Verksamhetsberattelse 2012

Inledning

Verksamhetsaret 2013 inleddes med Dr Gunnar Hillerdals klargérande foreldsning om den
relativt nya behandlingen med ventiler. Pa temat sjdlvhjilp ordnades under féorsommar och
host mojligheter att prova pa yoga. I &r har vi kunnat fira att det &r tre ar sedan Alfa-1 Region
Stockholms bildades, det kalaset holls i november med hemlige gisten professor Anders
Larsson.

Styrelsens sammanséittning
Styrelsen har under 2012 bestatt av
Ulla Leile, ordforande

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

Ulf Reuterborg, valberedning
Bengt-Ake Jonsson, valberedning

Medlemmar
Vid arsskiftet 2012-2013 hade region Stockholm 62 medlemmar, varav 4 pa Gotland.

Styrelsemdten och styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft 7 protokollférda méten.

En styrelsemedlem (Catrine Reuterborg) dr kontaktperson till Sillsynta diagnosers forbund
tillsammans med Alfa-1 Sveriges ordforande Inger Ahlbin.

Verksamhet/aktiviteter under 2012

Information om ventiler med Gunnar Hillerdal
Mandagen den 13 februari traffas vi i lokalen pa Ringvégen. Det 4r medlemmar,
sjukgymnaster och en likemedelsrepresentant som kommit for att lyssna pa ”’dr Ventil”
Gunnar Hillerdal. Ventiler vid emfysem dr dagens dmne. Vi borjar med goda smorgasar, te
och kaffe och samtalen runt det stora bordet flyter pé.

Gunnar Hillerdal vid Karolinska sjukhuset i Solna borjar med att forklarar hur lungorna
fungerar. Vi fr vetat att emfysem pga. rokning sitter i lungornas évre del medan emfysem
pga. alfa-1-brist sitter i nedre delen.




Han pratar vidare om operationen man tidigare gjorde d4 man skar bort den sjukaste delen
av lungan. Det man idag gor dr att f4 den delen att tdmmas pa luft och pd sé sitt far resten av
lungorna bittre plats att andas. Det gér till genom att man sdtter in envégs-ventiler.

Han gick igenom vad som kriivs for att komma ifrdga for denna behandling. Aven
transplanterade kan fi ventiler i sin sjuka lunga. Vidare fick vi veta hur man sitter in
ventilerna och att den enda efterbehandlingen som behdvs ér kontroller.

Dr Hillerdal redogjorde for de erfarenheter man haft hitintills. Vissa far ingen effekt, andra
fick man ta bort ventilerna pga. infektioner men hos de dterstdende kunde man notera en
snabb och god effekt. Nér han redogor for de forbattringar i lungfunktionen som dessa fatt gar
det ett sus genom publiken. Att dverhuvudtaget kunna forbattra sina véirden till det dubbla, att
efter ha fatt ventiler inte langre behdva syrgas, ja det later fantastiskt! Gunnar Hillerdal sidger
att det svéraste &r att vilja ut vilka patienter som passar for behandlingen.

I Sverige ér det Gunnar Hillerdal pa Karolinska Solna och Lars Ek i Lund som sitter in
ventiler. Over 30 patienter inkl. de med alfa-1 brist har gjorts p4 Karolinska, Lund har gjort
ungefdr lika manga men inte lika ménga med alfa-1 antitrypsinbrist. Sahlgrenska har gjort
ndgra forsok pa transplanterade.

Sa avslutar Gunnar Hillerdal med att papeka att Sverige har ldngst dverlevnad pa
lungtransplanterade i vdrlden och vi blir hela tiden bittre!

Vi dr ménga som gar frin medlemstriaffen med nytt hopp.

Medicinsk yoga 14 juni 2012

I den fina, ljusa, rofyllda lokalen borjade yogainstruktor Per Krutzén med att berétta om
bakgrunden till medicinsk yoga och redogjorde kort for utvirderingar som har gjorts gillande
stress och hjdrtan. Dérefter fick deltagarna ligga sig ned i lugn och ro samtidigt som man
riknade sina andetag under en minut. Efter olika andningsdvningar dér deltagarna lirde sig
andas effektivt och pa djupet, fick de igen rékna sina andetag. Antalet andetag hade minskat
drastiskt! Flera dvningar som loser spénningar och gor det lattare att andas fick man prova.
Alla 6vningar fungerade dven att gora sittande pa en stol. Det var otroligt skont och flera
ovningar kommer att anvidndas framover, intygar nagra av de 8 medlemmarna som var med.

yoga igen

Onsdagen den 3 oktober ska vi fa prova pa medicinsk yoga for lungor. Det dr pd dagtid och
andra géngen vi ordnar detta, sd denna géng dr vi bara 5 som forvintansfullt gr trappstegen
ned till lokalen pa Gérdet i Stockholm. Lokalen &r ljus och vackert inredd.

Rummet, dér vi ska prova yogan, dr dven det ljust och sparsamt inrett. Mjuka vita ullmattor
ligger pé golvet, pé varje ligger en vit filt och en kudde klddd i naturfargat linne. Vi sétter oss
tillratta.

Instruktor Par Krutzén borjar prata om hur man ska sitta. Direkt noterar han, vem som
behover en stol for att sitta bra och avslappnat. Dérefter fir vi ldgga oss ned, slappna av och
sd sméningom ridkna andetagen under en minut. Hela tiden leder han oss med sin mjuka,
lugna stdmma. Vi ldr oss tidnja pa diafragman, att riktigt fylla kroppen med luft och att kdnna
efter ndr kroppen vill fa in nytt syre. Efter ett tag rdknar vi pa nytt andetagen under en minut,
djupandningen har gjort att andetagen blivit mycket farre. S4 fortsitter Pér leda oss genom
passet sa att vi med mjuka lugna rorelser gér kroppen mer rorlig och avspind. Det kdnns som
vi fir mer energi.

Efterat bjuds ortte innan vi ldmnar lokalen lugnare, mjukare i kroppen och mycket néjda.

3 arsjubileum 2012-11-22




Nérmare 30 personer kom till lokalen pd Ringvigen for att fira Region Stockholms 3
arsjubileum, tréffas, dta smorgastarta och lyssna pa den hemlige gésten. Alla som nu ér eller
ndgon gang varit medlem under dessa tre &r hade fétt en inbjudan.

Ulla Leile vilkomnade alla, och sa var den hemlige gisten inte s& hemlig langre. Det var
Anders Larsson, professor i experimentell klinisk kemi vid Uppsala Universitet som lovat att
svara pa alla véra fradgor om alfa-1antitrypsinbrist.

Han borjade med att prata om cystisk fibros, en sjukdom med ungefdr samma lungproblem
som vi kan raka ut for. Cystisk fibros-patienterna behandlas pa centra i Uppsala, Huddinge,
Lund och Goéteborg. Det var intressant eftersom Socialstyrelsen just lagt fram ett forslag om
kunskapscentra for sillsynta sjukdomar. Skulle vi Alfa-1 patienter kunna behandlas pa samma
stdllen som de med cystisk fibros?

Anders beréttade vidare att for ldkemedelsindustrin dr hdgmolekylara ldkemedel som t.ex.
Prolastina mer intressanta idag, sa kanske kan forskningen pé sikt komma fram med négot
som skulle vara till hjélp for oss.

Sa fick medlemmarna mdjlighet att stélla sina frdgor. Anders Larsson svarade pd alla vara
skilda funderingar som:

Vi behandlas och kontrolleras hos den del av varden som &r proffs pa lungor, vilka prover
behover tas for att kontrollera leverns status pa bdsta sitt?

Vilka typer av prover bor man anvianda?

Hur dr det, dr Alfa-1 antitrypsinbrist farligt?

Varfor hojs inte pulsen samtidigt med andhdmtningen?

Hur linge kan man slita p sina andra organ nér man anstranger sig?

Kortison, kan man ta det ldnge?

Ata kortison hela tiden?

Vad rekommenderas nir det géller levande vaccin?

Gammaglobulin vid resa?

En del inom vérden séger att man slutat med vaccin mot lunginflammation?

Ar det skadligt med ett glas vin varje dag for vér lever, det ska ju vara si nyttigt for hjértat?
Immunfo6rsvaret, hur starker vi det?

Det blev en paus i frigorna nir Ulla vilkomnade alla att ta for sig av 61, dricka, kaffe, te och
smorgastarta. Det var vér styrelseledamot Inger Hoglund som lagt ned timmar pa att gora
dessa vackra och fantastiskt goda smorgéstértor till oss alla!

Vi satt redan vid mindre bord och mellan tuggorna steg sorlet. Mycket intressant kom fram 1
samtalen.

Anders hade lovat att svara pa fler fragor efter smorgastartan och efter bara en kort stund
var det fullt runtom honom. I inbjudan blev vi uppmanade att ta med tre fragor var, sa det var
ytterligare ménga funderingar som Anders vinligt svarade pa om vér brist.

For ménga som vi tréffar pé - d&ven inom varden - &r alfa-1antitrypsinbrist mer eller mindre
oként. Dérfor var det sé roligt att trdffa ndgon som verkligen kan och som dessutom s gérna
svarade pa véra frigor.

Ekonomisk redogorelse:
Se bilaga

Revisorernas berittelse:
Se bilaga



Slutord:
Styrelsen tackar for det fortroende som visats oss under det gangna aret.

Stockholm mars 2013
Ulla Leile Catrine Reuterborg
Karin Ronnberg Yvonne Kekkonen

Inger Hoglund Monica Ling-Roos



