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Valkomna till PIObladet nr 2

Som nytilitradd ordférande vill jag borja
med att tacka for fortroendet. Jag kanner
mig mycket hedrad och glad over att ha
fatt uppdraget.

Jag vill dven tacka Ann-Sofie Isaksson Nord-
mark som var tillférordnad ordférande, Anette
Andersson som har suttit i valberedningen i
manga ar och Johanna Thdrnesson som var
suppleant, for deras fantastiska arbete. I det hér
numret kommer ni att fa ldsa en kort presenta-
tion av den nya styrelsen. Jag vill ocksa hélsa
Ulrika A Jondelius varmt vilkommen till PIO
som har tilltrétt tjinsten som kontorsansvarig.

Den 19 mars holls PIOs ars- och medlemsméte
i Norrkoping. Det var ett trevligt mote med
manga givande och intressanta foreldsningar.
Malin Wygler och Ulf Nilsson beréttade vad
Arbetsformedlingen kan hjélpa till med nér det
géller sdrskilda behov. Ulf Nilsson fran Nordeu-
ropa forsékringar foreldste kring rubriken ”Kan
man teckna en sjuk- och olycksfallsforsékring
ndr man har primir immunbrist?”” Ungdomarna
samtalade med sjukskoterska Ramona Fust om
hur det fungerar inom vuxensjukvarden. Over-
likare Asa Nilsdotter holl en intressant forelis-
ning “Primdr immunbrist — en blombukett med
manga arter och farger. Hur hittar vi de allvarli-
gast sjuka i tid?” Sjukskdterska Susanne Hansen
informerade om PIDcare och Hélsodagboken.
Dagen avslutades med ”Kan man stélla den fré-
gan”. En panel med 6verlidkare Asa Nilsdotter,
sjukskoéterska Susanne Hansen och professor
Janne Bjorkander svarade pa olika fragor, vilket
var ett mycket uppskattat inslag. Referat fran
nagra foreldsningar finns att ldsa i detta nummer.
I'samband med arsmétet blev P1Os verksamhets-
ansvarig Anneli Larsson intervjuad av P4
Ostergétland. Link till inslaget finns pa PIOs
hemsida www.pio.nu.

Over hela virlden uppmirksammades primir
immunbrist under sista veckan i april. Virlds-
immunbristveckan genomfors for att oOka
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kunskapen hos vérdpersonal, allménhet och
beslutsfattare. Malet med den hédr veckan ér att
alla barn och vuxna med primir immunbrist ska
fa ritt diagnos och adekvat behandling for att
kunna leva ett sa bra liv som mojligt.

Inf6r Vérldsimmunbristveckan 2016 skickades
PIObladet nr 1 till vard- och hélsocentraler,
modra- och barnavardscentraler, blodcentraler,
beslutsfattare, myndigheter, olika avdelningar
pa sjukhus samt till nyckelpersoner pa bland
annat Arbetsformedlingen och Forsékrings-
kassan. Under Vérldsimmunbristveckan fanns
representanter fran PIOs lansavdelningar pé tre
olika sjukhus i landet for att informera.

Sista helgen 1 april triffades NMPI - Nordiskt
Moéte for Primédr Immunbrist i Kdpenhamn.
Vid métet deltog representanter fran Danmark,
Norge, Finland, Sverige och Island. Under
motesdagarna diskuterades nyheter och aktuella
fragor i de olika organisationerna.

PIO har blivit utvalda att tillsammans med
patientorganisationer i atta andra europeiska
lander och Kanada delta i en enkdtundersok-
ning som genomfors av den internationella
patientorganisationen IPOPI. Enkétundersok-
ningen #dger rum under senvéren/sommaren
2016 och ska belysa livskvalitén for de som
har primér immunbrist. Detta dr en utmaérkt
mdjlighet att fa veta mer om hur livet och livs-
kvalitén paverkas ndr man har primér immun-
brist. Resultatet kommer att vara ett viktigt
verktyg 1 paverkansarbetet for béttre vard.
Anmidl ditt intresse for att delta till PIO, e-post:
info@pio.nu. Tack pa forhand. Dina synpunkter
ar viktiga!

Just nu péagér planeringen infor PIOs éarliga
familjelager 12-14 augusti. Professor Anders
Fasth ér en av foreldsarna pa arets lager.

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

Varma hélsningar
Maria Monfors
Ordférande

Har du flyttat eller fatt ny e-postadress?
Kontakta PIO pa e-post info@pio.nu eller telefon 019-673 2I 24
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Lat oss visa mojligheten med subkutan”®
immunglobulinbehandling i hemmet

“Lakemedelsinjektion genom en spruta i underhudsfettet

Crono S-PID50™ - Snabb och driftsaker
A £ = pump for en smidig behandling med
Lisnbidiibite ((B) (=pe={$) immunglobulin-infusioner i hemmet.

E]f*! E_l NordicInfu Care har lang erfarenhet av medicinsk teknik i hemmet.
E =1 ;1 Med CRONO pump och Neria™ infusionsset kan du smidigt och enkelt
E]E"L. :  sjdlv hantera behandling hemma. Fraga din sjukskoterska och lakare.

NordicInfu Care AB Box 1225, 131 28 Nacka Strand. Tfn: 08-601 24 40 e-post: info@infucare.se www.infucare.se
Nordicinfu Care is an activity of Air Liquide Healthcare




Information

Varldsimmunbristveckan

Varldsimmunbristveckan genom-
fors med syftet att dka kunska-
pen och sprida kannedomen om
primara  immunbristsjukdomar
hos allmanhet, vardpersonal och
beslutsfattare.

Det grundliggande malet ir att alla
barn och vuxna som har en immun-
bristsjukdom ska fa rétt diagnos och
bista vdrd och behandling for att
kunna leva ett sé bra liv som mgjligt.

Under veckan sker aktiviteter runt
om 1 varlden och tanken &r att man
genom evenemang och aktiviteter
ska kunna motas for att dstadkomma
positiva fordndringar i hélso- och

PIO Smalands ordf. Anette Andersson
och Ing-Marie Eliasson informerade pa
Lanssjukhuset i Kalmar.

sjukvardsystemet och praxis till stod
for ménniskor som lever med primér
immunbrist.

I ar skickades PlObladet ut fyllt med
fakta om primér immunbrist till bland
annat vard- och hélsocentraler, mod-
ra- och barnavardscentraler, blodcen-
traler, beslutsfattare och myndigheter.

Representanter fran PIOs lénsav-
delningar fanns pd Lénssjukhuset i
Kalmar, Universitetssjukhuset i Lund
och Universitetssjukhuset i Orebro
under onsdagen for att informera om
primér immunbrist.

PIO Smalands ordférande Anette
Andersson intervjuades i radio P4
Kalmar och beréttade om hur det
ar att leva med primér immunbrist i
programmet Férmiddag i Kalmar.

Deninternationella patientorganisa-
tionen IPOPI arrangerade den 26
april ett méte i Bryssel dir primar
immunbrist diskuterades ur ett inter-
nationellt- och europeiskt perspektiv.
Frén P1O deltog verksamhetsansvarig
Anneli Larsson. (Lés mer pé sid 16).

Anneli Larsson vaxlar mellan EU-mote i

Bryssel och informationsbord pa Universi-
tetssjukhuset i Orebro.

Ar du mellan 18 och 25 ar och vill félja med till
det internationella motet i Barcelona 2016?

I Barcelona arrangeras den 21-24 september 2016 det internationella motet for primar immun-
brist dér patienter, ldkare och sjukskoterskor tréffas.

Tack vare en generds gava till minne av Hdakan Larsson har du som ung vuxen mdjlighet att
delta. Vill du folja med och tréaffa personer med primar immunbrist frén hela varlden och lyssna

pa intressanta foreldsningar?
Skicka ett brev till PIO med en motivering till varfor du gérna vill f6lja med, senast 15 juli.
Du kan skicka brev till PIO, Mellringevdgen 120 B, 703 53 Orebro
eller via e-post info@pio.nu.

Ténk pa att alla foreldsningar halls pa engelska!
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Arsmétet 2016

Arsmoétet i Norrkdping

Text: Anneli Larsson och Ulrika A Jondelius

Foto: Ulrika A Jondelius

Arets ars- och medlemsmdte
holls pa Hemgarden i centrala
Norrképing. Utover arsmotet
bjéds medlemmarna pa ett
varierat program med manga
intressanta forelasningar.

Dagen borjade med att Curt Grénje-
fors mycket malande berittade om
det lilla gula huset i anslutning till
Hemgéarden i Norrkoping. Gréanjefors
har iordningstéllt ett "Kuskens mu-
seum” i den byggnad som uppfordes
som brygghus pé 1760-talet men som
1876, efter en om- och tillbyggnad,
blev vagnshus, brygghus och kuskbo-
stad. Bostadsdelen bestir av ett rum
och kdk samt bagarstuga/tvittstuga.
Under dagen fick medlemmarna
mojlighet att besdka kuskbostaden.

Forst ut bland foreldsarna var Malin
Wygler och Ulf Nilsson fran fore-
tagssektionen, Arbetsformedlingen i
Norrkdping. De beréttade om bland
annat lonebidrag, anpassning av
arbetsplatser och omskolning. En
kortare sammanstéllning av forelds-
ningen finns pa sid 6.

Efter Wygler och Nilssons forelds-
ning var det dags for arsmotesfor-
handlingarna. Till m&tesordforande
valdes professor Janne Bjorkander
som lotsade oss, ett 40-tal medlem-
mar, igenom arsmotet pa ett trevligt
och tydligt sitt. Under arsmotet
avtackades tf. ordforande Ann-Sofie
Isaksson Nordmark och Maria
Monfors hélsades vidlkommen som
ny ordférande. En strategisk plan
for de kommande fem aren antogs
och planering och budget for 2016
klubbades igenom. Anette Andersson
i valberedningen hade &ven i ar gjort
ett bra jobb med att hitta kandidater
till styrelsen. Efter ménga ér pa val-
beredningsposten hade Anette i ar
beslutat sig for att inte stilla upp for
omval. Arsmétet avslutades med att
Anette tackades for sitt fina arbete
i valberedningen dnda sedan 1998.
Varmt tack Anette! Den nya styrelsen
presenterar sig pa sid 12-13.

Efter en god lunch fortsatte forelds-
ningarna med att dagens Ulf Nilsson
nummer tva foreldste under rubriken
”Kan man teckna en sjuk- och olycks-
fallsforsdkring ndr man har primér

Curt Granjefors berattade om "Kuskens
museum’.

immunbrist?”. Denne UIf Nilsson
som arbetar pd Nordeuropa forsik-
ringar forklarade att det dr svérare
att teckna forsdkring nér man har en
sjukdom. Han sa ocksa att det ar vik-
tigt att teckna barnforsdkring sa tidigt
som mdjligt innan eventuella pro-
blem har visat sig. Lds mer pa sid 7.

Arsmétets presidium. Motessekreterare Birgitta Lange, motesordférande Janne Bjérkander, ekonomiansvarig Maria Michel-
felder, avgaende tf. ordférande Ann-Sofie Isaksson Nordmark och verksamhetsansvarig Anneli Larsson.
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Under samma tid hade deltagande
ungdomar en egen foreldsning och
samtal tillsammans med sjukskoterska
Ramona Fust om “Hur fungerar det
inom vuxenvarden?”. Samtalet hand-
lade mycket om att det &r viktigt att
skapa kontakter mellan klinikerna i
god tid, girna med fysiska besok. Att
det dr viktigt att man vet vem som ar
ansvarig och till vem och hur man kan
vénda sig dit. Ungdomarna framforde
ocksa 6nskemal om att det vore bra
om det delas ut ett informationsblad
angdende Oppettider, telefonnummer
till mottagningen samt att det dr en
fordel att ha en kontaktsjukskdterska
eftersom det kan underlétta kontakten
med varden. Ramona belyste ocksa
vikten av att alla berérda &r példsta
infor gemensam diskussion med
patient, nérstaende och vardpersonal
fran bade barn- och vuxenklinikerna.

Under rubriken ”Primér immunbrist
— en blombukett med manga arter
och férger. Hur hittar vi de allvarli-
/g;lSt sjuka i tid?” foreldste overldkare
sa Nilsdotter. Trots ett svért och
allvarligt dmne berdttade Nilsdotter
bade pé ett enkelt och underhallande
sitt. Hon avslutade sin foreldsning
med rad till alla, oavsett om man har
brister i immunforsvaret eller ej.
— Immunforsvaret krdver energi for
att det ska gora sig sjélv réttvisa. Dar-
for ska man se till att sova ordentligt,
dta bra och inte stressa ihjdl sig. Lés
mer pé sid 9.

Som avslutning pa foreldsningarna
berittade sjukskoterska Susanne
Hansen om PIDcare och Hélsodag-
boken. Hansen visade hur det ser ut
ndr man som patient anvénder sig av
den webbaserade tjédnsten Hélsodag-
boken. Négot som uppskattades av
ahorarna. Det som man som patient
registrerar 1 Hélsodagboken fors

PIOs nyvalda ordférande Maria Monfors tackar Anette Andersson fér hennes
mycket engagerade arbete i valberedningen under flera ar.

automatiskt over till kvalitetsregistret
PIDcare. I PIObladet nr 1 2016 finns
en artikel om PIDcare och Hélsodag-
boken.

Dagen avslutades med “Kan man
stilla den frAgan” som var ett mycket
uppskattat inslag. En panel med dver-
likare Asa Nilsdotter, sjukskoterska
Susanne Hansen och professor Janne

Bjorkander stélldes infér manga in-
tressanta fragor. Deltagarna fick bade
kloka svar och lyssna pa spannande
resonemang. Se sid 11.

Tack till alla foreldasare och medlem-
mar samt foretagen Baxalta, CSL
Behring, NordicInfu Care, Steripolar,
TP Medical och Octapharma som var
utstillare vid motet.

40-ars jubileum i PIO 2018 %

Arsmotet bestimde att det 2017
blir ett endagsarsméte i Skane.

I samband med arsmoétet i mars
2018 blir det firande av PIOs
40-ars jubileum under tva dagar
ndgonstans i Stockholmstrakten.

Hor girna av dig till PIO om du
har forslag till programmet for
40-arsjubiléet,e-post:info@pio.nu,
tel: 019-673 21 24

Ge en gava till PIOs verksamhet

PIO behover stod fran engagerade personer som du. Hjalp oss i var verksamhet
genom att handla i var butik, ge bort gavobrev eller stétta PIOs verksamhet med
ett bidrag. www.pio.nu Plusgiro: 431 00 03-1 Bankgiro: 5159-3382 Swish: 1230244848
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Arsmotet 2016

Arbetsformedlingen informerar

Text: Ulrika A Jondelius

UIf Nilsson och Malin Wygler ar
tva av sex medarbetare vid -
retagssektionen, Arbetsformed-
lingen i Norrképing. De handlag-
ger fragor som beror personer
som behdver arbetsplatsanpass-
ning for att fungera sa problem-
fritt som mojligt i sitt arbete.

Om man har ett arbete. D4 har ar-
betsgivaren fullt arbetsansvar och an-
svar for arbetsmiljofragor. Undantag
ar om arbetstagaren riskerar att bli
uppsagd, om det foreligger ett varsel
eller om personen har en ldngre tids
sjukskrivning och redan har kontakt
med Forsékringskassan.

Sjukersattning/aktivitetsersatt-
ning. Om personen ar under 30 ar
géller ersittning i 1-3 &r frén For-
sakringskassan. Ar personen over 30
ar och ej stér till arbetsmarknadens
forfogande géller erséttning en dnnu
langre tid. Beslutet sker i samarbete
mellan Forsékringskassan, Arbets-
formedlingen och den enskilde.

Nér ar Arbetsférmedlingen en part?
Om personen soker ett arbete sd ska
kontakten vara direkt med Arbetsfor-
medlingen. Den arbetssokande ska
forst skriva in sig hos Arbetsformed-
lingen. En handléggare kopplas sedan
in och ger stod och rad. Handlagga-
ren tittar pa erfarenheter, behov och
fordjupat stod. Planeringen ser olika
ut fran person till person - for basta
vég ut i arbete. Handldggaren erbjud-
er vigledning och ser om det behovs
kompletterande utbildning. Oftast
erbjuds utbildning inom bristyrken,
men mojlighet finns dven inom andra
yrken. Den arbetssokande kan prova
sin arbetsforméaga genom att besoka
olika arbetsplatser och “’prov-jobba”.
Specialister som exempelvis arbets-
terapeut, psykolog och sjukskoterska
kan komma ut pé arbetsplatsen. De
kartlagger vilka behov som finns, for
att det ska fungera sa bra som mgjligt
att jobba pa arbetsplatsen.

Lénebidrag far en person som har
dokumenterad funktionsnedsittning.
Arbetsgivaren far ekonomiskt stod
for lamplig anpassning av arbetsplat-
sen. Bidraget géller hogst 1 fyra ar
och malet dr att det sedan ska leda till
en anstillning utan bidrag.

6

Trygghetsersattningen giller lingre
tid &n fyra 4r och beréknas utifran vil-
ken grad av anpassning som behdver
goras och vilka arbetsuppgifter som
ar lampliga att gbra genom en dialog
mellan arbetsgivare och arbetstagare.

Ekonomisk kompensation. Forsik-
ringskassan kan ge ersittning géllan-
de tidsforlust om en arbetstagare inte
kan jobba heltid. Ett exempel &r om
en person har en startstracka pa mor-
gonen och inte kan bdrja jobba fore
klockan tio, men &nda gor det som
ska goras pa jobbet.

Det finns speciella méjligheter for
personer under 30 ar. Arbetsfor-
medlingen, Forsdkringskassan och
gymnasieskolan samarbetar géllande
personer som &r mellan 16 och 30 ar.
Samtal fors om det exempelvis finns
behov av forlangd skolgang dvs. om
eleven har missat mycket pga. sin
sjukdom. Det kanske finns behov att
gé i skolan ytterligare ett ar. Under
det extra dret kan eleven fa aktivitets-
ersittning. Under studietiden sker en
dialog mellan Arbetsformedlingen
och lamplig arbetsgivare om vad som
behovs gillande viss arbetsmiljo-
anpassning och vad som krivs for
en anstdllning efter skolgdngen. Det
finns inga krav pa arbetsgivaren att
eleven maste anstillas, men det pa-
borjas ett samarbete som ofta leder
till en anstéllning. Arbetsgivaren har
borjat ldra kdnna eleven under en
langre tid och har fétt sett vad han/
hon kan. Det uppstdr en relation.
Manga &r beredda att hitta 16sningar
for att det ska fungera. Ofta kan inte ar-
betsgivaren hitta en mer lojal anstalld.
Det ar viktigt att det far ta lite tid att
forankra vad som behover atgirdas
for att det ska bli sa bra som mojligt
—man far inte skynda p4 for fort utan
det kan vara bra att bromsa lite.

Fragor fran publiken: Vad hinder
om en person har fem bra ar och
sedan fem déliga ar? Hur hanteras
det? Vill man bli “klassad”? Har
man informationsplikt? UIf Nilsson
svarade att det kan vara knepigare i
en sidan situation. Personen har ned-
satt arbetsformdga men det dr inte
sjdlva funktionsnedsittningen som
ger stod - utan det dr behovet. Ingen
kan tvinga nagon att berétta att man
har en sjukdomsbild. Men dé blir det
svérare att se behovet.

Kommer "det att hanga med”
resten av livet? Nej, alla dokument
angaende utredning av behov har
sekretess. Informationen ldmnas pa
Arbetsformedlingen och stannar dér.
En person kan ocksa begéra att utred-
ningen tas bort helt och da finns den
inte langre sparad. Men utan informa-
tion gar det inte att prova mojligheter
till insatser och vad som krévs for
att det ska fungera pé en arbetsplats,
exempelvis vad som dr viktigt for
arbetsgivaren, kollegor osv. Arbets-
formedlingen kommer inte att driva
fragan vidare, utan arbetstagaren far
sjdlv ansvara for att lamna ldmplig
information till arbetsgivare och kol-
legor. Om en person inte vill att det
ska finnas information eller ldmna
intyg sd begransas darmed Arbets-
formedlingens mojlighet till stod
och hjilp. Men som alltid finns det
undantag. Det gr att gd forbi en ut-
redning. Aven utan dokumentation
sa gér det att gora insatser 1 samtycke
mellan Arbetsformedlingen och den
arbetssokande - men det dr ovanligt.

Om ansvariga pa Arbetsférmed-
lingen saknar kunskap om en sjuk-
dom finns det specialister att koppla
in for att de ska kdnna sig trygga i sin
utredning. Ofta kontaktas en terapeut
eller sjukskoterska men ibland krévs
mer kunskap utifrdn och lakare eller
annan sakkunnig kontaktas for mer
information.

Karensbefrielse. Sirskilt hogrisk-
skydd ansoks av arbetstagaren vid
anstillning tillsammans med arbets-
givaren. Arbetstagaren befrias frn
den forsta karensdagen och arbets-
givaren behdver inte betala ut ersétt-
ning under de forsta veckorna. For-
sdkringskassan tar Over erséttning
direkt. Arbetstagaren maste visa en
sjukdomshistorik 10 ggr/ar for att fa
skydd. En vanlig diagnos for skyddet
ar exempelvis personer med svar
migran. Blankett for hogriskskydd
finns pa Forsékringskassans hemsida,
www.forsakringskassan.se.

En diskussion tog vid angiende att
det ibland finns en viss misstro till
att soka hogriskskydd eftersom man
inte vet om man blir godkind for att
fa skyddet. Man vill inte berdtta om
sin sjukdom i onddan for sin arbets-
givare. Det ér ett dilemma att vaga
berdtta om man inte vet att ansokan
blir beviljad. Men en arbetsgivare
kan ocksa bli tacksam. Det &r en stor
fordel for arbetsgivare att inte behdva
betala sjuklon. H
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Kan man teckna en forsakring?

Text: Ulrika A Jondelius

Under rubriken kan man teckna
en sjuk- och olycksfallsforsakring
nar man har primar immunbrist
forelaste UIf Nilsson fran Nordeu-
ropa Forsakringar.

Forsakringsskyddet ir uppbyggt
som en pyramid, berdttar UIf Nilsson.
Trygghetsforsékringar som socialfor-
sakring dr grunden. I mitten av pyra-
miden finns olika avtalsforsakringar,
exempelvis genom facket om du
arbetar och skolforsékring for barn.
Pa toppen finns forsdkringar som
man tecknar sjilv, exempelvis sjuk-
och olycksfallsforsékring.

Samhallets skydd. Det finns lag-
stadgade forsékringar om en person
blir l&ngvarigt sjuk. Ersdttning kan
utbetalas till fordlder som beviljats
vardbidrag fran Forsékringskassan.
Erséttningen betalas ofta ut till dess
barnet fyller 18 eller 19 ar. Forsik-
ringskassan kan besluta om helt
vardbidrag, 9 229 kr/méan. Mellan
19-30 &r kan man f en aktivitetser-
sattning, 7 788 kr/mén-8 715 kr/man.
(beloppet stiger ju dldre personen
blir). For personer som &r 30-65 ar
kan man fa sjukerséttning med max
8 900 kr/man.

Teckna barnférsakring s tidigt som
mojligt innan eventuella problem
har visat sig. Fler barn far bestaende
skador pd grund av sjukdom &n av
olycksfall, darfor ska en bra barn-
forsidkring ge erséttning bade for
sjukdom och olycksfall. En forsik-
ring géller dock aldrig f6r nagot som
intraffat innan du tecknat forsakring-
en. Medfodda sjukdomar &r ofta helt
undantagna. Tank pa att barnforsék-
ringen &r ett avtal som géller for ett
ar 1 taget. Bade villkor och premie
kan dndras vid den arliga huvudfor-
fallodagen. I dag kan de flesta barn-
forsdkringar behallas upp till barnet
fyller 25 ar. Nér du ansdker om en in-
dividuell barnforsékring far du fylla
i en hélsode-
klaration med
fragor om
barnets hélsa.
Svara utforligt
och sannings-
enligt pa fragorna. Oriktiga uppgifter
kan innebédra att barnforsékringen
inte géller. De flesta barn far teckna
en forsdkring men mellan 10-20 %
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»Forsakringsbolag far inte
krava genetisk information
innan barnet fyller I8 ar.<¢ 2t

fir en begransning eller hdjd premie.
Ungefér 7 % av alla som ansoker far
inte ndgon forsékring alls. Om du far
avslag - kontakta Allméinna reklama-
tionsndmnden och prova ditt drende!

Alla barnférsdkringar har sarskilda
undantag och begransningar f{or
vissa sjukdomar. En del bolag har
valt att med ICD-koder rikna upp
de sjukdomar som undantas. Andra
bolag har valt att ange att forsik-
ringen inte géller for s.k. medfédda
sjukdomar - &kommor eller anlag till
adkomma som funnits sedan fodseln
eller akomma som har sitt ursprung
i sjukdom som uppkommit under
forsta levnadsmanaden - om symtom
visats fore sex ars alder. (ICD-koder
anvinds for att klassificera sjukdo-
mar och diagnoser. Klassifikationen
finns pé Socialstyrelsens webbplats).
I samband med ett avslag erbjuder
bolagen ofta en olycksfallsforsikring
for barnet och uppmanar dig att ater-
komma med en ny ansdkan nér barnet
blir dldre. For att ndgot som ditt barn
rakar ut for ska anses vara ett olycks-
fall kravs det enligt forsakringsvill-
koren att fyra kriterier dr uppfyllda
(kroppsskada, plotslig, ofrivillig, ytt-
re hindelse). Forsak-
ringsbolagen definie-
rar ett olycksfall som
en “kroppsskada som
drabbat barnet offi-
villigt och genom en
plotslig yttre hindelse,
det vill sdga ett utifran
kommande vald mot kroppen”. En
olycksfallsskada kan till exempel
vara om barnet hoppar studsmatta
och bryter armen. En skada som upp-
kommer genom bakterier, virus eller
efter en medicinsk behandling eller
undersokning rdknas dédremot inte
som en olycksfallsskada.

Ett alternativ till en individuell barn-
forsakring kan vara en gruppforsak-
ring genom facket eller din arbets-
givare. Fordldrar som har en grupp-
forsékring
kan ofta
medforsadk-
ra barn utan
lamna

hélsodekla-
ration. Men var medveten om att du
aldrig kan fa erséttning for sjukdo-
mar och skador som visat symtom
innan forsékringen tecknades. Finns

Kdlla: www.konsumenternas.se

»Var forsiktig nar
du byter forsakring
sa du inte "hamnar
mellan stolarna”.«
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kénda sjukdomar i sldkten kan det
vara klokt att se efter om det finns
nagot bolag som inte gor undantag
for den sjukdomen.

Att byta bolag kan fi trakiga konse-
kvenser. Invaliditetsgraden beddms
utifran ett tabellverk som ar gemen-
samt for hela branschen. Trots detta
kanske inte bolagens bedémning av
invaliditetsgraden blir exakt den-
samma. Det kan drgja ldnge innan
ersattning for medicinsk invaliditet
kan betalas ut for barn. Eftersom
barn utvecklas mycket i unga ar kan
det ta tid innan barnets tillstand blivit
stationért. 1 vissa fall far du vénta
dnda tills barnet nar vuxen alder.
Det dr dessutom
vanligt att det
i forsakrings-
villkoret anges
att invaliditets-
graden bedoms
tidigast ett ar ef-
ter det att sjuk-
domen uppkom eller olycksfallet in-
traffade. Ar ditt barn fullt friskt och
inte har varit sjuk sa ar det inga pro-
blem att byta barnforsikring. Men
har ditt barn haft ndgon skada eller
sjukdom kan det vara riskfyllt att byta
forsékring eftersom den nya forsik-
ringen inte kommer att gélla for sjuk-
domar och skador som fanns innan
den den nya forsékringen borjar gélla.
Se dérfor till att du ansoker och far en
barnforsdkring beviljad i det nya bo-
laget innan du séger upp den du har.
Om forsdkringen tecknas nér barnet
ar dldre, i vissa bolag redan fran sex ar,
kan det finnas karenstider och ytter-
ligare undantag for vissa sjukdomar.

Konsumenternas Férsakringsbyra
kan ge hjilp och vigledning i forsak-
ringsédrenden som géller privata och
frivilliga forsdkringar. Lds mer pa
www.konsumenternas.se. ll
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Om PI

Primar immunbrist - en blombukett

Text: Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Precis som det finns olika sorters
blommor finns det olika sorters pri-
mdr immunbristsjukdomar.  Vanlig
variabel immunbrist, CVID kan
liknas vid en bukett olikfdrgade tul-
paner. De tillhér samma sort men
ser dnda lite olika ut. Det vill sdga
man kan vara olika sjuk och ha olika
prognos inom samma Sjukdoms-
grupp. Denna liknelse gjorde Asa
Nilsdotter, infektionslikare och do-
cent vid region Ostergotland, som
gdstade PIOs drsméte och holl en un-
derhdllande foreldsning om immun-
forsvaret och primdr immunbrist.

Om det blir ett fel ndgonstans ndr
immunforsvaret bildas kan man bli
sjuk. Och gér det fel pa flera stéllen
blir man 4nnu sjukare, menade dr
Nilsdotter och gav en medvetet
mycket forenklad forklaring till
immunforsvaret och dess fel. Hon
ndmnde bland annat att det med-
fodda immunforsvaret dr den forsta
forsvarsbarridren for smittdmnen. Ett
fel dér kan visa sig i kraftig inflam-
mation. Det adaptiva immunforsva-
ret, som skots av lymfocyter (en sorts
vita blodkroppar) dr mer specialiserat
an det medfodda forsvaret. Bland
annat ska det reglera toleransen for
kroppsegna @mnen. For lite tolerans
leder till autoimmunitet, det blir en
slags allergi riktad mot sig sjalv. En
annan funktion &r bildandet av anti-
kroppar.

Ta hand om hemskheter

—Bakom varje framgéngsrik man stér
en kvinna, eller tvartom, sa dr Nils-
dotter och menade att det &r samma
sak med immunforsvaret. De dend-
ritiska cellerna, som medlar mellan
det medfodda och det adaptiva im-
munforsvaret, scannar av ldget. Iden-
tifierar de ett smittodmne “dter de
upp det”, utsondrar ett kemiskt &mne
som lockar till sig fler vita blod-
kroppar och sticker i vég till en lymf-
kortel dir de kan “’prata” med B- och
T-celler. Bland annat hjélpar-T-celler
som &r en slags servicepersonal.

— De tar hand om olika typer av
hemskheter innanfor och utanfor
blodet, berittade Asa Nilsdotter med
inlevelse.

B-cellerna utvecklas till s.k. plasma-
celler som &r véra antikroppsfabriker.
Néar man blir angripen av bakterier
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bildas forst antikroppar av sorten
IgM och sedan IgG. Det tar minst
fem dagar innan kroppens immun-
forsvar har startat ett [gM-svar som
ett forsta forsvar mot en frimmande
bakterie. Aterkommer samma bakte-
rie igen kommer kroppen ihdg och
svarar snabbare, exempelvis redan
den tredje dagen och man blir inte
alls lika sjuk — oftast inte alls. Om
man déremot inte kan bilda anti-
kroppar blir detta ett problem.

Beroende pa var bristen finns i im-
munforsvaret ger det upphov till olika
sjukdomstillstind med olika allvar-
lighetsgrad. Starkt forenklat kan
man ténka att brister pa B-cellsidan
ofta ger dkad kénslighet for bakterier
medan brister pa T-cellsidan leder
till infektioner orsakade av virus och
svamp. Asa Nilsdotter nimnde bland
annat att bakteriell lunginflamma-
tion, bihdleinflammation och 6ronin-
flammation ar vanligt vid CVID, en
sjukdomsgrupp som kénnetecknas
av antikroppsbrist.

Man tror att sjukdomsgruppen CVID
bestar av olika typer av brister. Cirka
60 % av patienterna i denna grupp
har mest bakteriella infektioner.
Oftast drabbas luftvigarna av olika
typer av luftvigsinfektioner, men vi
ser ocksd patienter som har diarré
orsakade av parasiter eller bakte-
rier. Bekymren med infektioner kan
lindras, ibland helt avhjilpas, med
hjélp av immunglobulinsubstitution
och antibiotika. Sedan finns en
annan grupp av CVID med fler
komplikationer som autoimmuna
manifestationer och som uppvisar
autoinflammation eller lymfoproli-
feration. Ibland kan dven malignitet
utvecklas. Inte “bara” B-celler utan
ocksd T-celler &r inblandade i sjuk-
domsforloppet. Pa grund av de allvar-
liga sjukdomstillstinden har denna
grupp dven kommit att kallas for
”vuxen-SCID” och man har borjat
diskutera i likhet med behandlingen
for SCID, svéar kombinerad immun-
defekt, om stamcellstransplantation
skulle kunna vara ett framtida
mojligt behandlingsalternativ.

— Det ar viktigt att vi lér oss att iden-
tifiera och diagnostisera personer
med primédr immunbrist och ocksa
hitta de svarast sjuka.

Ett pussellaggande

— En doktor pd t.ex. en vardcentral
traffar ménga patienter varje dag
och har kanske 10-20 minuter per
beddmning. Pa den tiden hinner man
kanske inte ldsa en patientjournal
fullt ut. Darfor dr det bra att man som
patient vet om detta och for infek-
tionsdagbok. D4 kan man visa hur
ofta och vilken typ av infektion man
har haft.

— Man hjélper varandra!

Hon liknade lékaryrket vid kriminal-
kommissariens, som utreder varje
fall genom att ldgga ihop ett och ett.

Dr Asa Nilsdotter tipsade om likarnas
intresseorganisation SLIPIs sida pa
internet (www.slipi.nu), dir det finns
varningstecken och riktlinjer for
behandling av primdr immunbrist.
Hon berittade dven att foreldsningar
fran deras moten kommer att laggas
ut och vara tillgéngliga for alla.

Vad giller sjukvarden finns det alltid
nigon med specialkunskap om im-
munforsvaret och immunbristsjuk-
domar pa de stora universitetssjuk-
husen, kunskapen finns i regel ocksa
pa de nagot mindre sjukhusen. Im-
munologer och infektionslékare sam-
arbetar. Mindre sjukhus, som kanske
inte har ndgon infektionsklinik eller
immunologisk enhet, kan alltid vinda
sig till de storre sjukhusen for att
radfraga, anser dr Nilsdotter.

— Det ska alltid finnas en vig in.

Och till alla, oavsett brister i immun-
forsvaret eller ej dr detta rad fran dr
Asa Nilsdotter relevant:

— Immunforsvaret krdver energi for
att det ska gora sig sjalv réttvisa. Dar-
for ska man se till att sova ordentligt,
dta bra och inte stressa ihjil sig.



Facebook

Pa PIOs officiella Facebook-sida kan du ldsa nyheter om
organisationen, om primér immunbrist och om relaterade
fragor. www.facebook.com/P10O.Riks/

PIO erbjuder tre slutna Facebook-grupper, som
endast dr 6ppna for medlemmar.

PIO-Ungdom — for ungdomar i PIO. Ga med i gruppen via
Facebook: www.facebook.com/groups/PIOungdom

PIO-HAE - kontakta PIO om du vill gd med i gruppen.
e-post: info@pio.nu

PIO-Medlemsforum —en grupp for medlemmar i PIO som
vill dela erfarenheter om sin priméra immunbristsjukdom
och om livet med primir immunbrist med andra medlem-
mar. Alla medlemmar ar vilkomna att vara med i forumet,
du som sjélv har primér immunbrist, har barn eller annan
nérstaende med sjukdomen eller som &r sjukvardspersonal.

Du kan ansluta till gruppen pa tre olika siitt:

1. Anmil dig som medlem via hemsidan under menyn
”Bli medlem”. Fyll i alla dina uppgifter och skicka in
anméilan. Ar du redan medlem kan du mejla till
kontoret pa info@pio.nu sé lagger vi till dig eller
kontaktar dig vid behov.

2. Skrivin foljande adress i din webbldsare: www.facebook.
com/groups/PIOmedlemsforum sa kommer du direkt
till forumet och ber om att fa bli medlem.

3. Mejla till PIOs Facebookgrupps-administrator:
pio.susanne.la@gmail.com vid fragor eller om du
behdver hjilp att komma igang.

Hemsidan
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Ju rrver mian kan om sin sjukdom desto
stome mofighet til god keskvalité,
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PIOs informationsmaterial ir enkelt att bestilla
via hemsidan www.pio.nu. Du kan viilja att:

1. Bestilla via var butik. (Klicka pa ”Butik”,
”PIO-butiken” 1 huvudmenyn eller vélj kategori
”Informationsmaterial” i sidomenyn
”Vélkommen till PIO-butiken”.

2. Bestilla via bestéllningsformuléret som du hittar
under huvudmenyn “Butik”.
Porto tillkommer vid bestéllning av stérre
mingder material. Inbetalningskort bifogas vid
leverans.

Om du handlar i PIO-butiken som medlem anvéind
rabattkod PIO for att fa vissa material utan kostnad.
Vi reserverar oss for att material kan vara tillfdlligt
eller definitivt slut.

Your Life,
Our Inspiration

Baxalta ar varldsledare inom biomedicin och erbjuder

innovativa behandlingar inom hematologi, immunologi
och onkologi. Vart fokus &r att utveckla befintliga
terapier och introducera nya banbrytande behandlingar.
Att hjdlpa patienter som behandlas med vara lakemedel

ar det som ger oss inspiration och vi har ett passionerat

engagemang i att férbattra deras liv. Ditt liv &r var

inspiration — vi kallar det "The Baxalta Spark”.

SE/MG1/16-0002

Baxalta Sweden AB

Box 1254, SE-164 29 Kista
& +46 (0)8 505 326 00
www.baxalta.se

Ba::alta

Baxalta, tidigare Baxter BioScience.

10 PIObladet Nr 2/2016



Kan man
stalla den
fragan?

Manga som har immunbrist och
deras anhoriga har flera fragor i
vardagen. Text: Hakan Monfors.

En panel experter bestadende av
doktor Asa Nilsdotter, professor
Janne Bjérkander och sjukskoter-
ska Susanne Hansen svarade pa
fragor som ofta diskuteras bland
personer med primar immun-
brist och familiemedlemmar.

Fragor kan kanske upplevas som
kénsliga att stélla sjélv till sjukvérds-
personal eller infor andra pa ett mote.
Dérfor samlade PIO ihop fragor i
forvig och stéllde till panelen. Det
fanns ocksa mojlighet att stilla egna
fragor for de som ville. Denna pro-
grampunkt testades for forsta gangen
vid forra arsmotet efter en idé fran
den amerikanska patientféreningen
IDF och blev ett populért inslag som
sakert aterkommer fler ar.

Finns det resmal som personer med
primar immunbrist bér undvika?
Generellt sett ar det bra att ha en
dialog med sin ldkare innan man
reser. For personer med svar immun-
brist som planerar resor till lander
som kriver levande vaccin ar det
viktigt att ha en dialog med sin ldkare
avseende vart i landet och hur linge
resan varar for att kunna gora en bra
risk- och sannolikhetsbedomning for
infektioner.

Ett generellt rad ir att ”forst” resa
till alla ldnder som det ar “enklare”
att resa till och som &ven har bra
sjukhus och vard om nagot hiander.

Infér resan ir det viktigt att planera
sin immunglobulinbehandling eller
annan behandling. Infor en kortare
resa kan en extra dos skapa ett okat
skydd samt minska eller helt ta
bort behovet av att ta med immun-
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Expertpanelen med professor Janne Bjdrkander, sjukskdterska Susanne Hansen

och éverlakare Asa Nilsdotter.

globulin pd resan. For langre resor
ar det viktigt att ha med intyg for
tull och sidkerhetskontroll samt att
medicin och pump hanteras korrekt
under resan. Att smittas av hepatit-A
via mat &r en risk i nagra lander.
Vaccin kan fungera pa vissa personer
med primdr immunbrist, alternativt
kan ett immunglobulin som man vet
innehaller antikroppar mot hepatit-A
(Beriglobin®) ge ett Okat skydd
under resan.

Finns det nagon fysisk aktivitet
(sport) som personer med immun-
brist inte bér utéva? Har man en
forstorad mjdlte bér man undvika
kampsport eller liknande idrott med
okad risk for kraftiga slag eller stotar
mot mjilten. Radfraga alltid din
lakare om du dr oséker. Har man ned-
satt lungfunktion géller radet ’ju mer
traning desto béttre” och maxtraning
ar OK, kroppen sdger ifran nir luften
borjar ta slut. Panelen avrader gene-
rellt inte frdn simning och simbhall.
Simning dr en utmirkt trdning, men
personer som inte tal vissa mikrober
som trivs i simhallsmiljon bor ha fatt
instruktionen av sin lékare att undvika
detta.

Finns det nagra begrénsningar néir
det gdller traning for en person som
har immunbrist? Skall man édgna sig
at langvarig och intensiv trining &r
ett gott rad att ldra kénna sin vilopuls
och normaltemperatur och att halla

O

koll pa den, eftersom hérd traning
dven bryter ned kroppen. Utdver
detta giller samma rdd som till alla
andra, att dta och sova bra. Ar man
ordinerad antibiotika kan man borja
trdna 2-3 dagar in pa kuren men bor
avviga hur mycket eftersom mycket
energi gar at till ldkningen. Det &r
inte farligt att trina under pagdende
antibiotikabehandling.

Hur paverkas en graviditet och
amning om mamman har primér
immunbrist? Immunglobulinbe-
handing vid graviditet krdver okad
mangd pga. viktokning och att fostret
krdver extra mycket under slutet
av graviditeten. Generellt sett gor
en graviditet att kroppen stéller om
och fungerar pd ett annorlunda sétt.
Epiduralbeddvning fungerar utmarkt,
sjukhuset skall skota hygienen enligt
normala rutiner.

Kan kvinnor med primédr immun-
brist anvinda tampong vid men-
struation? De finns inga specifika
kidnda bekymmer utan anvdndandet
av tampong skall skoétas om pa
samma sitt som for alla kvinnor for
att undvika problem.

Om en fordlder eller ett syskon har
priméar immunbrist, vid vilken alder
ska da syskon testas? Avseende
SCID snarast mdjligt. Lindrigare
immunbrister hanteras fran fall till
fall, vid 1-3 ars alder.

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



Ny styrelse

Maria Monfors

ordférande

Min  PIO-resa
borjade for arton
ar sedan da var
yngsta dotter fick
diagnosen  pri-
mér immunbrist. |
Beskedet vickte
méanga  fragor,
vad &r primir g
immunbrist, vad 5 '
innebir det for SEEREEEELETE

var dotter, hur kommer hennes och
var familjs liv att se ut framdver?

Jag, min man och véra tre dottrar bod-
de da i Bern, Schweiz och var ldkare
dar tipsade om PIO, han beréttade att
det var den forsta organisationen for
primdr immunbrist i vérlden. PIO har
hjélpt oss med information samt att
traffa andra i samma situation.

Jag &r med i1 PIO f0r att sprida infor-
mation och kunskap om primér im-
munbrist. PIO har betytt mycket for
mig och jag ser fram emot att som
ordforande fa vara en del av den fort-
sdtta utvecklingen av PIO.

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

Min fritid dgnar jag at naturen och
allt det vackra i livet sdsom familjen,
vénner, mat och blommor. Jag har ett
stort hundintresse med bade traning
och langa hérliga skogspromenader.

Malin Lenneryd
vice ordférande
Foto: Helene Nordgren

Jag ar barnsjuk-
skoterska  och
har under manga
ar arbetat pa en
Dagvardsavdel-
ning pa Barn-
sjukhuset 1 Lund
med  patienter
som bl.a. har pri-
mir immunbrist.

Forsta gangen jag kom i kontakt med
PIO var 2007.

PIOs “Yyaq
styrelse

Fick min diagnos, MBL- och sub-
klassbrist, 2008. Aven min yngste
son, 18 &r, har primir immunbrist.

Det tog 40 ar innan jag fick min
diagnos och om min historia kan
hjdlpa nagon att slippa detsamma
skulle det vara fantastiskt - dérfor
vill jag vara engagerad i P10O.

Anders Fasth

ledamot

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

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

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

Marie Gabrielsson

ledamot

Jag har en son med
hyper-IgE-syn-
drom och jag gick
med i PIO for att
fa kontakt med
flera med samma
syndrom, byta er-
farenhet och kun-
skaper. Viktigt att
det finns en forening som pé olika
sitt kan vara till stod och hjélp for
alla med PI.

Pa fritiden ar jag gérna ute i skog och
mark och gérna med ett flugfiskespod
1 ndven. Laser mycket. Har ett poli-
tiskt intresse med flera uppdrag inom
kommunpolitiken.

Birgitta Lange

ledamot

Jag kom i kon-
takt med PIO
for forsta gang-
en 2006 nir jag
fick min diagnos
CVID. Informa-
tionen om PIO
fick jag pa Aller-
gimottagningen
i Kungsbacka.
Jag anmaélde mig direkt eftersom jag
hade hort att patientforeningar ofta ér
vildigt kunniga inom sina omraden
och det tycker jag PIO ér.

Jag engagerade mig i P1O for att lara
mig mer om min sjukdom och lira
mig mer om hur PIO fungerar. Mina
fritidsintressen ar friluftsliv, bétliv,
trddgard och att umgas med familj,
slakt och vénner. Jag bor i en villa
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i Onsala utanfor Kungsbacka till-
sammans med Morgan och vi har en
dotter som har flyttat hemifran. Jag
jobbar som Configuration Manager
pa Ericsson 1 Goteborg.

Ludvig Anderberg

suppleant

Jag ér diagnostise-
rad med CVID. Jag
har varit medlem i
PIO under lang tid,
men det dr forst nu
som jag har valt att
engagera mig or-
dentligt i organisa-
tionen. Det ska bli
roligt att vara med och forsoka pa-
verka sa att alla med nagon form av
PI far det stod de behdver samtidigt
som nyfikenheten att ldra mig mer
om PI, generellt men &ven om min
egen diagnos, driver mig.

Jag ar gift med Malin och vi har tva
barn, Simon (16 ér) och Hanna (13
ar). Vart stora fritidsintresse &r seg-
ling och bétliv och vi forsoker spen-
dera sd mycket tid vi kan pé sjon nir
det ar sdsong for det. Mycket tid gar
ocksa at till vara barns aktiviteter
med fotboll och ridning.

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

Mette Larsen

suppleant

Jag dr mamma till >

en son som fod- f

des med Wiscott- '~ *_
i

Aldrich syndrom ‘a
(WAS). Vi hade

turen att hitta en
stamcellsdonator ‘ :

och efter manga ar
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ar nu var pojke frisk och mar bra. Vér
familj har varit medlem i PIO sedan
vi fick diagnos. Jag dr en av manga
krafter som sitter med i styrelsen for
PIO, jag har varit ledamot och &r nu-
mera suppleant. Det som driver mitt
engagemang i PIO utdver den per-
sonliga erfarenheten &r att jag vill att
alla med PI ska kunna "hitta ritt” och
skapa mojligheten for ett sa bra liv
som mojligt.

Jag ar gift med Adam och var son
heter Viggo (snart 9 ar). De spar som
ar kvar pa Viggos kropp av hans
sjukdom &r tre &rr och en IgA-brist
som han ibland frdgar om. Hans
favoritbok dr Harry Potter och den
vises sten och Harry har ju ocksé ett
arr. Alla i familjen har fatt med oss en
medvetenhet om livets ibland harda
villkor och uppskattar vad vardagen
har att bjuda pa. Allt som véxer och
gror dr av intresse. Chili, basilika,
gurkor och tomater stir uppradade i
vara fonsterkarmar for tillfallet.

Jag arbetar som kommunikator pa
Nationella Funktionen Sillsynta
Diagnoser, NFSD som ér inrédttad
for samordning, koordinering och
informationsspridning inom omradet
sillsynta diagnoser.

Susanne Larsson

suppleant

Jag sjélv har en
annorlunda variant
| av. PI. Man har
forskat kring den
och ska snart gora
en genetisk under-
sOkning. En stor
“ del av mina vita
blodkroppar ar paverkade. Jag har
dven tvd andra sjukdomar; multi-
fokal motorisk neuropati (MMN)
och systemisk lupus erythematosus
(SLE). Behandlas var tredje vecka
intravendst med immunglobuliner.
Min dotter Jennifer lider ocksa av PL.

Jag gick med i PIO for att ldra mig
mer och borjade engagera mig for jag
vill géra en fordndring for alla som &r
sjuka med PI. Jag vill medverka for
att patienter ska kunna fa en adekvat
vard var vi dn bor i Sverige och sprida
kunskap om PI. Jag dr utbildad inom
Handels & Marknadsforing. Jobbar
inte pga. mina sjukdomar, min energi

racker inte till. Pa fritiden tycker
jag om att ldra mig nya saker, stug-/
campinglivet och skérgarden. Min
familj bestar av mig och mina barn,
Emil 14 ar och Jennifer 8 ar samt en
sarbo och hans son Joel 15 ar.

Anita Doragrip

suppleant

Jag dr mamma till
Magdalena som
fick  diagnosen
CVID som 15-
aring, ar 2012. Jag
ar verksam som
sjukskoterska/en-
hetschef inom pri- [
mérvarden i Vist- == % :
manland. Jag har arbetat i 30 ar som
sjukskéterska inom flera olika speci-
aliteter. Jag ar aktiv i PIO for att jag
vill hjélpa till med att sprida kunska-
pen om primér immunbrist (PI) samt
bidra till att skapa bra livskvalité for
personer med PI.

Pa fritiden tycker jag om friluftsliv
och att resa. Jag dr gift, har fyra barn
och tre barnbarn. Ar bosatt i Kolsva i
Vistmanland.

Linda Zakrisson

suppleant

Jag bor i Kiruna
med man och tre
barn, tva sOner
10 och 8 &r gamla
samt en dotter som
snart fyller 5 ar.
Var éldsta son fick
diagnosen CVID
precis innan han
skulle fylla sex &r. Hans ldkare
radde oss att kontakta PIO for att fa
information och kontakt med andra i
samma situation. Genom PIO fick vi
aven mojlighet att delta vid familje-
lagret i Uskavi, ndgot vi upplevde
vérdefullt. Jag tycker att PIO gor ett
viktigt arbete for alla som lever med
PI och har darfor suttit med i styrel-
sen sedan 2014.

Jag dr larare 1 matematik och SO och
arbetar med elever i arskurs atta och
nio. Fritiden dgnar familjen gérna at
resor, friluftsliv och idrott. Varvintern
tillbringar vi till fjalls.
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Nar livet blir
annoriunda

Text: Sofia Westman. Foto: Petra Siliebo.

Vad ska du bli nar du blir stor?
Vad ska du géra med ditt liv?
Kanske var det har fragor du fick
nar du var liten. Eller kanske se-
nare, nar du var pa vag att valja
riktning. Kanske vackte de planer
och drébmmar du bérjade strava
mot vid nagon tidpunkt. Kanske
hande sedan nagot som férand-
rade det dar eller gjorde det be-
tydligt svarare.

I mitt jobb som psykolog pa Rehab-
medicins mottagning triaffar jag
patienter som drabbats av ndgon typ
av langvarigt sjukdomstillstdnd som
fordndrat deras liv for alltid. Det
kan vara en neurologisk sjukdom,
en hjarnblodning eller en smirta i
kroppen som végrar ge sig. Oavsett
vad som hént delar mina patienter en
liknande historia — den om livet som
inte skulle bli som det blev.

Att fastna

Nir livet fordndras kan vi méta for-
andringen pa ménga olika sétt. Ofta
tar vi till de strategier som fungerat
for oss tidigare. Kanske brukar vi
kora pa och ignorera det som gor
ont. Kanske sitter vi upp mal for att
segra Over utmaningen. Kanske visar
vi god min och kémpar i det tysta.
Kanske soker vi skydd hos véra
néra. Ibland fungerar det vi gér och
det rdcker, ibland tar det stopp och
gar inte ldngre. Det dr da vi hamnar

|4

i kris. Det finns flera modeller for
sorg och krishantering. Jag viljer att
dela med mig av en av dem, som jag
upplever bidragit till goda samtal och
som ménga av mina patienter ként
igen sig i.

Elisabeth Kiibler-Ross har beskrivit
ett antal nyckelbegrepp for hur
ménniskor reagerar kénsloméssigt
pa fordndring. Modellen utgér i grun-
den fran Elisabeths arbete och samtal
med patienter som far besked att de
inte kommer att overleva sin sjuk-
dom. Enligt modellen gér patienterna
igenom olika faser. Ibland upptrader
dessa i1 ordning men inte alltid. En
person kan glida fram och tillbaka
mellan tvd faser under en lang tid,
uppleva flera av dem samtidigt eller
hoppa 6ver ndgon av dem helt och
hallet. Jag baserar min beskrivning
pa det mina patienter ofta beskriver
som en del av sin upplevelse.

Férnekelse. ”Nej. Sa ar det inte. Det
géller inte mig.” Hér vill vi inte veta
av det som sker. Vi hittar andra for-
klaringar, bortforklarar eller vill inte
alls tdnka pa eller prata om det. Be-
skedet dr dnnu s otdnkbart att det
inte gar att ta till sig.

liska. ”Vad menar du?! Fixa det hr!”
Har borjar vi forsta vad som héller pa
att handa och det gor oss arga. llska
ar en kénsla som ger oss kraft att
agera ndr nagot gor oss illa och dér-
for ar den viktig. I det hér laget ar
ofta osékerheten stor vart kraften ska
riktas och den kan sla &t manga hall.

Férhandling. ”"Om jag bara.. da
blir det vél battre? Jag gor vad som
helst!”. Har forsoker vi kopsld med
faktum pa olika sitt. Kanske gar det
som sker att foréndra eller forhindra
genom att hitta ritt 16sning. Férhand-
lingen handlar inte om att acceptera
det som sker, utan att bli av med det
till varje pris. Ibland kan vi fastna
hér. En svérighet dr forstds att det
sdllan gér att séiga helt sékert att det
inte finns bot, man vet ju aldrig. Men
ibland kan just det hoppet vara det
storsta hindret for att komma vidare
mot ett mer meningsfullt sétt att leva.
Sokandet kan ta over och trdnga un-
dan allt annat som &r betydelsefullt.

Depression. ”Det dr ingen idé, jag
kan lika gidrna ge upp.” Hér har al-
ternativen bdrjat ta slut, energin sinat
och hoppldsheten tagit 6ver. Vi lyckas
inte hitta 16sningen och vi orkar inte
vara arga mer. Inte heller fornekelse
fungerar langre. Har vi tidigare valt
bort annat sa blir det hédr en tom och
ensam plats. Syftet med depressionen
ar att vi ska se allvaret och att for-
dndring &r nodvéndigt. Det hér ar
en tuff plats att vara pa och det kan
ibland behovas hjélp att komma hér-
ifran. Det dr nér vi inte vet hur, som
vi fastnar.

Acceptans. Ok, nu ir det sa hir,
hur ska jag gora det bésta av det som
ar? Vad vill jag fylla mitt liv med?”
Malet med psykologisk behandling
ar ofta att stotta patienten i att ta sig
vidare i sin personliga process, oav-
sett hur den ser ut. Manga beskriver
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detta med uttryck som att “komma
vidare”, "ta sig framéat” eller "’komma
loss”. Nér jag pratar om acceptans
ar det detta jag menar. Acceptans
handlar inte om att ge upp eller falla
samman infor det som héint. Accep-
tans dr en forutsittning for rorelse,
en stabilare plattform att stdlla ned
fotterna pa for att kunna ta nista kliv.
En plattform som gor det mdjligt att
lyfta blicken och se framat igen.

Vem &r jag nu da?

En friga som ofta dyker upp i mitt
besdksrum ror sig kring identitet.
Ménga av oss skapar en berittelse
om oss sjdlva genom det vi &dr bra/
mindre bra pa och det vi gor. ”Jag &r
noggrann, jag tycker om att dansa,
jag ar den som tar med fika, jag klarar
inte att sitta still”. Berittelsen hjélper
oss att beddma oss sjilva och under-
lattar d& vi moter andra ménniskor.
Vi vet da hur vi ska presentera oss.
Nir livet fordndras ér det inte sikert
att det gar att leva upp till beréttelsen
langre. Vi kdnner inte igen oss sjilva.
”Jag glommer och tappar bort saker,
jag blir yr, jag orkar inte baka, jag be-
hover vila men det kryper i kroppen,
jag kan inte!” Nér nagon ber oss
berétta om oss sjdlva blir det tomt i
huvudet och vi bestimmer oss for att
vi maste tillbaka till det dir som var.
”Jag bara maste det. For det &r ju den
jag ar.”

Jag kommer nu att foreslad ett annat
sdtt att se pa vad identitet dr. Forestall
dig att de olika beréttelserna om dig ar
som bdcker som star uppradade i en
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»Du finns kvar dar hela
tiden, oavsett vad du bar
pa nu och i framtiden,
precis som du funnits dar
hela tiden. Din sjukdom
star dar med allt som kom
fore och allt som kom
efter den. Du ar kvar.«

bokhylla. Kanske &r det du pa jobbet,
du som forélder, du som frisk, och
nér du blev sjuk blev du annorlunda.
Men... tink om det dr s att den du
ar inte dr bockerna, utan sjélva bok-
hyllan. Att Du dr den behallare som
rymmer dina berdttelser, dina min-
nen, dina tankar, kdnslor och bete-
enden. Du dr den som ser att du gor
pa ena eller andra séttet, eller tycker
eller ténker pa ena eller andra sittet
och du skapar
nya beréttel-
ser och sam-
lar nya min-
nen utan att
det fordndrar
dig. Du finns
kvar dér hela
tiden, oavsett
vad du bér
pa nu och i
framtiden, precis som du funnits dar
hela tiden. Din sjukdom star dér med
allt som kom fore och allt som kom
efter den. Du &r kvar.

Och sen da?

Ja, om det hir sittet att se pa saken
hjélpt dig, eller om du hittat din egen
plattform, vart ska du da ga? Att lyfta
blicken r inte alltid angendmt. Fram-
for oss kan finnas sddant vi inte vill
se, eller sdidant som andra inte vill se.
Genom att strida och forhandla har de
obehagliga sanningarna kunnat hal-
las pa avstand och nir de inte langre
ar dolda hénder det att méanniskor
flyr. Ibland dr det dock nodvandigt
att titta rakt pa det smértsamma, for i
det som gor ont eller skrdammer, finns

»Vad som ar din vag vet
bara du. Det jag vet ar
att vagen troligen inte
kommer att vara rak och
fri fran utmaningar. Sa
ser sdllan livet ut.«

ofta ledtradar om vad som betyder
mest for oss i livet. Och det &r till det
som verkligen betyder nagot vi beho-
ver ta oss, dven om det dr pa ett nytt
satt. Kanske handlar det om att vara
néra nigon, dven om du inte ser ut
som forr eller kan gora det du kunde
forut. Kanske handlar det om att vara
engagerad 1 ndgot, trots att det gor
dig utmattad och du maste aterhdmta
dig linge. De nya végarna handlar
ofta om kvalite-
ter vi soker i vart
liv, t ex kunna
vara aktiv eller
delaktig, snarare
an om konkre-
ta mal, som att
springa maraton
eller bli anstilld.
Ibland kan det
hjdlpa att fraga
sig ”vad dr det med just det malet
som &r sa viktigt for mig?” (kanske
gér det att uppnd pa fler dn ett sétt)
och ”om ingen visste att jag gor det,
skulle det fortfarande vara viktigt for
mig?” (eller handlar det egentligen
om vad nagon annan vill?)

Vad som ar din viag vet bara du.
Det jag vet &r att vigen troligen inte
kommer att vara rak och fri fran ut-
maningar. S ser sillan livet ut. Men
det finns végar som dr vért det och
ibland ér det just krisen som gor att
vi hittar dem. W

Sofia Westman, leg. psykolog,
Kompetenscentrum Rehabiliterings-
medicin, Sunderby sjukhus.



Mote i EU-parlamentet

Varldsimmunbristveckan med
mote i EU-parlamentet

Text: Anneli Larsson

Den internationella patientorga-
nisationen IPOPI (International
Patients Organisation for Primary
immunodeficiencies)  arrange-
rade den 26 april ett mote dar
primar immunbrist diskuterades
ur ett internationellt och euro-
peiskt perspektiv. Flera parla-
mentsledamoter deltog. Vardar
féor moétet var parlamentsleda-
moterna José Inacio Faria och
Carlos Zorrinho.

Till métet var representanter frin
patientorganisationer och professio-
nen inbjudna for att presentera vilka
insatser som gjorts i respektive land
for att sprida kunskap om primér
immunbrist under Virldsimmun-
bristveckan samt ge en bild av vilka
utmaningar som finns nér det giller
de primdra immunbristsjukdomarna.
Representanterna kom fran ett tiotal
europeiska ldnder och tva afrikanska.
Fran PIO hade jag, Anneli Larsson,
forménen att bli inbjuden. (Anneli
ar verksamhetsansvarig i PIO och
tidigare ledamot av internationella
styrelsen, red. anm.)

Deltagarna fran patientorganisa-
tionerna och professionen iterkom
under sina foreldsningar och vid
diskussionerna till vikten av tidig
diagnos och tillgang till behandling.
For att en tidig och rétt diagnos ska
vara mojlig 4r 6kad kunskap/vetskap
om sjukdomarna inom varden och
bland allménheten viktigt och att
de diagnostiska verktygen finns till-
gingliga.

Att nyféddhetsscreening inférs i
alla lander for att tidigt kunna hitta de
allvarligaste formerna av primér im-
munbrist var nagot som alla nirva-
rande sag som viktigt. Jag berdttade
att PIO har stora forhoppningar om
att screening for priméir immunbrist
infors i hela Sverige inom kort. Just
nu pagar screening som pilotprojekt
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i Stockholm-Uppsala omradet. Ny-
foddhetsscreening handlar om liv och
dod. Vid jul fick vi ett samtal till PIO
fran en fordlder boende endast tio
mil utanfor pilotomrddet vars barns
liv inte gick att rddda. Fordldern be-
rattade att barnet avlidit till f6ljd av
komplikationer av obehandlad SCID
(svar kombinerad immunbrist). Nar
diagnosverktyg och behandling finns
for en sjukdom dr det av yttersta vikt
att dessa kommer alla till del, oavsett
var man bor.

Under métet niamndes ocksa att
metoder har utvecklats for att diag-
nostisera andra priméra immunbris-
ter vid nyfoddhetsscreening utdver
SCID. Det ér en lovande utveckling
déir bland andra professor Lennart
Hammarstrom frén Sverige deltar i
utvecklingsarbetet tillsammans med
Stephan Borte som var en av deltag-
arna vid métet i parlamentet. Stephan
Borte var for ovrigt mottagare av
PIOs forskningsstod 2009.

Tillgangen till behandling varierar
i Europa och globalt. I flera lander
far patienterna sjélva sta for kostna-
derna for mediciner och det kan vara
problem med tillgdngen och forsik-
ringar. Ndr det géller behandling
sa framforde jag att PIO onskar att
kunskap och behandling forbéttras
vid komplikationer som tillkommer i
form av autoimmunitet, autoinflam-
mation och cancer vid vissa priméra
immunbrister.

Under métet belystes kvalitets-
register, och dess mojlighet att bland
annat identifiera vilken/vilka behand-
lingar som fungerar bést. Registren
ar viktiga for forskningen och ger
ocksa en bild av hur ménga som har
en viss primdr immunbristsjukdom.

Riktlinjer fér utredning, diagnos
och behandling har funnits i Sverige
sedan 2007 och finns nu i allt fler
lander. Riktlinjerna revideras med
jdmna mellanrum sa att ny forsk-
ning och kunskap implementeras.

PO

Framre raden fr.v. Anneli Larsson, PIO, dr
Klaus Warnatz, Universitatsklinikum Frei-
burg, Martine Pergent, IPOPI och José
Inaco Faria, MEP. Foto via IPOPI.

Det konstaterades att dven riktlinjer
ar viktiga verktyg for diagnos och
behandling.

Vikten av specialistcenter diskute-
rades ocksa. Primér immunbristsjuk-
domarna &r ovanliga sa det &r viktigt
att spetskompetensen och forskningen
samlas. Det kan vara nationellt, men
aven pa Europa-niva och globalt.

En synpunkt som framkom under
motet var att mer maste goras for
att locka ldkare under utbildning att
specialisera sig inom klinisk immu-
nologi for att trygga atervixten av
kunniga lékare.

Att IPOPI genomfér paverkanskam-
panjer i EU ar bra for att 6ka kunska-
pen om primdr immunbrist och pa sa
sdtt uppna forbéattringar nér det géller
diagnos och behandling.

Vérldsimmunbristveckan ger en
unik mojlighet att né ut savil lokalt
som globalt. Det &r hoppingivande
att sd manga vérlden runt engagerar
sig for att personer med primér im-
munbrist ska fa ett bra liv. Tankarna
om vad vi 1 PIO kan gora tillsam-
mans ndsta dr under Virldsimmun-
bristveckan &r redan i gang. Hor av
dig om du har ndgra idéer och vill
bidra!
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Varldsledande

" utveckling av plasmaprotein-
lakemedel for allvarliga och
sallsynta sjukdomar.
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