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Hej alla harliga PIO-medlemmar och 6vriga
som laser PIObladet. Nu har vi lagt en
fantastisk sommar bakom oss. Hoppas alla
medlemmar, styrelsen och personalen pa
PIO-kontoret hade mdjlighet att njuta av
sommaren och kunde gdra saker som man
mar bra av och kan tanka tillbaka pa nu

nar morkret och kylan ar har. Snart ar det
Lucia och julen narmar sig och med den
vintersolstandet som ar vandpunkten tillbaka
till langre och ljusare dagar.

Sedan forra PIObladet har vi haft ett
familjelager med I5 familier med 28 barn och
ungdomar totalt. Maria Monfors som har
arbetat i manga ar med familjelagret och
varje gang arrangerat ett uppskattat lager
hade i ar inte mdjlighet att vara arrangér. Sa
i r var det fyra nya personer som klev in. De
utrattade ett fantastiskt arbete pa kort tid
och familjielagret blev mycket lyckat. Ett stort
tack till er. Referat fran lagret finns i detta
nummer.

Arbetet med det nationella kvalitetsregistret
PIDcare fortsatter. Fran PIO finns nu tva
representanter med for att lyfta fram
patienternas perspektiv (Ias mer i artikel pa
sidan 17). Lopande under dret kommer det
manga remisser till PIO och inbjudningar

till méten och det ar ett digert arbete att
prioritera vilka remisser vi ska besvara och
moten som vi ska delta i. Linda Zakrisson

i styrelsen ar invald som representant for
Handikappforbunden i Skolinspektionens
samradsgrupp for funktionshinderfragor.
Anneli Larsson, verksamhetsansvarig i PIO,
utsags som en av tva representanter fran
Handikappférbunden att delta pa ett mote pa
Socialdepartementet om varden fér personer
med sallsynta sjukdomar. PIO har ocksa
ldmnat synpunkter till Handikappférbunden

pa remisserna Ratt information i ratt tid och
Lakemedel for sarskilda behov.

| oktober arrangerades de arliga inspirations-
dagarna fér lansavdelningarna och styrelsen
som traffades for att fa inspiration, utbildning
och utbyta erfarenheter. Lika roligt varje ar
med dessa dagar aven om man onskade att
det var en dag till, en helg gar sa fort.
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| manadsskiftet oktober/november var

sex deltagare fran PIO pa den stora
internationella konferensen som arrangeras
vartannat ar av ESID (European Society for
Immunodeficiencies), INGID (International
Nursing Group for Primary Immunodeficiencies)
och IPOPI (International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies). Extra roligt

i ar var att vi tack vare generosa gavor hade
mdjligheten att ta med oss en ungdom, Axel
Jacobsson, som fick uppleva denna fantastiska
konferens. Som vanligt var det ett fullspackat
program. Konferensen samlar deltagare och
forelasare fran hela varlden och ger oss en
mojlighet att fa en aning om vad som ar pa
gang inom omradet immunologj, bade vad
galler framsteg inom forskningen och vad som
hander inom behandlingsomradet. Artiklar fran
férelasningarna kommer i kommmande nummer
av PIObladet.

Dessa méoten och maéjligheten att traffas och
ta del av andras berattelser, ger energi att
jobba vidare och leva upp till PIO:s mission:
Ra&tt diagnos i ratt tid och ratt behandling

for att kunna leva ett s@ bra liv som méjligt.
Och du kan hjalpa till att géra skillnad! Om alla
medlemmar samlade in och skankte 100 kr
var till PIO:s verksamhet skulle det bli ca

100 000 kr. Pengar som behdvs i arbetet med
att fler barn och vuxna med primar immunbrist
ska fa ratt vard, stod och behandling. Se PIO:s
annons pa sidan |6. Tank garna pa PIO i jul.

Hoppas ni uppskattar detta nummer och
finner det intressant.

Vanliga halsningar
Stefan Nordeman
Ordfoérande
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Racerforare och pirater pa PIO:s
familjelager

Text Anneli Hakansson Foto Henrik & Marthe Viberg

Den 8:e augusti var det dags for det
arliga familjeldgret i Uskavi i Bergsla-
gen. PIO anordnade ldgret och bjod in
de medlemsfamiljer som har barn med
primdr immunbrist. Familjeldgret &r en
samlingsplats med foreldsningar, lek,
bus och hérlig gemenskap. I ar var vi
15 familjer. Det kom familjer fran hela
Sverige. Fran Landskrona i soder till
Kiruna i norr!

Fredag

Redan forsta dagen var det full fart.
Forst var det lunch, sedan borjade det
med foreldsning for fordldrarna. Det
var sjukskoéterskan Sinikka Riutta och
Christoffer Dabhlstrom, representant
fran Steripolar som beréttade och gav
tips och rad om infusionspumpar och
att sétta nélar, ge sprutor.

Under tiden som forédldrarna hade fo-
reldsning fick barnen leka namnlekar
med Birgitta och Gudrun och ungdo-
marna fick léra kinna varandra. Nagra
av dem passade pa att bada.

Eftermiddagens storsta héndelse var
ndr Helen Nordback fran Stockholm
kom och visade upp sin racingbil, en
Mitsubishi Evo X. Till tjejernas fortjus-
ning var bilen rosa! Alla barn, ungdo-
mar, forédldrar och foreldsare stod pa ko
for att provsitta och titta pa bilen. Helen
hade ocksé engagerat sig och anordnat
en insamling av leksaker, godis, fika
och pengar till lagret. Allt var mycket
uppskattat!

Pa kvillen akte ungdomarna ivig pa
en hemlig aktivitet. Bagskytte! Noras
bégskytteklubb hjilpte till s& att ung-
domarna fick testa sporten och sedan
grillade de tillsammans. Vi andra hade
tipspromenad och mangkamp. Det de-
lades ut fina priser till alla.

Lérdag

Pa l6rdagen var det full fart frdn mor-
gon till kvall! De vuxna hade forelés-
ning av Psykolog Helena Fagerberg
Moss. Lis gérna artikeln skriven av
Marthe Viberg. Under tiden byggde

barnen drakar och blev ansiktsmélade
av Emma Svantes. Séllan har sa manga
barn snéllt kdat och véntat tilmodigt pa
sin tur. Det var fantastiska malningar!
Allt fran tigrar, katter, clowner till sma
monster.

Efter lunch var det dags for ”Roris”. Ca-
rolina och Wilma ledde oss genom alla
kluriga rérelser och de mammor och
barn som deltog blev varma och glada.

Pa eftermiddagen blev det paddling,
fiske och bad vid sjon Usken. Alla
barnen fick egna fiskespon av CSL
Behring och det fiskades bade av barn,
fordldrar och édven foreldsare. Flera fa-
miljer passade pa att paddla ut till 6n.
Vi passade ocksa pa att fika och njuta
av det hdrliga védret.

Senare pa kvéllen var det dags for korv-
grillning. Massor av korv grillades av
grillméstarna Emil, Lars och Bosse.
Birgitta och Bosse ledde allsdngen
som var uppskattad av stora och sma.
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Barnen hade lite svart att sitta still for
de visste att det var nigot spannande
pé gang. Det var dags for “Hemligt
besok™ Det kom pirater som blivit
strandsatta och de letade efter en skatt.
Alla barnen fick hjélpa till att leta upp
skatten och det blev jubel nér de hitta-
de den. De fick varsin present med div.
innehdll. Dvd-filmer, dockor, pyssel,
godis och mycket, mycket mer fanns i
pasarna. Trotta och glada familjer gick
sedan till sdngs.

Séndag

Sista dagen kom snabbt! Tidigt pA mor-
gonen var flera ute igen och testade fis-
kelyckan. Ingen fisk idag heller! Ceci-
lia och Lotta hade PIO-information for
fordldrarna och barnen och ungdomar-
na passade pa att spela minigolf och
bada. Strax fore lunch var det dags att
avsluta lagret med traditionell fotogra-
fering. Sedan var det dags att skiljas at
och dka hem. Det blev manga kramar.
Vi som fick hjélpa till med PIO:s fa-
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miljeldger vill passa pd att tacka alla
som gor det mojligt att vi far tréffas.
Det betyder s& mycket for oss familjer
med svart sjuka barn att fa triffa andra i
samma situation. En helg nér vi kan ses,
prata, skratta, grata och byta tips och
rad med varandra. Vi dnskar och hopp-
as att dessa lager kommer att fortsétta. [
ar hade vi hjalp av en del sponsorer. Ett
stort ’Tack” och ménga kramar till alla
sponsorer! Med er hjalp far véra barn
kénna stor gliddje och gemenskap. ¢

ANNONS

CRONO ampuller till basta pris
Sokord for hjalpmedelskort: “Crono ampul

|I)

I A
c
& LN

Crono ampull, ml reservoar Forpackningsstorlek | Varunummer
Crono ampull, 10ml. 10 st/férpackning 734224
Crono ampull, 10ml. 80 st/férpackning 734225
Crono ampull, 20ml. 10 st/férpackning 734226
Crono ampull, 20ml. 80 st/férpackning 734227
Crono ampull, 30ml. 10 st/férpackning 734220
Crono ampull, 30ml. 70 st/forpackning 734221
Crono ampull, 50ml. 10 st/férpackning 734222
Crono ampull, 50ml. 60 st/forpackning 734223

TP Medical AB - info@tpmedical.se Tel: 0733 —83 75 90 Fax: 040 — 654 03 48

PIObladet Nr 3-4/2014



|
-

-~

>ptimerad

hemmet!

Crono S-PID™ 50

Sma och snabba pumpar med
upp till 50 ml pa en halvtimme

l\,-__.;__;c-‘ - Neria™ Multi

Smidigt infusionsset

’ med 90° stalkanyl
och 2, 3 eller 4
o infusionsplatser. !
e
ot
: ] : * S
= |

£
=

lz* ‘

Neria™ Multi ar anpassad fér bade barn och vuxna. Den har en enkel inforingsteknik?*
med en integrerad hudvanlig hafta vid varje nal. Nalen ar tunn, 27G, vilket minime-
rar smarta vid insticksstallet. Slangarna ar tunna och minimerar lakemedelsspill.23
Neria™ Multi har provats och visats vara kompatibla med immunglobuliner. 3¢

* Vid behov av mindre infusioner finns Crono Super PID™ 10/20 ml

Referenser:

1. Compatibility and stability testing of the catheter device Unomedical comfort with the immunoglobulin Subcuvia. IKFE Report,
July 23, 2009. Data on file Unomedical A/S 2. Chan.G.C.F., Ng D.D.M.W. et al, Comparison of Subcutaneous Infusion Needles for
Transfusion-Dependent Thalassemia Patients by the Intrapersonal Cross-over Assessment Model. Am.J.Heamatol, 76;398-404

3. Parsons J. Infusion line preferences of patients prescribed apomorphine for complex Parkinson’s disease. Brittish Journal of
Neuro-science Nursing. December 2009, Vol 5 No 12 4. Unomedical 14, Drug compatibility study of quad furcated infusion devise
(neria multi) with immunoglobulin solution for subcutaneous infusion (Hizentra® ). Approval date: January 31, 2012. 5. Statement,
Drug device compatibility of neria multi with Subcuvia® , Vivaglobin® and Gammanorm® . Approval date: December 15, 2011

6. Verification test report for UMA, Test IDV18 Device compatibility Test. Approval date: December 12, 2011.

WWAUGI.2014.IMM.12

Nordiclnfu Care AB, Box 1225, 131 28 Nacka Strand ¢ Tel 08-60124 40 ¢ info@infucare.se * www.infucare.se
NordicInfu Care is an activity of Air Liquide Healthcare




FAMILJELAGER 2014

Immunglobulinbehandling och

stickradsla

Text Linda Zakrisson Foto Henrik & Marthe Viberg

Sjukskoterskan Sinikka Ruitta, verk-
sam vid Abo universitetssjukhus och
Christoffer Dahlstrdm, representant
for Steripolar, holl en foreldsning om
subkutan immunglobulinbehandling
vid primér immunbrist pd familjeldg-
ret i Uskavi. Foreldsningen utgick fran
fordldrafrdgor och gav oss foréldrar
till barn vars priméra immunbrist kra-
ver immunglobulinbehandling vérde-
fulla, konkreta tips.

Satta nal sjalv fran sex ars alder
Sinikka bdrjade med att betona vik-
ten av att bade fordldrar och barn,
nér diagnos stills, far information om
sjukdomen av en ldkare. Hon menar
dven att det dr viktigt att barnet, och
fordldrarna, har fortroende for den 1a-
kare barnet tréaffar regelbundet. Det &r
Onskvért att barn tillats vara delaktiga
i sin behandling. Fran sex till sju ars
ader klarar barnen av att sétta sin egen
nal och kan dven tréna pa att bade dra
upp medicin samt aspirera. Delaktig-
heten kan medfora att barnet upplever
mindre obehag i samband med be-
handlingen.

PIObladet Nr 3-4/2014

Vi fordldrar fick nigra viktiga saker
att tinka pa vid behandling med im-
munglobulin. Sjélva sticktillfallet kan
kénnas obehagligt for bade barn och
forélder, vilket kan medfora att barnet
spanner sig och ddrmed upplever obe-
hag. Det ér dérfor viktigt att forsoka
hitta rutiner som gor bade barn och for-
alder sé avslappnade som mojligt.

Rekommenderade stickstéllen

De stickstillen som rekommenderas ar
mage, utsida 1ar och dverarm. (I Sveri-
ge rekommenderas enligt Sveriges Im-
munbristsjukskdterskors Intresseforen-
ings riktlinjer utsida 1&r och omradet
runt naveln. Forf. anm.)

Flera stickstéllen

Vid stickstillet bildas en liten bula som
forsvinner inom ett dygn d& immun-
globulinet har tagits upp av kroppen.
Om bulan blir stor, 6mmar och stramar,
menar Sinikka att det kan vara vért att
utoka antalet stickstéllen. Fler stickstél-
len innebér att méngden medicin forde-
las Over flera stillen och att huden inte
blir lika méttad. Hon berittar att det i

Sverige ér vanligt med ett till tva stick-
stéllen medan det i Finland &r vanligare
med tre till fyra stickstéllen.

Kort eller lang nal?

Sinikka forklarar att det 4r l4tt att tro att
en kortare nal ger mindre obehag, men
att det istéllet kan vara tvirtom. For att
minska obehag som liackage och knol-
bildning under huden &r det viktigt att
nélen gér tillrdckligt djupt in i huden,
for det krdvs att nélen &r tillrdckligt
lang. Det finns flera olika slags nélar.
”Var inte radd for att prova olika typer
av nalar for att se vilken som passar
bast,” siger Sinikka. Vidare menar hon
att patienter som upplever obehag vid
behandling med en sorts immunglobu-
lin kan behova byta till en annan sort.

Auvslutningsvis betonade Sinikka och
Christoffer vikten av att personer med
primédr immunbrist far ldmna sputu-
modling vid misstinkt luftvagsinfek-
tion. Detta for att faststélla att ritt sorts
antibiotika sétts in. Christoffer patalade
dven att regelbunden lungtréning kan
behovas. ¢
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Mar foraldrarna bra

mar hela familjen bra

Text & Foto Marthe Viberg

' ,II H.Pﬂﬁ‘?l. :

Helena Fagerberg Moss har arbetat
som psykolog i over 40 ar och var
mycket glad dver att fA komma till-
baks till Uskavi och PIO:s familje-
lager. Helena har varit med pa PIO:s
familjelager vid tidigare tillféllen.

Hela familjen blir patienter

Vi borjade med att prata om barn-
sjukvarden generellt och Helena
beréttade att man i barnsjukvarden
inte bara far barnet som patient, utan
aven fordlder, syskon och Gvriga fa-
miljemedlemmar di alla pa olika
sétt blir involverade och paverkade
nér ett barn blir sjukt. Som psyko-
log jobbar man forebyggande och
behandlar dven syskonen i familjen.

Barnen kanner av och har koll

Helena berittade att barn ofta mér-
ker av hur vuxna runt barnet mar.
Barnen har elefantéron” och kén-
ner av andras kénslor och har koll pa

det mesta. Barnen kan dven méarka
att engagemanget och nérheten inte
alltid finns ndr man svarar.

Foraldrar tar storre ansvar i dag

Helena tog dven upp en diskussion
om “Barnperspektiv”’, “Foréldra-
perspektiv’ och “Familjeperspek-
tiv’. Det dr viktigt att fokusera pa
fordldrarna for att barnen skall ma
bra, mér fordldrarna bra mar hela
familjen bra. 1 svara situationer
som vuxen kan man glomma att &ta,
sova eller att ta hand om sig sjélv.
Pé 70-talet parkerade” man barnen
som var sjuka pa sjukhuset, och sé
hdmtade man hem dem nir de blev
friska. Detta ledde till bedrovliga
konsekvenser informerar Helena.
Nu ér utmaningen att sjukvards-
personalen inte alltid “kommer at”
barnen, for att fordldrarna idag be-
driver eget IVA-arbete och tar ett
mycket storre ansvar for sitt sjuka

barn. Vuxna och éldre barn stiller
ocksa mycket hogre krav pa sjuk-
varden adn vad man gjorde forr, ge-
nom att man sjilv soker och hittar
information och kan vara mer pélést
nu. Men Helena menar att det dnda
ar bittre idag ndr man behandlar
hela familjen och ndr man &r mera
paldst som forélder.

Starka kénslor och svara situationer
For fordldrar som fér veta att deras
barn &r sjukt blir ofta fordldraskapet
annorlunda dn man hade trott. Oro,
nedstimdhet, ilska, orkesloshet,
déligt samvete och sorg ar reaktio-
ner fordldrar kan fa vid en diagnos
eller information om att ens barn
ar sjukt. Det dr ofta en lang resa
med manga besok, utredningar,
diagnos, behandling, ytterligare
behandling och uppféljning. Barn
och syskon kommer ocksa i1 kontakt
med sjukvérden, och ibland liv och
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dod mycket tidigare &n sina vanner.
Detta kan ofta utrycka sig i att man
blir "lillvuxen” i sdttet.

Vi tar in information olika

Helena berdttade vidare om
skydds-mekanismer/forsvarsmeka-
nismer som upptrdder ndr man far
ett jobbigt besked. Som bade forald-
er och barn kan man ha svart att ta
in informationen som ldmnas vid ett
lakarbesok. Ofta hor man olika saker
och tycker vissa delar &r “viktigare”
an andra delar. Nar man sedan kom-
mer hem kan man inom familjen
ha helt olika bilder och upplevelser
av besoket. Helena menade att det
ar viktigt att man som forédlder far
egen tid i motet med varden utan att
barnet &r med och att &ven barnet far
prata sjalv med doktorn. Overgang-
en mellan barn- och vuxenvarden
kan dé bli enklare och man har som
ungdom en storre tilltro till 1dkare
och sjukvérden.

Rad for att hantera sin oro

Béde barnen med sjukdom och
syskon kan fa psykosomatiska sym-
tom. Det kan finnas oro hos barnen
sjdlva, oro for igar, idag och imor-
gon. Barnen behdver da hjidlp med
att ta hand om sin oro. Helena bru-
kar ge som rad till sina patienter att
de for att hantera sin oro kan ténka
sig att de har en fjarrkontroll som &r
osynlig och ligger under kudden i
singen. Och om man pé kvillen
inte kan somna pé grund av oro, kan
man vélja lugnande saker att tinka
pd genom att med fjarrkontrollen
byta fran “oroskanalen” till nagot
trevligt att “titta” pa. Barn kan dven
gbra en boll av sin oro och ldmna
denna till ett gossedjur, som tar
hand om barnets oro, sé att de sjdlva
inte behover béra detta.

Lara sig mag-spraket

Manga bekymmer kénns i magre-
gionen och man kan ldra barnen
och sig sjilv som forilder att tolka
magont/oro via “mag-spraket”. For-
soka fa barnet att kdnna igen olika
kénslor i magen, hunger, méttnad,
oro, nervos, radd eller behov av
toabesok.

Soka professionell hjalp ibland

Helena forklarade ocksa att foréld-
rar liksom barn kan regrediera. De
kan gé tillbaka i1 utvecklingen, bli
mera beroende, ha svart att ta beslut
och beter sig mera kinslomissigt.
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Vidare kan véara kénslor leda till
aggression och att man fornekar att
nagot har hént, man undrar varfor
och vems fel det &r. Depression i
form av nedstimdhet och hopplos-
hetskénslor kan ocksd dyka upp.
Helena poéngterar att det kan vara
viktigt att ibland sdka professionell
hjélp béde for barn och for fordldrar
for att hantera kénslorna.

Mota Olle i grind

Symptomen pa oro och ridsla kan
borja med ont i huvudet, ont i ma-
gen och matvigran. Helena tycker
det ar viktigt att ”mota Olle i grind”.
Det dr viktigt att tidigt identifiera
barnets reaktioner och barnets sorg.
Hur informerar/forklarar man for
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barn och nir? Helena menade att det
ar viktigt med delaktighet for barnet
och med Oppenhet. Friga barnet om
det &r ndgot de vill veta eller und-
rar over. Tips ar att fridga pa kvall-
en, men inte for ndra somnen. Eller
vid bildkande, nér man sitter ihop i
bilen under en viss tid. Ett lampligt
tillfille for samtal om diagnos och
behandling, om oro, om funderingar
kring sin sjukdom &r infér och/eller
efter sjukhusbesok.

Vi fordldrar pé lagret tackar Helena
for en intressant och larorik forelds-
ning och jag tror vi alla kunde tdnka
oss att sitta kvar i ytterligare nigra
timmar, lyssna, diskutera och gora
erfarenhetsutbyten. ¢




Fototavling pa familjelagret

"Battre att lyssna till den strang som brast an att aldrig spanna en bage’”. Fotograf Hugo Jansson, vinnare i Ungdomsklassen.

PIO arrangerade i samarbe-
te med CSL Behring en fo-
tot@vling vid drets familjela-
ger pd Uskavigdrden i Nora.
Oj, sa fina bilder det kom in!
De visade pd olika spédnnande
aktiviteter, en underbar som-
mar och stor glédje i att delta i
familjelagret. Hjartliga gratula-
tioner fill vinnarna och de he-
dersomné&mndal

Manga njdt av méjligheten att ta ett kvéllsdopp i den vackra
skymningen. Fotograf Mia Kristiansson, hedersomnamnd.
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Deltagare pa l&gret roades av clowner och skrém- "Cool cat’. Fotograf Carolina Massing, hedersomnamnd.
des kanske en smula av en flock lejon. Fotograf
Roger Jansson, hedersomnamnd.

Stort tack alla fotografer for era harliga bilder, som visar hur fint det var!
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Etik och GenEtisk vagledning

Text Camilla Ottosson Foto Kylesteed

Etik och moral handlar till stor del om saval avvagning som balans

Anders Fasth, professor i pediatrisk
immunologi vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg, gav vid SLIPIs méte i Béstad
i september 2013 ett foredrag som
ville stimulera till en etisk reflek-
tion vid genetiska undersokningar.
Prof. Fasth borjade med att berétta
om skillnaden mellan etik och moral
samt olika etiska principer.

Garning och konsekvens

Etik handlar om vad som kan anses
vara ritt och orétt ndr vi gor saker
som paverkar andra och nér det hand-
lar om vérdekonflikter.

Vara giamingar bade kommer utifran
vér personlighet och skapar den. De
far konsekvenser, bade individuellt
och socialt, &ven om dessa konsekven-
ser inte blir uppenbara for oss genast.

Vi bér alla ansvar for véra gérningar
oavsett vad eller vem som éar killan
till var moraliska intuition. Och de
kan komma att bedomas av kom-
mande generationer.

e ——
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Vad ér det for skillnad pa etik och
moral?

Moral ror ménniskans praktiska och
faktiska handlande. Det ar alltsd den
handlande personen eller personens
konkreta handling som &r moralisk
eller omoralisk. Etik star for den sys-
tematiska reflektionen dver ménskli-
ga vérderingar och handlingar samt
motiven for dessa.

Moral kan beskrivas som alla
méanniskors inneboende Overtygelse
om vad som r gott och ont, ritt och
orétt. Etik 4r ndr man funderar dver
moralen, forsoker att uttrycka mora-
lens principer och argument. Redskap
for detta ar intuition, fornuft, samvete
och empati.

Den etiska reflektionen utmérker sig
genom att man forsoker ge skil till
varfér man handlar som man gor
eller varfor man valt de virden man
valt. Sddana reflektioner aktualiseras
t.ex. ndr man har att ta stéllning till
konflikter mellan olika virden och
intressen.

Principer vid konflikter inom
varden

Etiska problem inom vérden beror
vérdekonflikter och det finns ett antal
principer som man maste ta stillning
till (citat nedan ur: SOU 1995:5):

Principen om mdnniskovdrdet

"Alla ménniskor har lika virde och
samma ritt oberoende av person-
liga egenskaper och funktioner i
samhallet".

Irrelevanta egenskaper hos personer
ska inte inverka pa fordelningen
av hélso- och sjukvérd utan man
foresprakar en grundldggande likhet
nér det géller tillgang till hélso- och
sjukvard.

Men i verkligheten kan tillgang till
lakemedel, hélso- och sjukvard ofta
se vildigt olika ut beroende pa var
man bor i Sverige och hur manga pa-
tienter som finns i en sjukdomsgrupp.

Irrelevanta  egenskaper  paverkar
alltsa tillgangen.
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Behovs-/solidaritetsprincipen
"Resurserna bor fordelas efter behov".
For att kunna &stadkomma lika moj-
ligheter och lika utfall nér det géller
hélsa (solidaritetsaspekten) kréver
det att vi prioriterar det stérre beho-
vet framfor det mindre behovet, men
hur fungerar detta vid ovanliga sjuk-
domar och tillstdnd, som exempelvis
primér immunbrist?

Om ett ovanligt sjukdomstillstand
med en liten patientpopulation har
samma behovsgrad som ett vanligt
sjukdomstillstind bor de bada ges
samma mojligheter till ett likvérdigt
hélsoutfall i den man det finns ef-
fektiv behandling, anser prof. Fasth.
Detta kan exempelvis gilla immun-
globulin som anvinds av personer
med antikroppsbrister eller granulo-
cytstimulerande faktor som anvénds
av personer med neutropeni (forfat-
tarens kommentar).

Kostnadseffektivitetsprincipen

"Vid val mellan olika verksam-hets-
omraden eller atgirder bor en rimlig
relation mellan kostnad och effekt,
mitt i forbattrad hélsa och hojd livs-
kvalitet, efterstrdvas. Grundtankarna
1 formanssystemet &r att samhillets
kostnader for ldkemedel skall std i
rimlig proportion till den nytta de
tillfér och att ldkemedelskostnader-
na inte far medfora att utrymmet for
annan angeldgen sjukvérd minskar.
Kravet pa kostnadseffektivitet bor
generellt stillas hogre vid mindre
angeldgna sjukdomstillstand 4n vid
mer angeligna".

Kostnadseffektivitetsprincipen — drar
till viss del i en annan riktning &n
ovriga principer och sitter granser for
vilken behandling som kan erbjudas.
Man ser pé alternativnyttan. Vad fér
vi for pengarna om vi véljer alternativ
B istéllet?

Grundliggande etiska principer
Principerna om respekt for sjdlv-
bestimmande (autonomi), att inte
skada, att gora gott och principen
om réttvisa ar etiska normer som bor
ligga till grund for beslut inom sjuk-
varden, anser prof. Fasth.

Autonomi omfattar:

e Respekt for din medménniskas
forméga till sjélvstindiga beslut och
integritet.

o Respekt for barnets vixande auto-
nomi och den dementa, medvetslosas
minskade/upphivda autonomi.
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o Respekt for onskan/rittigheten att
overlata autonomin till ndgon annan.

Att inte skada innebér att:

e Smirta och lidande &r nagot ont.

e Vilja det alternativ som ger minst
lidande.

Gora gott:

e Ar en positiv forpliktelse.

e Men man maste veta vad som &r
gott 1 en given situation, annars upp-
nar man motsatsen.

Raéttvisa innebdr att:

¢ Behandla alla lika, oavsett kon, ras,
utbildning och social status.

e Den som bdr bordan for ndgot
ska ocksa fa nyttan av detta t.ex. av
forskning.

GenkEtik

Ett exempel som vérdpersonal kan
stota pa ar vid helgenomssekvense-
ring (WGS) respektive helexonse-
kvensering (WES) da bifynd fram-
kommer som skulle kunna paverka
patientens hélsa.

Ska man informera patienten och i
sadant fall om vad? Ska man infor-
mera om riskgener? Ska man infor-
mera om negativa fynd eller — bara
positiva?

Manga frigestéllningar  uppstér.
WES och WGS gor att griansen mot
screening upphor. Varfor inte gora
genetisk sekvensering och analys
pa alla nyfédda? Man kan ocksé
flytta gransen lite till: Varfor da inte
gora det pa fostret? Eller som PGD
(preimplantatorisk genetisk diagnos-
tik)?

Risken med allmén screening skulle
kunna vara att vi blir patienter hela
livet som ska hantera de risker vi har
fitt reda pd. Spelar det ndgon roll om
det ror sig om information om livs-
hotande tillstand nu eller i framtiden?

Ska man informera om risk att fa en
sjukdom

¢ om lakemedel eller livsstil kan &nd-
ra risken — eller om den &r opaverk-
bar?

e om risken inte innebdr paverkan
pa hilsan eller mojligheten att skaffa
barn?

e cller om information som erhéllits
inte pdverkar patientens medicinska
status. Exempelvis om en far visar
sig inte vara biologisk far, kanske pa
grund av icke informerad adoption?

For att kunna gora ovanstdende be-
domningar maste man ha foljande i
atanke:

Autonomin — kan patienten sjélv ta
stallning till informationen som han/
hon fér?

Syftet méste vara att gora gott och att
inte skada. Ska kostnadseffektivitet
paverka beslutet?

De allra flesta individer som har till-
fragats om de vill fa information om
sjukdomsrisker sdger: avsloja allt.
Négra fa ar tveksamma eller ger ett
graderat svar.

American President’s Council on
Bioethics, den amerikanske presiden-
tens rad 1 fragor som ror bioteknik
(forfattarens Overséttning) sdger:
"Det underliggande intresset, i syn-
nerhet inom vetenskaplig forskning,
ar s& stort att scenariot med helge-
nomsscreening av nyfodda kommer
att bli svart att forhindra."

Den etiska analysen - en modell
Prof. Anders Fasth presenterade en
modell for etisk analys som kan till-
lampas vid intressekonflikter, i vilken
man identifierar premisserna och in-
tressenterna samt kartligger intres-
senternas vérderingar pa kort och
lang sikt samt maktforhéllanden, dvs
var maktresurserna finns eller saknas.
Direfter identifieras intressekonflik-
ter och en handlingsstrategi utveck-
las.

— Det &r viktigt att vi haller den etiska
diskussionen levande och reflekterar
over vart handlande i motet med
véara patienter, avslutade prof. An-
ders Fasth sitt foredrag for kollegor i
Sveriges Lékares Intresseforening for
Primdr Immunbrist. *

_—<> -

Lastips for intresserade!

Lennart Hammarstroms artikel med
titeln "Nu och Da" i PIO-bladet 3-4,
2012 som handlar om genetisk scre-
ening.

Ann-Sofie Isaksson Nordmarks ar-
tikel med titeln "Fler liv kommer att
raddas" fran PIO-bladet 3-4 2012
som handlar om neonatal screening
vid SCID.
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Samnordiskt mote pa Island

Text Stefan Nordeman Foto Gry Austad

I

Den 23-25 maj bjod den islédndska for-
eningen for personer med primér im-
munbrist, Lind in till en helg fylld av
upplevelser och ett mycket intressant
program med forelésare fran alla nord-
iska ldnder. Fran Sverige var det Maria
Michelfelder fran vart kontor och jag,
Stefan Nordeman, som deltog. Det ar
tva timmars tidsskillnad mellan Sveri-
ge och Island s vi startade pa Arlanda
08:00 och flog i tva timmar och fyrtio
minuter for att landa 08:40 lokal tid.
Vi var ett gdng som gick en liten pro-
menad och tittade pa de ndrmaste om-
givningarna innan konferensen bor-
jade. Alla medlemmar i de nordiska
landernas organisationer hade bjudits
in och pé plats fanns deltagare fran
alla nordiska ldnder samt t o m négra
fran Farbarna som ingick i den danska
delegationen. Sverige hade minst an-
tal deltagare med tva st, tre om man
far rakna in en foreldsare som var fran
Sverige.

Immunsystem, screening och vaccin
Konferensen 6ppnades och vi hélsa-
des vilkomna av ordforanden i den
islindska foreningen, ”Gulla”. Vi var
totalt ca femtio deltagare och vi fick
borja med att lyssna pa tre ldkare fran
Island som tog upp tre olika d&mnen.
Dr. Asgeir Haraldsson presenterade
vart immunsystem och hur det fung-

erar. Som nummer tva av foreldsarna
kom dr. Bjérn Rinar Ladviksson som
pratade om screening av nyfodda och
vilken betydelse det kommer att & for
framtiden. Dérefter kom Dr. Sigur-
veig b Sigurdardottir som gick ige-
nom vad som &r bra att tinka pa nér
det kommer till vaccinationer. Hennes
budskap var det samma som dr. An-
drew Cant fran Storbritannien fram-
forde pa sin foreldsning under SLIPI:s
mote i Béstad i1 fjol. Anvénd inte le-
vande vaccin men i dvrigt vaccinera
alltid &ven om man ar osdker pa resul-
tatet av vaccinationen. Man tror att en
vaccination har fler fordelar &n de vi
kénner till idag och hjilper dem som
vaccinerar sig d&ven om vetenskapen
idag inte kan pavisa p4 vilket sétt. Om
inte annat s& kan det inte gora nagon
skada att vaccinera sig och varfor da
inte gora det?

Hantverk och vulkaner

Nér vi étit en god middag var det dags
for sightseeing. Vi borjade med ett
stopp hos néagra lokala hantverkare
som berittade om sin verksamhet och
hade Oppet enbart for var skull, det
kéndes riktigt lyxigt. P& véigen dit fick
vi se det som en gang var en gigantisk
NATO-bas men numera dr bostider,
universitet och bl a det handelshus vi
besokte. Nér alla handlat fardigt, vil-

ket tog en stund, akte vi upp och titta-
de pé vulkanisk mark. Vi fick mojlig-
het att ta en promenad 6ver en bro som
forband den eurasiska plattan med den
amerikanska plattan. Det &r sprickan
mellan dessa bada kontinentalplattor
som ger upphov till de dagliga jord-
skalv som sker pa Island. Nar man pas-
serade bron var det en méktig spricka
under oss och man anar vilka enorma
krafter som ddljer sig under ytan. Vi
fick ocksa uppleva havets krafter da
vi stannade till precis vid kanten av
ett stup dér havet stormade nedanfor.
Under hela vér vistelse regnade det
och bléste kraftigt vilket tyvérr fortog
en stor del av den skonhet som finns
pa Island. Sent pé natten kom vi i sdng
rejalt trotta och fulla av nya intryck,
frdn bade foreldsningarna och Islands
fantastiska naturupplevelser.

Annu fler forelasningar

Lordagen borjade med en foreldsning
av dr Lotte Vosmar Denning frén Dan-
mark som presenterade néagra bro-
schyrer hon tagit fram for tonaringar
och deras fordldrar. Janet Andersen,
en dansk sjukskdterska som jobbar for
Octapharma, beskrev hur hon arbetar
med barn som ska péborja hembe-
handling och vad hon har lagt mérke
till under aren. Efter lite kaffe berétta-
de dr. Mikko Seppénen om vad vi som
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patienter sjidlva behdver tinka pa for
att forbéttra var situation. Bland an-
nat att rokning inte alls &r bra for oss.
Inte bara for att det skadar luftvigar
och lungor utan for att det pavisats att
rokningen gor att vi inte kan fa fullgott
resultat av den medicinska behand-
lingen. Dr. Solveig Oskarsdottir fore-
laste pa ett mycket intressant sitt om
diGeorges syndrom eller 22q11 dele-
tionssyndrom som &r den rétta bendm-
ningen. Direfter foreléste Dr. Asbjorg
Stray-Pedersen som gick igenom gen-
sekvensering.

Skratt ar viktigt for halsan

Alla lékare tog sedan plats for en pa-
neldiskussion och fragan var 6ppen.
Det blev en fragestund med olika
fragestéllningar och nér den var avkla-
rad kom nésta foreldsare. Edda Bjor-
gvinsdottir satte fart pa oss alla med
sdng och dans for att dérefter prata om
vilken positiv effekt humor har pa vér
kropp. Att skratta och ha roligt, trivas
med sitt jobb och sin familj &r minst
lika viktigt som den medicinska be-
handlingen for att ma bra, en mycket
givande stund och vi fick skratta sa vi
blev piggare.

Besok hos presidenten
Naér vi dtit middag blev det en busstur
till isldndska presidentens residens dér

vi fick hélsa pd honom och titta pd det
vackra huset. Vi alla kinde oss nog
lite speciellt utvalda som fatt uppleva
detta. Andra besokare som varit dér ar
andra presidenter och hoga politiker
frin ménga olika linder. Under en
langre busstur fick vi se gejsrar och
en hel del av Islands varierande natur,
men det regnade och bléste sé sikten
var inte sa bra. Vi fick ocksa se Gull-
foss, ett fantastiskt vackert vattenfall
som isldnningarna dr otroligt stolta
over och det med rétta.

Middag i ladugarden

Vi kom si smaningom fram till plat-
sen for dagens middag, vilket var en
upplevelse. Fran restaurangen fanns
en glasviagg dir man sdg rakt ner till
kor som stod och &t och dven utrittade
sina behov. Vi befann oss alltsé pa en
lantgérd med en full djurbesittning
dér de tagit det ovanliga greppet att
kombinera det med en restaurang i
ladugérden. Maten var god och en
trubadur spelade och lyckades fa till
en slags landskamp i allsang dér vi
svenskar gjorde ett blekt intryck da
vi bara var tre stycken och jag kan
inte sjunga alls men gjorde s& gott
jag kunde. Sondagen bdrjade med en
personlig trdnare som berdttade om
vikten av att rora sig och fick oss alla
att genomgé ett enkelt trdningspro-
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gram. Laxan var att det tar 21 dagar att
skapa en vana och det kan vara motigt
1 borjan men I6nar sig i langden. Hela
konferensen avrundades dérefter med
négra sista ord och en god soppa innan
hemresan paborjades.

Sluta roka, ha roligt

For att sammanfatta dagarna sa fick vi
lara oss att humor och fysisk aktivitet
i alla former &r minst lika viktigt som
den behandling sjukvérden ger oss. Vi
maéste bestdmma oss for att ha roligt
och rora pa oss efter var egen forméaga.
Nér vi gor det far vi s& mycket béttre
effekt av den medicinska behandling-
en. Om de som &r rokare dessutom
slutar roka finns det forutséttningar for
att trots sin sjukdom ha ett roligt och
givande, och dessutom léngre, liv. Ett
stort tack till den islédndska foreningen
for en vl genomford konferens med
ett varierande innehall dér det fanns
négot for alla att ta till sig av. De hade
ocksa lyckats att fa bade &horare och
foreldsare fran alla de nordiska lander-
na sé vi kinde alla att vart land fanns
representerat under dagarna, en bedrift
1 sig att lyckas med. °

Lds mer om foreldsningarna i refera-
ten av Maria Michelfelder.

Maria och Stefan i den islandske presidentens residens.
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Screening, vaccin & halsorad

Text Maria Michelfelder Foto Gry Austad, Maria Michelfelder

Brett och varierat innehall vid Samnordiska motet. De islandska forelasarna avtackas av Gulla, den islandska ordféranden.

Tre isldndska ldkare inledde motets
forelasningar. Forst ut var Dr. Asgeir
Haraldsson som nistan var lyrisk
ndr han beréttade om vart fantastiska
immunforsvar och beskrev det som
en vacker bild dér olika farger och
former kommunicerar och kopplar
ihop sig med varandra. Fantastiskt
ar ocksa att varje ménniska bestér av
10 biljoner celler men att vi standigt
har 100 biljoner bakterier av 500-
1000 olika sorter, i och pa var kropp.

Dr. Bjorn Riunar Ludviksson fo-
reldste om screening och inledde
med att uttrycka sin férhoppning om
att screening for svar kombinerad
immunbrist ska paborjas pa Island
under 2015. Frdgan om prevalens
(forekomst vid en viss tidpunkt) av
primédr immunbrist dr mycket svar
och den kompliceras dn mer av re-
sultaten frdn de screeningprogram
som nu utfors.

Dr. Sigurveig P Sigurdarddéttir
berdttade om vaccinering och fore-
byggande atgédrder. Hon borjade med
att beskriva tre olika typer av vaccin:
avdodade vaccin, levande vaccin och

passiva vaccin. Passiv vaccinering
far man t.ex. via immunglobulinbe-
handling. For personer med nedsatt
immunforsvar och deras familje-
medlemmar rekommenderar hon
vaccinering med avdodade vaccin,
men papekar att effekten beror pa
vilken funktion T-cellerna har och
vilket svar immunforsvaret kan ge
pa vaccinet. Levande vaccin far
inte ges om minsta misstanke finns
pad T-cellsdefekt. Dr. Sigurdardot-
tir framhévde att flockimmunitet &r
viktigt. Om du ar anhdrig till en per-
son med primédr immunbrist kan du
skydda honom/henne genom att se
till att du sjilv vaccineras och dven
uppmuntrar andra i familjen och i
omgivningen att vaccineras. Sma
tips for vardagen dr ocksa att hélla
for mun och nisa nir man hostar el-
ler nyser, tvitta hinderna ofta, se till
att vila ordentligt, 4ta sund mat och
trina. “En sund livsstil ger en sund
kropp”, avslutade Dr. Sigurdardottir.

Dr. Lotte Vosmar Denning fran
Danmark arbetar som allménlékare
med egen klinik och har en dotter pa
16 ar som fick diagnosen primér im-

munbrist ndr hon var 9 ar. Dr. Den-
ning ville d& veta allt for att kunna
ge dottern béasta mdjliga vard och be-
handling. Nér dottern blev dldre sak-
nade hon information till tonéringar
om att leva med en kronisk sjukdom.
Hon beslutade da att sjélv ta fram ett
informationsmaterial om det hér, 14s-
te uppsatser och rapporter och bjod
in andra foréldrar till samtal. Resul-
tatet blev ett material som bestar av
tva broschyrer, en som riktar sig till
tondringen sjilv och en till foréldrar.
Dr. Dennings férhoppning &r att bro-
schyren ska ge tonaringarna hopp om
att det kommer att bli béttre framo-
ver, att behandlingen blir bittre och
att atminstone nagra av drommarna
som de har kommer att gé i uppfyl-
lelse. Den ska ocksa vara en hjilp nir
det giller att planera behandlingar
och sjukhusbesok sa att det passar in
1 livet, ge tondringen sjdlvfortroende
att tro att de kan klara sig sjalva men
dnd4 inte vara rddda for att be om
hjalp frén familjen, patientorganisa-
tionen eller sjukhuset. Hon vill upp-
muntra tondringarna att stélla fragor
och véga vara 6ppna med hur de mar
och vad de kénner. For fordldrarna ar
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det viktigt att inte glomma bort sig
sjdlva, uppmanar Dr. Denning. Det
ar viktigt att inte bara hjélpa barnet,
utan dven sig sjilv och hitta sitt eget
sdtt att samla energi och ma bra, t.ex.
genom 16pning vilket har blivit Dr.
Dennings egen “medicin”. 1 parre-
lationen far fordldrarna inte heller
glomma bort varandra utan se till att
gor saker tillsammans och lyssna pa
varandra.

Om du dr intresserad av att ta del av
materialet som Lotte Vosmar Den-
ning har tagit fram kan du kontakta
PIO-kontoret. Vi har ndgra exem-
plar att formedla. Forf.anm.

Janet Andersen borjade arbeta som
sjukskoterska pa Rikshospitalet i
Kopenhamn for 20 ar sedan, men ar-
betar sedan ett ar tillbaka for Octap-
harma. Hon hade blivit inbjuden for
att berdtta om hembehandling for
sma barn i Danmark och hon prata-
de lite om praktiska aspekter for hur
de pa Rikshospitalet forbereder barn
och deras forédldrar infér hembe-
handling, men betonade framforallt
de psykologiska aspekterna. Sjuk-

skoterskorna maste vara instéllda
pa att det finns manga olika typer
av bade fordldrar och barn och na-
got av det allra viktigaste for sjuk-
skoterskan dr att skapa fortroende
gentemot barnet, men dven gentemot
fordldrarna, ev. syskon och andra
nirstaende sa att de kénner sig tryg-
ga. Och det behovs olika sétt for att
uppné det. Janet Andersen gor sjilv
liknelsen att ta hand om tonéringar
och deras fordldrar &r som att vara
pilot pa tva plan samtidigt som flyger
1 olika hastighet.

Dr. Mikko Seppinen fran Univer-
sitetssjukhuset 1 Helsingfors gav oss
tips om sjdlvbehandling och vad vi
kan gora for att forsoka forebygga
infektioner. Aterkommande virus-
infektioner, trots immunglobulinbe-
handling, kan enligt Dr. Seppédnen
ha ett samband med vitamin D-brist,
negativ eller ihdllande stress samt
depression. Men det &r svart att siga
vad som 4r orsak och vad som ar ver-
kan i det hir. Aterkommande biha-
leinflammationer kan bero pa allergi
med symtom som rinnande nésa,
ogon eller symtom i svalget, eller
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pa tithet och inflammation av an-
dra, t.ex. anatomiska orsaker. Ater-
kommande lunginflammationer kan
ibland bli avhjélpta med att ge en sé
hég dos av immunglobulin att IgG i
serum dr minst 10 g/1. Vi fick ocksé
tips om hygien och ny kunskap om
smittspridning. Smitta som sprids
genom droppar sprids en meter om
du andas, tvd meter om du hostar
och fem meter om du nyser. Om det
finns ett smittodmne i toaletten och
du spolar utan lock, kan smittan spri-
das i en omkrets av 2 meter. Men det
ar dandd vanligare att smitta sprids
via direktkontakt och den risken kan
minskas genom vanlig handhygien
och handsprit. Men for att bli riktigt
ren nir man tvattar hinderna maste
de tvittas i minst 15 sekunder. Tra-
ning och fysisk aktivitet &r viktigt pa
det sétt och 1 den utstridckning som
man orkar med, men Dr. Seppidnen
avrader frdn kontaktsporter som
kan sprida bakterier som resistenta
stafylokocker (s.k. MRSA) och vi-
rus, t.ex. herpes. Att sova ordentligt
(7-9 timmar per dygn) forlanger livet
och forbéttrar immunforsvaret. Som
avrundning ndmnde Dr. Seppidnnen

Vattenfallet Gullfoss. Immunsystemet kan tidvis upplevas lika dramatsikt som den islandska naturen.
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vad man kan gora for sin sjalvkéns-
la och borjade med att lyfta fram
att din primdra immunbristsjukdom
inte ar ditt fel. Manga har tyvérr en
lang kamp bakom sig innan de nar
fram till rétt diagnos, vilket ar myck-
et pafrestande bade for patienten och
for familjen. Dr. Seppanen menar att
det ska vara en rittighet att fa profes-
sionell hjélp med dessa problem.

Dr. Sélveig Oskarsdéttir berittade
om sin resa med DiGeorge-syndrom
som borjade 1993, d& hon triffade
den forsta patienten med denna diag-
nos. Syndromet har fatt sitt namn ef-
ter Dr. Angelo DiGeorge, pediatrisk
endokrinolog i Philadelphia, som ar
1965 beskrev fyra patienter dédr han
ség att tymus var viktig for lymfsys-
temets utveckling och funktion. En
underutvecklad tymus orsakar en
mild till mattlig immunbrist medan
total avsaknad av tymus leder till
en svar immunbrist. Man anvénder
numera beteckningen 22qll-dele-
tionssyndromet och defekten beror
till 90 % pa en nymutation, dvs. for-
andringen pd kromosom 22 upptra-
der for forsta gdngen hos individen
sjdlv, och till 10 % pa att personen
arvt fordndringen fran en forilder.
Manga olika organ kan paverkas
vid 22qll-deletionssyndromet och
missbildningar som t ex hjértfel och
gomspalt dr vanliga. Symptomen

paverkar ménga omraden, dven om
problemen kan vara milda. Tal- och
spraksvarigheter, inldrningssvarig-
heter och neuropsykiatriska problem
ar vanliga och tinder, horsel, syn,
motorik med mera kan péverkas. I
Goteborg startades 1997 en multidis-
ciplinir studie och 1999 publicerades
en artikel i Lékartidningen dir 54
patienter beskrevs. Ar 2000 starta-
des patientforeningen for 22ql1-de-
letionssyndromet och 2005 forsva-
rade Solveig sin doktorsavhandling
om denna diagnos. Hon studerade
113 patienter och fann en incidens
pa cirka 25 per 100 000 invénare.
2011 publicerades internationella
riktlinjer for vard och uppféljning av
personer med 22qll-deletionssyn-
dromet och dér framhévs behovet av
multidisciplinért arbete for att ticka
in alla de omraden dér svarigheter
kan finnas.

Dr. Oskarsdottir berittade dven om
det arbete som Aron Hilmarsson
Bjork har gjort, di han undersokte
immunologiska avvikelser hos vux-
na med 22qll-deletionssyndromet.
Denna studie visade att ndrmare 20
% hade hypogammaglobulinemi och
manga hade autoimmuna sjukdomar.
Forskning som Aron Hilmarsson
Bjork fick bidrag for ur PIOs forsk-
ningsfond 2010, forf-anm. Undersok-
ningar av den immunologiska sidan

av syndromet visar att svr immun-
brist 4r mycket ovanligt, men att det
ar mycket vanligt med en mild till
medelsvar immunbrist, som oftast
beror pa ett minskat antal T-lymfo-
cyter.

Dr. Ashjorg Stray-Pedersen tog
med sin medryckande entusiasm
med oss pa en resa in i genetikens
vérld. Hon forklarade att svarigheten
med primédra immunbrister &r att det
ar en sa heterogen grupp, men med
en exakt genetisk diagnos kan varje
individ fa precis ritt behandling. I
dag ar det bara ca 50 % av alla pa-
tienter som har en genetisk diagnos.
En s.k. exomsekvensering berdr bara
1 % av hela genomet, eftersom man
endast analyserar de delar av arvs-
massan som kodar for olika protei-
ner, men den ger mycket informa-
tion. En helexomsekvensering tar ca
3-4 manader att gora. Men det finns
tex. ett nytt SCID-genpaneltest i
vilket utvalda gener kan undersokas
och svar erhéllas inom allt fran fyra
till 12 veckor. I USA diskuteras det
nu att kontrollera positiva resultat
fran screening av svar kombinerad
immunbrist, SCID, och kora dessa
genom panelen med utvalda gener
for att fa en genetisk diagnos. Om
genetiken dnda ar oklar behoévs 1 nés-
ta steg en helexomsekvensering. *

Tank garna pa PIO i jul

Om alla medlemmar samlade in och gav 100 kr i julgava till PIO, sa skulle det ge ungefar 100 000 kr.
Pengar som PIO behover i arbetet for att fler barn och vuxna med primar immunbrist ska fa ratt

stod, vard och behandling. Ett bidrag fran dig gor skillnad.

Har ar tre goda julklappstips fran PIO:

. Gor en mini-insamling bland slakt och vanner och ge 100 kr till PIO

. Ge bort ett medlemskap eller en prenumeration pa PlObladet i ett ar

. Bli manadsgivare

Skicka din julgava till: Bankgiro 5159-3382 eller Plusgiro 431 00 03-1
For mer information kontakta P10 pa info@pio.nu eller 019-673 21 24.

§O% P' o onskar dig en riktigt God Jul

Primarimmunbrist
organisationen

..
o
& s
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Varfor ar det viktigt med ett
kvalitetsregister?

Text Stefan Nordeman Foto Lotta Billquist

Nationella kvalitetsregister ger unika
mdjligheter att utveckla kvaliteten i
vérden och alla register och register-
kandidater star under tillsyn av den
nationella styrgruppen for kvalitets-
register. Registren upprittas av nagra
personer som lagger tid och energi
pa nagot de tror pa under ett antal ar
for att f4 registren att fungera. Det
ar ménga krav som ska uppfyllas for
att ett register ska fa bli ett nationellt
kvalitetsregister vilket ar nddvandigt
for trovardigheten gentemot patien-
ter och behandlande kliniker.

PIO medverkar i styrgruppen

Under 2011 bildades PIDcare, ett na-
tionellt kvalitetsregister for patienter
med primir immunbrist och/eller
okad infektionskénslighet, av nag-
ra medlemmar frdn SLIPI (Sveriges
lakares intresseforening for primér
immunbrist). Under 2013 blev PIO
inbjuden att delta i styrgruppen for
PIDcare for att bevaka patienternas
intressen. Styrgruppen tréiffas fyra
génger per ar och vid ytterligare nag-
ra tillféllen utéver det nér sa behdvs.
Idag bestar styrgruppen av professor
Janne Bjorkander, infektionsldkare

PIObladet Nr 3-4/2014

Per Wégstrom, sjukskdterska Susan-
ne Hansen, professor Anders Fasth,
o6l Sélveig Oskarsdottir, epidemiolog
Mats Nilsson, 61 Nicholas Brodszki,
universitetsdverlikare Asa Nilsdotter
och fran PIO Stefan Nordeman och
Lotta Billquist.

Minska skillnaderna i landet
Varfor ar det da sa viktigt med ett
kvalitetsregister? En av de fragor
som medlemmar ofta stéller till PIO
ar varfor varden ser sa olika ut bero-
ende pa vilket landsting vi tillhér. Det
ar ett problem som forhoppningsvis
ett register som PIDcare kan komma
tillrdtta med sé att varden som ges till
patienter med en primir immunbrist
ar likvardig oberoende av var i Sve-
rige man bor.

Forbattra vard och behandling
Registret ska ocksa ge svar pa vilka
behandlingar som dr de bésta for var-
je diagnos. Man kommer dessutom
ha en unik mdjlighet att titta pé vilka
arbetssitt, behandlingsmetoder, 1a-
kemedel och produkter som ger bra
resultat for dig som patient och vilka
som inte ldngre bor anvéndas.

Fran vanster Janne Bjorkander, Asa Nilsdotter, Susanne Hansen, Stefan Nordeman, Mats Nilsson, Per Wagstrom, Anders
Fasth, saknas pa bilden gér Nicholas Brodszki, SOlveig Oskarsdéttir och Lotta Billquist.

PIDcare ger bra forutsattningar
Jag &r overtygad om att arbetet med
PIDcare &r en av de storsta mojlighe-
terna vi har att fa en jamlik och bra
vérd oberoende av var vi bor och vid
vilken klinik vi behandlas. Idag far
ménga av oss bra vird men registret
kommer att ge mdjlighet att studera
vad som fungerar och vad som beho-
ver dndras for att vi patienter ska fa
annu béttre vard.

Ju fler som ansluter dess béttre
Det som ocksa &r viktigt att komma
ihag dr att registret ar helt fristaen-
de frén utomstdende intressenter.
PIDcare #ger registret som finan-
sieras av staten till 2/3 och till 1/3
av landstingen. Malséttningen &r att
alla patienter med en immunbrist ska
vara anslutna till PIDcare, men det &r
viktigt att papeka att deltagandet &r
frivilligt. Och oavsett om man véljer
att vara med eller inte sd péverkar
det inte den vard man fér idag. Men
ju fler som dr med i registret desto
storre mojligheter att vi far den bésta
tdnkbara varden.
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FOr mycket att gora och for lite tid

Text Anette Andersson Foto Billy Wilson & Anette Andersson

I tidningen LandstingsNytt, som ges
ut av Landstinget 1 Jonkoping lén,
laste undertecknad en intressant arti-
kel om stress. Stress ar nagot alla kan
relatera till, oavsett om man ar frisk
eller har en kronisk sjukdom och
oberoende av élder eller kon. Jag fick
kontakt med Anna Lindberg som skri-
vit den intressanta artikeln. Hon ville
girna komma och berdtta om stress
for oss 1 samband med vért drsmote
som holls den 5 mars i Spegelsalen,
Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping, dit
ett 20-tal medlemmar kom.

Vad &r da stress?

Stress dr en medfodd reaktion vars
funktion &r att vi ska vara instéllda
pa att fly fran fara som kan vara livs-
hotande, t.ex. vilda djur. Tiderna har
forédndrats och idag dr det inte vilda
djur vi flyr ifr&n utan en reaktion pa
att dygnets timmar inte réacker till for
flera av oss — vi har fatt obalans 1 var-
dagen.

For lite tid och héga krav

Kénslan av att ha for mycket att gora
och for lite tid att gora det pa eller for
hoga forvintningar och krav pa sig
sjdlv kan orsaka stress. Till exempel

utdkat ansvar eller dndrade arbets-
uppgifter pa jobbet, ldmning och
hidmtning pa dagis, léxldsning och
skjutsning av barn till fritidsaktivite-
ter, for ménga fritidsaktiviteter, svért
att séga nej, omvéirdnad av gamla
fordldrar, etc.

Vi reagerar olika

Stress kan vara nagot bra. Det dr en
naturlig reaktion ndr man méste géra
ndgot snabbt, ta tag i utmaningar och
problem, men att kéinna stress utan att
ha bréttom &r inte bra. Efter en tillfal-
ligt stressig period behover kroppen
koppla av och aterhdmta sig genom
vila eller att man gor nagot kul. Vi
ménniskor reagerar olika pd stress
vid olika tillfallen. Trétthet, intensiv
arbetsvecka (skola/jobb), nedstdmd-
het, dagsform kan gora att man upp-
lever samma situation olika vid olika
tillfallen.

Tecken pa stress

Flera tecken kan tyda pa stress; att
kénna sig trott fast man har sovit sina
timmar, ont i nacke/axlar, kénna sig
likgiltig och ointresserad av det som
hinder omkring sig, irritation och
ilska 6ver smaésaker, rastloshet, etc.

Ofta soker ménniskan vard for ett
helt annat besvir an stress. Stress ir
svart att ta pa.

Ett rad pa vigen — ju tidigare man fér
stod och hjélp desto kortare kan vé-
gen till ett mindre stressigt liv bli.

Ann Sturesson, medlem i PIO Smaland
och Anna Lindberg, férelasare

PIObladet Nr 3-4/2014
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Lattare sagt an gjort

Text & Foto Anette Andersson

Tyvérr visade inte Granna upp sig frén
sin bésta sida denna dag vaderméssigt
— men inne pa kokeriet var det varmt
och skont.

Amalia - polkagrisens moder

Lisa, pa ett av de ménga polkagrisko-
kerierna utmed gamla “Riksetten” som
gar rakt igenom Grénna, beréttade his-
torien om polkagrisen medan vi titta-
de pé nér Jonas fixade ihop ett “kok”.
P4 ett “kok” kunde han baka ut 64
polkagrisar. Efter Lisas berattelse om
polkagrisens moder Amalia och dess
tillverkning var det vér tur att prova pa
och baka. Det sdg sa latt ut nir Jonas
gjorde det men som ofta nir man ska
prova sjélv, var det svarare. Vi lyckades
ialla fall fa till nigra stanger och en och
annan stav att hénga i granen till jul.

Langvédga deltagare
“— . Roligt denna dag var att en medlem
o med familj frén 6stkusten kom. PIO
4 Jonkdping ombildades ju i samband
= med arsmotet till PIO Smaland. Det-

ta medfor dock att resorna kan bli lite
Grénna 4r en underbar liten sommarstad. Dérfor bestémde vi att ordna en familje- 18nga ibland men vér forhoppning pa
dag dér med egen guidning pa ett polkagriskokeri och dessutom mojlighet till att sikt &r att sprida traffar/aktiviteter i hela
baka polkagrisar. landskapet. °

PIO Jonkoping har Till minne av Vivan Storm
blivit PIO Smaland

Vivan Storm har slutat sina dagar.

| samband med PIO Vi kande henne som en
#;2232?82;5&?2? l'l‘jirjga handiingskraftig kvinna och en eldsjal
upptagningsomradet till alla nar det gal[de PIO Inp a.n vibidade

lan | Smaland, dvs. Jonkapings, lokalavdelning i Jonkoping samlade
Kalmar och Kronobergs lan. hon oss till olika sammankomster och
var ocksa kontaktman.

Da upptagningsomradet har
utvidgats far vi mojlighet att na En av vara medlemmar minns sarskilt ett suverant och
fler befintliga medlemmar och fint framtradande av Vivan om hennes sjukdomstid pa

pa sikt hoppas vi aven finna nya ett samnordiskt mote pa Agrenska for drygt 20 ar sedan.
medlemmar, genom att ordna Bland ahdrarna fanns doktorer, professorer och forskare.
TEElE MR s B, Jonképingsborna var inte lite stolta.

Besok garna lansavdelningens . s q Ot

hemsida via www.pio.nu Vi kommer att sakna Dig Vivan. Vara tankar gar till barn och
barnbarn.

/Anette Andersson

Ordférande i PIO Smaland /PIO Smaland

PIObladet Nr 3-4/2014 19
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VO - Inspektionen for vard
och omsorg

Text Tina Persson Logotyp IVO

Inspektionen for vard och omsorg

IVO bildades den 1 juni 2013 och &r
en statlig myndighet som lyder under
regeringen  (Socialdepartementet).
IVO har omkring 600 medarbetare
och verksamheten bedrivs vid sex
regionala kontor runt om i landet och
tre myndighetsovergripande avdel-
ningar i Stockholm.

Syfte och uppdrag

IVO ér en myndighet som ansvarar
for tillsyn over hilso- och sjukvérd,
socialtjinst och verksamhet enligt
lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS). Syftet med
tillsynen 4r att granska att befolkning-
en far vard och omsorg som ar siker,
har god kvalitet och bedrivs i enlig-
het med lagar och andra foreskrifter.
Enligt hilso- och sjukvéardslagen ska
alla medborgare ges en god vérd och
omsorg pé lika villkor, oavsett var i
landet man bor. Som enskild patient,
omsorgstagare eller anhorig ska man
kunna vara séker pa att detta foljs och
att ens intressen tas till vara. Det ar
viktigt att kunna lita pd att bestim-
melser om handldggning, sakerhet,
lika behandling eller ritten till en
viss service verkligen efterlevs. Hél-
so- och sjukvérd, LSS-verksamhet
och socialtjinst kréver ofta vél sam-
ordnade och integrerade insatser fran
verksamheterna. Grénserna mellan
den enes och den andres ansvar &r i
vissa fall otydlig men IVO granskar
inte bara den enskilda verksamheten,
utan tittar dven pa hur hela vardked-
jan fungerar och om och hur samver-

kan sker mellan olika utférare. IVO
bjuder in intresseorganisationer till
gemensamma moten for erfarenhets-
utbyte och information. PIO deltog pa
ett mdte i maj och planerar att delta pa
fler samradsméten under hosten.

Ansvarsomraden

Den 1 juni 2013 tog IVO oOver flera
verksamheter och tillstdndsslag. Det
ar tillsynen av;

o hilso- och sjukvard

o hilso- och sjukvardspersonal

e socialtjanst

o verksamhet enligt lagen om stod
och service till vissa funktionshindra-
de (LSS)

¢ handldggning av anmélningar enligt
till exempel

e lex Sarah

e lex Maria

o kommunernas skyldighet att rappor-
tera ej verkstillda beslut

e allménhetens klagomaél pa vard och
omsorg

e provning av ansokningar om till-
stand for enskilda verksamheter en-
ligt socialtjanstlagen och LSS

o patientjournalforstoring

o vissa tillstdndsérenden inom hélso-
och sjukvarden.

Klagomal

Om du har klagomal pa varden kan
du — bade som patient och nirstaende
— framfora dina synpunkter. P4 sé sitt
bidrar du till att gora varden sékrare.
Det finns flera instanser du kan vinda
dig till nér du vill klaga pd vérden.

Tycker du att du har ftt fel vérd el-
ler behandling ska du i forsta hand
vianda dig till den mottagning eller
avdelning dér du blivit behandlad,
exempelvis  véardcentral, sjukhus,
tandldkarmottagning eller &ldrebo-
ende. Ar du inte ndjd med den forkla-
ring du far av virdpersonalen vénder
du dig till verksamhetschefen pa
vardcentralen, sjukhuset, tandldkar-
mottagningen eller dldreboendet dér
du blivit behandlad. Verksamheten ar
skyldig att utreda vad som hént och
att tala om vad de kommer att gora for
att hdndelsen inte ska upprepas eller
for att samma skada inte ska intriffa
igen. Man kan ocksd radgiora och
fa vigledning av patientnimnden
om man dr missndjd, besviken eller
upprord over ndgot man varit med
om i virden. Patientndmnder finns i
alla lan/regioner.

Anmalan

Om du sjilv eller ndgon nérsta-
ende rékat ut for en vardskada eller
upplevt brister i patientsidkerheten i
samband med vard eller behandling
inom hélso- och sjukvérden eller
tandvarden, kan du gora en anmélan
till IVO. Myndigheten utreder som
regel inte héndelser som intrdffade
for mer &n tva ar sedan. Man utreder
héndelsen/hédndelserna och fokuserar
inte enbart pa hilso- och sjukvérds-
personalens agerande. Malet &r att
forbattra patientsékerheten i vérden.
Tyngdpunkten ligger framfor allt pd
att bedoma om négot blev fel och i sa-
dana fall varfor. Man bedémer ocksa
vad som dr viktigt att atgédrda for att
inte samma héndelse ska ske igen. En
anmélan kan till exempel handla om:
e Utebliven, forsenad och/eller fel
diagnos eller behandling.

e Brister i remisshantering.

e Fel vid lidkemedelsbehandling.

o Felaktigt utford behandling.

e Virdrelaterade infektioner.

e Fallskador som intriffar i samband
med vard och behandling.

Kalla: www.ivo.se
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éﬂhﬂﬂ&[[iﬂﬂ kan vara la littare?

Ditt valbefinnande F“EE““ME“

Din hud bestdmmer din optimala S Inf Syst
flodeshastighet. Freedom60® yringe Infusion System

fungerar med dynamisk j@mnvikt.

Din frihet

Du har full rérelsefrihet och

mer tid over till att gbra annat.
Freedom60® &r Iatt och bérbar,
behdver inget batteri eller elstrom.

L1 - e = -
fE' ﬂﬂ" =¥ connections matter.

LOW RATE TUEING

Din kropp

Varje infusion &r behaglig for dig. Kanylerna
garanterar en behaglig behandling varje gang.
Greppvénlighet, formade for en létt placering,
snabb lékning och hégt fléde. HighFlo™ kanylerna
ar stickskyddade.

Redan nummer ett
I Danmark och Finland!
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nya innovationer till varden

SteriPOIar Tel. 018 430 0980 | info@steripolar.se www.steripolar.se
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Anslagstavia

. » »

PlO:s vykort - for forskningen om primar immunbrist EFTERLYSNING

Vykort &r alltid bra att ha hemma och Medlemsberattelser ar ett
kanske finns det slakt, vénner och - uppskattat inslag i PIObladet.
grannar som garna vill kdpa vykort B 2

for att stodja forskningen om priméar 4 —— - som ar intresserade av
immunbrist? Eller du kanske vill salja %‘r G| e att dela medssig av sina

erfarenheter av primar

kort, t.ex. pa din arbetsplats?
ey P P immunbrist (Pl).

Hor i sa fall av dig till oss!

. —
Vykorten kan bestallas fran PIO- . ; (ﬁ

™

) Darfor sdker vi nu personer
i
L
Har du sjalv P, ar du sambo/
.__r;

kontoret via e-post eller telefon. Alla " f} gift, vardnadshavare eller pa

intakter fran vykortsforsaliningen gar annat satt har anknytning

oavkortat till PIOs forskningsfond. till nagon som har Pl och vill
skriva/dela med dig?

Motiv & priser: Hér av dig till PIO:

Nalle pa picknick, dubbelt - 20 kr, Fruktfat, enkelt - 10 kr, info©pio.nu alt

Eka vid bryggan, dubbelt - 20 kr, Hortensia, enkelt - 10 kr. 019-673 21 24

Konstnar ar Barbro Sérquist Nilsson.

ORBIT SOFT 90

- ett nytt infusionsset med mjuk nal — till basta pris
Sokord for hjalpmedelskort: “Orbit Soft”

OrbitSoft infusionsset 90° har en kanyl av teflon, som satts in vinkelratt,

90 grader, mot huden.

Infusionssetet ar delbart vilket innebar att slang och pump kan kopplas loss
fran kanylen som fortfarande sitter kvar i huden. Detta kan vara anvandbart vid
till exempel dusch.

e 360 ° rorelsefrihet
. e Mijuka kanyler tillgangliga

e Kroppsvarmeaktiverad tejp for saker fixering

TP Medical AB - info@tpmedical.se
Tel: 0733 —-83 7590 Fax: 040 — 654 03 48
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ARSMOTE 2015

Boka in 2I-22 mars 20I5 i kalendern!

D4 &r alla medlemnmar varmt valkomna till Orebro
for tva dagar fyllda av erfarenhetsutbyte och
férelasningar.

Inbjudan skickas ut i borjan av 2015.

Hoppas Vi ses!
Hdlsningar styrelsen i PIO

u

Skona miljon

_-
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NOMINERINGAR TILL FORTROENDEUPPDRAG

Da var det dags att skicka in nomineringar till organisationens
olika fortroendeposter for verksamhetsaret 2015.

OBS, endast medlemmar kan valjas till fortroendeuppdrag inom
organisationen!

Skicka nomineringarna till Anette Andersson, Castmans vag Il
575 37 Eksjo markt "Nomineringar’, senast den I5 januari. Kom
ihag att den nominerade dessférinnan ska vara tillfrdégad och ha
accepterat nomineringen. Vilka poster som ar valbara kan du
lasa om i PIO:s stadgar § 5. Stadgarna finns pa www.pio.nu.

Vdnliga hdlsningar valberedningen i PIO
Anette Andersson och Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Har du e-post?

Da kan du fa protokoll och information
via mejl. Skicka namn och e-postadress
till info©pio.nu.

PS: PIObladet kommer i brevidadan som
vanligt!

Glém inte heller att meddela ev.
adressandringar till PIO. Varje ar far PIO
utskick i retur pga andringar.

TACK fér hjalpen!
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Crono PID pumpar fill
absolut basta pris.
Nu finns en ny storlek:
Crono S-PID 30 ml
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utveckling av plasmaprotein-
lakemedel for allvarliga och

sallsynta sjukdomar.
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Hej alla harliga PIO-medlemmar och 6vriga
som laser PIObladet. Nu har vi lagt en
fantastisk sommar bakom oss. Hoppas alla
medlemmar, styrelsen och personalen pa
PIO-kontoret hade mdjlighet att njuta av
sommaren och kunde gdra saker som man
mar bra av och kan tanka tillbaka pa nu

nar morkret och kylan ar har. Snart ar det
Lucia och julen narmar sig och med den
vintersolstandet som ar vandpunkten tillbaka
till langre och ljusare dagar.

Sedan forra PIObladet har vi haft ett
familjelager med I5 familier med 28 barn och
ungdomar totalt. Maria Monfors som har
arbetat i manga ar med familjelagret och
varje gang arrangerat ett uppskattat lager
hade i ar inte mdjlighet att vara arrangér. Sa
i r var det fyra nya personer som klev in. De
utrattade ett fantastiskt arbete pa kort tid
och familjielagret blev mycket lyckat. Ett stort
tack till er. Referat fran lagret finns i detta
nummer.

Arbetet med det nationella kvalitetsregistret
PIDcare fortsatter. Fran PIO finns nu tva
representanter med for att lyfta fram
patienternas perspektiv (Ias mer i artikel pa
sidan 17). Lopande under dret kommer det
manga remisser till PIO och inbjudningar

till méten och det ar ett digert arbete att
prioritera vilka remisser vi ska besvara och
moten som vi ska delta i. Linda Zakrisson

i styrelsen ar invald som representant for
Handikappforbunden i Skolinspektionens
samradsgrupp for funktionshinderfragor.
Anneli Larsson, verksamhetsansvarig i PIO,
utsags som en av tva representanter fran
Handikappférbunden att delta pa ett mote pa
Socialdepartementet om varden fér personer
med sallsynta sjukdomar. PIO har ocksa
ldmnat synpunkter till Handikappférbunden

pa remisserna Ratt information i ratt tid och
Lakemedel for sarskilda behov.

| oktober arrangerades de arliga inspirations-
dagarna fér lansavdelningarna och styrelsen
som traffades for att fa inspiration, utbildning
och utbyta erfarenheter. Lika roligt varje ar
med dessa dagar aven om man onskade att
det var en dag till, en helg gar sa fort.

PIObladet Nr 3-4/2014

| manadsskiftet oktober/november var

sex deltagare fran PIO pa den stora
internationella konferensen som arrangeras
vartannat ar av ESID (European Society for
Immunodeficiencies), INGID (International
Nursing Group for Primary Immunodeficiencies)
och IPOPI (International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies). Extra roligt

i ar var att vi tack vare generosa gavor hade
mdjligheten att ta med oss en ungdom, Axel
Jacobsson, som fick uppleva denna fantastiska
konferens. Som vanligt var det ett fullspackat
program. Konferensen samlar deltagare och
forelasare fran hela varlden och ger oss en
mojlighet att fa en aning om vad som ar pa
gang inom omradet immunologj, bade vad
galler framsteg inom forskningen och vad som
hander inom behandlingsomradet. Artiklar fran
férelasningarna kommer i kommmande nummer
av PIObladet.

Dessa méoten och maéjligheten att traffas och
ta del av andras berattelser, ger energi att
jobba vidare och leva upp till PIO:s mission:
Ra&tt diagnos i ratt tid och ratt behandling

for att kunna leva ett s@ bra liv som méjligt.
Och du kan hjalpa till att géra skillnad! Om alla
medlemmar samlade in och skankte 100 kr
var till PIO:s verksamhet skulle det bli ca

100 000 kr. Pengar som behdvs i arbetet med
att fler barn och vuxna med primar immunbrist
ska fa ratt vard, stod och behandling. Se PIO:s
annons pa sidan |6. Tank garna pa PIO i jul.

Hoppas ni uppskattar detta nummer och
finner det intressant.

Vanliga halsningar
Stefan Nordeman
Ordfoérande
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Racerforare och pirater pa PIO:s
familjelager

Text Anneli Hakansson Foto Henrik & Marthe Viberg

Den 8:e augusti var det dags for det
arliga familjeldgret i Uskavi i Bergsla-
gen. PIO anordnade ldgret och bjod in
de medlemsfamiljer som har barn med
primdr immunbrist. Familjeldgret &r en
samlingsplats med foreldsningar, lek,
bus och hérlig gemenskap. I ar var vi
15 familjer. Det kom familjer fran hela
Sverige. Fran Landskrona i soder till
Kiruna i norr!

Fredag

Redan forsta dagen var det full fart.
Forst var det lunch, sedan borjade det
med foreldsning for fordldrarna. Det
var sjukskoéterskan Sinikka Riutta och
Christoffer Dabhlstrom, representant
fran Steripolar som beréttade och gav
tips och rad om infusionspumpar och
att sétta nélar, ge sprutor.

Under tiden som forédldrarna hade fo-
reldsning fick barnen leka namnlekar
med Birgitta och Gudrun och ungdo-
marna fick léra kinna varandra. Nagra
av dem passade pa att bada.

Eftermiddagens storsta héndelse var
ndr Helen Nordback fran Stockholm
kom och visade upp sin racingbil, en
Mitsubishi Evo X. Till tjejernas fortjus-
ning var bilen rosa! Alla barn, ungdo-
mar, forédldrar och foreldsare stod pa ko
for att provsitta och titta pa bilen. Helen
hade ocksé engagerat sig och anordnat
en insamling av leksaker, godis, fika
och pengar till lagret. Allt var mycket
uppskattat!

Pa kvillen akte ungdomarna ivig pa
en hemlig aktivitet. Bagskytte! Noras
bégskytteklubb hjilpte till s& att ung-
domarna fick testa sporten och sedan
grillade de tillsammans. Vi andra hade
tipspromenad och mangkamp. Det de-
lades ut fina priser till alla.

Lérdag

Pa l6rdagen var det full fart frdn mor-
gon till kvall! De vuxna hade forelés-
ning av Psykolog Helena Fagerberg
Moss. Lis gérna artikeln skriven av
Marthe Viberg. Under tiden byggde

barnen drakar och blev ansiktsmélade
av Emma Svantes. Séllan har sa manga
barn snéllt kdat och véntat tilmodigt pa
sin tur. Det var fantastiska malningar!
Allt fran tigrar, katter, clowner till sma
monster.

Efter lunch var det dags for ”Roris”. Ca-
rolina och Wilma ledde oss genom alla
kluriga rérelser och de mammor och
barn som deltog blev varma och glada.

Pa eftermiddagen blev det paddling,
fiske och bad vid sjon Usken. Alla
barnen fick egna fiskespon av CSL
Behring och det fiskades bade av barn,
fordldrar och édven foreldsare. Flera fa-
miljer passade pa att paddla ut till 6n.
Vi passade ocksa pa att fika och njuta
av det hdrliga védret.

Senare pa kvéllen var det dags for korv-
grillning. Massor av korv grillades av
grillméstarna Emil, Lars och Bosse.
Birgitta och Bosse ledde allsdngen
som var uppskattad av stora och sma.
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Barnen hade lite svart att sitta still for
de visste att det var nigot spannande
pé gang. Det var dags for “Hemligt
besok™ Det kom pirater som blivit
strandsatta och de letade efter en skatt.
Alla barnen fick hjélpa till att leta upp
skatten och det blev jubel nér de hitta-
de den. De fick varsin present med div.
innehdll. Dvd-filmer, dockor, pyssel,
godis och mycket, mycket mer fanns i
pasarna. Trotta och glada familjer gick
sedan till sdngs.

Séndag

Sista dagen kom snabbt! Tidigt pA mor-
gonen var flera ute igen och testade fis-
kelyckan. Ingen fisk idag heller! Ceci-
lia och Lotta hade PIO-information for
fordldrarna och barnen och ungdomar-
na passade pa att spela minigolf och
bada. Strax fore lunch var det dags att
avsluta lagret med traditionell fotogra-
fering. Sedan var det dags att skiljas at
och dka hem. Det blev manga kramar.
Vi som fick hjélpa till med PIO:s fa-

FAMILJELAGER 2014

miljeldger vill passa pd att tacka alla
som gor det mojligt att vi far tréffas.
Det betyder s& mycket for oss familjer
med svart sjuka barn att fa triffa andra i
samma situation. En helg nér vi kan ses,
prata, skratta, grata och byta tips och
rad med varandra. Vi dnskar och hopp-
as att dessa lager kommer att fortsétta. [
ar hade vi hjalp av en del sponsorer. Ett
stort ’Tack” och ménga kramar till alla
sponsorer! Med er hjalp far véra barn
kénna stor gliddje och gemenskap. ¢

ANNONS

CRONO ampuller till basta pris
Sokord for hjalpmedelskort: “Crono ampul

|I)

I A
c
& LN

Crono ampull, ml reservoar Forpackningsstorlek | Varunummer
Crono ampull, 10ml. 10 st/férpackning 734224
Crono ampull, 10ml. 80 st/férpackning 734225
Crono ampull, 20ml. 10 st/férpackning 734226
Crono ampull, 20ml. 80 st/férpackning 734227
Crono ampull, 30ml. 10 st/férpackning 734220
Crono ampull, 30ml. 70 st/forpackning 734221
Crono ampull, 50ml. 10 st/férpackning 734222
Crono ampull, 50ml. 60 st/forpackning 734223
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Neria™ Multi ar anpassad fér bade barn och vuxna. Den har en enkel inforingsteknik?*
med en integrerad hudvanlig hafta vid varje nal. Nalen ar tunn, 27G, vilket minime-
rar smarta vid insticksstallet. Slangarna ar tunna och minimerar lakemedelsspill.23
Neria™ Multi har provats och visats vara kompatibla med immunglobuliner. 3¢

* Vid behov av mindre infusioner finns Crono Super PID™ 10/20 ml
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Immunglobulinbehandling och

stickradsla

Text Linda Zakrisson Foto Henrik & Marthe Viberg

Sjukskoterskan Sinikka Ruitta, verk-
sam vid Abo universitetssjukhus och
Christoffer Dahlstrdm, representant
for Steripolar, holl en foreldsning om
subkutan immunglobulinbehandling
vid primér immunbrist pd familjeldg-
ret i Uskavi. Foreldsningen utgick fran
fordldrafrdgor och gav oss foréldrar
till barn vars priméra immunbrist kra-
ver immunglobulinbehandling vérde-
fulla, konkreta tips.

Satta nal sjalv fran sex ars alder
Sinikka bdrjade med att betona vik-
ten av att bade fordldrar och barn,
nér diagnos stills, far information om
sjukdomen av en ldkare. Hon menar
dven att det dr viktigt att barnet, och
fordldrarna, har fortroende for den 1a-
kare barnet tréaffar regelbundet. Det &r
Onskvért att barn tillats vara delaktiga
i sin behandling. Fran sex till sju ars
ader klarar barnen av att sétta sin egen
nal och kan dven tréna pa att bade dra
upp medicin samt aspirera. Delaktig-
heten kan medfora att barnet upplever
mindre obehag i samband med be-
handlingen.

PIObladet Nr 3-4/2014

Vi fordldrar fick nigra viktiga saker
att tinka pa vid behandling med im-
munglobulin. Sjélva sticktillfallet kan
kénnas obehagligt for bade barn och
forélder, vilket kan medfora att barnet
spanner sig och ddrmed upplever obe-
hag. Det ér dérfor viktigt att forsoka
hitta rutiner som gor bade barn och for-
alder sé avslappnade som mojligt.

Rekommenderade stickstéllen

De stickstillen som rekommenderas ar
mage, utsida 1ar och dverarm. (I Sveri-
ge rekommenderas enligt Sveriges Im-
munbristsjukskdterskors Intresseforen-
ings riktlinjer utsida 1&r och omradet
runt naveln. Forf. anm.)

Flera stickstéllen

Vid stickstillet bildas en liten bula som
forsvinner inom ett dygn d& immun-
globulinet har tagits upp av kroppen.
Om bulan blir stor, 6mmar och stramar,
menar Sinikka att det kan vara vért att
utoka antalet stickstéllen. Fler stickstél-
len innebér att méngden medicin forde-
las Over flera stillen och att huden inte
blir lika méttad. Hon berittar att det i

Sverige ér vanligt med ett till tva stick-
stéllen medan det i Finland &r vanligare
med tre till fyra stickstéllen.

Kort eller lang nal?

Sinikka forklarar att det 4r l4tt att tro att
en kortare nal ger mindre obehag, men
att det istéllet kan vara tvirtom. For att
minska obehag som liackage och knol-
bildning under huden &r det viktigt att
nélen gér tillrdckligt djupt in i huden,
for det krdvs att nélen &r tillrdckligt
lang. Det finns flera olika slags nélar.
”Var inte radd for att prova olika typer
av nalar for att se vilken som passar
bast,” siger Sinikka. Vidare menar hon
att patienter som upplever obehag vid
behandling med en sorts immunglobu-
lin kan behova byta till en annan sort.

Auvslutningsvis betonade Sinikka och
Christoffer vikten av att personer med
primédr immunbrist far ldmna sputu-
modling vid misstinkt luftvagsinfek-
tion. Detta for att faststélla att ritt sorts
antibiotika sétts in. Christoffer patalade
dven att regelbunden lungtréning kan
behovas. ¢
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Mar foraldrarna bra

mar hela familjen bra

Text & Foto Marthe Viberg

' ,II H.Pﬂﬁ‘?l. :

Helena Fagerberg Moss har arbetat
som psykolog i over 40 ar och var
mycket glad dver att fA komma till-
baks till Uskavi och PIO:s familje-
lager. Helena har varit med pa PIO:s
familjelager vid tidigare tillféllen.

Hela familjen blir patienter

Vi borjade med att prata om barn-
sjukvarden generellt och Helena
beréttade att man i barnsjukvarden
inte bara far barnet som patient, utan
aven fordlder, syskon och Gvriga fa-
miljemedlemmar di alla pa olika
sétt blir involverade och paverkade
nér ett barn blir sjukt. Som psyko-
log jobbar man forebyggande och
behandlar dven syskonen i familjen.

Barnen kanner av och har koll

Helena berittade att barn ofta mér-
ker av hur vuxna runt barnet mar.
Barnen har elefantéron” och kén-
ner av andras kénslor och har koll pa

det mesta. Barnen kan dven méarka
att engagemanget och nérheten inte
alltid finns ndr man svarar.

Foraldrar tar storre ansvar i dag

Helena tog dven upp en diskussion
om “Barnperspektiv”’, “Foréldra-
perspektiv’ och “Familjeperspek-
tiv’. Det dr viktigt att fokusera pa
fordldrarna for att barnen skall ma
bra, mér fordldrarna bra mar hela
familjen bra. 1 svara situationer
som vuxen kan man glomma att &ta,
sova eller att ta hand om sig sjélv.
Pé 70-talet parkerade” man barnen
som var sjuka pa sjukhuset, och sé
hdmtade man hem dem nir de blev
friska. Detta ledde till bedrovliga
konsekvenser informerar Helena.
Nu ér utmaningen att sjukvards-
personalen inte alltid “kommer at”
barnen, for att fordldrarna idag be-
driver eget IVA-arbete och tar ett
mycket storre ansvar for sitt sjuka

barn. Vuxna och éldre barn stiller
ocksa mycket hogre krav pa sjuk-
varden adn vad man gjorde forr, ge-
nom att man sjilv soker och hittar
information och kan vara mer pélést
nu. Men Helena menar att det dnda
ar bittre idag ndr man behandlar
hela familjen och ndr man &r mera
paldst som forélder.

Starka kénslor och svara situationer
For fordldrar som fér veta att deras
barn &r sjukt blir ofta fordldraskapet
annorlunda dn man hade trott. Oro,
nedstimdhet, ilska, orkesloshet,
déligt samvete och sorg ar reaktio-
ner fordldrar kan fa vid en diagnos
eller information om att ens barn
ar sjukt. Det dr ofta en lang resa
med manga besok, utredningar,
diagnos, behandling, ytterligare
behandling och uppféljning. Barn
och syskon kommer ocksa i1 kontakt
med sjukvérden, och ibland liv och
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dod mycket tidigare &n sina vanner.
Detta kan ofta utrycka sig i att man
blir "lillvuxen” i sdttet.

Vi tar in information olika

Helena berdttade vidare om
skydds-mekanismer/forsvarsmeka-
nismer som upptrdder ndr man far
ett jobbigt besked. Som bade forald-
er och barn kan man ha svart att ta
in informationen som ldmnas vid ett
lakarbesok. Ofta hor man olika saker
och tycker vissa delar &r “viktigare”
an andra delar. Nar man sedan kom-
mer hem kan man inom familjen
ha helt olika bilder och upplevelser
av besoket. Helena menade att det
ar viktigt att man som forédlder far
egen tid i motet med varden utan att
barnet &r med och att &ven barnet far
prata sjalv med doktorn. Overgang-
en mellan barn- och vuxenvarden
kan dé bli enklare och man har som
ungdom en storre tilltro till 1dkare
och sjukvérden.

Rad for att hantera sin oro

Béde barnen med sjukdom och
syskon kan fa psykosomatiska sym-
tom. Det kan finnas oro hos barnen
sjdlva, oro for igar, idag och imor-
gon. Barnen behdver da hjidlp med
att ta hand om sin oro. Helena bru-
kar ge som rad till sina patienter att
de for att hantera sin oro kan ténka
sig att de har en fjarrkontroll som &r
osynlig och ligger under kudden i
singen. Och om man pé kvillen
inte kan somna pé grund av oro, kan
man vélja lugnande saker att tinka
pd genom att med fjarrkontrollen
byta fran “oroskanalen” till nagot
trevligt att “titta” pa. Barn kan dven
gbra en boll av sin oro och ldmna
denna till ett gossedjur, som tar
hand om barnets oro, sé att de sjdlva
inte behover béra detta.

Lara sig mag-spraket

Manga bekymmer kénns i magre-
gionen och man kan ldra barnen
och sig sjilv som forilder att tolka
magont/oro via “mag-spraket”. For-
soka fa barnet att kdnna igen olika
kénslor i magen, hunger, méttnad,
oro, nervos, radd eller behov av
toabesok.

Soka professionell hjalp ibland

Helena forklarade ocksa att foréld-
rar liksom barn kan regrediera. De
kan gé tillbaka i1 utvecklingen, bli
mera beroende, ha svart att ta beslut
och beter sig mera kinslomissigt.

PIObladet Nr 3-4/2014

Vidare kan véara kénslor leda till
aggression och att man fornekar att
nagot har hént, man undrar varfor
och vems fel det &r. Depression i
form av nedstimdhet och hopplos-
hetskénslor kan ocksd dyka upp.
Helena poéngterar att det kan vara
viktigt att ibland sdka professionell
hjélp béde for barn och for fordldrar
for att hantera kénslorna.

Mota Olle i grind

Symptomen pa oro och ridsla kan
borja med ont i huvudet, ont i ma-
gen och matvigran. Helena tycker
det ar viktigt att ”mota Olle i grind”.
Det dr viktigt att tidigt identifiera
barnets reaktioner och barnets sorg.
Hur informerar/forklarar man for
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barn och nir? Helena menade att det
ar viktigt med delaktighet for barnet
och med Oppenhet. Friga barnet om
det &r ndgot de vill veta eller und-
rar over. Tips ar att fridga pa kvall-
en, men inte for ndra somnen. Eller
vid bildkande, nér man sitter ihop i
bilen under en viss tid. Ett lampligt
tillfille for samtal om diagnos och
behandling, om oro, om funderingar
kring sin sjukdom &r infér och/eller
efter sjukhusbesok.

Vi fordldrar pé lagret tackar Helena
for en intressant och larorik forelds-
ning och jag tror vi alla kunde tdnka
oss att sitta kvar i ytterligare nigra
timmar, lyssna, diskutera och gora
erfarenhetsutbyten. ¢






Fototavling pa familjelagret

"Battre att lyssna till den strang som brast an att aldrig spanna en bage’”. Fotograf Hugo Jansson, vinnare i Ungdomsklassen.

PIO arrangerade i samarbe-
te med CSL Behring en fo-
tot@vling vid drets familjela-
ger pd Uskavigdrden i Nora.
Oj, sa fina bilder det kom in!
De visade pd olika spédnnande
aktiviteter, en underbar som-
mar och stor glédje i att delta i
familjelagret. Hjartliga gratula-
tioner fill vinnarna och de he-
dersomné&mndal

Manga njdt av méjligheten att ta ett kvéllsdopp i den vackra
skymningen. Fotograf Mia Kristiansson, hedersomnamnd.

PIObladet Nr 3-4/2014





FAMILJELAGER 2014

Deltagare pa l&gret roades av clowner och skrém- "Cool cat’. Fotograf Carolina Massing, hedersomnamnd.
des kanske en smula av en flock lejon. Fotograf
Roger Jansson, hedersomnamnd.

Stort tack alla fotografer for era harliga bilder, som visar hur fint det var!
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Etik och GenEtisk vagledning

Text Camilla Ottosson Foto Kylesteed

Etik och moral handlar till stor del om saval avvagning som balans

Anders Fasth, professor i pediatrisk
immunologi vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg, gav vid SLIPIs méte i Béstad
i september 2013 ett foredrag som
ville stimulera till en etisk reflek-
tion vid genetiska undersokningar.
Prof. Fasth borjade med att berétta
om skillnaden mellan etik och moral
samt olika etiska principer.

Garning och konsekvens

Etik handlar om vad som kan anses
vara ritt och orétt ndr vi gor saker
som paverkar andra och nér det hand-
lar om vérdekonflikter.

Vara giamingar bade kommer utifran
vér personlighet och skapar den. De
far konsekvenser, bade individuellt
och socialt, &ven om dessa konsekven-
ser inte blir uppenbara for oss genast.

Vi bér alla ansvar for véra gérningar
oavsett vad eller vem som éar killan
till var moraliska intuition. Och de
kan komma att bedomas av kom-
mande generationer.

e ——
S o —

e
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Vad ér det for skillnad pa etik och
moral?

Moral ror ménniskans praktiska och
faktiska handlande. Det ar alltsd den
handlande personen eller personens
konkreta handling som &r moralisk
eller omoralisk. Etik star for den sys-
tematiska reflektionen dver ménskli-
ga vérderingar och handlingar samt
motiven for dessa.

Moral kan beskrivas som alla
méanniskors inneboende Overtygelse
om vad som r gott och ont, ritt och
orétt. Etik 4r ndr man funderar dver
moralen, forsoker att uttrycka mora-
lens principer och argument. Redskap
for detta ar intuition, fornuft, samvete
och empati.

Den etiska reflektionen utmérker sig
genom att man forsoker ge skil till
varfér man handlar som man gor
eller varfor man valt de virden man
valt. Sddana reflektioner aktualiseras
t.ex. ndr man har att ta stéllning till
konflikter mellan olika virden och
intressen.

Principer vid konflikter inom
varden

Etiska problem inom vérden beror
vérdekonflikter och det finns ett antal
principer som man maste ta stillning
till (citat nedan ur: SOU 1995:5):

Principen om mdnniskovdrdet

"Alla ménniskor har lika virde och
samma ritt oberoende av person-
liga egenskaper och funktioner i
samhallet".

Irrelevanta egenskaper hos personer
ska inte inverka pa fordelningen
av hélso- och sjukvérd utan man
foresprakar en grundldggande likhet
nér det géller tillgang till hélso- och
sjukvard.

Men i verkligheten kan tillgang till
lakemedel, hélso- och sjukvard ofta
se vildigt olika ut beroende pa var
man bor i Sverige och hur manga pa-
tienter som finns i en sjukdomsgrupp.

Irrelevanta  egenskaper  paverkar
alltsa tillgangen.
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Behovs-/solidaritetsprincipen
"Resurserna bor fordelas efter behov".
For att kunna &stadkomma lika moj-
ligheter och lika utfall nér det géller
hélsa (solidaritetsaspekten) kréver
det att vi prioriterar det stérre beho-
vet framfor det mindre behovet, men
hur fungerar detta vid ovanliga sjuk-
domar och tillstdnd, som exempelvis
primér immunbrist?

Om ett ovanligt sjukdomstillstand
med en liten patientpopulation har
samma behovsgrad som ett vanligt
sjukdomstillstind bor de bada ges
samma mojligheter till ett likvérdigt
hélsoutfall i den man det finns ef-
fektiv behandling, anser prof. Fasth.
Detta kan exempelvis gilla immun-
globulin som anvinds av personer
med antikroppsbrister eller granulo-
cytstimulerande faktor som anvénds
av personer med neutropeni (forfat-
tarens kommentar).

Kostnadseffektivitetsprincipen

"Vid val mellan olika verksam-hets-
omraden eller atgirder bor en rimlig
relation mellan kostnad och effekt,
mitt i forbattrad hélsa och hojd livs-
kvalitet, efterstrdvas. Grundtankarna
1 formanssystemet &r att samhillets
kostnader for ldkemedel skall std i
rimlig proportion till den nytta de
tillfér och att ldkemedelskostnader-
na inte far medfora att utrymmet for
annan angeldgen sjukvérd minskar.
Kravet pa kostnadseffektivitet bor
generellt stillas hogre vid mindre
angeldgna sjukdomstillstand 4n vid
mer angeligna".

Kostnadseffektivitetsprincipen — drar
till viss del i en annan riktning &n
ovriga principer och sitter granser for
vilken behandling som kan erbjudas.
Man ser pé alternativnyttan. Vad fér
vi for pengarna om vi véljer alternativ
B istéllet?

Grundliggande etiska principer
Principerna om respekt for sjdlv-
bestimmande (autonomi), att inte
skada, att gora gott och principen
om réttvisa ar etiska normer som bor
ligga till grund for beslut inom sjuk-
varden, anser prof. Fasth.

Autonomi omfattar:

e Respekt for din medménniskas
forméga till sjélvstindiga beslut och
integritet.

o Respekt for barnets vixande auto-
nomi och den dementa, medvetslosas
minskade/upphivda autonomi.
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o Respekt for onskan/rittigheten att
overlata autonomin till ndgon annan.

Att inte skada innebér att:

e Smirta och lidande &r nagot ont.

e Vilja det alternativ som ger minst
lidande.

Gora gott:

e Ar en positiv forpliktelse.

e Men man maste veta vad som &r
gott 1 en given situation, annars upp-
nar man motsatsen.

Raéttvisa innebdr att:

¢ Behandla alla lika, oavsett kon, ras,
utbildning och social status.

e Den som bdr bordan for ndgot
ska ocksa fa nyttan av detta t.ex. av
forskning.

GenkEtik

Ett exempel som vérdpersonal kan
stota pa ar vid helgenomssekvense-
ring (WGS) respektive helexonse-
kvensering (WES) da bifynd fram-
kommer som skulle kunna paverka
patientens hélsa.

Ska man informera patienten och i
sadant fall om vad? Ska man infor-
mera om riskgener? Ska man infor-
mera om negativa fynd eller — bara
positiva?

Manga frigestéllningar  uppstér.
WES och WGS gor att griansen mot
screening upphor. Varfor inte gora
genetisk sekvensering och analys
pa alla nyfédda? Man kan ocksé
flytta gransen lite till: Varfor da inte
gora det pa fostret? Eller som PGD
(preimplantatorisk genetisk diagnos-
tik)?

Risken med allmén screening skulle
kunna vara att vi blir patienter hela
livet som ska hantera de risker vi har
fitt reda pd. Spelar det ndgon roll om
det ror sig om information om livs-
hotande tillstand nu eller i framtiden?

Ska man informera om risk att fa en
sjukdom

¢ om lakemedel eller livsstil kan &nd-
ra risken — eller om den &r opaverk-
bar?

e om risken inte innebdr paverkan
pa hilsan eller mojligheten att skaffa
barn?

e cller om information som erhéllits
inte pdverkar patientens medicinska
status. Exempelvis om en far visar
sig inte vara biologisk far, kanske pa
grund av icke informerad adoption?

For att kunna gora ovanstdende be-
domningar maste man ha foljande i
atanke:

Autonomin — kan patienten sjélv ta
stallning till informationen som han/
hon fér?

Syftet méste vara att gora gott och att
inte skada. Ska kostnadseffektivitet
paverka beslutet?

De allra flesta individer som har till-
fragats om de vill fa information om
sjukdomsrisker sdger: avsloja allt.
Négra fa ar tveksamma eller ger ett
graderat svar.

American President’s Council on
Bioethics, den amerikanske presiden-
tens rad 1 fragor som ror bioteknik
(forfattarens Overséttning) sdger:
"Det underliggande intresset, i syn-
nerhet inom vetenskaplig forskning,
ar s& stort att scenariot med helge-
nomsscreening av nyfodda kommer
att bli svart att forhindra."

Den etiska analysen - en modell
Prof. Anders Fasth presenterade en
modell for etisk analys som kan till-
lampas vid intressekonflikter, i vilken
man identifierar premisserna och in-
tressenterna samt kartligger intres-
senternas vérderingar pa kort och
lang sikt samt maktforhéllanden, dvs
var maktresurserna finns eller saknas.
Direfter identifieras intressekonflik-
ter och en handlingsstrategi utveck-
las.

— Det &r viktigt att vi haller den etiska
diskussionen levande och reflekterar
over vart handlande i motet med
véara patienter, avslutade prof. An-
ders Fasth sitt foredrag for kollegor i
Sveriges Lékares Intresseforening for
Primdr Immunbrist. *

_—<> -

Lastips for intresserade!

Lennart Hammarstroms artikel med
titeln "Nu och Da" i PIO-bladet 3-4,
2012 som handlar om genetisk scre-
ening.

Ann-Sofie Isaksson Nordmarks ar-
tikel med titeln "Fler liv kommer att
raddas" fran PIO-bladet 3-4 2012
som handlar om neonatal screening
vid SCID.

—_> -
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Samnordiskt mote pa Island

Text Stefan Nordeman Foto Gry Austad

I

Den 23-25 maj bjod den islédndska for-
eningen for personer med primér im-
munbrist, Lind in till en helg fylld av
upplevelser och ett mycket intressant
program med forelésare fran alla nord-
iska ldnder. Fran Sverige var det Maria
Michelfelder fran vart kontor och jag,
Stefan Nordeman, som deltog. Det ar
tva timmars tidsskillnad mellan Sveri-
ge och Island s vi startade pa Arlanda
08:00 och flog i tva timmar och fyrtio
minuter for att landa 08:40 lokal tid.
Vi var ett gdng som gick en liten pro-
menad och tittade pa de ndrmaste om-
givningarna innan konferensen bor-
jade. Alla medlemmar i de nordiska
landernas organisationer hade bjudits
in och pé plats fanns deltagare fran
alla nordiska ldnder samt t o m négra
fran Farbarna som ingick i den danska
delegationen. Sverige hade minst an-
tal deltagare med tva st, tre om man
far rakna in en foreldsare som var fran
Sverige.

Immunsystem, screening och vaccin
Konferensen 6ppnades och vi hélsa-
des vilkomna av ordforanden i den
islindska foreningen, ”Gulla”. Vi var
totalt ca femtio deltagare och vi fick
borja med att lyssna pa tre ldkare fran
Island som tog upp tre olika d&mnen.
Dr. Asgeir Haraldsson presenterade
vart immunsystem och hur det fung-

erar. Som nummer tva av foreldsarna
kom dr. Bjérn Rinar Ladviksson som
pratade om screening av nyfodda och
vilken betydelse det kommer att & for
framtiden. Dérefter kom Dr. Sigur-
veig b Sigurdardottir som gick ige-
nom vad som &r bra att tinka pa nér
det kommer till vaccinationer. Hennes
budskap var det samma som dr. An-
drew Cant fran Storbritannien fram-
forde pa sin foreldsning under SLIPI:s
mote i Béstad i1 fjol. Anvénd inte le-
vande vaccin men i dvrigt vaccinera
alltid &ven om man ar osdker pa resul-
tatet av vaccinationen. Man tror att en
vaccination har fler fordelar &n de vi
kénner till idag och hjilper dem som
vaccinerar sig d&ven om vetenskapen
idag inte kan pavisa p4 vilket sétt. Om
inte annat s& kan det inte gora nagon
skada att vaccinera sig och varfor da
inte gora det?

Hantverk och vulkaner

Nér vi étit en god middag var det dags
for sightseeing. Vi borjade med ett
stopp hos néagra lokala hantverkare
som berittade om sin verksamhet och
hade Oppet enbart for var skull, det
kéndes riktigt lyxigt. P& véigen dit fick
vi se det som en gang var en gigantisk
NATO-bas men numera dr bostider,
universitet och bl a det handelshus vi
besokte. Nér alla handlat fardigt, vil-

ket tog en stund, akte vi upp och titta-
de pé vulkanisk mark. Vi fick mojlig-
het att ta en promenad 6ver en bro som
forband den eurasiska plattan med den
amerikanska plattan. Det &r sprickan
mellan dessa bada kontinentalplattor
som ger upphov till de dagliga jord-
skalv som sker pa Island. Nar man pas-
serade bron var det en méktig spricka
under oss och man anar vilka enorma
krafter som ddljer sig under ytan. Vi
fick ocksa uppleva havets krafter da
vi stannade till precis vid kanten av
ett stup dér havet stormade nedanfor.
Under hela vér vistelse regnade det
och bléste kraftigt vilket tyvérr fortog
en stor del av den skonhet som finns
pa Island. Sent pé natten kom vi i sdng
rejalt trotta och fulla av nya intryck,
frdn bade foreldsningarna och Islands
fantastiska naturupplevelser.

Annu fler forelasningar

Lordagen borjade med en foreldsning
av dr Lotte Vosmar Denning frén Dan-
mark som presenterade néagra bro-
schyrer hon tagit fram for tonaringar
och deras fordldrar. Janet Andersen,
en dansk sjukskdterska som jobbar for
Octapharma, beskrev hur hon arbetar
med barn som ska péborja hembe-
handling och vad hon har lagt mérke
till under aren. Efter lite kaffe berétta-
de dr. Mikko Seppénen om vad vi som
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patienter sjidlva behdver tinka pa for
att forbéttra var situation. Bland an-
nat att rokning inte alls &r bra for oss.
Inte bara for att det skadar luftvigar
och lungor utan for att det pavisats att
rokningen gor att vi inte kan fa fullgott
resultat av den medicinska behand-
lingen. Dr. Solveig Oskarsdottir fore-
laste pa ett mycket intressant sitt om
diGeorges syndrom eller 22q11 dele-
tionssyndrom som &r den rétta bendm-
ningen. Direfter foreléste Dr. Asbjorg
Stray-Pedersen som gick igenom gen-
sekvensering.

Skratt ar viktigt for halsan

Alla lékare tog sedan plats for en pa-
neldiskussion och fragan var 6ppen.
Det blev en fragestund med olika
fragestéllningar och nér den var avkla-
rad kom nésta foreldsare. Edda Bjor-
gvinsdottir satte fart pa oss alla med
sdng och dans for att dérefter prata om
vilken positiv effekt humor har pa vér
kropp. Att skratta och ha roligt, trivas
med sitt jobb och sin familj &r minst
lika viktigt som den medicinska be-
handlingen for att ma bra, en mycket
givande stund och vi fick skratta sa vi
blev piggare.

Besok hos presidenten
Naér vi dtit middag blev det en busstur
till isldndska presidentens residens dér

vi fick hélsa pd honom och titta pd det
vackra huset. Vi alla kinde oss nog
lite speciellt utvalda som fatt uppleva
detta. Andra besokare som varit dér ar
andra presidenter och hoga politiker
frin ménga olika linder. Under en
langre busstur fick vi se gejsrar och
en hel del av Islands varierande natur,
men det regnade och bléste sé sikten
var inte sa bra. Vi fick ocksa se Gull-
foss, ett fantastiskt vackert vattenfall
som isldnningarna dr otroligt stolta
over och det med rétta.

Middag i ladugarden

Vi kom si smaningom fram till plat-
sen for dagens middag, vilket var en
upplevelse. Fran restaurangen fanns
en glasviagg dir man sdg rakt ner till
kor som stod och &t och dven utrittade
sina behov. Vi befann oss alltsé pa en
lantgérd med en full djurbesittning
dér de tagit det ovanliga greppet att
kombinera det med en restaurang i
ladugérden. Maten var god och en
trubadur spelade och lyckades fa till
en slags landskamp i allsang dér vi
svenskar gjorde ett blekt intryck da
vi bara var tre stycken och jag kan
inte sjunga alls men gjorde s& gott
jag kunde. Sondagen bdrjade med en
personlig trdnare som berdttade om
vikten av att rora sig och fick oss alla
att genomgé ett enkelt trdningspro-
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gram. Laxan var att det tar 21 dagar att
skapa en vana och det kan vara motigt
1 borjan men I6nar sig i langden. Hela
konferensen avrundades dérefter med
négra sista ord och en god soppa innan
hemresan paborjades.

Sluta roka, ha roligt

For att sammanfatta dagarna sa fick vi
lara oss att humor och fysisk aktivitet
i alla former &r minst lika viktigt som
den behandling sjukvérden ger oss. Vi
maéste bestdmma oss for att ha roligt
och rora pa oss efter var egen forméaga.
Nér vi gor det far vi s& mycket béttre
effekt av den medicinska behandling-
en. Om de som &r rokare dessutom
slutar roka finns det forutséttningar for
att trots sin sjukdom ha ett roligt och
givande, och dessutom léngre, liv. Ett
stort tack till den islédndska foreningen
for en vl genomford konferens med
ett varierande innehall dér det fanns
négot for alla att ta till sig av. De hade
ocksa lyckats att fa bade &horare och
foreldsare fran alla de nordiska lander-
na sé vi kinde alla att vart land fanns
representerat under dagarna, en bedrift
1 sig att lyckas med. °

Lds mer om foreldsningarna i refera-
ten av Maria Michelfelder.

Maria och Stefan i den islandske presidentens residens.
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Screening, vaccin & halsorad

Text Maria Michelfelder Foto Gry Austad, Maria Michelfelder

Brett och varierat innehall vid Samnordiska motet. De islandska forelasarna avtackas av Gulla, den islandska ordféranden.

Tre isldndska ldkare inledde motets
forelasningar. Forst ut var Dr. Asgeir
Haraldsson som nistan var lyrisk
ndr han beréttade om vart fantastiska
immunforsvar och beskrev det som
en vacker bild dér olika farger och
former kommunicerar och kopplar
ihop sig med varandra. Fantastiskt
ar ocksa att varje ménniska bestér av
10 biljoner celler men att vi standigt
har 100 biljoner bakterier av 500-
1000 olika sorter, i och pa var kropp.

Dr. Bjorn Riunar Ludviksson fo-
reldste om screening och inledde
med att uttrycka sin férhoppning om
att screening for svar kombinerad
immunbrist ska paborjas pa Island
under 2015. Frdgan om prevalens
(forekomst vid en viss tidpunkt) av
primédr immunbrist dr mycket svar
och den kompliceras dn mer av re-
sultaten frdn de screeningprogram
som nu utfors.

Dr. Sigurveig P Sigurdarddéttir
berdttade om vaccinering och fore-
byggande atgédrder. Hon borjade med
att beskriva tre olika typer av vaccin:
avdodade vaccin, levande vaccin och

passiva vaccin. Passiv vaccinering
far man t.ex. via immunglobulinbe-
handling. For personer med nedsatt
immunforsvar och deras familje-
medlemmar rekommenderar hon
vaccinering med avdodade vaccin,
men papekar att effekten beror pa
vilken funktion T-cellerna har och
vilket svar immunforsvaret kan ge
pa vaccinet. Levande vaccin far
inte ges om minsta misstanke finns
pad T-cellsdefekt. Dr. Sigurdardot-
tir framhévde att flockimmunitet &r
viktigt. Om du ar anhdrig till en per-
son med primédr immunbrist kan du
skydda honom/henne genom att se
till att du sjilv vaccineras och dven
uppmuntrar andra i familjen och i
omgivningen att vaccineras. Sma
tips for vardagen dr ocksa att hélla
for mun och nisa nir man hostar el-
ler nyser, tvitta hinderna ofta, se till
att vila ordentligt, 4ta sund mat och
trina. “En sund livsstil ger en sund
kropp”, avslutade Dr. Sigurdardottir.

Dr. Lotte Vosmar Denning fran
Danmark arbetar som allménlékare
med egen klinik och har en dotter pa
16 ar som fick diagnosen primér im-

munbrist ndr hon var 9 ar. Dr. Den-
ning ville d& veta allt for att kunna
ge dottern béasta mdjliga vard och be-
handling. Nér dottern blev dldre sak-
nade hon information till tonéringar
om att leva med en kronisk sjukdom.
Hon beslutade da att sjélv ta fram ett
informationsmaterial om det hér, 14s-
te uppsatser och rapporter och bjod
in andra foréldrar till samtal. Resul-
tatet blev ett material som bestar av
tva broschyrer, en som riktar sig till
tondringen sjilv och en till foréldrar.
Dr. Dennings férhoppning &r att bro-
schyren ska ge tonaringarna hopp om
att det kommer att bli béttre framo-
ver, att behandlingen blir bittre och
att atminstone nagra av drommarna
som de har kommer att gé i uppfyl-
lelse. Den ska ocksa vara en hjilp nir
det giller att planera behandlingar
och sjukhusbesok sa att det passar in
1 livet, ge tondringen sjdlvfortroende
att tro att de kan klara sig sjalva men
dnd4 inte vara rddda for att be om
hjalp frén familjen, patientorganisa-
tionen eller sjukhuset. Hon vill upp-
muntra tondringarna att stélla fragor
och véga vara 6ppna med hur de mar
och vad de kénner. For fordldrarna ar
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det viktigt att inte glomma bort sig
sjdlva, uppmanar Dr. Denning. Det
ar viktigt att inte bara hjélpa barnet,
utan dven sig sjilv och hitta sitt eget
sdtt att samla energi och ma bra, t.ex.
genom 16pning vilket har blivit Dr.
Dennings egen “medicin”. 1 parre-
lationen far fordldrarna inte heller
glomma bort varandra utan se till att
gor saker tillsammans och lyssna pa
varandra.

Om du dr intresserad av att ta del av
materialet som Lotte Vosmar Den-
ning har tagit fram kan du kontakta
PIO-kontoret. Vi har ndgra exem-
plar att formedla. Forf.anm.

Janet Andersen borjade arbeta som
sjukskoterska pa Rikshospitalet i
Kopenhamn for 20 ar sedan, men ar-
betar sedan ett ar tillbaka for Octap-
harma. Hon hade blivit inbjuden for
att berdtta om hembehandling for
sma barn i Danmark och hon prata-
de lite om praktiska aspekter for hur
de pa Rikshospitalet forbereder barn
och deras forédldrar infér hembe-
handling, men betonade framforallt
de psykologiska aspekterna. Sjuk-

skoterskorna maste vara instéllda
pa att det finns manga olika typer
av bade fordldrar och barn och na-
got av det allra viktigaste for sjuk-
skoterskan dr att skapa fortroende
gentemot barnet, men dven gentemot
fordldrarna, ev. syskon och andra
nirstaende sa att de kénner sig tryg-
ga. Och det behovs olika sétt for att
uppné det. Janet Andersen gor sjilv
liknelsen att ta hand om tonéringar
och deras fordldrar &r som att vara
pilot pa tva plan samtidigt som flyger
1 olika hastighet.

Dr. Mikko Seppinen fran Univer-
sitetssjukhuset 1 Helsingfors gav oss
tips om sjdlvbehandling och vad vi
kan gora for att forsoka forebygga
infektioner. Aterkommande virus-
infektioner, trots immunglobulinbe-
handling, kan enligt Dr. Seppédnen
ha ett samband med vitamin D-brist,
negativ eller ihdllande stress samt
depression. Men det &r svart att siga
vad som 4r orsak och vad som ar ver-
kan i det hir. Aterkommande biha-
leinflammationer kan bero pa allergi
med symtom som rinnande nésa,
ogon eller symtom i svalget, eller

SAMNORDISKT MOTE 2014

pa tithet och inflammation av an-
dra, t.ex. anatomiska orsaker. Ater-
kommande lunginflammationer kan
ibland bli avhjélpta med att ge en sé
hég dos av immunglobulin att IgG i
serum dr minst 10 g/1. Vi fick ocksé
tips om hygien och ny kunskap om
smittspridning. Smitta som sprids
genom droppar sprids en meter om
du andas, tvd meter om du hostar
och fem meter om du nyser. Om det
finns ett smittodmne i toaletten och
du spolar utan lock, kan smittan spri-
das i en omkrets av 2 meter. Men det
ar dandd vanligare att smitta sprids
via direktkontakt och den risken kan
minskas genom vanlig handhygien
och handsprit. Men for att bli riktigt
ren nir man tvattar hinderna maste
de tvittas i minst 15 sekunder. Tra-
ning och fysisk aktivitet &r viktigt pa
det sétt och 1 den utstridckning som
man orkar med, men Dr. Seppidnen
avrader frdn kontaktsporter som
kan sprida bakterier som resistenta
stafylokocker (s.k. MRSA) och vi-
rus, t.ex. herpes. Att sova ordentligt
(7-9 timmar per dygn) forlanger livet
och forbéttrar immunforsvaret. Som
avrundning ndmnde Dr. Seppidnnen

Vattenfallet Gullfoss. Immunsystemet kan tidvis upplevas lika dramatsikt som den islandska naturen.
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vad man kan gora for sin sjalvkéns-
la och borjade med att lyfta fram
att din primdra immunbristsjukdom
inte ar ditt fel. Manga har tyvérr en
lang kamp bakom sig innan de nar
fram till rétt diagnos, vilket ar myck-
et pafrestande bade for patienten och
for familjen. Dr. Seppanen menar att
det ska vara en rittighet att fa profes-
sionell hjélp med dessa problem.

Dr. Sélveig Oskarsdéttir berittade
om sin resa med DiGeorge-syndrom
som borjade 1993, d& hon triffade
den forsta patienten med denna diag-
nos. Syndromet har fatt sitt namn ef-
ter Dr. Angelo DiGeorge, pediatrisk
endokrinolog i Philadelphia, som ar
1965 beskrev fyra patienter dédr han
ség att tymus var viktig for lymfsys-
temets utveckling och funktion. En
underutvecklad tymus orsakar en
mild till mattlig immunbrist medan
total avsaknad av tymus leder till
en svar immunbrist. Man anvénder
numera beteckningen 22qll-dele-
tionssyndromet och defekten beror
till 90 % pa en nymutation, dvs. for-
andringen pd kromosom 22 upptra-
der for forsta gdngen hos individen
sjdlv, och till 10 % pa att personen
arvt fordndringen fran en forilder.
Manga olika organ kan paverkas
vid 22qll-deletionssyndromet och
missbildningar som t ex hjértfel och
gomspalt dr vanliga. Symptomen

paverkar ménga omraden, dven om
problemen kan vara milda. Tal- och
spraksvarigheter, inldrningssvarig-
heter och neuropsykiatriska problem
ar vanliga och tinder, horsel, syn,
motorik med mera kan péverkas. I
Goteborg startades 1997 en multidis-
ciplinir studie och 1999 publicerades
en artikel i Lékartidningen dir 54
patienter beskrevs. Ar 2000 starta-
des patientforeningen for 22ql1-de-
letionssyndromet och 2005 forsva-
rade Solveig sin doktorsavhandling
om denna diagnos. Hon studerade
113 patienter och fann en incidens
pa cirka 25 per 100 000 invénare.
2011 publicerades internationella
riktlinjer for vard och uppféljning av
personer med 22qll-deletionssyn-
dromet och dér framhévs behovet av
multidisciplinért arbete for att ticka
in alla de omraden dér svarigheter
kan finnas.

Dr. Oskarsdottir berittade dven om
det arbete som Aron Hilmarsson
Bjork har gjort, di han undersokte
immunologiska avvikelser hos vux-
na med 22qll-deletionssyndromet.
Denna studie visade att ndrmare 20
% hade hypogammaglobulinemi och
manga hade autoimmuna sjukdomar.
Forskning som Aron Hilmarsson
Bjork fick bidrag for ur PIOs forsk-
ningsfond 2010, forf-anm. Undersok-
ningar av den immunologiska sidan

av syndromet visar att svr immun-
brist 4r mycket ovanligt, men att det
ar mycket vanligt med en mild till
medelsvar immunbrist, som oftast
beror pa ett minskat antal T-lymfo-
cyter.

Dr. Ashjorg Stray-Pedersen tog
med sin medryckande entusiasm
med oss pa en resa in i genetikens
vérld. Hon forklarade att svarigheten
med primédra immunbrister &r att det
ar en sa heterogen grupp, men med
en exakt genetisk diagnos kan varje
individ fa precis ritt behandling. I
dag ar det bara ca 50 % av alla pa-
tienter som har en genetisk diagnos.
En s.k. exomsekvensering berdr bara
1 % av hela genomet, eftersom man
endast analyserar de delar av arvs-
massan som kodar for olika protei-
ner, men den ger mycket informa-
tion. En helexomsekvensering tar ca
3-4 manader att gora. Men det finns
tex. ett nytt SCID-genpaneltest i
vilket utvalda gener kan undersokas
och svar erhéllas inom allt fran fyra
till 12 veckor. I USA diskuteras det
nu att kontrollera positiva resultat
fran screening av svar kombinerad
immunbrist, SCID, och kora dessa
genom panelen med utvalda gener
for att fa en genetisk diagnos. Om
genetiken dnda ar oklar behoévs 1 nés-
ta steg en helexomsekvensering. *

Tank garna pa PIO i jul

Om alla medlemmar samlade in och gav 100 kr i julgava till PIO, sa skulle det ge ungefar 100 000 kr.
Pengar som PIO behover i arbetet for att fler barn och vuxna med primar immunbrist ska fa ratt

stod, vard och behandling. Ett bidrag fran dig gor skillnad.

Har ar tre goda julklappstips fran PIO:

. Gor en mini-insamling bland slakt och vanner och ge 100 kr till PIO

. Ge bort ett medlemskap eller en prenumeration pa PlObladet i ett ar

. Bli manadsgivare

Skicka din julgava till: Bankgiro 5159-3382 eller Plusgiro 431 00 03-1
For mer information kontakta P10 pa info@pio.nu eller 019-673 21 24.

§O% P' o onskar dig en riktigt God Jul

Primarimmunbrist
organisationen

..
o
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Varfor ar det viktigt med ett
kvalitetsregister?

Text Stefan Nordeman Foto Lotta Billquist

Nationella kvalitetsregister ger unika
mdjligheter att utveckla kvaliteten i
vérden och alla register och register-
kandidater star under tillsyn av den
nationella styrgruppen for kvalitets-
register. Registren upprittas av nagra
personer som lagger tid och energi
pa nagot de tror pa under ett antal ar
for att f4 registren att fungera. Det
ar ménga krav som ska uppfyllas for
att ett register ska fa bli ett nationellt
kvalitetsregister vilket ar nddvandigt
for trovardigheten gentemot patien-
ter och behandlande kliniker.

PIO medverkar i styrgruppen

Under 2011 bildades PIDcare, ett na-
tionellt kvalitetsregister for patienter
med primir immunbrist och/eller
okad infektionskénslighet, av nag-
ra medlemmar frdn SLIPI (Sveriges
lakares intresseforening for primér
immunbrist). Under 2013 blev PIO
inbjuden att delta i styrgruppen for
PIDcare for att bevaka patienternas
intressen. Styrgruppen tréiffas fyra
génger per ar och vid ytterligare nag-
ra tillféllen utéver det nér sa behdvs.
Idag bestar styrgruppen av professor
Janne Bjorkander, infektionsldkare
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Per Wégstrom, sjukskdterska Susan-
ne Hansen, professor Anders Fasth,
o6l Sélveig Oskarsdottir, epidemiolog
Mats Nilsson, 61 Nicholas Brodszki,
universitetsdverlikare Asa Nilsdotter
och fran PIO Stefan Nordeman och
Lotta Billquist.

Minska skillnaderna i landet
Varfor ar det da sa viktigt med ett
kvalitetsregister? En av de fragor
som medlemmar ofta stéller till PIO
ar varfor varden ser sa olika ut bero-
ende pa vilket landsting vi tillhér. Det
ar ett problem som forhoppningsvis
ett register som PIDcare kan komma
tillrdtta med sé att varden som ges till
patienter med en primir immunbrist
ar likvardig oberoende av var i Sve-
rige man bor.

Forbattra vard och behandling
Registret ska ocksa ge svar pa vilka
behandlingar som dr de bésta for var-
je diagnos. Man kommer dessutom
ha en unik mdjlighet att titta pé vilka
arbetssitt, behandlingsmetoder, 1a-
kemedel och produkter som ger bra
resultat for dig som patient och vilka
som inte ldngre bor anvéndas.

Fran vanster Janne Bjorkander, Asa Nilsdotter, Susanne Hansen, Stefan Nordeman, Mats Nilsson, Per Wagstrom, Anders
Fasth, saknas pa bilden gér Nicholas Brodszki, SOlveig Oskarsdéttir och Lotta Billquist.

PIDcare ger bra forutsattningar
Jag &r overtygad om att arbetet med
PIDcare &r en av de storsta mojlighe-
terna vi har att fa en jamlik och bra
vérd oberoende av var vi bor och vid
vilken klinik vi behandlas. Idag far
ménga av oss bra vird men registret
kommer att ge mdjlighet att studera
vad som fungerar och vad som beho-
ver dndras for att vi patienter ska fa
annu béttre vard.

Ju fler som ansluter dess béttre
Det som ocksa &r viktigt att komma
ihag dr att registret ar helt fristaen-
de frén utomstdende intressenter.
PIDcare #ger registret som finan-
sieras av staten till 2/3 och till 1/3
av landstingen. Malséttningen &r att
alla patienter med en immunbrist ska
vara anslutna till PIDcare, men det &r
viktigt att papeka att deltagandet &r
frivilligt. Och oavsett om man véljer
att vara med eller inte sd péverkar
det inte den vard man fér idag. Men
ju fler som dr med i registret desto
storre mojligheter att vi far den bésta
tdnkbara varden.
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FOr mycket att gora och for lite tid

Text Anette Andersson Foto Billy Wilson & Anette Andersson

I tidningen LandstingsNytt, som ges
ut av Landstinget 1 Jonkoping lén,
laste undertecknad en intressant arti-
kel om stress. Stress ar nagot alla kan
relatera till, oavsett om man ar frisk
eller har en kronisk sjukdom och
oberoende av élder eller kon. Jag fick
kontakt med Anna Lindberg som skri-
vit den intressanta artikeln. Hon ville
girna komma och berdtta om stress
for oss 1 samband med vért drsmote
som holls den 5 mars i Spegelsalen,
Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping, dit
ett 20-tal medlemmar kom.

Vad &r da stress?

Stress dr en medfodd reaktion vars
funktion &r att vi ska vara instéllda
pa att fly fran fara som kan vara livs-
hotande, t.ex. vilda djur. Tiderna har
forédndrats och idag dr det inte vilda
djur vi flyr ifr&n utan en reaktion pa
att dygnets timmar inte réacker till for
flera av oss — vi har fatt obalans 1 var-
dagen.

For lite tid och héga krav

Kénslan av att ha for mycket att gora
och for lite tid att gora det pa eller for
hoga forvintningar och krav pa sig
sjdlv kan orsaka stress. Till exempel

utdkat ansvar eller dndrade arbets-
uppgifter pa jobbet, ldmning och
hidmtning pa dagis, léxldsning och
skjutsning av barn till fritidsaktivite-
ter, for ménga fritidsaktiviteter, svért
att séga nej, omvéirdnad av gamla
fordldrar, etc.

Vi reagerar olika

Stress kan vara nagot bra. Det dr en
naturlig reaktion ndr man méste géra
ndgot snabbt, ta tag i utmaningar och
problem, men att kéinna stress utan att
ha bréttom &r inte bra. Efter en tillfal-
ligt stressig period behover kroppen
koppla av och aterhdmta sig genom
vila eller att man gor nagot kul. Vi
ménniskor reagerar olika pd stress
vid olika tillfallen. Trétthet, intensiv
arbetsvecka (skola/jobb), nedstdmd-
het, dagsform kan gora att man upp-
lever samma situation olika vid olika
tillfallen.

Tecken pa stress

Flera tecken kan tyda pa stress; att
kénna sig trott fast man har sovit sina
timmar, ont i nacke/axlar, kénna sig
likgiltig och ointresserad av det som
hinder omkring sig, irritation och
ilska 6ver smaésaker, rastloshet, etc.

Ofta soker ménniskan vard for ett
helt annat besvir an stress. Stress ir
svart att ta pa.

Ett rad pa vigen — ju tidigare man fér
stod och hjélp desto kortare kan vé-
gen till ett mindre stressigt liv bli.

Ann Sturesson, medlem i PIO Smaland
och Anna Lindberg, férelasare
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Lattare sagt an gjort

Text & Foto Anette Andersson

Tyvérr visade inte Granna upp sig frén
sin bésta sida denna dag vaderméssigt
— men inne pa kokeriet var det varmt
och skont.

Amalia - polkagrisens moder

Lisa, pa ett av de ménga polkagrisko-
kerierna utmed gamla “Riksetten” som
gar rakt igenom Grénna, beréttade his-
torien om polkagrisen medan vi titta-
de pé nér Jonas fixade ihop ett “kok”.
P4 ett “kok” kunde han baka ut 64
polkagrisar. Efter Lisas berattelse om
polkagrisens moder Amalia och dess
tillverkning var det vér tur att prova pa
och baka. Det sdg sa latt ut nir Jonas
gjorde det men som ofta nir man ska
prova sjélv, var det svarare. Vi lyckades
ialla fall fa till nigra stanger och en och
annan stav att hénga i granen till jul.

Langvédga deltagare
“— . Roligt denna dag var att en medlem
o med familj frén 6stkusten kom. PIO
4 Jonkdping ombildades ju i samband
= med arsmotet till PIO Smaland. Det-

ta medfor dock att resorna kan bli lite
Grénna 4r en underbar liten sommarstad. Dérfor bestémde vi att ordna en familje- 18nga ibland men vér forhoppning pa
dag dér med egen guidning pa ett polkagriskokeri och dessutom mojlighet till att sikt &r att sprida traffar/aktiviteter i hela
baka polkagrisar. landskapet. °

PIO Jonkoping har Till minne av Vivan Storm
blivit PIO Smaland

Vivan Storm har slutat sina dagar.

| samband med PIO Vi kande henne som en
#;2232?82;5&?2? l'l‘jirjga handiingskraftig kvinna och en eldsjal
upptagningsomradet till alla nar det gal[de PIO Inp a.n vibidade

lan | Smaland, dvs. Jonkapings, lokalavdelning i Jonkoping samlade
Kalmar och Kronobergs lan. hon oss till olika sammankomster och
var ocksa kontaktman.

Da upptagningsomradet har
utvidgats far vi mojlighet att na En av vara medlemmar minns sarskilt ett suverant och
fler befintliga medlemmar och fint framtradande av Vivan om hennes sjukdomstid pa

pa sikt hoppas vi aven finna nya ett samnordiskt mote pa Agrenska for drygt 20 ar sedan.
medlemmar, genom att ordna Bland ahdrarna fanns doktorer, professorer och forskare.
TEElE MR s B, Jonképingsborna var inte lite stolta.

Besok garna lansavdelningens . s q Ot

hemsida via www.pio.nu Vi kommer att sakna Dig Vivan. Vara tankar gar till barn och
barnbarn.

/Anette Andersson

Ordférande i PIO Smaland /PIO Smaland
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VO - Inspektionen for vard
och omsorg

Text Tina Persson Logotyp IVO

Inspektionen for vard och omsorg

IVO bildades den 1 juni 2013 och &r
en statlig myndighet som lyder under
regeringen  (Socialdepartementet).
IVO har omkring 600 medarbetare
och verksamheten bedrivs vid sex
regionala kontor runt om i landet och
tre myndighetsovergripande avdel-
ningar i Stockholm.

Syfte och uppdrag

IVO ér en myndighet som ansvarar
for tillsyn over hilso- och sjukvérd,
socialtjinst och verksamhet enligt
lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS). Syftet med
tillsynen 4r att granska att befolkning-
en far vard och omsorg som ar siker,
har god kvalitet och bedrivs i enlig-
het med lagar och andra foreskrifter.
Enligt hilso- och sjukvéardslagen ska
alla medborgare ges en god vérd och
omsorg pé lika villkor, oavsett var i
landet man bor. Som enskild patient,
omsorgstagare eller anhorig ska man
kunna vara séker pa att detta foljs och
att ens intressen tas till vara. Det ar
viktigt att kunna lita pd att bestim-
melser om handldggning, sakerhet,
lika behandling eller ritten till en
viss service verkligen efterlevs. Hél-
so- och sjukvérd, LSS-verksamhet
och socialtjinst kréver ofta vél sam-
ordnade och integrerade insatser fran
verksamheterna. Grénserna mellan
den enes och den andres ansvar &r i
vissa fall otydlig men IVO granskar
inte bara den enskilda verksamheten,
utan tittar dven pa hur hela vardked-
jan fungerar och om och hur samver-

kan sker mellan olika utférare. IVO
bjuder in intresseorganisationer till
gemensamma moten for erfarenhets-
utbyte och information. PIO deltog pa
ett mdte i maj och planerar att delta pa
fler samradsméten under hosten.

Ansvarsomraden

Den 1 juni 2013 tog IVO oOver flera
verksamheter och tillstdndsslag. Det
ar tillsynen av;

o hilso- och sjukvard

o hilso- och sjukvardspersonal

e socialtjanst

o verksamhet enligt lagen om stod
och service till vissa funktionshindra-
de (LSS)

¢ handldggning av anmélningar enligt
till exempel

e lex Sarah

e lex Maria

o kommunernas skyldighet att rappor-
tera ej verkstillda beslut

e allménhetens klagomaél pa vard och
omsorg

e provning av ansokningar om till-
stand for enskilda verksamheter en-
ligt socialtjanstlagen och LSS

o patientjournalforstoring

o vissa tillstdndsérenden inom hélso-
och sjukvarden.

Klagomal

Om du har klagomal pa varden kan
du — bade som patient och nirstaende
— framfora dina synpunkter. P4 sé sitt
bidrar du till att gora varden sékrare.
Det finns flera instanser du kan vinda
dig till nér du vill klaga pd vérden.

Tycker du att du har ftt fel vérd el-
ler behandling ska du i forsta hand
vianda dig till den mottagning eller
avdelning dér du blivit behandlad,
exempelvis  véardcentral, sjukhus,
tandldkarmottagning eller &ldrebo-
ende. Ar du inte ndjd med den forkla-
ring du far av virdpersonalen vénder
du dig till verksamhetschefen pa
vardcentralen, sjukhuset, tandldkar-
mottagningen eller dldreboendet dér
du blivit behandlad. Verksamheten ar
skyldig att utreda vad som hént och
att tala om vad de kommer att gora for
att hdndelsen inte ska upprepas eller
for att samma skada inte ska intriffa
igen. Man kan ocksd radgiora och
fa vigledning av patientnimnden
om man dr missndjd, besviken eller
upprord over ndgot man varit med
om i virden. Patientndmnder finns i
alla lan/regioner.

Anmalan

Om du sjilv eller ndgon nérsta-
ende rékat ut for en vardskada eller
upplevt brister i patientsidkerheten i
samband med vard eller behandling
inom hélso- och sjukvérden eller
tandvarden, kan du gora en anmélan
till IVO. Myndigheten utreder som
regel inte héndelser som intrdffade
for mer &n tva ar sedan. Man utreder
héndelsen/hédndelserna och fokuserar
inte enbart pa hilso- och sjukvérds-
personalens agerande. Malet &r att
forbattra patientsékerheten i vérden.
Tyngdpunkten ligger framfor allt pd
att bedoma om négot blev fel och i sa-
dana fall varfor. Man bedémer ocksa
vad som dr viktigt att atgédrda for att
inte samma héndelse ska ske igen. En
anmélan kan till exempel handla om:
e Utebliven, forsenad och/eller fel
diagnos eller behandling.

e Brister i remisshantering.

e Fel vid lidkemedelsbehandling.

o Felaktigt utford behandling.

e Virdrelaterade infektioner.

e Fallskador som intriffar i samband
med vard och behandling.

Kalla: www.ivo.se
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éﬂhﬂﬂ&[[iﬂﬂ kan vara la littare?

Ditt valbefinnande F“EE““ME“

Din hud bestdmmer din optimala S Inf Syst
flodeshastighet. Freedom60® yringe Infusion System

fungerar med dynamisk j@mnvikt.

Din frihet

Du har full rérelsefrihet och

mer tid over till att gbra annat.
Freedom60® &r Iatt och bérbar,
behdver inget batteri eller elstrom.

L1 - e = -
fE' ﬂﬂ" =¥ connections matter.

LOW RATE TUEING

Din kropp

Varje infusion &r behaglig for dig. Kanylerna
garanterar en behaglig behandling varje gang.
Greppvénlighet, formade for en létt placering,
snabb lékning och hégt fléde. HighFlo™ kanylerna
ar stickskyddade.
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nya innovationer till varden
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Anslagstavia

. » »

PlO:s vykort - for forskningen om primar immunbrist EFTERLYSNING

Vykort &r alltid bra att ha hemma och Medlemsberattelser ar ett
kanske finns det slakt, vénner och - uppskattat inslag i PIObladet.
grannar som garna vill kdpa vykort B 2

for att stodja forskningen om priméar 4 —— - som ar intresserade av
immunbrist? Eller du kanske vill salja %‘r G| e att dela medssig av sina

erfarenheter av primar

kort, t.ex. pa din arbetsplats?
ey P P immunbrist (Pl).

Hor i sa fall av dig till oss!

. —
Vykorten kan bestallas fran PIO- . ; (ﬁ

™

) Darfor sdker vi nu personer
i
L
Har du sjalv P, ar du sambo/
.__r;

kontoret via e-post eller telefon. Alla " f} gift, vardnadshavare eller pa

intakter fran vykortsforsaliningen gar annat satt har anknytning

oavkortat till PIOs forskningsfond. till nagon som har Pl och vill
skriva/dela med dig?

Motiv & priser: Hér av dig till PIO:

Nalle pa picknick, dubbelt - 20 kr, Fruktfat, enkelt - 10 kr, info©pio.nu alt

Eka vid bryggan, dubbelt - 20 kr, Hortensia, enkelt - 10 kr. 019-673 21 24

Konstnar ar Barbro Sérquist Nilsson.

ORBIT SOFT 90

- ett nytt infusionsset med mjuk nal — till basta pris
Sokord for hjalpmedelskort: “Orbit Soft”

OrbitSoft infusionsset 90° har en kanyl av teflon, som satts in vinkelratt,

90 grader, mot huden.

Infusionssetet ar delbart vilket innebar att slang och pump kan kopplas loss
fran kanylen som fortfarande sitter kvar i huden. Detta kan vara anvandbart vid
till exempel dusch.

e 360 ° rorelsefrihet
. e Mijuka kanyler tillgangliga

e Kroppsvarmeaktiverad tejp for saker fixering

TP Medical AB - info@tpmedical.se
Tel: 0733 —-83 7590 Fax: 040 — 654 03 48
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ARSMOTE 2015

Boka in 2I-22 mars 20I5 i kalendern!

D4 &r alla medlemnmar varmt valkomna till Orebro
for tva dagar fyllda av erfarenhetsutbyte och
férelasningar.

Inbjudan skickas ut i borjan av 2015.

Hoppas Vi ses!
Hdlsningar styrelsen i PIO

u

Skona miljon
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NOMINERINGAR TILL FORTROENDEUPPDRAG

Da var det dags att skicka in nomineringar till organisationens
olika fortroendeposter for verksamhetsaret 2015.

OBS, endast medlemmar kan valjas till fortroendeuppdrag inom
organisationen!

Skicka nomineringarna till Anette Andersson, Castmans vag Il
575 37 Eksjo markt "Nomineringar’, senast den I5 januari. Kom
ihag att den nominerade dessférinnan ska vara tillfrdégad och ha
accepterat nomineringen. Vilka poster som ar valbara kan du
lasa om i PIO:s stadgar § 5. Stadgarna finns pa www.pio.nu.

Vdnliga hdlsningar valberedningen i PIO
Anette Andersson och Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Har du e-post?

Da kan du fa protokoll och information
via mejl. Skicka namn och e-postadress
till info©pio.nu.

PS: PIObladet kommer i brevidadan som
vanligt!

Glém inte heller att meddela ev.
adressandringar till PIO. Varje ar far PIO
utskick i retur pga andringar.

TACK fér hjalpen!
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TP Medical AB - info@tpmedical.se Tel: 0733 —83 75 90 Fax: 040 — 654 03 48

Crono PID pumpar fill
absolut basta pris.
Nu finns en ny storlek:
Crono S-PID 30 ml
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‘A Varldsledande
utveckling av plasmaprotein-
lakemedel for allvarliga och

sallsynta sjukdomar.
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TF-030-130930

Biotherapies for Life™ CSL BEhring

CSL Behring AB, Box 712, 182 17 Danderyd. Tel: 08 544 966 70, fax: 08 622 68 38. info@cslbehring.se www.cslbehring.se





