Verksamhetsberattelse 2011

Inledning

Sa ar nu Region Stockholms andra verksamhetsar till &nda. Ett ar da informationen om insatta
ventiler nadde ut till oss via Alfabladet och Riksféreningens informationsdagar i Hassleholm.
Det inger hopp att det nu finns en mojlighet att forbattra andningen &ven om det inte stoppar
forloppet hos de av oss som ar lungsjuka.

Avrets stora handelse i Region Stockholm var medlemtréiffen med Eeva Piitulainen, manga
kom for att fa information fran en Alfa-1 expert. Soligt forsommarvader, bra lokaler, en
omtanksam husmor och naturligtvis Eeva Pitulainens generdsa foreldsning med mojlighet att
stalla fragor gjorde detta till en lyckad medlemstraff. Information &r det manga som
efterfragar, sa det var extra roligt for oss i styrelsen att anordna denna tréaff.

Vi har tidigare ordnat aktivitet pa dagtid som fallit val ut och nu var det dags for ett
slottsbesok. For de av oss som hade majlighet att vara med pa Rorstrands slott, var besoket
mycket lyckat och trevligt.

Styrelsens sammansattning
Styrelsen har under 2011 bestatt av
Ulla Leile, ordfdrande

Karin Ronnberg, kassor

Catrine Reuterborg, sekreterare
Inger Hoglund, ledamot

Yvonne Kekkonen, ledamot
Monica Ling-Roos, ledamot
Emma Forsberg, suppleant
suppleant vakant

Anne-Lie Jonsson, revisor
Revisorsuppleant vakant
UIf Reuterborg, valberedning

Medlemmar
Vid arsskiftet 2011-2012 hade region Stockholm 56 medlemmar, varav 6 pa Gotland.

Styrelsemdten och styrelsens arbete

Styrelsen har haft 6 protokollférda moten

En styrelsemedlem (Catrine Reuterborg) ar kontaktperson till Sallsynta diagnosers férbund
tillsammans med Alfa-1 Sveriges ordférande Inger Ahlbin.

Verksamhet/aktiviteter

Forel&dsning med Eeva Piitulainen den 16 juni.

Medlemmar, anhériga, sjukgymnaster och dven en lakare, ja totalt var vi 32 personer som
lyssnade pa den utforliga informationen om alfa-1 antitrypsinbrist.

Eeva Piitulainen beréattade och visade bilder om Alfa-1 antitrypsin. Hur det bildas, dess
uppgift och hur halten i blodet stiger vid infektion. Hon férklarade hur man arver anlagen och
att det finns flera olika varianter av anlag vilka har olika risker for lung- respektive
leversjukdom. Vi fick veta vilken skillnad det ar pa KOL hos rokare med och utan bristen.
Hon talade om vilka behandlingar det finns, om mediciner, sjukgymnastik, kirurgi.




Eeva redogjorde vidare for tidigare forskningsresultat, pagaende forskning och kommande
forsok.

Vad kvavs for att stalla diagnos? Ett blodprov dar man tittar pa halten av AAT och - om
halten ar Iag - ytterligare ett blodprov som analyseras i Malmo det tar fram vilken gentyp man
ar.

Det ar mycket tal om sjukdomar och hélsoproblem vid AAT-brist, men vi kanner bara till
ungefar 20% av de som har bristen, kanske for att de andra mar bra?

Maria Walles som administrerar AAT-registret i Malmo berdattar for oss att det ar personer
med svar brist, som ar 6ver 18 ar och som gett sitt samtycke som kommer med i registret.
Hitintills har 1466 personer registrerats, man raknar med att det finns 4000 - 5000 vuxna med
bristen i Sverige.

Syftet med registret ar att se ev. sjukdomsutveckling hos patienterna, att 6ka kunskapen hos
patienter, allménhet och ldkare, att samla kunskap om patienterna.

Manga passade pa att fraga Eeva under efterféljande fragestund.

Rorstrands slott den 19 oktober.

| varas blev visningen av Rorstrands slott installd da det var for fa anmélda, men nu i oktober
ar vi en nyfiken skara pa 8 som samlas vid den vita Filadelfiakyrkan vilken idag ar
sammanbyggd med 1600-talsslottet.

Var trevliga guide berattade om hur Filadelfiaforsamlingen bildandes 1910 av Lewi Petrus.
Forsamlingen kopte 1926 slottet och 4 ar senare stod den vita Filadelfiakyrkan klar. Idag
anvander foérsamlingen Rorstrands slott till méten mm, forsamlingsexpeditionen ligger dven
den i slottet. Det ar mojligt att hyra lokalerna ocksa for utomstaende.

Omradet har en lang historia, pa 1200-talet dgde S:ta Clara kloster marken, pa 1600-talet hade
Marten Rosenstierna, kommit 6ver marken och det var ocksa han som byggde slottet 1635
som morgongava till sin hustru.

Drottning Kristina dgde slottet aren kring 1650. Kristina grundade en riddarakademi pa
Rorstrands slott, dar fick unga adelsman lara sig ridning, faktning, sprak, dans mm. Hon
skankte Karl den X Gustav slottet, sedermera kom Karl den XII att halla ryska krigsfangar
dar. 1726 startade porslinstillverkningen pa omradet intill, dar Filadelfiakyrkan ligger idag. |
samband med att Rorstrands fabriker flyttade till Lidképing tog Filadelfiaférsamlingen over.
Hur ser det da ut idag? Utsidan &r relativt enkel, det ger inte alls intryck av slott och det &r val
darfor det ar sa okant for den stora allmanheten. Invandigt ar det en parla med sina fantastiska
kakelugnar i manga farger och utféranden, i sin tids allra lyxigaste modeller. Vackra
malningar 6ver dorrarna, dldre mabler, tavlor och andra inventarier gor det till en intressant,
vacker och aven trivsam miljo. | den pampiga stora salen fick vi sétta oss vid det uppdukade
kaffebordet med kaffe och kaka som avslutning pa visningen och fortsatta prata om historien,
pingstrorelsen mm.

Julbrev

| julbrevet skickades med information fran forelasningen med Eeva Pitulainen, fran
studiebesoket pa Rorstrands slott och ett kort referat fran det Oppna hus en lung-sjukgymnast
hade den 20 oktober. En affisch i A4format som kort beskriver hur man kan fa kontakt med
var regionforening skickades med till vara medlemmar for att kunna sattas upp pa
vardcentraler, mottagningar mm.
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Styrelsen tackar for det fortroende som visats oss under det gangna aret.

Stockholm i februari 2012

Ulla Leile Catrine Reuterborg

Karin Ronnberg Yvonne Kekkonen

Inger Hoglund Monica Ling-Roos



