslutar med att sidga att patientforeningarna &r viktiga! HjértLung har t.ex.
sett till att det blir en satsning pa astma/KOL under 2017.

Caféet har dukat fram sallad, bréd och lax i rummet utanfor. Saffransasen ar ocksa den
mycket god och passar sa bra till denna julavslutning. Samtalen runt borden kommer snabbt
igdng. Nér kakan &r uppidten och kaffet &r urdrucket 6nskar vi varandra God jul och Gott nytt
ar. Fardtjansten som varit sé opalitlig sista tiden, fungerar dock perfekt ikvéll, sa alla kommer
hem ordentligt.
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Slutord:
Styrelsen tackar for det fortroende som visats oss under det gdngna aret.

Stockholm februari 2017
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