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Jubileumsinlagan publiceras med ekonomiskt stéd frin: ocrq phormo

Om patient - och lakarrelationen: Varfor gar man till doktorn?
"Hur patientern ser pd detta har jag bara andrahandsuppgifter om, eftersom

Jag sjalv aldrig varit patient. Jag upplever det tbland som en brist i mitt arbete
att inte ha den erfarenheten.”
Overlikare Gunnar Meuwisse, Karlskrona. Ur informationsbladet nr 3 1983

Bild ovan: Utstillning vid Handikapp-83-missan, fr v: Kerstin Torstensson, Anders Fasth, Britt Gilbert och Janne Bjorkander
Bild Nedan: Medlemstriff i Géteborg, december 1986
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Verksamhet for
personer med PI
startade pa Hud-

dinge Sjukhus

19 S 3 PIO arrangerade
en artistgala

1985

Likartjanst och riks- 19 S 7
klinik for immunbrist
inrattades

19 79 Arsmétet holls i Stockholm (se bild ovan) och det
forsta samnordiska métet arrangerades i Goteborg den 11 maj.
Deltagarna fick ta del av rapportering kring inventering av pri-
mir immunbristpatienter pd Ostra sjukhuset i Géteborg samt
motsvarande i Danmark. Vid métet bildades en kommitté for
fortsatt samarbete inom Norden. I Informationsbladet kunde
man bland annat lisa om patientens ritt, forsoksverksamhet med
barnvaktsservice foér funktionshindrade barn i Lund, behand-
ling av CVID med odlad tymus och besok vid ett forsknings-
och behandlingscentrum av olika immunbristsjukdomar, Me-
morial Sloan-Kettering Cancer Center, i USA.

1982 Arsmotet holls detta &r i Oslo (se bild ¢ h) for att

inspirera medlemmarna i grannlandet att bilda en norsk mot-
svarighet till IBE Immunbristpatienternas frening blev med-
lem i HCK:s (Handikappforbundens centralkommitté) refe-
rensgrupp for vird-, patient- och rehabiliteringsfrigor.

Detta &r startade en mottagnings- och utredningsverksamhet
for patienter med immunbrist vid Kliniskt immunologiskt la-
boratorium pd Huddinge Sjukhus.

19 78 PIO bildades av Maj-Lis Hellstrom i Lund (se arti-
kel Niir PIO birjade). Organisationen fick namnet Immunbrist-
patienternas forening, IBE Det instiftande sammantridet holls i
Géteborg den 11 mars. Maj-Lis valdes till ordférande, Monica
Tigell, Kungilv till kassér och Eva Nilsson, Sédra Sandby till
sekreterare. Samma 4r publicerades organisationens medlems-
tidning: Informationsblad. PIO startade med 25 medlemmar
och en kassa pd 900 kr. Medlemsavgiften var 50 kr/ar. Enbart
prenumeration pa Informationsbladet kostade 30 kr/ar. Redan
under detta forsta verksamhetsér inleddes nordiskt samarbete,
avseende kontakter och utbyte av informationsmaterial.

1980 Arsmotet genomfordes i Lund. Bl a holls ett fore-

drag och en demonstration om andningsgymnastik.
Organisationen fann behov av en logotyp. En tivling utlystes och
100 kronor vintade den person som limnade in det vinnande
forslaget. I medlemstidningen rapporterades att arets nobelpris-
tagare i medicin tilldelats forskare inom immunologi (B.
Benacerraf, USA, G. Snell, USA och J. Dausset, Frankrike). P4
insindarsidorna skrev medlemmarna om erfarenheter fran bl a
arbete, skolging, sjukhusbesdk, resor och infekterade hemvir-
dare. Erfarenheter som i manga stycken liknar de som personer
med PI méter 4n idag. Den forsta lokalavdelningen bildades i
Géteborg: PIO Vist. Virldens andra organisation for PI bilda-
des i USA.

198 1 Arsmotet holls i Uppsala. Tivlingen om organisatio-
nens logotyp avgjordes. Det vinnande bidraget forestillde en sti-
liserad bild av IgM-molekylen (samma molekyl som i dagens
logga) med organisationens namn, IBE i mitten. Vinnaren var
Anders Fasth, som donerade prissumman till Géteborgs lokal-
avdelning (se bild t v). Ett informationsformulir for PI att ta
med vid resor utformades. Formuliret distribuerades via
Informationsbladet, nr 3. Lokalavdelningar bildades i Stockholm
- Uppsala och Skéne. Det andra samnordiska méotet arrangera-
des 1 Gdteborg och besoktes av 50-60 personer frin Danmark,
Norge och Sverige.

=

19 83 Till 4rsmétet i Lund samlades 20 medlemmar. Dok-

tor Vivi-Anne Oxelius héll ett féredrag om gammaglobulin-
behandling. Hon talade bl a om den intravenésa gammaglobulin-
behandlingens fordelar i forhallande till den intramuskulira. Den
norska organisationen bildades. IBF beslutade att avsitta medel
for forskning kring primir immunbrist och ett forskningsrad till-
sattes. Organisationen dverlimnade en skrivelse till Socialstyrel-
sen och berérda landsting angdende krav pd att vird och behand-
ling av PI-patienter skall st inskrivet i likartjinsten. IBF deltog
- genom Goteborgs lokalavdelning - vid missan Handikapp -83,
i Goteborg. Utstdllningen var den stérsta organisationen delta-

git i (se bild t h).

1985 Arsmotet holls i Stockholm, ca 25 medlemmar del-

tog. Det tredje samnordiska métet holls i Géteborg med nir-
mare 60 deltagare. De forsta benmirgstransplantationerna (BMT)
pd immunbristpatienter genomfordes i Sverige, pi Ostra Sjuk-
huset (OS) i Goteborg under ledning av docent Anders Fasth.
Forsta patienten var en 13-drig pojke som led av Wiskott-Aldrich
syndrom, en lyckad transplantation. Samma 4r inledde OS ett
samarbete med Costa Rica. Man genomforde den forsta BMT:n
i Latinamerika pa ett barn med SCID, en pojke som idag 4r
kring 23 4r och helt frisk. En folder angdende stod till forskning
om primira immunbristsjukdomar togs fram. Arets forsknings-
anslag fordelades mellan docent Anders Fasth och doktor Ruzena
Soderstrom.

19 8 7Arsmb'tet holls i Uppsala, ca 25 deltagare anslot. Maj-
Lis Hellstrom och tre professorer i Oslo, Goteborg och Stock-
holm uppmanade — pé respektive hall — i media och bland kon-
takter att skilja pd AIDS och immunbrist, med anledning av ett
antal missforstdnd. Organisationen fick 100 000 kr frén Allminna
Arvsfonden till ett uppsékande projekt. Rundturen startade i
Norra Sverige: Kiruna f5ljt av Gillivare, Boden, Lule, Skellef-
ted och Umea (se bild t h). Bland annat patalades ett stort behov
av en klinisk immunolog i Umed och flera likare tog upp
”Norrlandsproblemet”, dvs likare som kommer en kortare tid
och sedan &ker tillbaka séderut. Vid &rets slut hade IBF ca 230
medlemmar och 104 prenumeranter.

19 84 Arsmatet holls i Képenhamn. En dansk foren-
ing bildades. Det forsta forskningsstodet pd 16 000 kr for-
delades mellan fem olika forskningsprojekt. P4 forslag frain
PIO Viist beslutade riksorganisationen att korta ner namnet
till Immunbristforeningen. Logotypen fick nytt utseende. I
Informationsbladet skrevs bl a om forvixlingar mellan AIDS
och medfédda immunbristsjukdomar. En artistgala genom-
fordes i Uppsala (se bild t v). Over 500 personer kom och
sdg ca 80 artister agera, diribland Bosse Parnevik. Ca 13 000
kr inbringades till forskningsfonden. Initiativtagare var Maria

Klang i Stockholm-Uppsalas lokalavdelning. (Se bild t.v.)

1986 Arsmotet holls i Karlskrona. En skrivelse som

gjordes ar 1985 gav resultat; en 6verlikartjinst i pediatrisk
immunologi inrittades vid Barnmedicinska kliniken, Ostra
sjukhuset i Géteborg. Barnmedicinska kliniken utsigs dven
till riksklinik for diagnostik och behandling av immundefekter.
Arets forskningsanslag pa 28 000 kr fordelades mellan leg
lik Ruzena Soderstrom och prof Lars A Hansson i Gote-
borg, leg lik Janne Bjorkander, Géteborg och doc Lennart
Hammarstrom, Stockholm samt Medicinkliniken, Lund. P4
en av rubrikerna i Informationsbladet detta 4r stod att lisa:
”Subkutan infusion av gammaglobulin — en ny méjlighet till
behandling av antikroppsbrist”.
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Organisationen kom till genom
att tvd fordldrar plotsligt fick er-
fara att deras tre barn hade en
medfodd, svar brist i sitt immun-
system. De hade aldrig tidigare
hort talas om sadana sjukdomar.
Sjélva var de friska.

Pa 1970-talet var en sddan sjuk-
dom obotlig. Benmérgstransplan-
tationer hade borjat goras med det
forsta lyckade resultatet i USA
1968 men behandlingen krivde en
overensstaimmande givare, ett
friskt syskon med en identisk vév-
nadstyp. Man kunde inte som idag
modifiera behandlingen. Gamma-
globulin for intramuskulér anvand-
ning var det enda som stod till buds
ndr det gillde den uppehéallande
behandlingen.
Plasmatransfusioner borjade an-
viandas men det var dnnu en bit
kvar till det som vi idag kallar for
immunglobulin.

Ingenting fanns for lekmannen att

ldsa om sjukdomarna. Medicinsk
facktext pa engelska blev min kélla
till insikt om de priméra immun-
bristerna. Ett fatal syndrom var d&
beskrivna sd langt man hade kun-
nat komma. Men jag upptickte
snart att forskningen borjade bli liv-
lig betrdffande immunsystemet.

Idén till organisationen dok upp en
bedrovlig natt pa Infektionskliniken
i Lund nér jag vakade Over ett av
vara barn. Tanken slog ner som en
stot genom kroppen. En organisa-
tion naturligtvis! Var fanns de an-
dra med samma bekymmer och
angest? Hur kunde jag tréffa dem?
Vad kunde vi géra?

Jag vinde mig till vissa ldkare, som
jag hade fatt veta tog emot patien-
ter med primér immunbrist, och bad
dem ldmna ut mitt upprop. Nér jag
startade Immunbristpatienternas
forening pé Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset i Goteborgl1978
hade jag fatt ihop 25 intresserade
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Nar PIO
borjade

Text Maj-Lis Hellstrom

och 11 av dessa métte upp till det
instiftande moétet. Darefter var det
bara att fortsétta med allt som be-
hovde goras. Insikten om sjukdo-
marna var noll bland ménniskor i
allménhet och dven for det mesta
inom sjukvérden. Skaffa pengar,
gora en tidning, skapa annat infor-
mationsmaterial, ta emot alla sam-
tal och forfrégningar, resa runt och
informera, trycka pa hos ansvariga
myndigheter om resurser.

Programmet var samnordiskt fran
borjan. Jag hade besdkt Rigs-
hospitalet och Kommunehospitalet
i Képenhamn och Rikshospitalet i
Oslo.

1979 akte Sven och jag till Sloan-
Kettering Institute i New York, dér
benmérgstransplantationer genom-
fordes. Vi hade varit pd Barn-
sjukhuset i Madison, Wisconsin
med vara egna barn. Jag hade traf-
fat flera forskare fran olika lander.
Det var alldeles nodvandigt med
utblickar och kontakter varlden
Over for att fa ett grepp om hur
situationen for barn och vuxna med
primér immunbrist ség ut.

Pa 70-talet fanns allting kvar att
gora. Nu 30 &r senare har de arft-
liga immunbristsjukdomarnas stora
méngfald blivit uppenbar. Mojlig-
heterna till behandling dr mycket
bittre och chansen att & diagno-
sen faststélld utan farlig fordr6jning
har forbéttrats, men vi vet alla att
PIO é&nda har hianderna fulla med
den typ av uppgifter som redan
namnts. °
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Vikingparty i samband med det internationella métet i Géteborg, 1996

PIO-bladet Nr 2/2008 - Jubileumsinlaga, del 2



Ann Wikman, ny
19 8 8 ordforande

1990

Familjevecka pa
Agrenska

1992

IBF bytte namn

il PO 19|94 |

PIO vard for Sam-
nordiska motet

Ersattning till Hepatit
199 6 C-drabbade
I I

I I
1989

PIO firade
10 ar

19 8 8 Medlemsantalet var 340. Foreningen kombine-
rade firande av 10-arsjubileum och &rsmote i Goteborg. 50-
60 personer deltog. Lars A Hansson foreléste (bild th). Im-
munbristforeningen delade ut 40 000 kr i forskningsbidrag
till fem olika projekt. Ett av projekten drevs av Ann Gardulf
och handlade om omvéardnad och antikroppsbrister. Det
fijarde Samnordiska motet holls i Norge och besoktes av
76 personer varav 7 frdn Sverige. Foredragen handlade om
lungproblem, gammaglobulintillforsel, vad vi kan dra for
lardomar om immunbrist i samband med AIDS-epidemin
och IgG-subklassbrist. Den uppsokande verksamheten
fortsatte, representanter fran foreningen besokte sjukvards-
personal och patienter i Ostersund, Gavle och Falun.

199 O Arsmotet holls i Boden och foreldsningen
handlade om Kostmanns sjukdom. Den uppsékande verk-
samheten besokte sjukhusen i Uppsala och Pited. Represen-
tanter frén sex nationer triffades i Oxford i anslutning till
lakarmotet The European Group for Immunodeficiencies,
EGID (bild th). Det blev startskottet for [IPOPI (Internatio-
nal Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies).
Motet resulterade i en vérldsomfattande kommitté bestaen-
de av 5 personer (bl a Maj-Lis Hellstrom) som skulle skissa
fram en federation for att finna gemensamma mal och bli
en starkare péatryckningsgrupp, till nytta for alla landers im-
munbristforeningar.

I
IPOPI grundades

I
1991

19 8 O Arsmotet holls i Orebro. Ordfranden Maj-Lis
Hellstrom, Lund, ldamnade efter 11 ar 6ver posten till Ann
Wikman, Sunderbyn (bild tv). Maj-Lis fortsatte jobbet som
redaktor for tidningen. Foreldsningen vid arsmétet hand-
lade om lungfunktion och andningsgymnastik. En serie
artiklar om dem som tillverkar vara mediciner infordes i
medlemstidningen. Den uppsokande verksamheten besokte
detta ar Ornskoldsvik, Hudiksvall, Sundsvall, Norrkoping
och Linkoping. Immunbristféreningen deltog pd méssan
Medicin -89 i Alvsjo. Allergikliniken vid Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset i Goteborg holl 6ppet hus med informa-
tion om primédr immunbrist.
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IPOPI-mote i
Lugano

Maj-Lis Hellstrom
ater ordforande

I I
1993 1995

1991 Arsmotet holls i Vixjo och foreldsningen
handlade om hur man pa Véxjo lasarett tog hand om in-
fektionskénsliga barn. 25 personer deltog. Den uppsokande
verksamheten besokte Huddinge- och Sodersjukhuset i
Stockholm (bild th), Kalmar, Boras och Vixjo. Immun-
bristforeningen ordnade en familjevecka p& Agrenska hil-
socentret for barn i Goteborg, 7 familjer deltog. Det femte
Samnordiska motet arrangerades i Danmark och besoktes
av 85 personer varav 7 fran Sverige. Féredragen handlade
om tand- och munhéleproblem, immunbristpatienternas
livskvalitet och hur kronisk sjukdom péverkar patienten
och familjen.

pam———,

19 93 Under 21 medlemmars nérvaro beslutades vid
/ arsmotet i LinkOping att foreningen skulle byta namn till
I PIO — Primér Immunbrist Organisationen. Informations-
! bladet bytte namn till PIO-bladet. Uppsokande verksam-
heten besokte Jonkoping. PIO deltog med en monter pa
lakarstimman Medicin 93. Ett tiotal pat. blev under 80-talet
smittade med Hepatit C genom gammaglobulinbehandling.
Under detta ar hade PIO samrid med berérda om proble-
met, forsokte stodja de drabbade och medverka till en 16s-
ning pd problemet (bild tv). Kampen for erséttning till de
som drabbades av Hepatit C tog fart. En advokat anlitades.
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1997

Samarbete for ett
kunskapscentrum om
PI paborjades

1992 Arsmatet holls i Karlstad, 24 personer del-
tog. Foredraget handlade om immunglobulinbrist och
behandling. Foreningen diskuterade namnbyte i och med
att medlemmarna upplevde sammanblandningar mellan
immunbrist och AIDS. Uppsékande verksamhet dar for-
eningsrepresentanter besokte sjukhus, sjukvardspersonal
och patienter fortsatte till Karlstad. Representanter fran
Immunbristforeningen deltog pad IPOPI-métet i Lugano
tillsammans med 14 andra nationaliteter (bild tv). Alla
lander presenterade arbetet de gjort sedan forra tréffen.
Sjukskoterskorna bildade en egen internationell grupp
International Immunology Nursing Group.




1994 Maj-Lis Hellstrom aterfick ordforandeskapet
vid rsmotet i Falun. Ett femtontal medlemmar deltog. Den
uppsokande verksamheten besokte sjukhuset i Falun. Det
tredje IPOPI-métet holls i Spanien med representanter frén
13 linder. Rapporter frén medlemslédnderna och diskussion
om blodprodukters sikerhet var nagra av programpunk-
terna. Likarnas och sjukskdoterskornas grupper bytte namn
till ESID (European Society for Immunodeficiencies) res-
pektive INGID (International Nursing Group for Immu-
nodeficiencies). Vykort framstélldes och séldes for 5 kr/st
till formén for PIO. Motiven forestéller “Hjortronmyr” och
“’Igelkott” och &r mélade av Thomas Johannesson.

19 95 Arsmote och Samnordiskt mote holls pé
Agrenska i Goteborg (bild tv). Temat var vardagen for
patienter med immunbrist. Det kom 95 deltagare. Upp-
sokande verksamhet fortsatte, representanter frén organi-
sationen besokte sjukvardspersonal och patienter i Lund,
Visby, Halmstad, Malmé och Helsingborg. PIO deltog
vid SISSI:s méte (Sveriges Immunbristsjukskoterskors
Intressegrupp), gav information om PIO och delade ut in-
formationsmaterial. PTO skickade ut en enkiit till berdrda
medlemmar for att se hur det fungerar for skolbarn och
ungdomar med immunbrist. PIO skickade &ven en enkét
till landstingen med frigor om vard for patienter med im-
munbrist. 15 svar av 26 utsénda kom in.

1996 Arsmotet holls i Stockholm, 27 medlemmar
deltog. Man beslot att arbeta tillsammans med Informa-
tionscentrum for sma och mindre kénda handikappgrup-
per vid Ostra Sjukhuset, Goteborg, for att bygga upp ett
kunskapscentrum for primdra immunbristsjukdomar.
Socialstyrelsen gav stimulansbidrag. Den uppsokande
verksamheten besokte Lund, Lycksele, Ostersund, Sveg
och Uppsala. Det internationella motet for ESID, INGID
och IPOPI holls i Géteborg. PIO var medarrangor. IPOPI
representerades av 14 nationer varav 12 med etablerade
organisationer. Vid IPOPL:s mote diskuterades ett nytt
ungdomsprojekt, ekonomi, att framstilla en hemsida samt
anstiilla en administrator pa heltid. Pa bild th Ann Gardulf
och Vicky Brennan, England, vid det internationella mo-
tet.

1997 Arsmotet holls i Malmo for 30 deltagare. PIO
lyckades driva igenom erséttning fran Lakemedelsforsik-
ringen till Hepatit C-drabbade patienter. En videofilm om
primér immunbrist (PI) producerades. Tio varningstecken
pa PI oversattes fran en amerikansk forlaga. En samman-
stillning av svaren fran PIO:s enkét angdende skolsituatio-
nen skickades till rektorsomradena runtom i landet. Resul-
taten frdn landstingsenkéten sammanstélldes och skickades
till landsting och sjukvardsforvaltningar tillsammans med
”De tio varningstecknen” (se bada ar 1995). Vid en famil-
jevecka pa Agrenska deltog 10 familjer med sammanlagt
27 barn (bild tv). PIO medverkade detta &r vid Hélso- och
sjukvardsstaimman i Alvsjo. PIO ansokte om en professors-
tjdnst i pediatrisk immunologi.
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Barn och vuxna vid PIO:s familjeldger, en 4rlig tradition sedan 4r 2001
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SLIPI bildades PIO:s forsta PIO blev Uppmiarksammad Forsta riktlinjerna
19 9 8 2000 familjeliger 2002 medlem i HSO 2004 informationsdag 2006 framtagna
| : ' : | | | : ' '
5 I
Kerstin Professur i pedia- PIO fick sitt for- SCID-centret Anneli Larsson, ny
Torstenson, 1 9 9 9 trisk immunologi 2001 sta statsbidrag 200 3 invigdes 200 5 ordforande 200 7

ny ordforande

inrittades i Gbg

1998 PIO:s 20-arsjubileum firades i samband med
arsmotet pa hotell Ekoxen i Linkoping. Artiklar i bade
dags- och veckopress samt inslag i lokalradioprogram pu-
blicerades under jubileumséret (se bild th). PIO fick en ny
ordforande: Kerstin Torstenson. Professorer, likare, sjuk-
skoterskor och géstmedarbetare portritterades i PIO-bladet.
Gunilla Wallgrund, ddvarande chef for ett rehab-projekt vid
Socialstyrelsen var tidningens géstmedarbetare. Sju ungdo-
mar deltog vid en ungdomsvecka pa Agrenska i Goteborg.
Ett ID-kort for diagnos och kontaktinformation togs fram.
Det nordiska métet holls i Oslo. Det internationella motet
holls i Rhodos. En ny regionavdelning bildades: PIO Sodra
Norrland. Vid érets slut hade PIO 465 medlemmar och 95
prenumeranter.

2000 Arsmotet holls i Orebro (se bild th). En pro-
fessur 1 pediatrisk immunologi inrdttades i Goteborg, tva
ar efter inldmnat forslag fran PIO riks och PIO Vist. Apo-
teken hade “Infektionsaret” som tema. Lokalombud infor-
merade om PI och ett reportage om PI infordes i tidningen
Apoteket. Karen Wijnant, Baxter, marknadschef i Europa
for immunglobuliner, var PIO-bladets gidstmedarbetare.
Det internationella métet for PI holls i Genéve. Dér talade
professionen bl a om framgangar i genterapin och forbatt-
rade resultat vid benmérgsterapi for flera typer av PI.

19 9 O Arsmotet holls i Gavle. Barnlikaren Bengt-Al-
lan Adrian talade bl a om forsok med navelstrangsblod vid
stamcellstransplantation som gjorts i USA. PIO:s hemsida
www.pio.nu offentliggjordes. Barn- och ungdomssidor in-
fordes i PIO-bladet. Informationsmaterial skickades till
infotek vid olika sjukhus och lekterapier. Boken The story
of Primary Immunodeficiency, sammanstilld av Maj-Lis
Hellstrom for TPOPI, presenterades i samband med en
presskonferens i Marstrand (se bild tv). En tickningskarta
over vilka sjukhus i Sverige som behandlar personer med
PI sammanstilldes. En lathund for ansokan om vardbidrag
togs fram. Lékarnas intresseforening for primér immun-

- brist, SLIPI, bildades.

2001 TV-programmet Uppdrag granskning upp-
mirksammade ersttningen till hepatit C-drabbade. Arsmo-
tet holls i ett snotickt Sundsvall. Det forsta familjeldgret i
Uskavi anordnades detta &r. Atta familjer deltog (se bild th).
PIO utbildade ett antal informatérer som fick till uppgift att
sprida information pa olika institutioner. NMPI hade mote
1 Helsingfors. PIO deltog vid de svenska immunbristsjuk-
skoterskornas och -ldkarnas konferens i Liding6. I PIO-
bladet gav familjen Ericsson ett bra exempel pa anpassad
skolgang. Jenny Holm fran SmagruppsCentrum var PIO-
bladets gédstmedarbetare.

2003 Arsmotet holls pa Fars Hatt i Kungalv, ett 40-
tal personer deltog (se bild th). PIO Jonkoping bildades.
En strategisk plan fér PIO:s verksamhet utarbetades och
presenterades for medlemmarna. Representanter fran lokal-
avdelningarna utbildades i informationsteknik, i Goteborg.
Ett HAE-méte holls i Lund. En informationsfolder om PIO
togs fram. Ett utskick med informationsbroschyrer och ett
valkomstbrev till PIO skickades ut till alla likarmedlem-
mar i SLIPI, for vidarebefordran till deras patienter. PIO
blev medlem i Handikappférbunden, HSO. NMPI-méte i
Alesund, Norge. Géstmedarbetare i PIO-bladet var profes-
sor Alain Fischer fran Paris. Under aret vertog Ann-Sofie
Isaksson arbetet med tidningens layout.

2002 rio beviljades statsbidrag, efter flera ar med
avslag. Arsmotet holls i Hagersten, Stockholm, ett 80-tal
personer deltog. Tre nya regionavdelningar bildades, i
Stockholm, Orebro och Ornskéldsvik. Personer med HAE
anslot till PIO. Den forsta utbildningsomgangen for re-
presentanter fran lokalavdelningarna holls i Goteborg och
handlade om hur man organiserar en lokalavdelning. Den
islandska foreningen bildades i samband med ett nordiskt
mote som holls pa Island (bild tv). Ett Samnordiskt mote
holls i Tammerfors, Finland, 25 personer lyssnade till fo-
reldsningar om PI, gick balansgéng pa lina, 6vade pilbags-
skytte och badade i finsk rokbastu. Det internationella métet
holls i Weimar.
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2004 Arsmotet holls i Jonkoping. Swedish Center
for Immunodeficiencies, SCID, invigdes pa KI, Huddinge
(se bild th). PIO var med vid invigningen. Primér immun-
brist uppmérksammades i en facktidning, veckotidning
och i TV-programmet Fraga doktorn. Lokalavdelningarna
och HAE-gruppen utbildades i intressepolitiskt arbete. PIO

tecknade ett samarbetsavtal med ABF, for hjilp vid utbild- ™

ningar och studiecirklar. Det internationella métet holls i E AN Jeffrey Modell
Versailles. En skolpdrm med information om anpassad ! . ! Diagnostic Center
skolgéng for barn med PI framstilldes. Géstmedarbetare i , A
PIO-bladet var docent Ola Nived.

for
Primary Immunodeficienci

20 05 Arsmotet holls i Hallsberg, Jul-vykort, mala-
de av barn, trycktes och séldes till formén for forskningen
om PI. En medlemsdag holls pa Junibacken i Stockholm,
28 familjer deltog (se bild tv). Samma dag éven forelis-
ningar om PI pa Nordiska museet, for medlemmar och
allménheten, 150 personer anslét. Detta uppméarksamma-
des i TV och radio. Ytterligare mediainslag om PI infordes
under dret. Utbildningen for lokalavdelningarna handlade
om kris och medmaénskligt stod. ”En forskola/skola for
alla” distribuerades till skolor runt om i Sverige. NMPI-
motet holls i Taastrup, Danmark. Heini Méller, chef for
handikappavdelningen pa Forsikringskassan var gist-
medarbetare i PIO-bladet. Ann-Sofie Isaksson tog dver
redaktorskapet efter Maj-Lis Hellstrom. PIO Skéne lades
vilande. Fagelinfluensa var ett hett &mne under éret.

2006 Arsmotet holls i Uppsala. Efter 26 &rs verk-
samhet i PIO, varav 8 ar som ordforande, valde Kerstin
att gé i pension. Anneli Larsson valdes till ny ordférande.
Kontoret flyttade frin Géteborg till Orebro. Ett samarbete
1 gemensamma fragor inleddes med SLIPI och SISSI (se
bild th). Féreningskunskap var d&mnet vid arets utbildning
for lans-/lokalavdelningarna. PIO deltog med monter vid
Lakarstimman i Goéteborg. Nedprioriteringar och brist pa
stod ledde till att patienter vid Immunbristenheten, Aller-
gologen pé Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Géteborg,
blev utan ldkare. Svensk biobank for navelstringsblod in-
rittades p& Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.
Det internationella métet holls i Budapest.

200 7 PIO:s fd ordférande Kerstin Torstenson avled.
Drygt 60 medlemmar deltog vid arsmétet i Linkoping. PIO-
bladets gastmedarbetare var Andreas Rosenlund, presschef
pé Apoteket AB. Informationsbroschyrer om higskolestu-
dier och primér immunbrist togs fram. 11 familjer deltog vid
familjeldgret 1 Uskavi. Lans-/Lokalavdelningarna utbilda-
des i vdrdens uppbyggnad. Riktlinjer for ett par PI-diagno-
ser togs fram av SLIPI. PIO deltog vid SLIPI:s och SISSI:s
mote i Téllberg (se bild tv), bl a presenterades ALPI-stu-
dien (Att Leva med PI). Magdalena Janzi mottog PIO:s
forskningsstod. NMPI-métet holls i Reykjavik. Den 31 de-
cember 2007 hade PIO 899 medlemmar och 69 betalande
prenumeranter.
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Primir immunbrist -
glimtar fran tre decennier

Text Ann-Sofie | Nordmark
Foto Ann-Sofie | Nordmark, P1O:s arkiv

Niér PIO:s grundare Maj-Lis Hell-
strom borjade intressera sig for pri-
mér immunbrist var det tidigt 70-tal.
Vad visste man pé den tiden?

De forsta behandlingarna

Den forsta lyckade benmérgstrans-
plantationen gjordes 1968 i New
York av Robert Good. Barnet 14g i
en steril miljo, ddr fordldrarna inte
kunde na sitt barn pd annat sitt 4n
genom en kanal med handskar. En
extrem milj6 som man senare gick
ifrén.

P4 70-talet gavs immunglobulin
intramuskulart. Det var en besvirlig
och smértsam metod, man kunde
inte ta nagra storre méngder. I mitten
av 70-talet bérjade man ge plasmain-
fusioner. En blodgivare med samma
blodgrupp som patienten limnade
blod. Dérefter skildes plasman fran
blodkropparna. Blodgivaren fick
tillbaka sina blodkroppar och plas-
man gavs till patienten.

Sedan kom det vi menar med im-

PIO-bladet Nr 3-4/2008

munglobulin i dag, beréttade Maj-
Lis, det intravendsa forst. Det var ett
stort lyft men det kom tyvérr ocksd
ett bakslag, ndgot som ibland sker.
Det visade sig att immunglobulin
kunde 6verfora hepatit C. Det for-
sta utbrottet kom pa 80-talet. Flera
av PIO:s medlemmar gick bort p
grund av smittan. PIO stred for att
de drabbade skulle f& ekonomisk
ersittning. Det blev en ldngdragen
och trakig process.

— Vi tycker att vi har goda forsékringar
hér i landet. Men nér det vil kommer
till kritan da agerar inte parterna pa ett
sjlvklart sitt, sa Maj-Lis.

Information

Det fanns ingen litteratur om primér
immunbrist for lekmannen pa 70-
talet. Maj-Lis fick sina kunskaper
genom att ldsa medicinsk litteratur
pa engelska vid Medicinska central-
biblioteket i Lund. Kunskaperna for-
medlade hon till PIO. Ar 1984 skrev
professor Hans Wigzell en bok som
heter Vart fantastiska immunforsvar:
Det var ett lyft for personer med pri-

mér immunbrist att kunna l4sa pa ett
lattfattligt sdtt om immunforsvaret
och vad man visste om sjukdomarna
da.

Samnordiskt och virldsomfat-
tande program fran borjan

— Nér man startar en forening ér det
mycket att tdnka pa och man vill s&
fort som majligt fa en stabil grund
for organisationen, sa Maj-Lis. Men
det var inte l4tt med sjukdomar som
ar s lite kinda.

— Jag forstod att vi var tvungna att
vinda oss ldngt utanfor Sverige for
att kunna arbeta pa ett effektivt sitt
med det hér. Darfor hade jag kontakt
med ldkare i Norden, USA och flera
andra ldnder.

I borjan hade PIO medlemmar fran
hela Norden och sammankallade
dven till samnordiska méten. PIO:s
forsta samnordiska méte holls 1979
1 Goteborg. Det kom deltagare fran
savil professionen som patien-
trepresentanter.  PIO:s  arsmoten
forlades pa olika platser i Sverige,
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men #dven i Norden. 1982 holls det
i Oslo, direfter kom den norska
organisationen igdng. P4 samma sétt
borjade den danska organisationen
arbeta, da arsmotet holls i Kdpen-
hamn &r 1984. 1986 bildades den
finska organisationen. Island fick sin
organisation 2002.

Patientrepresentanter frén sex ldn-
der, ddribland Danmark, Norge och
Sverige, samlades i Oxford 1990
och det blev startskottet for den in-
ternationella organisationen IPOPIL.
Tillsammans med sjukskéterskornas
och ldkarnas internationella organi-
sationer fortsitter denna verksamhet
med moéten vartannat &r ndgonstans
i virlden. Man kan konstatera att
bade diagnosmojligheterna  och
behandlingarna har forbéttrats avse-
viirt efter 30 ar, anser Maj-Lis.

Uppsokande verksamhet

Den uppsokande verksamheten hér
i landet gick ut pa att forsoka rycka
upp situationen.

— Vi borjade langst uppe i Kiruna
och betade av landet ner6ver, berét-
tade Maj-Lis.

Sjukvérdspersonal och patientrepre-
sentanter samlades pa olika sjukhus
for informationsutbyte.

— Janne Bjorkander har i ett skdmt-
samt 6gonblick kallat verksamheten

Maj-Lis Hellstrom med medlemmar i POF’I, Rhodos 1998

for “hemsokelse”. Jag vet inte om
han syftade pa vért beteende nér vi
var dér ute, men verksamheten var
till mycket stor nytta och en lite
bittre observans blev foljden i lan-
det, sa Maj-Lis.

AIDS och primér immunbrist

I bérjan av 80-talet borjade man tala
om AIDS. Man kallade denna sjuk-
dom immunbristsjukdom trots att
den ir en infektionssjukdom. Nédgra
medlemmar beréttade att nir de kom
till sjukhuset och sa att de hade en
immunbrist sd forsvann personalen
och kom tillbaka i full utrustning,
de var rddda for att bli smittade av
AIDS. Nir Maj-Lis fick vetskap om
detta blev hon véldigt arg, hon anser
att personer med primér immunbrist
har tillrdckligt med provningar dnd4.
Likarna kunde ha varit mera aktiva
nér det géller spridningen av rétt in-
formation i det hér fallet, anser Maj-
Lis som tog hjilp av en medicinsk
journalist for att sprida rétt informa-
tion i Sverige. Redan da trodde Maj-
Lis att AIDS skulle komma att bli ett
virldsproblem. Och det vet vi i dag
att det blev.

Forsummade grupper

En organisation ska vara ndgonting
for alla, tycker Maj-Lis och menar
att PIO har lyckats bra nér det géller

de vuxna. Déremot sdmre nér det
géller barn och ungdomar. PIO:s
sommarldger har blivit en framgang
men Maj-Lis saknar barnens och
ungdomarnas medverkan i tidningen
och pé hemsidan.

— En barn- och ungdomsredaktion,
s& att de far gora sina roster horda,
foreslog hon.

En annan grupp som Maj-Lis vill
uppmérksamma dr de som har mist
ndgon anhorig. Man talar helst om
det som har gétt bra. Men det dr
ocksé mycket att lira av det som inte
har gatt sa bra.

— De grupperna maste ju komma till
ritta med sin situation pa nagot sétt
och da tror jag att vi skulle forsoka
uppmérksamma det mer. Kanske ge-
nom att de skriver nagot i tidningen,
sa Maj-Lis. Aven om det r smért-
samt sd ar det mycket vérdefulla
erfarenheter som finns dér.

Primér immunbrist i dag
Diagnostisering och behandling ar
mycket bittre i dag &n for 30 &r sedan.
Det finns intressegrupper for patienter
och sjukvardspersonal och det finns
mer information.

— Jag accepterar inte ldngre att det
finns ett morkertal. Efter 30 ar kan det
inte vara rimligt, da &r det dags for nya
“hemsokelser”, avslutade Maj-Lis. ©
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