Verksamhetsberattelse 2017

Inledning

Under aret har vi haft tre aktiviteter for medlemmar. Aktiviteten pé véren fick stillas in da for
f4 anmailt sig. Tva faktaforeldsningar har foreningen haft for bade varden och for véra
medlemmar. Mai-Lis Hellénius foreldsning om kost och motion, var mycket inspirerande.
Hon redogjorde ocksé for den vetenskapliga bakgrunden till rfAden om hur man kan férsoka
hélla sig frisk. Det &r bra att kénna att man kan gora nagot sjélv, att slippa kénna sig som ett
offer for sin sjukdom. Hostens faktaforeldsning handlade om KOL. Vi fick en mycket tydlig
och pedagogisk foreldsning om KOL av Melvin Pourgazargan. Han ingar i gruppen som
forskar i orsaker till att icke-rokare kan fa KOL. Att triffas och lyssna pa en foreldsning
tillsammans med védrdpersonal dr givande for bégge parter, inte minst i diskussionen efterat.
Manga i foreningen har sa daliga lungor att man har svért att gd langre strackor, ar det
dessutom backar sa kan det vara omdjligt att orka ta sig fram. D4 vi dessutom har turen att ha
en guide i styrelsen, sa passade ett besok pd Skansen sé bra. Det lilla tdget himtade oss vid
ingdngen och korde runt till de olika stoppen. Det blev en mycket uppskattad medlemstréft.

Styrelsens sammanséttning
Styrelsen har under 2017 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

Karin Berg, revisorsuppleant

Ulf Reuterborg, valberedning
Bengt-Ake Jonsson, valberedning

Medlemmar
Vid arsskiftet 2017-12-31 hade Region Stockholm 59 medlemmar.

Styrelsemdten och styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft 7 protokollforda méten (vi brukar ha fler mdten men ett méote
hade vi fatt stdlla in pga sjukdom och sndyra). Férutom dessa styrelsemdten har kontakt
héllits via telefon och mail.

Eva Widmark har spridit information om AAT-brist pd KOL-dagen i november genom att
informera intresserade om AATbrist och dela ut broschyrer pa Jakobsbergs sjukhus. Louise
Borgstrand och Catrine Reuterborg har uppsokt en vardcentral for att informera om AAT-
brist.

Gérdets vardcentral 22/11

Den 22 november tridffade Louise Borgstrand och Catrine Reuterborg verksamhetschefen
Ingela Fungbrandt och den medicinskt ansvarige ldkaren Torbjorn Nordstrom pa Gérdets
vérdcentral for att informera om AAT-brist.




Vi berittade kort om vad AAT dér, hur bristen uppstér, vad AAT-brist kan ge for problem,
varfor det dr viktigt att hitta personer med AAT-brist, nir man kan misstdanka brist och hur
man stiller diagnosen. Dessutom gav vi exempel frin oss sjélva och berittade om
Riksforeningens respektive Regionfoéreningens arbete.

Torbjorn Nordstrom beskrev hur de gor nér de misstinker AAT-brist hos en patient. De tar
ett blodprov for att mita halten. Ar halten for 13g sa remitteras patienten vidare till
lungmottagning. De har en ldkare, som &r extra intresserad av lungsjukdomar och en
astma/KOL-sjukskoterska. Med 11 000 listade patienter borde det finnas ca 6 med svar AAT-
brist (piZZ), men sd manga kénner de inte till idag. Det dr bra att ha en intresserad ldkare
knuten till patientforeningen, Torbjérn nimnde att vi skulle kunna kontakta
institutionssekreterare pa Karolinska institutet for att hora om de kan tipsa om nidgon ung
forskande ldkare.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att vi blev mycket vl mottagna och att de verkade
kénna till AAT-brist. Louise hade ordnat med blomma och choklad. Vi ldmnade ocksa
broschyrer och nigra dldre Alfablad. Bégge tyckte vi att det var positivt, vi fortsatter gérna att
informera pa fler vardcentraler.

Verksamhet under 2017

Arsmote
Arsmétet holls i HjirtLung linsforenings lokal vid Liljeholmen. D3 det bara fanns ett litet
pentry dér, hade vi bestillt fardiga landgangar att dta innan arsmoétesforhandlingarna.

15 mars 2017

Vi fick hora en intressant foreldsning av Mai-Lis Hellénius, ldkare sedan 1978. Hon har
tjanstgjort som distriktsldkare och pé hjértklinik och &r professor vid Karolinska Institutet.
Arbetar nu huvudsakligen med livsstil och forebyggande hjart-kérlproblem.

Enligt tidningen The Lancet &r stillasittande lika farligt som rokning. Var 10:de dodsfall beror
pa stillasittande. 60 % av befolkningen motionerar séllan eller aldrig av olika anledningar:
Har inte tid

Inte intresserad

Ont 1 kn eller annat

For dyrt

9 — 10 timmars sittande dr vanligt. Endast 7 % uppfyller rekommendationen. 30 % minskad
risk om man uppfyller rekommendationen Aven barn ror sig for lite nu for tiden.

For lite rorelse 0kar risken for diabetes, hjart-karlsjukdomar, hjartdod, cancer, cancerddd och
dven total dodlighet.

Framforallt unga flickor har mer psykiska och mental problem och depressioner. For mycket
skdrmtid dr ocksa en riskfaktor.

En benstridckare minskar blodsockerhalt och insulinniva efter méltid.

Tips! Resa sig var tjugonde minut i c:a 2 min. St eller gd 5 min varje halvtimme.

Man blir smartare av att motionera. Hjdrnan blir storre av fysisk aktivitet. Vardagsrorelsen r
viktig for vikten.

Kaloriforbrukning: sitta 5 keal, sta 15 keal, ga 100 — 300 kcal.

Det finns 3 miljoner studier om mat och hélsa.

Man kan gé in pd www.sundkurs,se, gratis fran K 1.

Medelhavskost ger minskad hjart-kérldod, lagre cancerrisk och dven légre risk for Alzheimer
och demens. LCHF-kost anser hon inte 4r sd bra. Nitratrika gronsaker, t ex ruccola, sallad
rodbetor, spenat och rddisor ér bra. Bra fett ger mera muskler.



Hon avslutade med att siga att vi svenskar dter mest ohédlsosamt och svenska barn dr mest
fysiskt inaktiva.

Skansen

Lordagen den 2 september samlas néstan alla av oss anmélda utanfor huvudentrén. Nagra
andra - som har parkeringstillstdnd for handikappade - ska vi plocka upp vid Solliden dér de
parkerat sina bilar. Vi dr alla forvantansfulla nér vi sétter oss pa tdget och farden borjar till en
ingang pa baksidan av Skansen. Téget kor forbi italienska ambassaden, vi skymtar
Waldemarsudde och éker under Djurgérdens stora ekar innan vi kommer in pa Skansens
omréade och kan himta upp de sista medlemmarna.

Det dr mulet, kommer det att regna? Skont att det &r tak pa taget. Ett kort regn, men sedan
klarar vi oss frdn mer blota.

Just idag visar byalaget hur man gor rep av lindbark. Fascinerade tittar vi pa alla momenten,
trots att rdtningen i bicken luktar rejélt illa. BAde gamla och nya foremal av lindbark och
bocker om hantverket ligger framme. Denna metod har anvénds sedan vikingatid till fiskenét,
kassar, skor med mera, far vi veta.

Var egen guide och medlem Inger beréttar kunnigt om husen och tiden, innan vi gar in till
de tidstypiskt klddda guiderna inne i de olika husen.

I Vila skola tar en string magister emot, klddd i svarta kldder och svart fluga. Risknippet
ligger pé katedern, men vi slipper undan... Han beréttar om den viktiga folkskolereformen
1842, som skulle gora alla 14s och skrivkunniga. Lange var det préasten och kyrkan som stod
for skolan. Den trevliga lararbostaden ligger intill skolsalen.

Statarbostaden var det Ivar Lo Johansson som sag till att den kom till Skansen. Han ville att
man alltid skulle kunna kénna lukten av fattigdom; genom lukten av manga ménniskor, blota
kldader pa tork och dessutom skulle allt vara impregnerat av lukten av stekt sill. Men en cykel
star lutad mot fasaden, det stdr blommor i fonstret och for manga av oss dr den gamla tidens
fattigdom, dagens falurdda semesterparadis.

I stadskvarteren gér vi mellan husen efter Ingers introduktion. I Konsumbutikens ko fore
mig star nagra barn som far glass av sin mamma. Den ser god ut, men vi ska ju éta lunch snart
sa jag koper kungen av Danmarks brostkarameller istédllet av den vitkladda expediten.

Jarnhandeln, som dr ett av Skansens nyare tillskott, har méngder av skruvar, handtag, med
mycket mera liggande vilsorterat i olika 1ador. Overallt hiinger och stir saker som vicker
minnen och fragor. I jirnhandeln star ett tidigt kylskép, men i jarnhandlarens bostad finns ett
dldre isskap.

Boktryckarbostaden ligger ocksa i stadskvarteren. Dér lagar tva kvinnor soppa pa gronsaker
1 en trefotsgryta 6ver dppen eld. I tvd av rummen &terser vi tapeterna som vi blev visade pa
studiebesoket hos Handtryckta Tapeter pa Langholmen forra aret.

Har skulle vi kunna ga runt hela dagen men det dr dags for lunch sa vi siger tack till tagets
trevlige tdgforare och kliver in pd Gubbhyllans veranda. Ett langbord star dukat bara for oss i
rummet med stora viggmalningar i olika gra nyanser, s.k. grisaillemaleri, av antikens damer,
jo nagon enstaka man kunde man ocksd skymta. Maten dr mycket god och stimningen
lattsam. Efter kaffe och kaka droppar vi ndjda av allteftersom. Nigra av oss avslutar dagen i
Skansens butik, innan vi far hemat.

Manga av oss i foreningen har problem med lungorna och dérfor svart att gé. Att da gar runt
pa ett sa stort omrdde som Skansen blir for anstringande och sddant som man som lungsjuk
maéste vilja bort. Det lilla gula och roda tiget passar oss perfekt. Nér vi dessutom har turen att
ha en av Skansens guider i styrelsen sd kéndes det extra roligt att kunna erbjuda
medlemmarna denna “’tagresa”.



KOL-foreldsning av Melvin Pourgazargan pa Café Rorstrands slott 29/11 2017

En mork novemberkvill samlas 16 medlemmar och sjukgymnaster i det trevliga slottskoket
pa Rorstrandsgatan. Forvéantansfulla sdtter vi oss runt smaborden.

Melvin Pourgazargan som ir lakare och forskare vid KS Solna ska berédtta om KOL och om
forskningsprojektet KOL hos icke-rokare.

Han borjar med att ndmna tva revolutioner nér det giller behandling av KOL: sjukgymnastik
och motstdndsandning.

Vad dr KOL?

Inflammation i de mindre luftroren och forstorelse av lungviavnad(emfysem).

Kronisk bronkit, hosta i mer @n 2-3 manader, &r en egen sjukdom som ofta gér hand i hand
med KOL.

Vad ér bronkiektasier? fragar nagon.

Det ér en annan sjukdom i luftréren, dér bakterier ansamlas. Varfor den uppstar vet man inte,
svarar Melvin.

Spirometri behdver man gora for att kunna stélla diagnos. Man ser pa lungvolymen och
flodet. Ett av matten dr FEV 1, forserad utandning. Man maéter kvoten; hur mycket man kan
tomma lungorna den 1:a sekunden, jimfort med den totala kapaciteten. Under 70 % riknas
som KOL, ddrefter delas man in i KOL-stadie 1-4 efter procentsatsen.

Man riknar med att mellan 400 000 och 700 000 individer har KOL i Sverige.

Orsaken dr oftast tobaksrokning, men de med AAT-brist, upprepade infektioner eller {or tidigt
fodda kan ocksa raka ut for det.

CAT ir ett annat sétt att mita hur svar KOL patienten har. D& utvarderar man symptom, som
pip 1 brostet, langa infektioner, upphostningar och nedsatt fysisk formaga. Symptomen sager
mer om patientens tillstdnd &n vad spirometrin gor.

Att undvika exacerbationer(forsdmringsperioder) dr mycket viktigt framhaller Melvin.

KOL hos ickerdkare

I ett nytt forskningsprojekt som Melvin Pourgazargan &r med i letar man efter orsaker till
KOL hos ickerokare. I projektet tittar man pa DNA, man gor bronkoskopi(gar ned i
luftvdgarna) och tar vivnadsprov, soker efter inflammatorisk sjukdom, mm for att hitta vilka
markdrer som gor att vissa utvecklar KOL utan att ha rokt.

Internationellt rdknar man med att s manga som 20-25% av alla som drabbas av KOL &r
ickerdkare, 1 Sverige dr andelen 10-20%. Att den dr hogre internationellt tror man bland annat
beror pd mer avgaser av fossila branslen pad ménga platser och att man oftare eldar inomhus.
Behandling:

Forutom alla olika likemedel som finns idag sa ar det ocksa viktigt i behandlingen av KOL:
Fysisk aktivitet — exacerbationerna blir farre, och férre inldggningar pa sjukhus.

Nutrition — man bor inte ha ett BMI under 22. I sémnen gér man normalt av med 5-8% av
energin, men med KOL kan det rora sig om upp till 20%. Dérfor &r maten viktig for KOL-
sjuka.

Volymreduktion — i vissa fall kan man ta bort en délig del av lungan genom att operera eller
genom att sitta in ventiler som tdmmer den delen av lungan.

Lungtransplantation — gors oftast pa patienter med AAT-brist

Patientutbildning:

Det &r viktigt att vara insatt i sin sjukdom eftersom patienten da hanterar den battre.

Man bor ha en plan 6ver hur man ska hantera exacerbationer, exempelvis se till att ha
antibiotika mm hemma.

Veta hur man ska hantera symptomen.

Det dr bra att ocksa involvera anhoriga.

Samsjuklighet som KOL-patienter bor forsoka undvika &r hjért-kéirlsjukdom, sémnapné, hoga
blodfetter, diabetes och benskorhet.



Ha kontroll dver sjukdomen sa att den inte har kontroll 6ver dig! avslutar Melvin sin tydliga
och pedagogiska foreldsning.

I diskussionen efterdt pdpekar sjukgymnasterna att patienter och patientgrupper ar mycket
viktiga for att trycka pd politiker och beslutsfattare om vérd, forskning och behandling.
Vidare ndmndes att p4 KOL-webben finns ett bra traningsprogram.

Samtalen fortsatte kring borden medan vi &t sallad, flaskfilé och potatisgrating. Métta och
beldtna pa alla sétt och vis Oonskar vi varandra God jul och Gott nytt r innan vi skiljs at i den
morka kvéllen.
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Slutord:
Styrelsen tackar for det fortroende som visats oss under det gdngna aret.

Stockholm januari 2018
Catrine Reuterborg Karin Ronnberg
Inger Hoglund Monica Ling-Roos

Louise Borgstrand Maude Nilsson



