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Jag ar valdigt glad for fortroendet jag har fatt
som ordférande i PIO. Min PIO-resa bérjade

for fiorton ar sedan da var yngsta dotter fick
diagnosen primar immunbrist. Beskedet vackte
givetvis manga fragor, vad ar primar immunbrist,
vad innebar det for var dotter, hur kommer
hennes och var famils liv att se ut framdver? Jag,
min man och vara tre dottrar bodde da i Bern,
Schweiz och det var var lakare dar som tipsade
om PIO, han berattade att det var den forsta
organisationen for primar immunbrist i varlden.
P& den tiden var inte google.com och internet
vad det ar idag sa sdkande efter information
och kunskap blev valdigt viktigt for mig. Jag
kommer sa val ihag nar jag fick mitt férsta PIO-
kuvert i brevlddan. Jag laste allt pa stdende fot
och ség i mig all information och ville forstas
veta mer.

Vi flyttade hem till Sverige 200l och jag bérjade
engagera mig i PIO och var bland annat med och
startade PIO Stockholm-Uppsala och har fram till
februari 2012 varit ordférande i PIO Stockholm-
Uppsala och suppleant i riksorganisationen i

ett antal ar. De senaste aren har jag aven varit
ansvarig for familjelagret.

PIO har betytt valdigt mycket fér mig och jag
ser fram emot att som ordférande fa vara en del
av den fortsatta utvecklingen av PIO. Varje dag
gdrs ett fantastiskt arbete av manga eldsjalar
bade pa lans- och riksniva.

Den 22 - 29 april firades Varldsimmunbristveckan.
PIO tillsammans med Baxter erbjod tva
onlineférelasningar om primar immunbrist pa PIO:
s hemsida. Docent Ann Gardulf och professor
Anders Fasth berattade om immunsystemet,
primara immunbristsjukdomar och deras
behandling. Under veckan fanns ocksa mojlighet
att skicka in frdgor och fa personliga svar fran
docent Ann Gardulf och professor Anders Fasth.
PIO férmedlade I3 fragor och svar.

Under Varldsimmunbristveckan deltog PIO

pa Barnveckan i Boras, dar barnlakare och
sjukskoterskor fran hela Sverige deltog i
férelasningar, minikurser och workshops. Mette
Larsen, nyvald styrelsemedlem i PIO delade

ut Varningstecken vid primar immunbrist
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och den nya foldern Overgang fran barn- till
vuxensjukvard. Se notis om foldern pa sidan I6.
Passande nog holls aven forelasningar om primar
immunbrist under dagen PIO var dar.

Varldsimmunbristveckan uppmarksammades
aven i media. | ett nyhetsbrev fran doktorn.com
fanns information om immunbristveckan och

en lank till en artikel om primar immunbrist.

Pa fredagen den 27 april sandes ett

inslag om primar immunbrist pa Sveriges

Radio P4 Vastmanland med anledning av
Varldsimmunbristveckan. Inslaget finns att
lyssna pa www.sverigesradio.se/vastmanland, i
sandningsarkivet.

Just nu pagar planering infér PIO:s arliga familje-
och ungdomslager i Uskavi som halls den 10 - 12
augusti. Information och anmalningshandlingar
skickas till alla medlemsfamiljer som har ett eller
flera barn med primar immunbrist. Det har aret
kommer barn med primar immunbrist och deras
familier ha mojlighet att soka till tva familjelager.
Den 3 - 7 september erbjuder dven Agrenska
en veckas familjevistelse pa Lilla Amunddn, strax
utanfér Goteborg. Agrenska ar ett nationellt
kompetenscentrum for sallsynta sjukdomar. Sist
Agrenska arrangerade en familjevecka for barn
och ungdomar med primar immunbrist var 1998.
Sista anmalningsdag ar den |4 juni. Program och
anmalan finns tillganglig pa www.agrenska.se
eller kontakta Agrenska via telefon 03750 91 O0.

Jag onskar er alla en riktigt skon sommar och
trevlig lasning!

Maria Monfors
Ordférande
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Fyra personer saknas pa bilden.

Sjuttiofem personer traffades den 23
till 25 mars 1 Vaxjo, for att lyssna till
foreldsningar, delta vid drsmétet och
utbyta erfarenheter. Det var tre soliga
och varma (20°) dagar som gav energi
och forsmak pa sommaren.

Fredagen inleddes med en foreldsning
av ordforande i den danska HAE-
foreningen Henrik Boysen. Under
lordagen presenterade Overldkare Per
Wagstrom sitt forskningsprojekt om
utséttningsforsok och gav information
om det nya kvalitetsregistret. Professor
Anders Fasth holl foredrag om primér
immunbrist och autoimmunitet. Och
lakarstuderande Maria Jensen berét-
tade om hur det 4r att studera med pri-
mar immunbrist. Se referat i tidningen.

Ménga viktiga beslut fattades vid
arsmotet som denna gang leddes av
Berndt Nilsson, PIO-medlem och
f.d. ordférande i sévdl HSO som
Hjart- och lungsjukas riksforbund.
Stadgedndringar klubbades igenom
och arsmétet beslutade att anta styrel-
sens forslag att skilja pa anstillda och
fortroendevalda.

Att skilja pa anstillda och fortro-
endevalda &r viktigt for att undvika

Den nyvalda s‘tyreléén, fr v Annika Svénssdn, Maria Monfors

javsituationer och for att trygga PIO:s
framtid. PIO har varit en liten organi-
sation med fa aktiva medlemmar dér
fortroendeuppdrag och avlonat arbete
har sammanfallit naturligt. Men i dag
ar PIO sa pass stora att beslutet kindes
bade nddviandigt och rtt.

Anneli Larsson avgick ur styrelsen
efter fjorton ar som styrelsemedlem
varav de senaste sex aren som ordfo-
rande. Detsamma gjorde underteck-
nad, Ann-Sofie Isaksson Nordmark
efter sexton &r i styrelsen, senast som
vice ordforande. Aven Maria Michel-
felder avgick efter att ha varit styrel-
semedlem till och fran sedan 1998,
de senaste sex aren som kassor. Alla
tre kommer att fortsitta som anstélld
kanslipersonal i PIO.

Maria Monfors valdes enhélligt till ny
ordforande. Maria har varit suppleant
i PIO:s styrelse sedan 2006 och har
dven varit ordforande i PIO Stock-
holm-Uppsala. Den nya styrelsen be-
star dven av Marta Almegérd, Anders
Fasth, Mette Larsen och Annika Svens-
son. Som suppleanter valdes Ing-Ma-
rie Rice Edsbrand, Marie Gabrielsson,
Stefan Nordeman och Eva Terrvik.

£f), Mette Larsen, Marta Aimegard och Stefan Nordeman.

Text Ann-Sofie | Nordmark Foto Ulf Larsson

Under helgen holl HAE-gruppen en
egen triff med erfarenhetsutbyte.
Nagra ungdomar i PIO deltog i en
fotokurs som arrangerades av PIO.
Se foton pd sid 16. Pa sondagen stan-
nade representanter fran ldns- och
lokalavdelningarna samt styrelsen for
information och planering, sid 13.
Christina Aldrin, insamlingsansvarig
pa Reumatikerforbundet holl en ut-
bildning om insamling till forskning.
Utdrag ur utbildningen ges i nésta
nummer av PIObladet som kommer
att ha temat forskning. *

e L P
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Kanslipersonalen, fr v Maria Michelfelder
(ekonomi) Anneli Larsson (kanliansvar) och
Ann-Sofie Isaksson Nordmark (information)
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Med starkt engagemang for HAE
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Text och foto Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Camilla Eriksson, PIO:s HAE-representant tackar Henrik Boysen efter hans forelasning i samband med PIO: s arsmote i Vaxjo

For 28 ar sedan, nar Henrik Boysen
var 17 ar, fick han diagnosen HAE typ
1. Sjukdomen behandlades med hoga
doser androgener. Men nir Henrik
Boysen hade drabbats av blodpropp
for andra gangen, ar 2002, avbrots
behandlingen.

Ar 2001 bildades foreningen for HAE
1 Danmark och det hdngde samman
med blodproppen, beréttar Boysen.
Han ville hjdlpa andra att slippa
biverkningarna av  androgenerna.
Ménga far alltfor stora doser i alltfor
manga ar. Och den storsta faran, me-
nar Boysen, dr de biverkningar vi dnnu
inte kénner till.

Henrik Boysen ér ordforande i den
danska foreningen for HAE. Foren-
ingen arbetar bl a for att personer med
HAE ska fa den sékraste och basta
behandlingen som finns att tillgd. I
samband med foreningens 10-ars jubi-
leum f0rra aret gav de ut en bok med
namnet “Livet dr inte det vérsta man
har”. Titeln &r hdmtad ur ett ordsprak
av Benny Andersen. Boken bestar av
en samling medlemsberittelser som
visar att man kan leva utan att vara
orolig varenda dag. Henrik Boysen
Overldmnade ett par bocker till PIO.
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Det finns manga behandlingsméjlig-
heter i dag, trots att HAE &r en liten
grupp. Boysen tycker att alla anfall bor
behandlas eftersom anfall kan sprida
sig till andra delar av kroppen. Ex
vis kan en svullnad pa en hand flytta
sig till magen eller til en svullnad i
halsen.

Henrik Boysen &r den forsta perso-
nen i Danmark som fick borja med
hembehandling med Cl-inhibitor
koncentrat vid akuta anfall. Han ser
manga fordelar med hembehandling,
bl a att det &r kostnadseftfektivt. Efter-
som HAE-preparat dr dyra kan man
tro att det dr béttre att avvakta med att
ta medicinen tills laget &r riktigt akut,
berdttade Boysen. Men det dr tviartom
dyrare att avvakta eller att vénta tills
man kommer fram till sjukhuset, for
da behover man mer medicin, storre
vardinsats och sjukfranvaron fran
skola eller arbete blir langre.

Forutom sitt engagemang i den danska
HAE-foreningen &r Henrik Boysen
dven verkstéllande direktdr i den in-
ternationella foreningen HAFEi. Det
innebar bl a att han reser mycket och
hjélper till att starta nya HAE-foren-
ingar i virlden. Den senaste han var

med och startade var i Australien.
Inom kort aker han till Melbourne pa
deras forsta patient- och ldkarméte.

Pa HAEi:s hemsida www.haei.org
finns inloggning till ett nitverk for
personer med HAE. Ca 400 personer
fran hela vérlden &r anslutna till nét-
verket. De flesta kommer fran Europa
och USA.

Den 16 maj dr det den internationella
HAE-dagen. P4 hemsidan haeday.org
samlas leenden (smileys) in under
parollen: “ Cover the world with your
smiles”. 1 anslutning till den dagen,
den 17 — 20 maj, hélls en global kon-
ferens om HAE i Kopenhamn med
foreldsare fran hela varlden. For HAE-
patienter, deras ndrmsta anhoriga och
sjukvardspersonal dr deltagandet gra-
tis. Henrik Boysen onskade ahorarna
vid PIO:s méte vélkomna dit.

Att Henrik Boysen har ett starkt en-
gagemang for HAE rader det ingen
tvekan om. PIO tackar for den trevliga
foreldsningen och Onskar lycka till i
det fortsatta arbetet. ¢
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Kvalitetsregister for primar
iImmunbrist fardigt

Text Ann-Sofie Isaksson Nordmark

I Téllberg ar 2007 fattade Sveriges la-
kares intresseforening for primér im-
munbrist (SLIPI) beslut om att fa till
stand ett nationellt kvalitetsregister
for primér immunbrist. I april i ar be-
ridknas det vara i gng for registrering.
Projektet har fatt ekonomiskt stod av
lakemedelsbolaget CSL Behring AB,
men forhoppningen dr att registret
1 fortsdttningen ska finansieras av
Sveriges Kommuner och Landsting,
vilket dven ger registret ett officiellt
godkénnande.

Det finns i dag ett internationellt
register for primdr immunbrist, som
den internationella intresseforen-
ingen ESID underhéller. Det ar avsett
som ett forskningsregister men &r sa
pass omfattande att ménga lénder
avstar fran att rapportera in underlag
pga. tidsbrist. Vid ett pilotprojekt pa
Lanssjukhuset Ryhov visade det sig
att det tog upp till 8 timmar att fylla

LVERY PATIENT
JESERVES HOPE.

Just because a disease is rare

doesn’t mean it can be ignored.

For many patients and their

families touched by uncommon,
life-threatening diseases — like
hereditary angioedema (HAE) —
gaining access to therapy can be a
challenge, greatly compromising
daily life.

ViroPharma is a growing global specialty
biopharmaceutical company dedicated
to developing novel treatment solutions
for rare diseases. It's our personal and
professional mission to deliver hope to
patients who previously had little.

DK/CIN/12/0200
04/2012

1 uppgifter for en patient, berittade
overldkare Per Wagstrom for aho-
rarna vid P1O:s drsmote 1 Vaxjo. Man
har darfor valt att satsa pa ett eget re-
gister 1 Sverige, som kan bli aktuellt
dven for ovriga Norden, hoppas 6l
Wagstrom.

Kvalitetsregister ar ett slags hjilp-
medel, for att sdkra att kvaliteten pa
véarden héller en viss nivd. Man kan
i kvalitetsregistret se var i Sverige
varden fungerar bra och var man
behover arbeta pa att bli battre. Det
innebdr mer likvirdig behandling
for personer med primér immunbrist
inom samma landsting och i hela
landet.

I kvalitetsregistret infor vardenheten
information som i stort sett foljer
infektionsdagboken, dvs infektions-
frekvens, sjukfranvaro, prover och
behandlingar, men &ven andra prover

och undersokningar som har utforts.
Alla patienter far information om att
man registreras och ges mojlighet till
samtycke. Man har dven ritt att fa ut
information ur registret arligen, gratis
och begira réttelse om man tycker att
nagot ar fel.

Kvalitetsregistret omfattar i dagslaget
enbart vuxna patienter. De priméra
immunbristsjukdomarna hos barn ar
ménga fler och ofta komplicerade, i
vissa fall d4ven oklara. Men det finns
tankar om att &ven omfatta barn och
dé borja med antikroppsbristerna och
pa sikt dven de Ovriga diagnoserna.
PIO har lidnge lobbat for kvalitets-
register eftersom det &r nyckeln till
jamlik vard i landet och dr mycket
glada att det nu har kommit till stand.
Be girna er lakare p& hemorten att
fora in er i registret, sa hjélper ni
samtidigt till med lanseringen av
kvalitetsregistret!

Z §V1ROPHARMA”

]
Copyright® 2012, ViroPharma SPRL, all rights reserved. ‘
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Vill hitta stod for immunglobulin-
behandling vid IgG-subklassbrist

Text och foto Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Personer med IgG-subklassbrist
behandlas i manga lédnder inte
med gammaglobulin. Néagra ldnder
déribland Sverige har denna behand-
lingstradition och ifrdgasitts dven
for sin frikostighet.

For att ta reda pa vilka personer
med subklassbrist som har nytta av
gammaglobulinbehandling och vilka
som inte har det, vill 6verldkare Per
Wiégstrom péa Lanssjukhuset Ryhov i
Jonkoping hitta skillnader i immun-
systemet genom en prospektiv studie
i samband med utséttningsforsok av
behandling pa personer med IgG-
subklassbrist. Han hoppas att resul-
taten av studien kan anvidndas som
underlag for riktlinjer for behand-
lingen, som dven kan fa genomslag
internationellt.

Gammaglobulinbehandling vid
CVID ir sjdlvklart, men inte lika
erkdnt vid IgG-subklassbrist. Anda
visar en retrospektiv studie att i
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Overlakare Per Wagstrom presenterade sin studie om utséttnihgsfc")rsék vid Ig&-subklassbrist fér ahorarna vid PIO:

genomsnitt 60 % av personerna med
IgG-subklassbrist hade lika god ef-
fekt av gammaglobulin som de med
CVID. Nu vill 6verldkare Per Wag-
strom hitta de 60 % och forsoka ta
reda pé varfor de mar béttre av gam-
maglobulinbehandling.

I enlighet med riktlinjerna for be-
handling av IgG-subklassbrist ska
alla som inte har kontraindikationer
genomga utséttningsforsok. Perso-
ner som bor i JonkOpings ldn samt
Ostergotlands 14n och ska gora ett
utséttningsforsok kan vélja om de
vill vara med i studien eller ej, berét-
tar Per Wagstrom. De som viljer att
varamed i studien far en noggrannare
uppfoljning, de undersoks grundligt
och far ett bittre kartlagt immunsys-
tem. Studien kommer att pagd i 36
ménader och bestér bl a av ldkarbe-
sok, skoterskekontakt var 3:e méanad,
dagboksanteckningar samt livskva-
litetsenkédter och provtagning savél
fore som efter utséttningsforsoket.

"k
arsmote

Vissa klarar sig linge utan gamma-
globulin, andra kortare tid. Det ar
darfor svart att veta om 36 ménader
racker som studietid for att ge de
ratta svaren, menar Per Wagstrom
som dnda hoppas finna lika gott stod
for denna studie som for den retro-
spektiva studien.

I forra numret av PIObladet berétta-
de vi att PIO har gett ett uppstartsbi-
drag om 5000 kr till Per Wégstroms
studie om utséttningsforsok vid IgG-
subklassbrist. Vi hoppas att studien
ska leda till att man med hjilp av
provtagning kan se vilka personer
med IgG-subklassbrist som behd-
ver gammaglobulinbehandling och
att dessa i fortséttningen ska fa det
utan utséttningsforsok. Men att man
ocksé ska kunna se vilka som mar
bra utan gammaglobulinbehandling
och ddrmed bespara patienterna och
samhillet onddiga besvér och kost-
nader som behandlingen innebar.
Vi onskar Per Wagstrom lycka till! ¢
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Autoimmunitet tecken pa PI?

Text och foto Ann-Sofie | Nordmark

Professor Anders Fasth beskriver hur autoimmunitet kan uppsta och att det finns

andra tecken pa primar immunbrist an dterkommande infektioner

Om en person har ldagt antal eller
inga immunglobuliner borde hon inte
reagera pd ndgot, men sd reagerar
hon pd den egna kroppen. Autoim-
munitet och variabel immunbrist dr
en paradox, menar professor Anders
Fasth vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

For bara ndgra &r sedan sa man att
autoimmuna tillstand inte hade nagot
med primdr immunbrist att gora. I
dag vet man bittre ndmligen att au-
toimmunitet dr vanligt vid PID.

Vid vissa primdra immunbristsjuk-
domar dominerar autoimmunitet.
Vid APECED, ALPS, IPEX, Clg-
brist och Omenns syndrom har 80
— 100 % av de drabbade autoimmuna
reaktioner.

Mellan 20 — 80 % har autoimmunitet
vid C4-, Clr/s- och C2-brist, selektiv
IgA-brist, vanlig variabel immun-
brist (CVID), hyper-IgM-syndrom,
Wiskott-Aldrichs syndrom, NEMO-

brist och 22ql1.2-deletionssyndro-
met (DiGeorge).

Vid Brutons agammaglobulinemi,

kronisk  granulomatés  sjukdom
(CGD), hyper-IgE-syndrom och
medfodd neutropeni &dr autoim-

munitet inte lika vanligt, men det
forekommer.

I PIObladet nr 1 2012 beréttade prof.
Einar Klaeboe Kristoffersen hur im-
munforsvaret fungerar och nimnde
bl a att de blivande T-lymfocyterna
lamnar benmérgen for att mogna i
thymus (brdssen). Kroppens vikti-
gaste immunologiska organ, enligt
prof. Anders Fasth som liknar den
vid en skola och berdttar om den
stranga selekteringen och sambandet
till autoimmunitet for dhorarna vid
PIO:s arsmote 1 Vaxjo.

I thymus skolas T-lymfocyterna till
olika funktioner som ex vis T-hjél-
parceller och regulatoriska T-celler.
Sa manga som 95 — 97 % gar aldrig

ut skolan, de gallras bort dérfor att de
inte har lart sig nagot eller har lart sig
fel. Men trots den harda gallringen
kan felaktiga T-lymfocyter komma
att sldppas igenom.

Lararna i thymus visar upp dmnen
pa sin cellyta for att T-cellerna ska
lara sig att skilja pa kroppsegna och
frimmande celler. De T-celler som
reagerar pa kroppens egna dmnen
rensas bort. Larar-cellernas formaga
att visa upp kroppsegna dmnen styrs
av en gen som heter A/IRE. Vid en
mutation i A/RE fungerar inte pre-
sentationsformagan och defekta T-
celler kan smita igenom och autoim-
muna reaktioner uppstd. APECED é&r
en immunbristsjukdom dér AIRE ar
muterad.

FOXP3 &r en annan gen av betydelse
for autoimmunitet. Vid en mutation
1 FOXP3-genen rubbas formagan att
skapa regulatoriska T-celler (Treg).
Treg ar viktiga for att sla av och pa
en immunreaktion och for att under-
trycka celler som har smitit undan
thymusskolans selektering av felak-
tiga celler, ex vis de som reagerar pa
kroppsegna dmnen. IPEX dr exempel
pd en primir immunbristsjukdom
som orsakas av mutation i FOXP3.

I kroppen finns dven ett sjalvmords-
system. Vid fel i ndgon av de gener
(FAS, FASL, CASP10 eller NRAS)
som bidrar till detta maskineri, pa-
verkas formagan till apoptos, dvs.
programmerad celldod, for skadade
eller muterade celler. Autoimmuni-
tet kan uppsta, vilket ses ex vis vid
ALPS.

Variabel immunbrist, CVID, dr en av
de vanligaste primdra immunbrist-
sjukdomarna. Trots laga nivéer av
immunglobuliner i blodet far ca 20 %
av de drabbade autoimmuna reak-
tioner, en paradox menar prof. Fasth
eftersom de inte borde ha formagan
att reagera. Det finns ca sextiofem
olika autoimmuna tillstdnd beskrivna
vid CVID och det har visat sig att de
som har mest autoimmunitet ofta
har komplikationer med granulom
(inflammatorisk  vévnadsreaktion,
svullnader). Autoimmuna tillstand
kan starta innan infektionskénslig-
heten visar sig, berdttar prof. Anders
Fasth och tycker darfor att det kanske

PIObladet Nr 2/2012
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vore vért att titta p4 immunglobulin-

. O (@] oo
wen rovenne o | Bllder fran arsmotet
muna sjukdomar.
Foto Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Det dr alltsa inte bara infektioner som - — o
ar typiskt for primdr immunbrist. il
Autoimmunitet dr ett viktigt tecken
och professor Fasth gav exempel pa
andra tecken, som autoinflammation
vilket ger feber och sjukdomskénsla
utan infektion, vid t ex Familjar med-
elhavsfeber. Granulom, en inflamma-
tion som ger hirdar av knolar vilka
i sin tur kan stinga av funktioner
i ex vis lungor eller tarm. Liksom
hudsvullnader vid HAE, reumatiska
besvér vid SLE (systemisk lupus er-
ythematosus) och blod i urinen natte-
tid som kan bero pa en njursjukdom
som kallas PNH.

Finns det &nnu fler tillstind som
foregdr primdr immunbrist? Bor
primir immunbrist finnas med som
ett kriterium for undersdkning vid
ex vis autoimmuna sjukdomar? Trots
flera svar uppstar manga tankar kring
kopplingen mellan primir immun-
brist och andra sjukdomstillstand.
Det finns en kénsla av att det hér bara
ar borjan och att mer kunskap finns
att hamta, bl a utifrdn de intressanta
infallsvinklar som prof. Anders Fasth
delade med sig av till dhorarna. ¢

Vill du skona miljon?

Du kan f& protokoll och
annan féreningsinformation
via mejl. Anmdal namn och
e-postadress fill info@pio.nu

P.S: PIObladet kommer i
brevidan som vanligt o aas)s)

Professor Anders Fasth inloggad pa PIO:s &rsmote i ijé

PIObladet Nr 2/2012
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Att studera

med P

Maria Jensen delade med sig av sina erfaraneheter som lakarstuderande med Pl

Primdr immunbrist och ldkarstu-
dier! Kan det fungera? Och ar det
en lamplig yrkesroll i forhallande till
den egna sjukdomen?

Maria Jensen fick sin primér im-
munbristdiagnos vid 10 érs alder och
ordinerades gammaglobulinbehand-
ling. Hon tyckte att det var trevligt
att vara med fordldrarna var tredje
till var fjarde vecka pa sjukhuset for
behandling. Och i tondren var det
skont att dka till sjukhuset och sitta
och ldsa eller gora ldxorna. Hon sjélv
upplevde sig aldrig som sjuk och
tycker att omgivningen tog hinsyn
till de omstindigheter som sjukdo-
men medforde.

Nér hon gick andra aret pa gymnasiet
blev det aktuellt att prova subkutan
behandling. I samma veva fick hon
en ny ldkare. Behandlingen fung-
erade daligt. Kanske pga. for 14g dos.
Hon blev trott, tappade kondition
trots att hon alltid hade rort sig fy-
siskt och var en aktiv “hésttjej”. Hon
orkade plotsligt ingenting ldngre
och avbrét gymnasiestudierna, laste
négra kurser pa distans.

Maria Jensen atergick till intravenos
gammaglobulinbehandling. Men
trottheten satt fortfarande i liksom
perioder av feber och hon hade dven

fatt autoimmuna reaktioner. Trots
detta aterupptog hon studierna och
klarade av gymnasiet pa fyra och ett
halvt ar.

Under den hér perioden gick det
upp for henne att hon inte dr odod-
lig och hon blev rddd for bakterier.
— Jag kunde inte ga pé bio, det kunde
vara bakterier pa biljetten, inte handla
och om nédgon hostade hoppade jag
hogt, beréttar Maria Jensen.

Trots tidigare erfarenheter av subku-
tan behandling provade hon det igen i
samband med dnnu en ny ldkare. Den
hir gangen fungerade det fantastiskt
bra och Maria Jensen upplevde att
nya dorrar Oppnades. Hon vagade
resa! Gick distanskurs och bestdmde
sig for att aka till Indien for att be-
soka bistdndsanldggningar. 1 tre och
en halv ménad!

Maria Jensens foréldrar stottade
henne, som de alltid har gjort. De
har i efterhand berittat att de trodde
att hon skulle komma tillbaka efter
en och en halv vecka, sjuk. Men
Maria var kvar hela perioden. Med
sig hade hon ett egentillverkat kyl-
skidp for forvaring av mediciner.
Bedriften har stirkt henne psykiskt.
— Fixar jag det hér sé!

Néar Maria Jensen hade bestdmt sig

Text och foto Ann-Sofie | Nordmark

for att studera till ldkare tog hon kon-
takt med studievdgledare vid olika
inriktningar och fick hora foljande:
“Men vi har inga sjuka studenter
pa vart program. Du forstar vil att
du inte kan ldsa pa halvtid.” Och:
“Tror du inte att du kommer att ligga
over dina egna bekymmer pa dina
klienter?”. Inte roligt att hora nar man
ar 20 ar och har yrkesdrommar. Men
Maria lat sig inte stoppas. Hon sokte
och kom in!

Det finns visst stod att fa ndr man
studerar, men svart att hitta nagot
som &r individanpassat. Maria Jensen
far anteckningshjdlp, dvs nér hon ar
sjuk for en annan student anteck-
ningar som Maria far ta del av, och
den andra studenten fér betalt for det.
Utdver det har Maria vidtagit egna
atgarder for att underlétta och minska
smittorisken. Hon bor i egen ldgen-
het 1 stillet for 1 ett studentboende,
eftersom hon ofta &r trott. Maria har
egen bil for att undvika smitta. Hon
har kvar sin egen ldkare pa hemorten,
dé en vilfungerande ldkarkontakt ar
viktigt. Maria har fatt ett likarintyg
som talar om att hon ska fa gora
sin praktik i Linkdping, for att inte
behova flytta runt. Sedan har Maria
ett starkt socialt stod av véanner och
familj som underléttar vardagen.
Hon tar en dag i taget och har haft en
termins uppehall, pga. sjukdom och
aterhdmtning.

MariaJensenupplever att det drregler-
nasom kranglartill det mest for henne.
— Det &r jobbigare att boxas mot en
fyrkantig plattform &n att studera.

Infor den framtida yrkesrollen pla-
nerar hon att specialisera sig at nagot
hall dér hon inte triaffar patienter med
infektioner. Hon har ingen aning om
hon kommer att klara av att gora sin
allméntjanstgoring (AT) pa helfart,
men hon siktar pd det. Sedan tror hon
att det ar rimligt med en halv- eller en
deltidstjéanst, beroende pa hélsan.

Ahérarna vid PIO:s &rsméte lyss-
nade intresserat till Maria Jensen
som generdst delade med sig av sina
erfarenheter och framtidstankar. Vi
Onskar Maria lycka till, det ar positivt
med lakare som har egna erfarenheter
av hur det &r att leva med en kronisk
sjukdom! e
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Fler bilder fran arsmotet...

Konferenslokalen tillhdr IOGT-NTO och ligger fint intill Vaxjésjon

Foto: Emelie Monfors

Berndt Nilsson satt ordférande vid PlO:s

arsmote 2012 i Vaxjo
Foto: Ann-Sofie | Nordmark

Representanter fran lans- och
lokalavdelningarna och HAE-gruppen deltog i
utbildning pa séndagen (bild t h)

Foto: Oscar Larsson

Familien UIf, Oscar och Anneli Larsson samlas == s ———

i pausen Fotokurs fér ungdomarna
Foto: Ann-Sofie | Nordmark Foto: Oscar Larsson
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Sallsynta dagen 29 februari

Text och foto Maria Michelfelder

OV YN
| DEN |A1

Representanter fran beslutsfattande organ deltog i en paneldiskussion under
temat "Sallsynt dyrt, eller?” med anledning av den sallsynta dagen

Den sillsynta (skott-)dagen 2012
firades med olika aktiviteter i 56
lander under namnet “Rare disease
day”. I Sverige firade Riksforbun-
det Sillsynta diagnoser dagen med
konferensen Sillsynt Sverige — ett
nationellt perspektiv. Pa Oscarstea-
tern i Stockholm samlades den hér
dagen drygt 150 personer frén olika
foreningar, organisationer, myndig-
heter och politiska partier.

Moderatorn for dagen, Hans Wiberg,
som till vardags &r generalsekretera-
re for Stiftelsen Leading Healthcare,
slog tidigt an tonen pa dagen nir han
pratade om att svensk sjukvérd fung-
erar mycket bra i separata “rum”,
men problemen uppstar for personer
som hamnar i mellanrummen, mel-
lan dessa olika rum. Fragan hur dessa
mellanrum ska kunna Overbryggas
aterkom manga génger under dagen.
Anders Olauson, ordférande Agren-
ska stiftelsen och 1 European Patient
Forum talade om vilka mojligheter
som finns for intresseorganisationer
att paverka beslut i Sverige och i
Europa. European Patient Forum
beskrevs som paraplyorganisatio-
nernas paraply och forumet bildades
2003 pa initiativ av EU-kommis-
sionen. Anders Olauson menade att
patientens perspektiv aldrig tidigare
har fatt sddant utrymme som nu och
patientorganisationer har aldrig ti-
digare varit sa delaktiga i faktiska
beslutsprocesser. Det dr naturligtvis

mycket positivt, men stéller ocksa
krav pa oss som representanter for
dessa organisationer att vi vet vad
vi vill uppné och vilken roll vi vill
ta. Eftersom manga nya svenska
lagforslag utgér fran EU-direktiv ar
det mycket viktigt att vara med och
paverka pa just EU-niva.

Som en del av programmet invigdes
ocksd den nationella funktionen for
sdllsynta sjukdomar. Socialstyrelsen
fick ar 2010 i uppdrag av regeringen
att tillsdtta en nationell funktion for
bittre samordning, koordinering och
informationshantering. Via en be-
hovsinventering, som skickades som
en bred remiss till minga organisa-
tioner, togs en kravspecifikation fram
med utgangspunkt i de svarigheter
som patienter stoter pa i olika instan-

ser. Kravspecifikationen 1dg sedan
till grund for en 6ppen upphandling
som vanns av Agrenska stiftelsen i
Goteborg. De paborjade sitt arbete i
januari 2012,

Efter att Socialstyrelsen hade avslutat
sitt arbete med den nationella funk-
tionen utdokade regeringen uppdraget
till att dven omfatta en nationell
strategi for sdllsynta diagnoser. Bak-
grunden till detta ar att Europaradet
har ldmnat en rekommendation om
att alla medlemslénder ska utarbeta
en nationell strategi for just sillsynta
diagnoser. En experkommitté vid
namn EUCERD (European Union
Committe of Experts on Rare Di-
seases) bestdende av representanter
fran medlemslénderna, patientorga-
nisationer, ldkemedelsindustrin m.fl.
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SYLLSYNTA
 DIAGNOS TR

David Legas stipendium delades ut av socialminister Goran Hagglund

ska folja och utvérdera arbetet med
dessa nationella strategier och sprida
resultaten och underlétta utbytet av
erfarenheter allteftersom arbetet fort-
skrider. Enligt Europaradets rekom-
mendation ska de nationella strate-
gierna vara klara under &r 2013. So-
cialstyrelsen planerar att limna fram
sitt forslag till regeringen i oktober
2012. Andor Wagner, som arbetar
pa Socialstyrelsen och sitter med
som svensk representant i EUCERD,
framholl som det viktigaste med den-
na nya strategi att den verkligen blir
nationell. I dag finns olika strategier,
men nu maste en gemensam strategi
tas fram. Det &r ocksa viktigt att den
formuleras pa ett sddant sitt att den
gar att omsétta i praktiken.

Dagen inneholl ocksd en paneldis-
kussion péd temat “Sillsynt dyrt, el-
ler?” med representanter fran Tand-
vards- och lakemedelsformansverket
(TLV), Lakemedelsindustriforening-
en (LIF), Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) och riksdagspoliti-
ker tillsammans med en delegat fran
kommittén for sdrlikemedel vid den
europeiska likemedelsmyndigheten.
Diskussionen fick mycket fokus pa
sirldkemedel, som &r en stor och
viktig fraga for Riksforbundet Sill-
synta diagnoser, men Elisabeth Wal-
lenius, ordférande for Riksforbundet
Sallsynta diagnoser, forsokte ocksa
att peka pa vikten av att se till hela
vardkostnaden for en person och inte

PIObladet Nr 2/2012

bara fokusera pa kostnaden for ett 13-
kemedel. Det blev en diskussion som
dven berérde manga andra punkter,
fran patientens rétt att sjdlv vélja be-
handling till nationella register och
mycket annat.

Dagen rundades av med musik av
Geir Ronning och utdelningen av
David Legas stipendium. Detta sti-
pendium, som delas ut till en ung
person som genom sitt ideella en-
gagemang verkar som en inspirator
och forebild, delades ut for forsta
géngen pa den Sillsynta dagen 2008.
Denna gang delades stipendet ut av
David Lega och socialminister Go-
ran Hagglund och det var en mycket
overraskad och glad Lina Waden-
heim som fick ta emot priset. ¢

Lina Wadenheim, glad mottagare av
David Legas stipendium

| Sallsynta dagen 29 februari

Pensionarsrabatt
- inte bara for
pensiondrer

Om du har sjukersattning,
aktivitetsersattning, handikapp-
ersattning, alderspension eller
premiepension kan du ansdka
om intyg pa det fran Forsak-
ringskassan. Tillsammans med
ditt ID-kort kan du da fa vissa
rabatter pa buss, tag, flyg, kon-
serter, bio mm.

Blanketten heter “Intyg for
formanstagare” blankett nr
FKI999A och bestalls via telefon
hos Forsakringskassan, tel. 077I-
524 524,

Familjelager 2012

Vdlkommen till PIO:s
arliga lager for barn
och ungdomar med
primdr immunlorist, som
halls i Uskavi den 10 - 12
augusti.

Program och inbjudan
skickas ut i juni. Saknar
du inbjudan eller dnskar
ytterligare information,
kontakta Maria Monfors
eller kansliet (se
tidningens baksida).



| ans- och lokalavdelningama

informera
PIO Jonkoping - Patientens direktkanal

Text och foto Anette Andersson, ordférande i PIO Jonkdping

Ett glatt gang franPIO Jonkdping fick veta hur man ska ga till vdga om man inte &r
nojd-med denvard eller det bemdétande man far

PIO Jonkoping hade till sitt ars-
mote bjudit in f.d. sjukskoterskan
Anita Hegestrand-Magnusson
numera utbildningsledare for per-
sonal och anhériga samt ansvarig
for  Patientens direktkanal pa
Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping
att beratta om Patientens direkt-
kanal.

Om man koper en vara och inte ar
ndjd dr det for de flesta naturligt att
gé tillbaka till affdren och klaga. Nar
det giller om vi fatt felaktig vard el-
ler om bemdtandet inte har varit till
belatenhet dr det inte lika naturligt att
vi framfor var klagan.

Nar och till vem kan man klaga pa
varden?

Som patient inom hélso- och sjuk-
varden har man ritt att bli bemott
med respekt och fa begriplig infor-
mation om héilsotillstind och om de
undersokningar och behandlingar
som doktorn foresldr. Man har ratt
till vard av god kvalitet.

Om man inte dr ndjd med den vard
eller bemdtandet man fatt, har man
rétt att klaga och ldmna synpunkter. I
forsta hand ar det bra om man vander
sig direkt till den ldkare eller annan
vardpersonal som har utfért under-

sokningen och behandlingen. Ofta
kan rena missforstand och oklarheter
redas ut pa det séttet och minska
risken for att det hiander igen. Man
kan ocksé alltid vanda sig till chefen
vid den enhet ddr man fatt varden,
till exempel verksamhetschefen pa
mottagningen.

Man kan ocksd gora en anmdilan
som syftar till att fa verksamheten att
fungera bittre.

Det finns flera olika instanser att
vinda sig till med klagomal t.ex.
Patientndmnden och Patienten di-
rektkanal. Man kan ocksa vénda sig
till Socialstyrelsen och vill man ha
ekonomisk erséttning for skada or-
sakad av varden, vinder man sig till
patientforsikringen LOF.

Det kan vara bra att be om skriftligt
svar ndr man klagar for att i lugn och
ro ldsa svaret och undvika missfor-
stand.

Patientens direktkanal

Om man kédnner att man behdver
hjilp med hur man gér tillvdga da
man inte dr ndjd med vard eller
bemoétandet man fatt inom vérden
kan Patientens direktkanal hjilpa
till. Vill man inte sjdlv prata med

ansvarig 1 véarden kan Patientens
direktkanal gora det at Dig. Patien-
tens direktkanal &r en brygga mellan
verksamheten och patient/anhdrig
ndr ndgonting gatt fel.

Man maste alltid tala om vem man
ar for Patientens direktkanal, men
man kan vara anonym for den kli-
nik eller enhet man har synpunkter
pa. D4 kommer bara synpunkterna,
inte namnet pd dig som ldmnat
synpunkterna, att lamnas vidare till
vardenheten.

Om kontakten med Patientens di-
rektkanal giller nagon annan én dig
sjdlv, ska man ha fatt den personens
uppdrag att framfora synpunkter.

Skulle drendet leda till att man wvill
gbra en anmdlan kan Patientens
direktkanal hjdlpa dig hur man gar
till véga.

Var finns da Patientens direktka-
nal?

Nir det giller dig som bor i Jonko-
pings ldn och man behdver komma
1 kontakt med Patientens direktkanal
finner du dem pé sjukhusen i Vir-
namo, Eksj6 och Jonkoping.

Du kan ringa dem eller besoka
dem personligen alternativt skicka
brev eller e-post. Se resp. sjukhus
hemsida/Om du inte 4r nojd.

Telefonnummer till respektive sjuk-
hus finner du pa de bla sidorna i Te-
lefonkatalogen eller Eniros hemsida
WWWw.eniro.se. ¢

Anette Andersson, PIO och Anita Hegest-
rand-Magnusson, Patientens direktkanal
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Lans- och lokalavdelningarna informerar

Utbildning for representanter

Text Maria Michelfelder Foto Emelie Monfors

Representanter fran styrelsen i PIO Riks, lans- och lokalavdelningarna och HAE-gruppen deltog i utbildning i samband med érs-

motet i Vaxjo

1 samband med drsmotet i Vixjo
tréffades PIOs nyvalda styrelse och
representanter fran fem av PIOs sex
aktiva lins- och lokalavdelningar
samt HAE-gruppen for utbildning
och gruppdiskussioner.

Sondagen efter arsmotet anordna-
des en utbildning for PIOs styrelse
och representanterna fran lians- och
lokalavdelningarna samt HAE-grup-
pen. Ann-Sofie Isaksson Nordmark,
Anneli Larsson och Maria Michel-
felder holl en presentation om vad en
foretradare for PIO bor kénna till om
organisationen PIO och om primér
immunbrist och vilka informations-
kéllor och dokument som &r bra att
ha vetskap om. Efter den gemen-
samma utbildningen skiljdes de bada
grupperna at for att ha tid var for sig
att prata om framtida utmaningar och
mojligheter.

Diskussionen mellan de nio repre-
sentanterna fran PIO Jonkdping,
PIO Skane-Blekinge, PIO Stock-
holm-Uppsala, PIO Vist-Halland,

PIObladet Nr 2/2012

PIO Orebro-Vistmanland och HAE-
gruppen handlade bland annat om
motesformer och styrelsearbete.

Det dr bra med variation pa tiderna
for medlemsmoten. For vissa med-
lemmar passar helger béttre, medan
andra foredrar moéten pd kvéllar.
Manga tycker att det ar viktigt att
tanka ut ett bra och intressant tema
for foreldsningar. Och om kraften
och idéerna tryter, kom fOrslaget
fram att satsa krafterna pa en storre
aktivitet per ar.

I styrelsen &r det bra om man far en
blandning med bade patienter, for-
dldrar och anhoériga och gérna i olika
aldrar. En idé for att engagera barnfa-
miljer kan vara att anordna speciella
aktiviteter som riktar sig till familjer.
PIO Vist-Halland anordnade 2011
en forsta familjeaktivitet och PIO
Skane-Blekinge fick en nidstan helt
ny styrelse efter en familjeaktivitet
pa Skénes djurpark.

Representanterna blev paminda om

att alla ldns-/lokalavdelningar har
varsin egen sida pa PIOs hemsida och
att de kan skicka inbjudningar, foton
och rapporter fran sina aktiviteter
till PIO-kontoret, som administrerar
den. Sa syns det dven pa hemsidan
vad som hénder ute i ldnen.

Och sist men inte minst, till alla eld-
sjdlar i lanen...

Glom inte bort den egna inre driv-
kraften som far oss att engagera oss
1 PIO. Kom ihdg att det &r viktigt
att lansavdelningarna finns dven for
de medlemmar som viljer att inte
komma pa motena som anordnas!

"Gilla” PIO pa Facebook

Du har vl inte missat att PIO nu
finns pa Facebook?
Fér ungdomarna finns ocksa

en Facebook-grupp. Bli gérna
medlem i gruppen "PIO-Ungdom”
for att prata direkt med andra
unga med immunbrist.




Lans- och lokalavdelningarna informerar

Presentation av HAE-mottagningen
i SO | n a Text Camilla Eriksson Foto HAE-mottagningen

% ". 7:\ k\ | | ‘.: ‘
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Dagvardsavdelningens personal Ann-Marie, Oscar, Moa och Carl-Fredrik

Verksamheten pa HAE-mottagningen Samtliga har recept pad Berinert och  Malséttning med HAE-mottagningen
Léikarmottagning ca 1 gang i mana-  vanligen dven Firazyr for akuta at- Littillgénglig hogspecialiserad

den, bade nybesdk och aterbesok. —tacker. ) ' o vard. .
Sjukskoterskemottagning kI 8-16 ~ Nagraharlartsigatt sjdlvadministrera. ~ « Multiprofessionell.

mandag till fredag for planerade och ~ Cynrize och Ruconest godkénda. » Kunskapscentrum for andra.
akuta besok. Ges intravendst. « Utvirdera olika terapier.

Mottagningen har hand om 42 patien- Schematisk bild 6ver HAE-mottagningens samarbeten:

ter. HAE typ L, I och III samt forvér-
vat angioddem. HAE typ I vanligast.

Specialist-
Forutom HAE-mottagningen pa Ka- mddravard
rolinska Sjukhuset finns HAE mot-
taningar dven pa foljande orter:

» Goteborg HAE-center

e Lund Karolinska sjukhuset

* Jonkoping
Lakemedel

Cirka hiélften behandlas med andro-
gener 1 forebyggande syfte, framst
Oxandrin.

@sobl

SWEDISH ORPHAN BIOVITRUM

Specialist-
tandldkare

Swedish Orphan Biovitrum &r ett svenskt ldkemedelsféretag som fokuserar pa att utveckla
och distribuera speciallakemedel for patienter med sallsynta sjukdomar och stora medicinska behov.
Hereditart angio6dem (HAE) ar en av dessa sjukdomar.

Swedish Orphan Biovitrum AB, 112 76 Stockholm
Tfn 08-697 20 00, www.sobi.com
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CSL Behring

— en av varldens ledande tillverkare av plasmaproteiner

Biotherapies for Life™ CS L BEh ri ng




Fotokurs pa ungdomarnas tra

Petra och Emelie Levtshuk, Oscar Lars-
son och Emelie Monfors deltog i en fo-
tokurs for ungdomar som arrangerades
av PIO i samband med arsmétet i Vaxjo
och som leddes av fotograf Linda Him-
sel, Himsel Photography.

Nedan kan ni se bilder tagna av Oscar
Larsson (1, 4) och Emelie Monfors (2,
3). Négra av deras foton finns &dven i
samband med tidigare artiklar i tid-
ningen. Och pa omslagets forsta sida.

Ny folder om évergang fran
barnsjukvard till vuxensjukvard

For att underlatta 6vergdngen frdn
barnsjukvarden fill vuxensjukvérden for
ungdomar med primd&r immunbrist, deras
fordldrar och vardpersonal har PIO tagit fram en
folder med tips och ré&d for dvergdngsprocessen.
Familjer i PIO, I&kare och sjukskdterskor frén
bd&de barn- och vuxensjukvdrden har bidragit
med sina erfarenheter och sin kunskap.

Foldern finns att bestalla pa PIO-kontoret.

Fran barnsjukvarden till vuxensjukvarden
Foraiag o steg vid olks ldar | Svergangeprocesoen
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neria™ multi

— nytt och anvandarvanligt infusionsset!

- s ‘ ,‘ Multiinfusionssetet for dig som behover
— A storre volym gammagiobulin.

Passar bra med PID 50 pump.
Enkelt.

Bekvamt och tidssparande.

N&l 10 mm
Slang 90 cm
27 gauge

Varunr

732762 4-delade med 10 st/forp x

732761 3-delade med 10 st/forp ~— ) ™

732760 2-delade med 10 st/forp n e l I a
mulktl

Nordiclnfu Care AB, Box 1225, 131 28 Nacka Strand, Tel 08 601 24 40, Fax 08 601 24 42, www.infucare.se



PIO, riksorganisationen

Ordforande

Maria Monfors

Rullstensvégen 6

187 34 TABY

Tel:

E-post: maria.monfors@pio.nu

Kansli

Verksamhetsansvarig
Anneli Larsson
Mellringevédgen 120 B

703 53 OREBRO

Tel: 019-673 21 24

E-post: anneli.larsson@pio.nu

Ekonomiansvarig

Maria Michelfelder
Mellringevéigen 120 B

703 53 OREBRO

Tel: 019-673 21 24

E-post: maria.michelfelder@pio.nu

Kommunikator

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Sévastnds 211

961 93 BODEN

Tel: 070-564 52 54

E-post: ann-sofie.isaksson@pio.nu

Lans-/lokalavdelningar

PIO J6nkoping

Anette Andersson

Castmans vag 11

57537 EKSJO

Tel: 0381-146 13

E-post: aan_57@hotmail.com

PIO Sundsvall
Marie Lindh
Borgholmsvigen 10
857 31 SUNDSVALL
Tel: 060-17 67 43

E-post: marie.lindh@skvadern.kund.

riksnet.se

PIO Skane-Blekinge

Lotta Billquist
Karlslundsvigen 2a
26142 Landskrona
Tel: 0418-40 20 11

E-post: Ibillquist@gmail.com

PIO Vast-Halland

Barbro Lerberg

Hagakersgatan 20

431 41 MOLNDAL

Tel: 031-87 52 47

E-post: barbro.lerberg@bredband.net

PIO Stockholm-Uppsala
Markku Salminen

Stora Kyrkogatan 25 C 12
FI-10600 Ekenis

Tel: 00358 40-501 61 90

E-post: markku.salminen@ort.fi
Alt: Mérta Almgérd, 0723-229697

PIO Orebro-Vastmanland

Mathias Tjaderback

Torggatan 19

697 30 PALSBODA

Tel: 0582-400 69

E-post: tjaderback@hotmail.com

Kontaktpersoner
HAE

Camilla Eriksson

Barsbrovégen 22

175 69 JARFALLA

Tel: 08-760 51 82

E-post: eriksson.camilla@home.se

Norra Norrland

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Sdvastnéds 211

961 93 BODEN

Tel: 070-564 52 54

E-post: ann-sofie.isaksson@pio.nu

Vastra Gotaland - Skaraborg
Ulla Lindgren

Museigatan 3

521 44 FALKOPING

Tel: 0515-182 33

Ostergétland

Robert Rostedt
Trumslagaregatan 81
582 16 LINKOPING
Tel: 013-10 07 32

Véstra Gotaland - Alvsborg
Berit Lofving

Norra Ledningsgatan 21

463 30 LILLA EDET

Tel: 0520-65 37 27

PIO, Meliringevagen 120 B, 703 53 Orebro * www.pio.nu - info@pio.nu
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