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Valkomna till PIObladet nr 2

Den 25 mars hdlls PIOs arsméte i Malmo.
Det var trevligt och givande att traffa
medlemmar och lyssna pa forelasningar.
Jag ar glad och tacksam over fortroendet
att fa vara ordférande i annu ett ar, tack!

Jag vill dven tacka avgdende ledamot Birgitta
Lange och suppleant Mette Larsen for deras
engagemang och arbete i PIOs styrelse under
manga ar. | det har numret kommer ni att fa l4sa
en kort presentation av den nya styrelsen och
referat fran foreldsningar vid arsmotet.

I mars fick vi det sorgliga beskedet att var vin
och styrelseledamot under méanga ar Annika
Refond efter en olyckshdndelse ldmnat oss.
Annika var en varm klippa med humor och
inspirerande kreativitet. Vi dr glada och tack-
samma Over att vi fatt ldra kdnna Annika och
sdnder varma tankar till familjen. Annika finns
kvar i vara minnen.

Under mars mottog vi dnnu ett sorgebud. Den
lilla flickan Ida som ni kunde ldsa om i forra
PIObladet avled strax efter sin ettarsdag pa
grund av komplikationer efter stamcellstrans-
plantationen. Det ar ofattbart sorgligt. Fran PIO
sander vi vara varmaste tankar till familjen.

Idas mamma Jenny Ohman deltog i ett inslag i
Rapport den 7 maj tillsammans med professor
Anders Fasth och Anneli Larsson fran PIO. I
inslaget uppmérksammades behovet av att
beslutet om nyfoddhetsscreening for allvarliga
immunbrister snabbas pa. Fler barn ska inte
behova do i onddan. Screeningfragan uppmaérk-
sammades dven i Svenska Dagbladet och ytter-
ligare fyra lokala tidningar genom debattartiklar

Hint se”n sist. ..

som PIO skickade till media under Virldsim-
munbristveckan.

Virldsimmunbristveckan 22-29 april uppmérk-
sammas 6ver hela vérlden for 6ka kunskapen om
primér immunbrist. PIO hade i ar premiér for en
ny aktivitet, zebrapromenaden. Det blev en stor
succé, redan efter tre dagar naddes det uppsatta
maélet! Det promenerades over hela Sverige och
till och med pa Teneriffa. Lds mer pa sidan 15
om alla aktiviteter som genomfordes. Ett hjart-
ligt tack till alla som deltog!

PIObladets gistmedarbetare ar i ar Kjell Asp-
lund, ordférande i Statens medicinsk-etiska rad
(Smer). I detta nummer skriver han om etik
under rubriken ’Ska obeprévade metoder fa
anvandas 1 svensk sjukvard?” Ni kommer
ocksa att fa ta del av en medlemsberittelse samt
mycket mer.

I skrivande stund ser vi fram emot det Samnord-
iska moétet for primdr immunbrist som kommer
att 4ga rum i maj utanfor Helsingfors. Fran PIO
ska fem personer delta. I maj héller d&ven Han-
dikappforbunden sin kongress. I samband med
kongressen byter Handikappforbunden namn till
Funktionsritt Sverige. Funktionsritt definieras
som riétten till full delaktighet for personer med
funktionsnedsattning.

Just nu pagar planeringen for arets familjeldger
som &dger rum den 11-13 augusti.

Nista nummer av PIObladet kommer ut i bérjan
av december. Innan dess hoppas jag att alla far
njuta av en riktigt skon sommar och host.

Trevlig ldsning!
Varma hélsningar

Maria Monfors
Ordforande

@;% Plo Har du flyttat eller fatt ny e-postadress?

Primérimmunbrist
organisationen

Kontakta PIO pa e-post info@pio.nu eller telefon 019-673 2| 24
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Nyféddhets-
'screening
for allvarliga
immunbrister

Text: Anneli Larsson

Aktuellt i PIO

Antibiotikaresistens - ett

reellt hot mot hela samhallet

Text: Anneli Larsson

. munbrist, SCID (svar kombinerad

immunbrist), drabbar 2-3 barn per i Europa dor varje ar till folid av

& i Sverige. Obehandlade dor |
: : det 700 000 personer.
 om de snabbt behandlas med :

: alla, de flesta inom ett ar, men

! stamcellstransplantation blir de For PIO &r frdgan helt central och

 flesta helt friska. Ofta drojer det

 innan man upptacker sjukdomen, :

att de dor.

Antibiotikaresistens ar en av
var tids stora odesfragor. Anti-

; biotikaresistens kostar Europa
: ¢ 1.5 miliarder euro per ar i extra
i Den allvarligaste formen av im- :

sjukvardskostnader och produk-
tionsbortfall. 25 000 individer

antibiotikaresistens. | varlden ar

styrelsen har antagit ett viljedoku-
ment om hur PIO ska jobba med

- och ménga bam har d4 fatt s& | Tagan. For personer med primdr
: : immunbrist dr det livsviktigt med

. manga och alivarliga infektioner : antibiotikabehandling, ofta under

i langre perioder d4n normalt for att

i stamcellstransplantation snabbt ge- :
{ nomfor ménga lander screening av :
- nyfodda. Sedan mitten av 2015 ligger
i fragan hos Socialstyrelsen, som forst :
i ar avsatt medel for att utreda om
: svéira immunbrister ska inkluderas i :
i det nationella screeningprogrammet. :
Nu verkar det som om ett beslut kan
: komma vid arsskiftet 2017/18. Vilket
i i praktiken innebér att nyfoddhets- :
screening for primédr immunbrist tro- :
: ligen inte kommer i gang forrén 2019. :
i Det tycker vi &dr oacceptabelt lang tid :
i med tanke pa att det redan finns stu- :
: dier som visar att metoden fungerar :
i och dessutom &r samhéllsekonomiskt :
i motiverad eftersom vérdtiderna kortas

i om barnen hittas tidigt.

! Varje ars forskjutning av Socialsty- :
 relsens beslut innebir att 1 — 2 barn, |
i kanske fler, dor i onddan och forald- :
rar forlorar sina barn. Barn vars korta
: liv kantas av infektioner och mycket :
i lidande. For PIO har fragan om ny- :
i foddhetscreening for primar immun-
 brist hogsta prioritet med satsning pa :
{ paverkansarbete och opinionsbild- :
i ning. Det &r mycket frustrerande att :
: veta att fler familjer kommer drabbas :
i nér det finns en 16sning. Nyfoddhets- :
: screening for allvarliga priméra im-

i munbrister riddar liv! W
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: i de ska kunna bekdmpa infektioner.
i Eftersom det dr sd viktigt att sétta in

Personer med primdr immunbrist
maste behandlas med antibiotika
varje gang de far en bakterieinfek-
tion. En del behover ocksa antibio-
tika forebyggande. Om antibiotikan
inte biter pad bakterien far det foro-
dande konsekvenser. Att ofta ta anti-
biotika innebér ocksa en viss risk for
att multiresistenta bakterier utveck-
las. Denna risk dkar ju fler multiresi-
stenta bakterier det finns i samhéllet.
Resistens smittar ndmligen mellan
bakterier. Detta dr nagot som de all-
ra flesta &r medvetna om. Trots det ar
fragan inte alltid sa hogt prioriterad
som den borde vara. Centrala fragor

WWWw.pio.nu

ar; hur kan vi undvika uppkomst av
nya resistenta bakterier, hur kan vi
utveckla antibiotika mot resistenta
bakterier och hur kan vi undvika
spridning av redan existerande resi-
stenta bakterier?

For att bidra till att den dystra ut-
veckling som forespas inom omradet
bromsas, planerar PIO att paverka
inom olika omraden. PIO har och
kommer att fortsdtta uppmana be-
slutsfattare att avsatta resurser for att
hoja kunskapen i varden om antibio-
tikaresistens och forbattra incitamen-
ten for att utveckla nya antibiotika.
Andra atgérder ar att sprida kunskap
om varfor antibiotikaanvdndningen
madste minska och driva pd for en
tydligare prioriteringsdiskussion om
vem som ska fa antibiotika.

Mainniskor maste fa forstaelse for
att annan sjukvard forsvaras om vi
inte &r restriktiva med antibiotika.
Antibiotikaresistens dventyrar med-
icinska landvinningar. Det handlar
till exempel om avancerad sjukvard
av for tidigt fodda barn, kirurgi och
tuffa cancerbehandlingar som med
resistenta bakterier kan bli allt for
riskfyllda. For vara medlemmar 6kar
risken for dodliga infektioner nér
resistenta bakterier okar i samhallet.
Beslutsfattare maste vaga prioritera
dessa grupper — dven om det ibland
kostar. W

Aktuell information, rad, tips, kontaktupp-
gifter, mojlighet att bestélla material, ga-
vobrev, bli medlem, lasa PlObladet, handla

i zebra-butiken, lankar till sociala media m.m.

Gilla oss pa Facebook!
www.facebook.com/PIO.Riks/



Arsmétet 2017

Arsmotet i Malmo

Text: Freddx Godden
Foto: Ulrika A Jondelius

Den 25 mars holls PIOs arsmote
i Malmo, pa Ungdomens hus.
Dagen bdrjade med drop-infika
med smorgasar och kaffe. Re-
presentanter fran olika foretag
fanns ocksa pa plats.

PIOs ordférande Maria Monfors
hélsade alla vilkomna in i den stora
salen innan det var dags for dagens
forsta foreldsning. Overldkare Pia
Karlsland frdn Bamn- och ungdoms-
kliniken, Skanes universitetssjukhus
i Lund/Malmo holl 1 foreldsningen
som handlade om tarmens immuno-
logi. Arsmétesdeltagarna fick lira
sig om tarmen, vart mest aktiva im-
munologiska organ. Hur tarmen tar
upp goda dmnen, bekdmpar skadliga
amnen och vad som sker om tarmen
inte fungerar som den ska. En mycket
givande och intressant foreldsning.

Sedan var det dags for en liten frukt-
paus innan arsmotesforhandlingarna
drog igang. Forhandlingarna leddes
av Janne Bjorkander tillsammans

med Anita Doragrip, Maria Monfors
och Maria Michelfelder. Tva med-
lemmar 1 styrelsen blev avtackade;
Birgitta Lange och Mette Larsen
samt Charlotte Gagnfors som varit
revisorssuppleant under manga ar.
Tva nya styrelsemedlemmar valdes
in; Sandie Stegenberg och Freddy
Godden. Till revisorssuppleant val-
des Camilla Ottosson.

Efter forhandlingarna bjods det pa
lunch, dérefter holl Nicholas Brod-
zski, overldkare vid Barn- och ung-
domssjukhuset i Lund, Skanes Uni-
versitetssjukhus en foreldsning om
hur immunforsvaret fungerar. En
intressant och lattforstadd foreldsning
déar man fick ldra sig om immunfor-
svarets uppbyggnad. (Se sid 5)

Efter en kort benstrickare var det
dags for Kristina Svensson, represen-
tant fran Forsikringskassan att infor-
mera om vilka regler som géller och
vilka stod som finns inom Forsak-
ringskassan. Det var uppskattat och
medlemmarna fick ocksd mojlighet
att stélla fragor. (se sid 7)

e

Birgitta Lange och Mette Larsen

Dagen avslutades med medlemsbe-
rattelser av Magdalena Doragrip och
Freddy Godden. Vi fick ocksa lyssna
pd information om Hélsodagboken
PIDcare av Susanne Larsson, med-
lem i PIO och representant for PIO
i styrgruppen for PIDcare och Janne
Bjorkander, professor i allergisjuk-
domar tillika ordforande i PIDcare.

Tack till alla foreldsare och medlem-
mar samt utstdllarna CSL Behring,
NordicInfu Care, Octapharma, Shire,
Steripolar och TP Medical.

Rétt diagnos i rétt tid
Det finns manga olika priméra
immunbristsjukdomar och de
flesta av de drabbade &r &nnu
odiagnosticerade.

PIObladet Nr 2/20[7



Arsméotet 2017

Sa fungerar

immunforsvaret

Text: Camillq Ottosson
Foto: Ulrika A Jondelius

Vid PIOs arsmote den 25 mars i
Malmo fick vi mojlighet att lyssna
till dverlakare Nicholas Brodszki,
fran Barn- och ungdomssjukhu-
set i Lund, Skanes Universitets-
sjukhus.

Nicholas Brodszki borjade med att
ge en Oversikt av hur immunfoérsva-
ret fungerar. Han beréttade sedan om
vilka utmaningar som finns for sjuk-
varden nér det géller att hitta barn
som har immunbrist och hur sjuk-
varden bést kan hjélpa dessa barn.

Immunforsvaret ar ett komplext sys-
tem dar flera olika organ, viavnader
och celler samarbetar sa att vi kan
vara friska. Den viktigaste uppgiften
for immunforsvaret ar att skydda oss
mot sjukdomsframkallande smitt-
amnen som bakterier, virus, svamp
och parasiter. Nar vi blir infekterade
stoter smittdmnena pa flera olika for-
svarslinjer. Den forsta forsvarslinjen
bestar av barridrer som huden, slem-
hinnorna och magsaften i magsick-
en. Nésta forsvarslinje utgors av oli-
ka vita blodkroppar som neutrofiler,
makrofager, basofiler, eosinofiler och
naturliga mordarceller (NK-celler).
Dessa celler adter upp (fagocyterar)
och dodar smittdmnen. Till sin hjalp
har de proteiner, sdsom antikroppar
och komplementproteiner som kan
binda till smittdmnen och gora det
lattare for de vita blodkropparna att
hitta smittdmnena, dta upp dem och
doda dem. Komplementproteinerna
kan ocksa sitta sig pd bakteriers
cellvdggar och gora hél i dessa sé
att bakterierna spriangs. Den tredje
forsvarslinjen utgdrs av specialise-
rade vita blodkroppar, B-celler som
bildar antikroppar och olika typer
av T-celler med skilda roller. Cy-
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totoxiska T-celler dodar vara egna
celler om de &r infekterade liksom
cancerceller, hjélpar-T-celler stodjer
ménga funktioner i immunforsvaret
och reglerande T-celler styr immun-
forsvaret sa att det till exempel inte
reagerar pa kroppsegna dmnen.

For nérvarande kanner man till fler
dn 330 immunbrister dir man vet
vilken muterad gen som dr orsaken
till sjukdomen. I Sverige har gene-
tisk screening av nyfodda skett under
ett par ar i ett pilotprojekt for de all-
varligaste typerna av immunbrist en-
bart i Stockholmsomradet, men detta
projekt dr nu avslutat. En anledning
till att sjukvéarden har svart att hitta
personer med immunbrist dr att de
inte alltid far tydliga infektionssym-
tom, som feber och hog sinka, vilket
vérden normalt anvéinder sig av for
att avgora allvarlighetsgraden pa
en infektion och vilken behandling
som bor sittas in. Sjukvarden kan
da missa allvarliga infektioner som
ger vidvnadsskador och eventuellt
blir livshotande. En annan anledning
till varfor sjukvarden inte hittar barn
med immunbrist, dr att dven friska
barn har manga infektioner under de
forsta levnadsaren eftersom de dnnu
inte har blivit immuna mot alla de
smittimnen som vi méter. Det drdjer
upp till skolaldern innan friska barn
har gétt igenom tillrackligt manga
infektioner for att ha ett immun-
forsvar som &r upplart. 6-8 forkyl-
ningar per ar dr normalt under sma-
barnsaren och ndgra barn har énda
upp till 10-12 stycken. Detta gor att
barn med immunbrist kan misstolkas
som friska bland alla friska barn med
infektioner. SLIPI (Sveriges Lékares
Intresseforening for Primér Immun-
brist) haller pa att revidera varnings-
tecken for immunbrist hos barn. Den
innehaller en del helt nya varnings-

Nicholas Brodszki

tecken dér bland annat tidig debut av
autoimmuna sjukdomar kommer att
finnas med som en av nyheterna.

Med hjilp av sjukdomshistorik,
blodprover och forekomst av im-
munbrist i1 slédkten kan diagnos ofta
stdllas. Patienter med immunbrist
bor behandlas mer frikostigt med
antibiotika, under ldngre behand-
lingsperioder och ibland dven pro-
fylaktiskt. Behandling med immun-
globulin anvénds ocksd ofta som
profylax mot infektioner.

Nicholas Brodszki beréttade slutligen
att det finns vilja och ekonomiska
medel for att starta screening av
nyfodda dven i Skéne for att hitta
barn med svara immunbristsjuk-
domar, men forst maste detta god-
kdnnas av Socialstyrelsen och déar
tar den byrakratiska handldggningen
tyvéirr mycket lang tid. Maria Mi-
chelfelder fran PIO berittade i sam-
band med detta att PIO arbetar aktivt
for att genetisk screening ska inforas
i alla landsting i Sverige. W
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Forsakringskassan informerar

Text: Maria Michelfelder. Foto: UAJ

Kristina Svensson, samverkans-
ansvarig pa avdelningen for sjuk-
forsakring pa Forsakringskassan,
var inbjuden fér att informera
om olika stodd fran Forsakrings-
kassan och lyckades i sitt fore-
drag tacka in allt fran karens-
dagar till astronauter.

Kristina inledde sitt foredrag med att
tipsa om Forsdkringskassans pris-
belonta hemsida (www.forsakrings-
kassan.se), dar man kan soka infor-
mation utifrdn olika livssituationer.
Om du inte hittar svar dér, kan du
ocksd alltid ringa till Forsdkrings-
kassan. Har nedan foljer information
om nagra av de stod och bidrag som
Forsédkringskassan ansvarar for.

Karensdagar. Den som ofta ar fran-
varande fran arbetet fir ocksd minga
karensdagar. Det finns ett allmént
hogriskskydd som per automatik
giller for alla och som innebér att
man hogst far 10 karensdagar per
12-ménadersperiod. Det finns ocksé
mdjlighet att ansoka om s.k. sdrskilt
hogriskskydd och om det beviljas far
man inte nagon karensdag alls och i
vissa fall kan Forsdkringskassan be-
tala sjuklon redan fran forsta sjukda-
gen. Till ansokan krévs ett ldkarintyg.
Har kom en friga frén ahorarna upp
om arbetsgivaren maste vara inblan-
dad i1 en sadan ans6kan, och Kristinas
svar pa det ér ja, bade den anstillde
och arbetsgivaren maste skriva
under ansokan. Detta eftersom det &r
arbetsgivaren som har uppgifter om
vilka tidigare sjukperioder den an-
stdllde har hatft.

Tilifallig féraldrapenning fér vard
av barn. Generellt sett kan alla for-
dldrar begéra tillfillig fordldrapen-
ning for vird av barn under 120
dagar per ar och barn, for barn som ar
mellan 8 manader och 12 ar gamla.
Fran dag atta i en sjukperiod krévs
lakarintyg. For barn 12-16 ar gamla
giller speciella regler. For vard av
allvarligt sjuka barn, som inte kan
lamnas sjilva, kan tillfallig fordldra-
penning betalas ut, men da krivs ett
mer omfattande ldkarutlatande. For
barn som man vet riskerar att bli
sjuka finns det mdjlighet att be om
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ett forhandsbeslut fran Forsdkrings-
kassan och sedan komplettera med
lakarintyg fran dag atta. For barn
som har en livshotande sjukdom och
inte kan &verleva utan vérd finns
inga begriansningar for antal dagar
med tillfdllig foraldrapenning.

Vardbidrag och handikappersatt-
ning. Vardbidrag kan betalas ut till
fordldrar med barn (0-19 ar) som
har behov av sidrskild tillsyn eller
vard langre tid &n 6 manader pga.
sjukdom eller funktionsnedséttning.
Behovet virderas utifran det nor-
mala behovet vid en viss alder. Vérd-
bidraget bestar till en del av bidrag
for vard och tillsyn och till en del av
bidrag for merkostnader. Efter 19 érs
alder, om behovet av hjilp och bety-
dande merkostnader kvarstar, kan en
person beviljas handikapperséttning
pga. nedsatt funktionsformaga. Bada
dessa ersittningsformer kommer
att erséttas av andra bidragsformer
fr.o.m. 1 januari 2018.

Bilstéd. Bilstdd dr en ekonomisk er-
sattning till personer med funktions-
nedséttning for att kopa bil och/eller
anpassa en bil. Fr.o.m. 1 januari 2017
géller nya regler for bilstod. Det
finns fem olika grupper som &r berét-
tigade att ansoka om bilstdd: grupp 1
ar personer under 65 ar som behover
en bil for sin forsorjning, grupp 2 ar
personer under 65 ar som har tillhort
grupp 1, grupp 3 ar personer under
50 ar, grupp 4 &r personer med barn
under 18 ar, och den sista gruppen
avser fordldrar till barn med funk-
tionsnedséttning. Bilstodet utgdrs av
ett grundbidrag for inkop, f.n. 30 000
kronor och ett anpassningsbidrag
som ar inkomstprovat.

Sjukpenning. Kristina forklarade att
tva kriterier méste uppfyllas for att
sjukpenning ska betalas ut. Det for-
sta dr en sjukdom som maste kunna
diagnostiseras och det andra att
arbetsformagan, pga. sjukdomen, ar
nedsatt med minst en fjardedel be-
raknat fran nuvarande arbetstid. For
personer som fér sjukpenning géller
den s.k. rehabiliteringskedjan dir
arbetsformagan vid olika tidpunkter
beddms mot olika arbeten. Dag 1-90
gors en bedomning mot det ordina-
rie arbetet, dag 91-180 mot andra

Kristina Svensson

arbetsuppgifter hos arbetsgivaren
och dag 181-366 mot normalt fore-
kommande arbete pa arbetsmarkna-
den. Kristina papekade att detta &r en
omstéllningsforsdkring som ar hard
och innebér att om det finns ett nor-
malt forekommande arbete som per-
sonen kan utfora, sa faller ratten till
sjukpenning bort. For att avgrinsa
begreppet “normalt forekommande
arbete” anvédnde Kristina exemplet
astronaut. Det rdknas inte som ett
normalt féorekommande arbete, sa
om en viss person, hur osannolikt det
dn ma vara, pga. sin sjukdom endast
kan bli astronaut och kollega med
Christer Fuglesang, skulle den perso-
nen dnda fa behalla sin sjukpenning.
I de fallen da sjukpenningen dras
in, anordnas ett gemensamt besok
pa Arbetsformedlingen tillsammans
med Forsékringskassan for att disku-
tera eventuella olampliga arbetsupp-
gifter. For personer som &r arbetslosa
giller bedomning mot allt normalt
forekommande arbete fran forsta
dagen i sjukperioden.

Aktivitetsersattning och sjuker-
sattning. Aktivitetsersittning beta-
las ut till personer i 19-29 ars alder
som troligen inte kan arbeta under 1
ar pga. sjukdom eller funktionsned-
sittning. Sjukersittning beviljas vid
stadigvarande nedsatt arbetsforméga
och dér rehabiliteringsatgérder inte
bedoms kunna leda till att den for-
sékrade aterfar ndgon arbetsforméaga.
Aven hér gors en beddmning mot
hela arbetsmarknaden. H



Ny styrelse

Maria Monfors

ordférande

Min PIO-resa
borjade for nit-
ton ar sedan da
var yngsta dotter
fick diagnosen
primir immun-
brist. Beskedet
viackte manga
fragor, vad ér
primédr immun-
brist, vad inne-
bar det for var dotter, hur kommer
hennes och vér familjs liv att se ut
framdver?

Jag, min man och véra tre dottrar bod-
de da i Bern, Schweiz, och var lakare
dar tipsade om PIO, han berittade att
det var den forsta organisationen for
primér immunbrist 1 védrlden. PIO har
hjalpt oss med information samt att
triffa andra i samma situation.

Jag dr med i P1O f0r att sprida infor-
mation och kunskap om priméir im-
munbrist. PIO har betytt mycket for
mig och jag ser fram emot att som
ordforande fa vara en del av den fort-
sdtta utvecklingen av PI1O.

Jag jobbar som yogaldrare och det
jag fokuserar mest pa dr MediYoga,
Medicinsk yoga.

Min fritid dgnar jag 4t naturen och
allt det vackra i livet sasom familjen,
véanner, mat och blommor. Jag har ett
stort hundintresse med béade tréning
och langa hérliga skogspromenader.

Malin Lenneryd
vice ordférande
Foto: Helene Nordgren

Jag ar barnsjuk-
skoterska  och
har under manga
ar arbetat pa en
Dagvérdsavdel-
ning pa Barn-
sjukhuset i Lund &
med patienter
som bl.a. har pri-
mér immunbrist. © N

Forsta gangen jag kom i kontakt med
PIO var 2007.

PIOs ““Yya
styrelse

Fick min diagnos, MBL- och sub-
klassbrist, 2008. Aven min yngste
son, 19 ér, har primir immunbrist.

Det tog 40 ar innan jag fick min
diagnos och om min historia kan
hjdlpa nagon att slippa detsamma
skulle det vara fantastiskt - darfor
vill jag vara engagerad i P1O.

Anders Fasth

ledamot

Jag &r barnldkare
och redan nér
jag ldste medicin
fingades jag av
var da bristfilliga
kunskap om vart
immunforsvar.
Som ung ldkare
fick jag kontakt
med ett par barn
med svar immunbrist som vi inte
kunde hjilpa da méjligheter till ben-
margstransplantation saknades.

o,

Nar PIO bildades var det helt natur-
ligt att bli medlem och bara nagot
ar efter bildandet blev jag vald till
styrelseledamot i PIO och har séle-
des varit detta néstan lika ldnge som
PIO har funnits. Under tiden har jag
hunnit bli professor i barnimmun-
ologi och fatt formanen att mota
ménga barn med immunbrist och
deras familjer. Och se kunskapen om
priméra immunbrister vdxa enormt.

Jag tror att mitt engagemang i PIO
kommer foreningen till gladje framst
genom att jag kan vara ett bollplank i
olika fragor bade de som géller olika
immunbristsjukdomar och olika by-
rakratiska fragor.

Anita Doragrip

ledamot

Jag dr mamma till
Magdalena som
fick  diagnosen
CVID som 15-
aring, ar 2012. Jag
ar verksam som
= sjukskoterska/
enhetschef inom
. % primdrvirden i

: & AT Vistmanland. Jag
har arbetat i 30 ar som sjukskoterska
inom flera olika specialiteter. Jag &r
aktiv 1 PIO for att jag vill hjilpa till
med att sprida kunskapen om pri-
mir immunbrist (PI) samt bidra till
att skapa bra livskvalité for personer
med PL

&
Atiq‘

Pa fritiden tycker jag om friluftsliv
och att resa. Jag ér gift, har fyra barn
och fyra barnbarn. Ar bosatt i Kolsva
1 Véstmanland.

Freddy Godden

ledamot

Jag heter Frede-
rick men kallas
Freddy.

Nér jag var 8-9
ar fick jag min
diagnos primér
immunbrist
som jag numera :
héller i1 schack
genom att ta mina immunglobulin-
infusioner hemma. Jag tar ansvar
for min kropp, trénar sd ofta jag kan
och gor allt for att hjidlpa immunfor-
svaret halla sig pa en jamn niva. Jag
bestimde mig forra aret for att gora
nagot positivt av min sjukdom och
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ar nu i borjan av ett nystartat foretag
dér jag kommer att forelésa om just
immunbrist, stress och hur viktigt
det dr med trdning och vila.

Livet har inte alltid varit 14tt ndr man
har immunbrist. Samtidigt har den
gjort mig till den jag &r idag. Utdver
mitt nystartade foretag har jag dven
bestimt mig for att bli mer aktiv
inom PIO och valdes in i styrelsen
pa arsmétet i Malmo. For mig gél-
ler det att blicka framat. Oavsett hur
jobbigt och hemskt livet kan vara
med immunbrist sé ska det inte hin-
dra mig.

Jag dr gift med Annelie som jag traf-
fade redan i gymnasiet. P4 fritiden
tar vi gdrna en promenad med vér
lilla hund.

Ludvig Anderberg

suppleant

Jag dr diagnostise-
rad med CVID. Jag
har varit medlem i
PIO under lang tid
och forra aret valde
jag att engagera
mig ordentligt 1
organisationen. Det
ar roligt att vara
med och forsoka paverka sa att alla
med ndgon form av PI far det stod de
behdver samtidigt som nyfikenheten
att 1dra mig mer om PI, generellt men
dven om min egen diagnos, driver
mig.

Jag ar gift med Malin och vi har tva
barn, Simon (17 ar) och Hanna (14
ar). Vart stora fritidsintresse &r seg-
ling och batliv och vi forsoker spen-
dera s& mycket tid vi kan pa sjon nér
det ar sisong for det. Mycket tid gar
ocksa at till vara barns aktiviteter
med fotboll och ridning.

Jag jobbar idag som ansvarig for eko-
nomi samt lager och logistik for ett
e-handelsbolag som heter Nelly.com.
Jag har alltid jobbat relativt mycket.
Arbetet ger mig mycket energi och
jag trivs 1 ett hogt tempo. Jag har
dessutom haft forménen att trots
min sjukdom ha vildigt fa sjuk-
dagar, dven om jag givetvis har bra
och daliga dagar, men det ar ndgot
som jag har lart mig att leva med.
Man far lyssna pa kroppen och
ibland far man sla av pa tempot for
att lata kroppen aterhdmta sig.
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Sandie Stegenberg

suppleant

Jag gick med i
PIO 2015 och éar
idag ledamot i PIO
Stockholm/Upp-
sala och suppleant
i PIO. Jag hoppas
§ att mitt engage-
A\ mang i PIO ska
~ bidra till att dka
kunskapen om primédr immunbrist
och att alla kan fa en s& vdlméaende
och frisk framtid som mdjligt.

Idag utbildar jag mig inom kom-
munikation och har sedan tidigare
manga ars erfarenhet av projekt-
och kvalitetsledning. Jag bor till-
sammans med min man och dotter i
Sollentuna. Fritiden édgnar jag gérna
at fotografering, tridgarden, vénner
och islandshéstridning.

Susanne Larsson

suppleant

Jag sjélv har en
annorlunda variant
av PI. Man har
forskat kring detta
och jag hoppas att
man snart kan gora
en genetisk under-
sokning. Min kropp ¢
fortsdtter att bilda
nya autoantikroppar ?
ochjagharnuflera olika varianter. Jag
har dven tvé andra sjukdomar; multi-
fokal motorisk neuropati (MMN)
och systemisk lupus erythematosus
(SLE). Behandlas var tredje vecka
intravendst med immunglobuliner.
Min dotter Jennifer lider ocksé av P1.

Jag gick med i PIO for att ldra mig
mer och borjade engagera mig for
jag vill gora en fordndring for alla
som 4r sjuka med PI. Jag vill med-
verka for att patienter ska kunna fa
en adekvat véard var vi dn bor i Sve-
rige och sprida kunskap om PI.

Jag &r utbildad inom Handels
och Marknadsforing. Jobbar inte
pga. mina sjukdomar, min energi
racker inte till. P4 fritiden tycker
jag om att lara mig nya saker, stug-/
campinglivet och skérgarden. Min
familj bestar av mig och mina barn,
Emil 15 ar och Jennifer 9 &r samt en
sdrbo och hans son Joel 16 ar.

Ny styrelse

Linda Zakrisson

suppleant

Jag bor 1 Kiruna
med man och tre
barn, tvd sOner
11 och 9 &r gamla
samt en dotter som
snart fyller 6 ar.
Var ildsta son fick ¥
diagnosen CVID §
precis innan han
skulle fylla sex ar. Hans ldkare
radde oss att kontakta PIO for att fa
information och kontakt med andra i
samma situation. Genom PIO fick vi
dven mojlighet att delta vid familje-
lagret 1 Uskavi, nadgot vi upplevde
vardefullt. Jag tycker att PIO gor ett
viktigt arbete for alla som lever med
PI och har darfor suttit med i styrel-
sen sedan 2014.

Jag ar larare 1 matematik och SO och
arbetar med elever i arskurs tta och
nio. Fritiden dgnar familjen girna at
resor, friluftsliv och idrott. Varvintern
tillbringar vi till fjalls.

Jubileums-
arsmote

2018

Den 16-18 mars 20I8 halsas
alla medlemmar varmt val-
komna till Stockholm for ars-
mote och medlemsmote.

Inbjudan skickas ut i bdrjan av
2018.

Valkomna!
Halsningar fran styrelsen i PIO

Gilla oss pa Facebook!
www.facebook.com/PIO.Riks/
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Ska obeprovade
metoder fa anvandas
| svensk sjukvard?

Text: Kjell Asplund

Ordférande for Statens medicinsk-etiska rad

Utredare av Macchiarinis verksamhet vid
Karolinska universitetssjukhuset
Foto: Bjorn Fotograf

| drets forsta nummer av PIO-
bladet fanns en rad rapporter
fran det senaste motet med
det europeiska sallskapet for
immunbristsjukdomar.

Rapporterna inleds: ”Som vanligt
presenterades en rad nya gener som
ger upphov till immunbrist”. Det
kénner vi igen fran ménga olika sjuk-
domar - den nya genetiken har gett
oss vildigt mycket kartliggningar,
inte sdllan ocksa béttre diagnostik.
Men nir det giller behandling, det
som &r avgdrande for manga som
drabbats av immunbrist, dr det glest
med nyheter. Ménga soker darfor pa
nitet. Finns det trots allt inte négra
nya behandlingar som man skulle
kunna préva?

Vid primédr immunbrist ir det framfor
allt nya gentekniker som kan te sig
hoppfulla. Man talar om att klippa
och klistra i generna - man skulle,
atminstone teoretiskt, kunna klippa
in gener som korrigerar immunbrist-
erna. Metoderna dr under utveckling,
de dr lovande, men dannu inte fullt ut-
forskade och utanfor kliniska studier
ar de tillgdngliga bara vid en enda
klinik i Europa.

Frigan blir: Ska man i svensk sjuk-
vérd 6verhuvudtaget fa anvinda obe-

10

provade och ofullstdndigt utprovade
metoder eller inte?

Vi har fatt en ny patientlag som lyfter
fram patientens delaktighet 1 varden.
Ska inte patienten da sjélv fa bestdm-
ma om han eller hon vill préva en
ny behandling eller inte? Och nér vi
talar alltmer om att behandlingen
maste anpassas till individen, talar
inte detta for att du som patient kan
prova en ny terapi som kanske passar
just dig? Om den nya experimentella
behandlingen skulle vara till hjilp
for dig, skulle inte denna nya kun-
skap kunna vara till nytta ocksé for
andra patienter i liknande situation?

Det finns alltsa argument for att man
borde tillata att obeprovade metoder
anvéinds 1 sjukvarden. Men ... i en
etisk analys ingér att argumenten for
vags mot argumenten mot.

Sparen efter Macchiarini forskracker.
Nér jag utredde hans verksamhet
vid Karolinska universitetssjukhuset,
blev jag ritt 6vertygad om att bade
han och hans medarbetare pa Karo-
linska drevs av en genuin 6nskan att
hjélpa svart sjuka patienter. Men det
fanns ocksa andra drivkrafter, vikti-
gast att gora ett storslaget medicinskt
genombrott. D& hamnade patient-
sakerheten 1 skuggan. Och man tum-
made pa det regelverk som finns for

att skydda patienterna. Man anvinde
en metod (syntetiska luftstrupar) som
var for daligt utforskad for att borja
tillimpas hos ménniskor. Man visste
alldeles for lite om riskerna. Det
innebar 1 sin tur att patienterna inte
kunde stéllas infor ett sant informe-
rat val. Nér inget &r kéint om riskerna,
da blir det omojligt att kunna ta stéll-
ning till om man &r villig att behand-
las eller inte.

Fallet Macchiarini har fatt flera
organisationer, bland annat Statens
medicinsk-etiska rdd (Smer), att
analysera om obeprovade metoder
ska fa anvédndas 1 svensk sjukvard
eller inte. Slutsatserna ar tdmligen
samstdmmiga. Huvudregeln ska vara
att en ny metod ska utvérderas inom
ramen for en vetenskaplig studie.
Det garanterar att man gjort en etisk
beddmning. Man sékrar att patienten
informerats pa ett korrekt sitt och
gett sitt samtycke till behandlingen.
Det vetenskapliga underlaget for att
bedoma riskerna granskas. Det kan
komma fran laboratoriestudier, men
det kan ocksa handla om att metoden
anvénts vid en annan sjukdom och
att man da vet en hel del om riskerna.

Detta bor alltsd vara huvudregeln:
Innan en ny metod introduceras ska
den ha utvirderats vetenskapligt i
kliniska studier. Men vi som utrett
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denna svara friga finner énda att det
kan finnas enstaka undantag dd nya
metoder bor kunna erbjudas inom
sjukvérden utanfor ett forsknings-
projekt. Syftet ska dé vara att hjélpa
enstaka patienter med direkt hot mot
livet, svart lidande eller uttalad ned-
sattning av livskvaliteten.

Ska en obeprévad metod Overvigas,
maste en rad strikta villkor vara
uppfyllda. Bland annat ska alla "’van-
liga” behandlingsmojligheter vara
uttdmda och man ska ha gjort en ex-
tern etisk granskning. Ogynnsamma
resultat far inte gdbmmas undan utan
maste rapporteras Oppet, sa att man
kan dra ldrdomar for kommande
patienter.

Men sé fort det ror sig om flera
patienter menar vi att behandlingen
bor genomforas som en vetenskaplig
studie. Och da maste regelverket
for forskning foljas. P4 manga hall i
sjukvarden &r det si och sa med kun-
skapen om regelverken (och respek-
ten for dem). Att dagens regler &r sa
pass otydliga bidrar till problemet.
En hog jurist utreder nu om det be-
hovs en fordndrad lagstiftning, detta
pa uppdrag av regeringen.

I all sin tragik finns det ménga lar-
domar att dra frdn Macchiarinis verk-
samhet. Allt annat vore oetiskt. Reg-
lerna kring nya obeprovade metoder
maste vara tydliga och de maéste
respekteras. Annars finns det en risk
att patienternas och allménhetens
fortroende for savil sjukvéarden som
den kliniska forskningen rubbas. M

Statens medicinsk-etiska rad (Smer)

Kiell Asplund, ordférande fér Smer

Smer &r ett av regeringen tillsatt organ som har till uppgift att belysa medicinsk-etiska fragor ur ett dvergripande
samhallsperspektiv. I radet ingér ordférande, atta foretrddare for de politiska partierna och tio sakkunniga.

Regeringen beslutade 1985 att inrétta ett medicinsk-etiskt rdd. Radets uppgift ar att ge vigledning till regering
och riksdag. Radet ska mot bakgrund av den snabba utvecklingen beddma konsekvenserna for mannisko-
vardet och den ménskliga integriteten i samband med medicinsk forskning, diagnostik och behandling.

Beslutet hade foregéatts av ett antal motioner i riksdagen.

Sverige var det andra landet i Europa som etablerade ett radgivande nationellt organ. Det forsta var Frankrike.

Under de senaste aren har flera europeiska lander inrdttat motsvarande funktion. Sverige ar dock det enda

landet som har politiskt valda foretriddare i sitt rad.
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CVID - flytande avgransning
mot andra immunbrister

Text: Anita Doragrip och Anneli Larsson
Foto: Kenes International

Kommer samlingsnamnet CVID
(Common variable immunode-
ficiency = variabel immunbrist)
att avskaffas nu nar tekniken for
DNA-analys har utvecklats och
ger mdjlighet att faststalla allt
fler gener som orsak till det vi
idag kallar CVID? Med den utma-
nande fragan inledde professor
Klaus Warnatz, vid universitetet i
Freiburg, sin forelasning.

Historiskt har priméra immunbrister
med laga nivaer av immunglobuliner
som inte passat in bland andra kénda
immunbristsjukdomar placerats un-
der samlingsnamnet CVID. Nu nédr
ny teknik finns kan man sérskilja
sjukdomarna inom CVID-gruppen
frén varandra, vilket gor att vi far
fler sjukdomar. Malet &r att CVID-
gruppen ska bli sa liten som mdjligt.
Ett exempel pd en ny sjukdom &r
CD19-defekt, berattade Klaus War-
natz. Med dagens definition ska CD-
19-defekt inte ldngre klassas som
CVID. (CD = cluster of differenta-
tion, anvéands for att namnge olika
molekyler pa cellytan som ofta pé-
verkar immunforsvaret, forf. anm.)

Idag ar CVID en diagnos man stiller
1 brist pa en specifik diagnos, dvs. nir
man inte har hittat vilken mutation
som orsakar sjukdom. Den nuvaran-
de definitionen innebér att nidr man
hittar en muterad gen som forklarar
sjukdomen sa ska den inte ldngre
tillhora sjukdomsgruppen CVID.
(Tendensen idag &r att sdrskilja olika
sjukdomar snarare &n bunta ihop,
forf. anm.) Under sin foreldsning
presenterade professor Warnatz sin
asikt som gar emot den definition
som finns idag.

Foreldsaren menade att dd symtomen
oftast ar kopplade till antikropps-
bristen, &r det béttre att klumpa ihop

och behalla alla de mycket séllsynta
tillstdinden under samlingsnamnet
CVID. Detta dven om man lyck-
ats faststilla genmutationen. Klaus
Warnatz varnar for att det annars
skulle bli allt for manga smagrupper
av primdra immunbrister. Méanga
av sjukdomarna inom CVID ter
sig vildigt olika utifran sin gene-
tiska bakgrund men &verlappar vad
géller symtomen. Det &r viktigt att
forsoka hitta det som forenar inom
CVID aven om det ocksa finns skill-
nader. Gemensamt dr laga virden av
IgG, IgA samt ofta IgM, délig/ingen
respons pa vaccin, ofta likartad kli-
nisk bild samt paverkan pa lymfo-
cyternas antal och funktion. Ytterli-
gare en pusselbit som spelar in nér
diagnos ska stéllas &r tidigare kidnd
primir immunbristsjukdom i famil-
jen/sldkten. Klaus Warnatz speku-
lerade kring om alla de hér bitarna
maste uppfyllas for att en sjukdom
ska klassas som CVID eller om det
rdcker med att en eller tva kriterier
uppfylls.

Klaus Warnatz ansag dock att det
ar viktigt att avgrinsa olika sjuk-
domar fran CVID och varandra.
Sjukdomar som inte ska falla under
gruppen CVID och som maste sér-
skiljas enligt professor Warnatz ar
kombinerade immunbrister (CID
=combined immunodeficiency) och
agammaglobulinemi (total avsaknad
av immunglobuliner). CVID, CID
och agammaglobulinemi har manga
likheter sinsemellan men ocksa
tydliga avgrinsningar. Skillnaderna
mellan sjukdomsgrupperna och var
gransen gar, dr viktigt att faststilla
dd prognos och behandling skiljer
sig mycket at. Det ar sarskilt viktigt
att kunna faststélla om en person har
CVID eller CID.

Bland dem som diagnosticerats med
CVID finns det vissa som loper risk
att senare utveckla CID. Det Klaus
Warnatz lyfte fram var fragan hur

Klaus Warnatz

man ska identifiera CID bland alla
de personer som uppfattas ha CVID.

Griansen mellan CVID och CID
madste noggrant definieras om och de
diagnostiska verktygen utvecklas,
ansdg Klaus Warnatz. Och utifran
de nya faststdllda granserna maste
patienter med CVID noggrant testas,
for att utesluta CID. Det krdvs en
kontinuerlig och noggrann kontroll
eftersom CID kan utvecklas over tid
och har visat sig vara ganska vanligt
forekommande bland de som idag
klassificeras som CVID. Vid CID
kan det bli aktuellt med stamcells-
transplantation eftersom prognosen
ar betydligt sémre &n vid CVID.

Klaus Warnatz avslutade med att
fororda sin asikt att begreppet CVID
i allra hogsta grad behdvs som ett
overgripande namn inom behandling
och forskning for att inte de olika
primdr immunbristsjukdomarna ska
bli alltfor sdllsynta. Han menade
ocksa att mer forskning behovs for
att oka kunskapen om sambanden
mellan primér immunbrist och andra
symtom &n infektioner, t.ex. autoim-
munitet.
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Andrew Cant

Aven professor Andrew Cant fran
Storbritannien foreldste om CVID
ur sitt perspektiv som barnlédkare.
Han konstaterade att synen pa CVID
har &ndrats under de senaste fem
aren eftersom mojligheten till DNA-
analys har gatt framdt. Man vet
ocksa idag mer om komplikationer
som autoimmunitet, mjaltforstoring
och granulom.

I likhet med professor Klaus War-
natz, belyste Andrew Cant dven vik-
ten av att avgrinsa CID fran CVID.
Enligt Andrew Cant kinnetecknas
CID vanligen av tidig debutalder,
kand immunbrist i familjen, infek-

tioner med ovanliga smittdmnen
och nedsatt antal samt funktion av
T-celler. For att kunna faststéilla om
en person har CVID eller CID under-
sOker man antalet och funktionen hos
T-cellerna och B-cellerna och tar upp
en noggrann sjukhistoria. Man fragar
till exempel nir sjukdomen brét ut,
vilken typ av infektioner patienten
har, om det finns sldktskap mellan
fordldrarna, om patienten har ndgon
autoimmun sjukdom eller har haft
svéra virusinfektioner som t.ex. vatt-
koppor och kdrtelfeber.

Barn med CID stamcellstransplanta-
teras som regel, medan erfarenheten
av transplantation for vuxna med
CID fortfarande 4r liten. Generellt dr
det storre risker for dldre individer att
genomga en stamcellstransplantation
dven om forskningen idag gdr myck-
et snabbt framét. Det &r viktigt att in-
formera patienten om alla mojlighe-
ter och risker och lata patienten sjilv
vilja behandling, sa Andrew Cant.

Diagnostiken vid primédr immun-
brist bestar idag av tre delar: sjuk-
domshistorien, den kliniska bilden
och laboratorieproverna. Redan idag
spelar ett fjarde diagnostiskt verktyg,
mojligheten att analysera alla véra
gener samtidigt, en stor roll. Tack
vare gensekvenseringen far vi allt
storre mojligheter till en sdkrare
diagnos.

Internationellt méte i Barcelona 2016

Anders Fasth forklarar:

Det finns ett antal kombinerade im-
mundefekter, CID, som debuterar i
barndomen dér vi kdnner till vilken
gen som, om den dr muterad, orsakar
sjukdomen. Dessa sjukdomar kan
forenklat ses som en lindrig form
av SCID, svar kombinerad immun-
defekt. Det finns dven en sent de-
buterande CID, LOCID (late onset
CID), som tidigare har uppfattats
som CVID. Da LOCID ofta utveck-
las fran CVID &ar man inte alltid upp-
mirksam pa vad som sker och att
diagnosen kan behdva omprovas,
vilket gor det svart att avgora nér
man skall byta diagnos och kanske
behandlingsstrategi. Bade CVID och
LOCID ér ovanliga under barnaaren.
LOCID har en allvarlig prognos lik-
som CID som debuterar i barndomen
och vid bdda formerna bdr transplan-
tation Overvégas.

Det rader enighet inom ldkarkéren
om att sjukdomar med grava avvi-
kelser i T-cellernas antal och/ eller
funktion bor plockas bort fran grup-
pen CVID och klassificeras som
CID, men det kan vara svart att skilja
CVID med autoimmunitet fran LO-
CID. Dirfor menade Klaus Warnatz
vid sin foreldsning vid ESID-motet
att grinsen mellan CVID och CID
noggrant méiste definieras dd prog-
nos och behandling ér olika.

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Fraga doktorn

Fragor fran PIOs medlemmar
besvaras av Anna-Carin Norlin,
bitr. dverlakare, Klinisk Immuno-
logi och Transfusionsmedicin,
Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge.

Kan ledgangsreumatism lika gér-
na handla om bakterier i lederna
som ger liknande symtom? Vilken
av dessa tva besvir ar vanligast vid
primér immunbrist? Och hur kan
man i sa fall vara séker pa att man
har fatt ratt analys av sjukdoms-
bilden? Vid total brist pd immunglo-
bulinet IgA i blodet kan man se en
oOkad risk for sd kallade autoimmuna

PIObladet Nr 2/2017

sjukdomar dir ledgédngsreumatism
ingar. Det finns prover som kan ge
en mycket bra vigledning om det
ror sig om reumatism eller bakterier
1 leden. Ibland réicker det med blod-
prov och ibland vill ldkaren &ven
forsdka gora en undersokning av led-
vitskan eller genomfora rontgen-
undersokning. Likare pa vardcentra-
ler har ofta goda kunskaper om hand-
laggning av rodnade, vérkande och
svullna leder. Bakterieinfektion i led
ar ovanligare &n autoimmun sjukdom
hos personer med primér immunbrist.

Finns okad risk for infektioner
vid primér immunbrist nir man
badar badkar ensam eller tillsam-
mans med nagon? Finns det i sa
fall nagot man kan gora for att
minska risken for infektion? Ge-

nerellt sett gar det alldeles utmarkt
att ta ett skont bad i badkar bade
ensam eller tillsammans med nagon
om man har en primér immunbrist-

diagnos. Vet du med dig att du har

en ovanlig och allvarligare typ av
immunbrist kan du prata med din im-
munbristdoktor for rad.

Ar personer med primir immun-
brist mer utsatta for infektioner
(svamp-, streptokockinfektioner
ex vis) i samband med samlag? Vid
vanliga antikroppsbrister kan man
inte se nagot samband med okad risk
for infektioner i underlivet. Lokala

svamp- eller streptokockinfektioner

i slemhinnorna t.ex. i munhéla eller
konsorgan brukar inte kunna kopplas
thop med nagon speciell primir im-
munbrist.

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

13

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000



MEDLEMSBERATTELSE

Nar jag var 15 ar gammal fick
jag min diagnos CVID

Jag heter Magdalena Doragrip
och ar 20 ar gammal. Nar jag
var 15 ar fick jag min diagnos
CVID (variabel immunbrist), men
mina besvar borjade egentligen
redan nar jag var runt 12 ar.

Jag hade ihéllande hosta och snuva
som inte ville férsvinna. Flera gdnger
sokte jag hjilp pa bland annat vérd-
centralen, men de kunde inte hitta
nagot. Siankan visade aldrig nagot,
dérfor fick jag komma till en astma-
och allergimottagning dér jag forst
fick diagnosen astma och behandla-
des for det i ungefar ett ar. Efter ett ar

var hostan sé délig att jag inte langre
kunde ligga ner pa vénster sida utan
att kippa efter luft. Jag fick dd komma
tillbaka for ett aterbesok och traffa-
de en ny ldkare.
Den nya lakaren
hade, turligt nog,
precis varit pa en
utbildning om
immunforsvaret
och tyckte att
vi skulle ta lite
prover for att se hur det sig ut,
eftersom jag aldrig blev av med
forkylningarna.

Efter nagra dagar ringde ldkaren till
mina foréldrar och sa att det hade
blivit ndgot fel pd labbet och att vi
behovde ta nya prover. Det gick
ytterligare ndgra dagar innan hon
ringde igen for att berétta att jag fatt
en ny lakartid som bade mamma och
pappa skulle f6lja med pa. Min pappa
som inte forstdr sig pd medicinska
termer alls berédttade att det var nigot
fel pa nagra immunkvakuliner. Min
mamma som har jobbat som sjuk-
skoterska ganska ldnge hade ingen
aning om vad han talade om. Nér vi
sedan kom tillbaka fran lakarbesoket
forstod vi att ldkaren hade pratat
om immunglobuliner, det skapade
manga skratt dir hemma.

Ganska snart fick jag i alla fall borja
med min intravendsa immunglobu-

»Den nya lakaren hade,
turligt nog, precis varit
pa en utbildning om im-
munfoérsvaret...«

linbehandling. Den forsta tiden har
jag inget minne av, jag sov nistan
hela tiden. De infektioner jag hade da
borjade ndmligen gora sig paminda.
Innan jag borja-
de med behand-
lingen hade jag
inte ndgra “be-
SViar” av mina
infektioner, Det
andrades snabbt
nér jag fick im-
munglobuliner. Jag borjade kinna av
att jag hade lunginflammation och
bihaleinflammation. Och det kéndes!
Det var inte bara inbillning insag jag
dé, som jag hade trott att hostan och
snuvan var. Det fanns faktiskt en for-
klaring till varfor jag hade dem.

Till f6ljd av min CVID-diagnos fick
jag ocksa veta att bronkiektasier
hade utvecklats i mina lungor och
att jag skulle f4 borja inhalera och
gora andningsgymnastik for att hélla
lungorna rena.

Idag bor jag i Umeé dir jag stude-
rar till civilingenjor i Bioteknik pa
Umea universitet. Jag trodde att jag
skulle slippa mammas tjat genom att
flytta ca 65 mil norrut, men jag har
bdrjat inse att det nog aldrig kommer
att ske. Vilket i och for sig inte bara
ar daligt, da jag har minne som en
guldfisk ibland och glommer bort att
bestélla mediciner i tid.

PIO behover stod fran engagerade personer som du. Hjalp oss
i var verksamhet genom att handlai var butik, ge bort gavobrev

eller stotta PIOs verksamhet med ett bidrag.
Plusgiro: 431 00 03-I, Bankgiro: 5159-3382,
Swish: 1230244848. Valkommen till www.pio.nu

> PlO

Prim&rimmunbrist
organisationen

PIObladet Nr 2/2017



TUE I &

Varldsimmunbristveckan

Varldsimmunbristveckan genom-
fors varje ar 22-29 april for att
Oka kunskapen och sprida kan-
nedom om primara immunbrist-
sjukdomar hos allmanhet, vard-
personal och beslutsfattare.

Malet ar att alla barn och vuxna som
har en immunbristsjukdom ska f4 rtt
diagnos och bésta vard och behand-
ling for att kunna leva ett sa bra liv
som mojligt.

Under veckan anordnades olika
aktiviteter runt om i vérlden. Har i
Sverige informerade bland annat PIO
Smaland om primér immunbrist pa
lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping och
centrallasarettet i Véxjo. Medlemmar
fran PIO Orebro-Vistmanland sam-

IMMUNBRIST
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lade in pengar i bossa. PIO har ocksa
fatt ett antal gdvor under veckan fran
privatpersoner. Debattartiklar om ny-
foddhetsscreening har publicerats i
flera tidningar bade under och efter
veckan och SVT visade ett inslag i
nyhetsprogrammet Rapport néagra
dagar efter kampanjveckan.

I ar var det ocksa premiér for PIOs
nyakampanj ’GoZebra” dvs ’Ga som
en zebra”, ”Bli lite zebra” och ga for
primir immunbrist och PIO. Léans-
avdelningar bjod in till gemensamma
promenader 1 Goteborg och Orebro.
Medlemmar, familjer, kompisgéng
och foretag har promenerat och
samlat minuter. Manga har lagt upp
information i sociala medier och
hjélpt till att sprida information om
primir immunbrist. Tack for alla
glada hilsningar och hérliga bilder

som vi fatt ta del av under veckan!

Resultatet blev 538 timmar! For
varje timme som samlades in fick
PIO 100 kr fran kampanjens samar-
betspartners upp till 100 timmar. Vid
100 insamlade timmar fick PIO yt-
terligare ett bidrag pa 10 000 kr. Alla
som deltog och registrerade tiden
pad hemsidan hade chans att vinna
ett fint pris. Vi dr mycket glada och
tacksamma for de 20 000 kronor som
PIO - tack vare er - nu kan anvinda
for att sprida dnnu mer information
om primér immunbrist!

Varmt tack ocksa till kampanjens
samarbetspartners CSL Behring,
NordicInfu Care, Octapharma, Shire
och Steripolar.

Vi ser fram emot nésta ars kampan;!

Zebran anvdinds for att forklara och sprida
kunskap om ovanliga sjukdomar. Om du hor
klappret av hovar, dr det naturliga att tdanka
“hdst”. Men tink om det faktiskt dr en
zebra som kommer? Leta efter det ovanliga,
det kan vara primdr immunbrist!

X



Nu erbjuder
vihela serien
infusionsset
fran Neria™

Neria™
Multiset 1-4
grenar

Allt-i-ett
integrerad
hafta

/ Mjuk eller
hard kanyl

NenaTM soft 90 forskrivs
nu pa hjilpmedelskortet!

Ett brett sortiment ger valfrihet
och maéijlighet att optimera
utrustningen efter dina behov.
Kontakta din ldkare eller sjuk-
skoterska fér mer information.
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s Info frén PIO Sméland

%PIO

Primarimmunbrist
organisationen - Smaland
att diagnos i ratt tid

t flnns manga ollk
a Dnma
. nbnsts;ukd )

PIO Smaland tankte sld pa stora trumman
vad gallde arets arsméte, men ack, det blev
inte som vi hoppats.

Alldeles for fa anmalmngar hade kommit in da
anmélningstiden gatt ut. Anda beslot styrelsen att
genomfora sjilva arsmétet, utan foreldsningar, for
dem som anmélt sig. Néigra kom till 1 sista stund
och nigra avanmaélde sig pa grund av sjukdom.

Motet blev ett trevligt tillfélle att trdffas och
resulterade i en ny medlem som dessutom valdes
in i den nya styrelsen. Ing-Marie Eliasson avgick
efter manga ar som ledamot. Vi tackar henne
for det hon gjort f6r PIO och var lokalavdelning
genom dren och 6nskar henne allt gott framdver.

I borjan av april holl den nya styrelsen bestaende
av Anette Andersson, ordforande, och ledamo-
terna Erkki Svensson, Malin Seebergs, Susanne
Svensk, Gun Soéderholm och Annika Florin
planeringsmote for verksamhetsaret. Under aret
planeras bland annat att under Vérldsimmunbrist-
veckan sta i huvudentrén pa lanssjukhuset Ryhov,
Jonkdping samt huvudentrén pa centrallasarettet i
Vixjo med informationsmonter.

Under forra arets Varldsimmunbristveckan fanns
vi 1 entrén pé lanssjukhuset i Kalmar. Det var
mycket uppskattat av medlemmar och patienter.
Undertecknad hade under férmiddagen samma
dag varit med i lokalradion SR Kalmar, vilket
resulterade i att ménniskor korde extra for att
komma till var informationsmonter for att fa veta
mera om PI. De var dverlyckliga over att fa traffa
nagon att prata med som upplevt samma sjuk-
domshistoria. Vi jobbar pa att fa till en traff for
medlemmar/patienter i region Kalmar under varen.

Ett informationsblad har tagits fram tillsammans
med PIO och SLIPI med fragan ”Hur vet man att
det dr immunbrist?”. Detta informationsblad ska
under varen skickas ut till samtliga vardcentraler i
hela Smaland. Malet ar att en uppfoljning ska ske
efter ett antal veckor for att stimma av att brevet
inte hamnat i en brevhog eller papperskorg.

Till hosten hoppas vi kunna anordna en forelds-
ning pa lanssjukhuset Ryhov om immunforsvaret
och primér immunbrist. Hall koll pa var hemsida
www.pio.nu/pio-smaland.

Fram till det att vi ses — ha det s bra dnskar
PIO Smalands nya styrelse genom ordférande
Anette Andersson

PIObladet Nr 2/2017



Latthanterligt och skonsamt subkutant
infusionsset med nalskydd

HigH-Flo

Subcutaneous Safety Needle Sets

FREEDOM60° FreedomEdge™

Syringe Infusion System Syringe Infusion System
Var HIigH-Flo™ kanyl &r tunn, skarp och utformad for att géra
ett mindre hudsnitt vid applicering. Alltfor att du ska fa en sa { d .
skonsam och behaglig behandling som méjligt. ) o [ Ya—

Med HigH-Flo™ nna kanylvagg far nalen en éverlagsen
administrerngsprestanda vilket dppnar mojligheten for snab-
bare administrering och kortare behandlingstid. "\)
HIgH-Flo™ finns i kanyllangderna 4, 6, 9, 12 och 14 mm vilket Y
gor det mgjligt att individanpassa din behandling. i /*~ 7
| . recision
Kontakta din vardgivare eller hér av dig till oss pa ﬂgHFIo \ prECISION

info@steripolar.se alternativt 018-430 0980 for mer
information om vara nalar och infusionssystem.

nya innovationer till varden

Steripo[ar Tel. 018 430 0980 info@steripolar.se www.steripolar.se

Shire tillsammans med
Baxalta, en global ledare
inom sallsynta sjukdomar.

Baxalta har blivit en del av Shire, men vi har kvar
vart fokus pa immunbrist och immunologi. Vi
fortsatter att utveckla befintliga terapier och
introducera nya banbrytande behandlingar inom
omraden som hematologi, immunologi samt inom
séllsynta sjukdomar sésom hereditéart angiotdem,
Hunters och Fabrys sjukdom.

Besdk gadrna immunbrist.se

L100-91/82DW/3S

- Shire
Ire Vasagatan 7, SE-111 20 Stockholm
Tel: +46 8 544 964 00 | www.shiresverige.se
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Varldsledande
“utveckling av plasmaprotein-
lakemedel for allvarliga och
sallsynta sjukdomar.
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Biotherapies for Life™ CSL Behring

CSL Behring AB, Box 712, SE-182 17 Danderyd | Phone: +46 8 544 966 70 | Fax: +46 8 622 68 38 | info@cslbehring.se | www.cslbehring.se
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