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Hint se”n sist...

PIO 40 ar

Vid PIOs 40-arsjubileum som holls i Stockholm
kom det verkligen fram att det har hant mycket
under de har aren som vi kan vara stolta éver. PIO
har gjort en fantastisk resa fylld av engagemang,
uthallighet och vilja att géra skillnad.

Nér Maj-Lis Hellstrom startade PIO for 40 ar sedan
fanns ingen information for lekmén sa det togs genast
fram av foreningen. Eftersom kédnnedomen och kun-
skapen om primédr immunbrist d& var mycket liten
anordnade Maj-Lis informationsmé&ten och uppsokande
verksamhet runt om i Sverige. Maj-Lis var 4&ven med och
startade upp foreningar i Norden och den internationella
patientorganisationen [POPI.

Det viktiga arbetet med information fortgar 4n i dag och
PIOs informationsmaterial dr mycket uppskattat. P1IO
anordnar familjeldger, utbildningsdagar, medlemstréffar
och arsmoten som genom éren forlagts pé olika orter
runt om 1 Sverige. Ménga tar del av PIOs information
pa hemsidan och via sociala medier. P4 Facebook
finns nu dven ett slutet forum dar medlemmar far rad
och stdd av varandra. PIO informerar vid méssor och
mdten samt deltar i den globala informationssatsningen
under Vérldsimmunbristveckan. Genom aren har PIO
och immunbrist ofta uppméarksammats i media, senast
under arets Vérldsimmunbristvecka.

PIO har sedan 1978 varit en rost gentemot myndigheter
och beslutsfattare i Sverige och EU. PIO har bland
annat arbetat med péaverkansarbete for inrdttande av
professurer och lékartjénster, behandlingsriktlinjer,
kvalitetsregister och nyfoddhetsscreening. Nar ett antal
medlemmar under 90-talet drabbades av hepatit C via
sin immunglobulinbehandling drev PIO fragan om
erséttning.

Stod 1 skolan, pa arbetsplatsen, antibiotikaresistens och
rétten till forsérjning och forsdkringar dr ocksd viktiga
fragor for medlemmarna som PIO driver.

“PlO

Primar immunbrist
organisationen

Maria Monfors, ordférande

PIO samlar in pengar till forskningen och en géng per
ar delas ett bidrag ut frdn PIOs forskningsfond. Ménga
olika forskningsprojekt har fatt stod frdn PIO under
dessa 40 4r.

I den medlemsenkdt som genomfordes under hosten
2017 framgar att de flesta medlemmarna ar ndjda
med sitt medlemskap, se sid 16. PIObladet &r det som
medlemmarna skattar hogst. PIO deltar vid nationella
och internationella m&ten for att kunna rapportera om
det senaste inom immunbristomradet 1 PIObladet.

Kontinuiteten i PIO &r imponerande. Varje ar i 40 &r har
alla nummer av PIObladet levererats och det har funnits
kandidater till en styrelse och medlemmar har samlats
for arsmote. Verksamheten med bokslut, redovisningar,
deadlines, drsmoten har skotts utan anméarkningar.
Sedan manga ar har PIO ett bemannat kontor och det
finns fem stycken ldnsavdelningar.

En bidragande orsak till PIOs framgéngsrika arbete &r det
goda samarbete P1O har med lékare och sjukskoterskor
samt lakemedels- och hjilpmedelsbolagen. Nagot vi dr
mycket tacksamma over.

Medlemsenkidten visar att PIO har betytt mycket
for minga medlemmar. Det dr ocksd ménga som har
betytt mycket for PIO och for barn och vuxna med
primdr immunbrist. Utan alla eldsjélars engagemang,
noggrannhet, envishet och kunskap hade vi inte varit
dér vi dr idag. Négra av de som betytt extra mycket
hyllades under jubileumsmiddagen, 14s mer pé sidan 3.

Ténk vad mycket man fér ta del av genom att vara
medlem i PIO. Ett stort varmt tack till alla medlemmar
och andra eldsjdlar for att ni bidragit till PIOs viktiga
arbete under 40 ar! Jag vill ocksa passa pa att tacka for
alla gavor som vi fatt till verksamheten och till PIOs
forskningsfond i ar och under 2017. Hjéartligt tack!

Jag onskar er trevlig ldsning!
Varma hélsningar

Maria Monfors
Ordf6rande

Har du flyttat eller fatt ny e-postadress?
Kontakta PIO pa e-post info@pio.nu eller telefon 019-673 2| 24
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Jubileumsarsmotet

PIO-engagemang hyllades

Under PIOs jubileumsarsmote
hedrades fem personer som
genom sin medverkan i PIOs sty-
relse och forskningsradet under
manga ar har betytt mycket for
organisationen.

Utan deras engagemang hade PIO
inte varit den organisation den dr
idag. Dessa fem var Maj-Lis Hell-
strom, Anders Fasth, Lennart Ham-
marstrém, Janne Bjorkander och An-
neli Larsson. Utdver sitt engagemang
i PIO har Anders Fasth, Lennart
Hammarstrom och Janne Bjorkander
i sina yrkesroller ockséa 1 hog grad
bidragit till att forbéttra livet for
personer med primdr immunbrist.
Lés mer i vriga referat fran arsmotet.

Under jubileumsmiddagen holl Ma-
ria Monfors, PIOs ordforande och
Anneli Larsson, verksamhetsansvarig
i PIO hjartliga tacktal till Maj-Lis
Hellstrom, Lennart Hammarstrom,
Janne Bjorkander och Anders Fasth.
En vacker trizebra designad av den
danske designern Kay Bojesen dela-
des ut eftersom zebran &r en symbol
for ovanliga sjukdomar som dven
anvdnds 1 PIOs verksamhet. PIO
fick dessa zebror som en géava fran
det danska foretaget nir de horde hur
zebrorna skulle dverldmnas.

Ll

Anders Fasth, Maj-Lis Hellstrom, Anneli Larsson, Lennart Hammarstrom och Janne
Bjérkander hedrades med tacktal och zebror i samband med jubileumsmiddagen.

Anders Fasth tilldelades ocksa ett
diplom samt hedersmedlemskap i
PIO. Har man varit med i styrelsen
langst av alla ska man givetvis vara
hedersmedlem. PIO har nu tva
hedersmedlemmar. For 10 ar sedan, i
samband med PIOs 30-arsjubileum,
tilldelades PIOs grundare Maj-Lis
Hellstrom hedersmedlemskap.

Maria Monfors avslutade talen med
att vinda sig till en dverraskad och
rord Anneli Larsson som styrelsen
utan hennes vetskap beslutat ocksa
skulle hedras med en zebra for sitt en-
gagerade arbete inom organisationen
i drygt 20 ar.

Under den trevliga jubileumsmid-
dagen gratulerade Knut Vedal, som
representerade den norska patientfor-
eningen, PIO till sina 40 &r med att
overldmna en vacker blombukett till
PIOs ordférande Maria Monfors.

Design Kay Bojesen Denmark.
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Jubileumsarsmotet

Ars- och medlemsmote 16-18 mars i Stockholm

40 ar av engagemang

Text: Lisa Wa;allin
Foto: Ulrika A Jondelius

Helgen 16 till I8 mars bjod pa en
tidsresa fran PIOs barndom till
nulage och framtid. Intensiva
och intressanta dagar som varv-
ades med matnyttiga forelas-
ningar och personliga medlems-
berattelser.

I ar holls PIOs ars- och medlems-
mote i Stockholm, med hogtidlig in-
ramning for att fira organisationens
40-arsjubileum. Hotell Scandic Ari-
adne huserade tillresta medlemmar,
konferenslokal och var ocksa platsen
for vara trevliga gemensamma mal-
tider. Fredagens program startade i
hotellets skybar med mingel och till-
tugg. Direfter samlades alla deltagare
1 PIOs konferenslokal dér ordférande
Maria Monfors inledde kvillen med
att hilsa alla varmt vilkomna. Maria
presenterade vidare kontorets an-
stdllda och de personer som sitter i
styrelsen innan hon Overlimnade
ordet till Lennart Hammarstrom, pro-
fessor i immunologi.

Nyfikenhet och genetisk screening

Under rubriken ‘Framtid och forsk-
ning’ beréttade Lennart pé ett enkelt
och medryckande sétt om den im-
munologiska forskning han och hans
team jobbar med. Och om sitt in-
tresse for just primira immunbrist-
sjukdomar som gor att han nu som
glad pensiondr inte kan sluta jobba.
Lennart summerar sjélv sitt engage-
mang med orden; “det &r ndr det &r
svart, som det ocksa blir riktigt in-
tressant”. Och det dr sannerligen en
intressant brytpunkt de befinner sig i
nu. Utvecklingen gér snabbt framat
och mojligheterna blir fler nér man nu
i storre utstrickning gar mot helge-
nomsekvensering (ddr man kartldgger
hela arvsmassan for att hitta forkla-
ringen till varfér immunforsvaret inte
fungerar). Lennart ger ett exempel dar
han beskriver CVID-diagnosen som

en svart lada—a black box — fylld med
flera olika diagnoser. Med framtidens
teknik kommer man att plocka upp en
efter en ur denna svarta lada vartefter
man hittar defekt funktion. Nu jobbar
man efter modellen Multiomik, dvs
ett mer overgripande synsitt dir man
inte bara tittar pa genetik utan dven
exempelvis epigenetik och metageno-
mik. Mdjligheterna till forbéattrad vard
i framtiden é&r stor. Idag justeras be-
handlingen hos 50 % av de patienter
som gjort en helgenomsekvensering
eftersom man da vet vad som ér fel.
Lennart avslutar hoppfullt sin fore-
lasning med att citera Churchill:

"We shall fight on the beaches, we
shall fight on the landing grounds, we
shall fight in the fields and in the stre-
ets, we shall fight in the hills; we shall
never surrender.”

Personligt bidrag for att féra
forskningen framat

Forst ut att ge sin medlemsberéttelse
var Johanna Thornesson fran Stock-
holm. Johanna berittade om sin situ-
ation, att vara en av tva i Sverige med
den ovanliga immunbristsjukdomen
WHIM-syndromet. Hennes resa fran
att kénna sig ensam och isolerad, till
att fa kontakt med en WHIM-grupp
via internet och plotsligt ldra kénna
personer jorden runt med samma
sjukdom. Kontakter som ledde henne
vidare till en pilotstudie i USA som
hon sedan ocksé valde att delta i. En
trearig dubbelblind studie (varken
forsoksperson eller forskare kénner
till vem som far den ena eller andra
behandlingen) med 19 patienter som
pagar just nu, dir forskarna efter
halva tiden byter behandling for att
utvirdera en ny typ av medicin. Stu-
dien medfor resor till USA var fjarde
maénad for provtagningar och uthamt-
ning av medicin fram till nista be-
sok. Johannas anledning till att delta
1 studien dr mdjligheten att bidra till
mer kunskap och for att stodja forsk-
ningen.

PIOs ordférande Maria Monfors.

Festlig jubileumsmiddag

Fredagens sista programpunkt var
ocksa en riktig hojdpunkt. Jubileums-
middagen bjod pa tre rétter och ett fint
tillfélle att lyfta och hylla fem eldsja-
lar som betytt mycket for P1O och alla
dess medlemmar. Med kénslosamma
tal och tacktal hyllades Anders Fasth,
Janne Bjorkander, Lennart Hammar-
strom, Maj-Lis Hellstrom och Anneli
Larsson. Som en passande géva till
de fem, delades det ut vackra tra-
zebror fran Kay Bojesen Denmark.

Tillbakablickar och framtids-
spaningar

Lordagens program bdrjade med
historiska tillbakablickar av savél
styrelsen som Maj-Lis Hellstrom,
Anders Fasth, Ann Gardulf och Janne
Bjorkander. Maj-Lis tog oss tillbaka
till 1978 och starten av PIO, som fran
borjan hette Immunbristpatienternas
forening. Darefter foljde en tidsresa
framat med ett persongalleri av be-
tydelse for PI och viktiga milstolpar.
Anders Fasth, professor i pediatrisk
immunologi, fortsatte genom att tala
om sina 40 &r i yrket som doktor for
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barn med immunbrist. Han ber6rde
de stora skillnaderna som radde i
varden forr och hur det ser ut idag.
Anders berittade ocksd om sitt en-
gagerade arbete kring att ta med sig
ny kunskap om benmérgstransplan-
tationer fran London och bygga upp
verksamhet for detta i Sverige och
senare dven i Costa Rica.

Ann Gardulf, docent i omvardnad och
klinisk lektor i immunologiska sjuk-
domar, tog darefter vid och talade ut-
ifrdn sina 30 &r i arbetet. Om nér hon
var med och bildade en behandlings-
klinik i Huddinge tillsammans med
lakaren Rolf Gustafson. En tid som
var en fantastisk upplevelse, detta
att fa vara med om ett paradigmskifte
genom inforandet av subkutana in-
fusioner som mojliggjorde behand-
ling i hemmet. En behandling som
dessutom hade mycket farre kom-
plikationer och biverkningar. Ett
engagerat arbete som lett vidare till
bland annat ett forskningsbidrag fran
PIO, grundandet av sjukskoterskornas
svenska och internationella intresse-
foreningar for primér immunbrist,
SISSI och INGID, en studie om att
leva med primdr immunbrist (AL-
PI-studien) och skapandet av en uni-
versitetskurs om primér och sekundér
immunbrist.

Janne Bjorkander, professor i allergo-
logi, talade om den tyngsta upplevel-
sen under sitt arbetsliv ndr han gjor-
de den fasansfulla upptéckten att 12
immunbristpatienter hade blivit smit-
tade av Hepatit C genom immunglo-
bulinbehandling. Behandlingen av-
brots direkt men maktlosheten blev
stor ndr det senare visade sig att det
tog ett ar att stoppa forsédljningen av
lakemedlet i Sverige. En likemedels-
skandal dir ménga patienter blev
smittade i onddan.

Magdalena Doéragrip

PIObladet Nr 2/2018

Jennie Sefton

Tva framtidsspaningar

Susanne Hansen, ordférande i SISSI
och sjukskoterska pa Immunbristen-
heten i Huddinge tog vid i raden av
intressanta foredrag. Vi fick ta del
av SISSIs verksamhetsplan och fick
kédnnedom om att det finns framtagna
riktlinjer for behandling pd hem-
sidan sissi.nu. Malet for SISSI ar att
fortsdtta arbeta med riktlinjerna och
ta med fler kapitel for exempelvis
IVIG-behandling, foljsamhet och bi-
verkningar. Men dven att jobba vidare
med nétverket, sprida nyheter om
nya behandlingsmetoder, nya léke-
medel och hjélpmedel.

Ordforanden 1 ldkarnas svenska in-
tresseforening for primér immunbrist,
SLIPI och overldkare pa Barn- och
ungdomssjukhuset i Skane, Nicholas
Brodszki, gjorde forst en kort till-
bakablick till 1999 och det forsta
SLIPI-moétet da foreningen bildades.
Dérefter har foreningen hallit mdote
vartannat ar med allt fler deltagare
varje gang. En av de viktigaste fra-
gorna for SLIPI har varit arbetet
med riktlinjerna, som har utvecklats
vid varje mote. Den nidrmaste fram-
tiden har SLIPI sitt fokus pa imple-
mentering av SCID i den neonatala
screeningen (PKU-prov) som tas pa
alla nyfodda. Forhandsbeskedet ar
positivt for att screening ska inforas
1 Sverige, forhoppningsvis redan till
hosten. Andra @mnen som SLIPI
arbetar med ar att komplettera riktlin-
jerna med ett lab-kapitel (exempelvis
vilka métmetoder som finns och vilka
tester som ska tas), PIDcare samt att
fortsdtta halla kurser i primér immun-
brist for ST-lakare.

Vidareutveckling av PIDcare

och Halsodagboken 2.0

Susanne Hansen berdttade om PID-
care och utvecklingsarbetet som gors

Lisa Wallin

Jubileumsarsmotet

SISSIs ordférande Susanne Hansen
(i bakgrunden syns &ven SLIPIs
ordférande Nicholas Brodszki).

med Hilsodagboken. PIDcares syfte
ar att samla uppgifter for att bygga
ett nationellt kvalitetsregister — dvs.
samla métvarden for att kvalitetssakra
varden nationellt och pa klinik-niva
samt ge underlag for forskning och
statistik. Idag ar cirka 2200 personer
med immunbrist anslutna och det
véaxer med ca 100 personer/kvartal.

Hilsodagboken kommer snart med
en rad nyheter och forbéttringar,
bland annat en ny forstasida med
snabbfragor, mojlighet att registrera
egna symptom, RAND36 (en hilso-
enkét), tilldgg av métpunkt for trott-
het och paminnelsefunktion.

Loérdagseftermiddag med arsméte
och ABBA-museet

Efter lunch borjade éarsmotesfor-
handlingarna dér bland annat Maria
Monfors fick fornyat fortroende som
ordforande. Dérefter var det dags for
bussresa till ABBA-museet for gui-
dad tur i utstdllningen innan bussresa
tillbaka till hotellet och gemensam
middag.

PIOs styrelse 2018

Maria Monfors, ordférande
Anita Doéragrip, vice ordférande
Ludvig Anderberg, ledamot
Anders Fasth, ledamot

Freddy Godden, ledamot
Magdalena Déragrip, suppleant
Jennie Sefton, suppleant
Sandie Stegenberg, suppleant
Lisa Wallin, suppleant

Linda Zakrisson, suppleant




Jubileumsarsmotet

PIO Smalands ordf. Anette Andersson
diskuterar under en gruppdvning.

Sondagens program

Anna-Carin Norlin, 6verldkare, in-
ledde sondagen med att prata om vad
primér immunbrist kan medféra och
varfor. Om hur alla olika symptom
paverkar vardagen, vilken skillnad
det ér pa forkylning och influensa och

hur allvarligt det kan vara med lung-
inflammation.

Direfter tog Freddy Godden vid och
talade om sitt liv. Hur han genom
ménga provningar, olika behandling-
ar, en hel del ilska och dérefter egen
insikt och malmedvetenhet kommit
till den punkt dir han befinner sig
idag. Trygg och stark, pa egna ben
som egen foretagare med mdlet att
sprida kédnnedom om primér immun-
brist. For oss i publiken var det en in-
spirerande medlemsberittelse om att
inte ge upp och att hitta sin egen vig.

Karin Berger och Camilla Ottosson
pratade om kostens och tarmflorans
betydelse for immunforsvaret. Camil-
la, medlem i PIO inledde passet med
en ldrorik foreldsning om makro- och
mikrondringsdmnen och vikten av att
uppratthalla god néringsstatus. Med
fordjupningar i de vitaminer och mi-
neraler som vid brister paverkar im-
munforsvaret negativt. Karin, som &r
docent 1 nutrition, fortsatte med en
fordjupning om vikten av god tarm-
flora. Exempelvis att varje méanniskas
tarmflora bestar av ca 1,5-2 kg bak-
terier och andra mikroorganismer!
En vil fungerande tarmflora gor ex-
empelvis att vi far en aktivering av
immunforsvaret, ett bittre upptag av
ndringsdmnen och minskat spelut-
rymme for skadliga bakterier. Tips
som framjar tarmfloran ar att dta en
medelhavsdiet och satsa pa mat med
mycket farg och fibrer, samt komplet-
tera med mycket bér och frukt.

Mirta Almegérd var sist ut att dela sin
historia. En stark medlemsberittelse
om hur hennes fokus pa frihet, helhet

och medvetenhet hjélpt henne framat.
Hennes uppvéxt priglades av manga
sjukdomsperioder och en kropp som
helt enkelt inte fungerande. Hon kom
till slut via Infektionskliniken in pa
behandling med immunglobulin men
saknade fortfarande balans. Hon gick
dé vidare med att soka svar i sig sjilv
genom att jobba med yoga och med-
itation samt att hon valde att testa en
mer strikt diet utan gluten, rott kott
och socker. Efter en tid kunde hon
marka klara forbattringar, att hennes
kropp fick chans att aterhdmta sig och
byggde sig allt starkare. Idag star hon
utan immunglobulinbehandling, och
trots att hon fortfarande léttare drab-
bas av infektioner @n andra har hon
nu béttre kunskap for att ta hand om
sig sjilv de ganger hon blir sdmre.
Hennes verktyg ar att med hjélp av
hoppfullhet, 6dmjukhet och accep-
tans hitta sin niva och ha ett kérleks-
fullt sétt att prata med sig sjalv.

Summering av helgens program
Som forstagangsdeltagare pa PIOs
arsmoten kan jag konstatera att jag
valde ett bra tillfdlle. Trots att jag
varit medlem sedan 2011 har jag inte
haft tillfdlle att delta forrdn nu. Och
detta gav mersmak. Jag &r berérd av
det engagemang och kunskapsutbyte
som alla deltagare bidragit med, och
tacksam att fa ta del av de aterblickar
och framtidsspaningar som alla PIOs
eldsjélar berittat om. Dérfor avslutar
jag min aterberdttelse genom att
framfora ett stort tack! M

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

Motespresidiet under arsmotesforhandlingarna. Anita Doragrip, Janne Bjérkander och Maria Monfors.
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Jubileumsarsmotet

MEDLEMSBERATTELSE
Johanna Thornesson

Text: Fredd){) Godden
Foto: Ulrika A Jondelius

Johanna Thornesson.

En av deltagarna pa PIOs 40-ars-
jubileum som delade med sig
av sin berattelse var Johanna
Thornesson.

Johanna dr snart 39 ar och har
diagnosen WHIM, som star for Warts
Hypogammaglobulinemia Infections
och Myelokatexis. Hon beskriver
WHIM som en kombination av
saknad av produktion av neutrofila
vita blodkroppar (som behandlas
med G-CSF, som okar produktionen
av vita blodkroppar), flera typer av
antikroppsbrist sd som IgG-, IgA-

och IgM-brist (detta behandlas med
immunglobulin), hoég infektions-
kanslighet och sérskild kadnslighet
for alla typer av vartvirus. Johanna
pabdrjade immunglobulinbehand-
ling nir hon var 19 ar och fick
diagnosen WHIM ér 2004. WHIM
ar en sillsynt sjukdom som endast ett
hundratal personer i vérlden har.

Ar 2014 blev Johanna kontaktad av
en kvinna fran Australien som hade
hittat henne via ett internationellt re-
gister. Hon hade startat en Facebook-
grupp for WHIM, och det var dir
Johanna fick information forsta
gidngen om att det hade pdbdrjats
en ny forskning om WHIM 1 USA.
Johanna blev kontaktad av en forsk-
ningslidkare, men det tog ett par ar
till innan hon fick upp intresset for
att delta i forskningen.

I december 2016 bestimde sig
Johanna for att delta i forskningen.
Det ar en blindstudie pa 3 ar dér del-
tagarna tar en av tva preparat, G-CSF
(Neupogen®)
eller plerixafor
(Mozobil®), det
sistnimnda  &r
den alternativa
medicinen som
studien baseras
pa. Da det ar
en blindstudie vet varken del-
tagare eller forskare vilken medicin
deltagarna far. I just den hér studien

»Hatten av for henne, for
att hon tar sig an denna
studie som kan paverka
till det battre!«

sd byter deltagarna preparat efter
halva tiden.

Orsaken till att Johanna ville vara
med i studien var for att hon vill
bidra s& mycket som mojligt for
att forskningen ska komma framat,
speciellt da det finns sa fa personer
i viarlden med WHIM och dven pa
grund av att hennes dotter har sjuk-
domen. Johanna hoppas att hennes
deltagande och resultatet fran studien
kommer att hjdlpa manga personer
med WHIM.

Studien medfor vissa utmaningar.
Den gors 1 Washington vilket innebér
att Johanna maste resa dit 34 ganger
per ar under tiden som studien gors.
Hon flyger till Washington for att
hdmta hem preparaten. Turligt nog
kan hon ta prover hir hemma och
skicka svaren via mail.

Att lyssna pa Johanna var mycket
givande. Hatten av for henne, for
att hon tar sig an denna studie som
kan péverka
till det béttre!
Johanna in-
spirerar, alla

kan  bidra
med nagot
for att gora en

séllsynt sjuk-

dom lattare att hantera och —
leva med. /\

Aktuell information, rad, tips, bra lankar, kontaktupp- ,

gifter, mojlighet att bestélla informationsmaterial,
gavobrey, bli medlem, lasa PIObladet, handla i
zebra-butiken, lankar till sociala medier m.m.

PIObladet Nr 2/2018



Jubileumsarsmotet

Multiomik:

nya satt att hitta och
forsta orsaker till primara
Immunbristsjukdomar

Text: Camillg Ottosson
Foto: Ulrika A Jondelius

Referat fran professor Lennart
Hammarstroms férelasning vid
PIOs jubileumsméte i Stockholm
den 16 mars 2018.

Professor Lennart Hammarstrom
berdttade om hur man i hans forsk-
ningsgrupp forsoker forstd orsaker
till priméra immunbrister genom att
kombinera flera olika nya analys-
tekniker inom biologi och medicin.
Med hjilp av sa kallad multiomik,
avancerad datorteknik och dator-
baserade modeller forsoker man
tolka stora mangder biologiska data
som ror DNA, RNA och proteiner.
Genom att studera dessa tre omra-
den pé en ging vill forskarna fa ett
helhetsperspektiv, kunna se samband
och dra slutsatser som man annars
skulle missa om man bara analyse-
rade ett omrade i taget. De vill dven
studera vilken effekt omvérldsfak-
torer kan ha pa gener, proteiner och
uppkomsten av sjukdomar.

I professor Hammarstroms forsk-
ning anvands multiomik i form av en
kombinerad analys av epigenomik,
transkriptomik, proteomik, funktio-
nella analyser och metagenomik.
Dessa omik-begrepp forklaras kort-
fattat pa nésta sida.

Informationsflédet fran DNA till
proteiner

I det s& kallade HUGO-projektet,
kartlaggningen av ménniskans arvs-
massa, under perioden 1990-2003

lyckades forskningsgruppen bestim-
ma nidstan varje enskild bokstav i
minniskans DNA. Man lyckades
ocksa kartlagga vilka gener som
finns, pa vilka kromosomer de sitter,
och hur manga gener vi har. Man in-
sag sa smaningom att bara ungefar
1 procent av allt ménskligt DNA ar
gener som kodar for proteiner. Vad
har da de resterande 99 procenten
av DNA:t for funktion? Forst trodde
forskarna att detta icke-kodande
DNA var nonsens-DNA, som inte
gjorde ndgon nytta. Nu forstar man
att det icke-kodande DNA:t &r viktigt
eftersom det reglerar nér det kodande
DNA:t (generna) ska anvindas.

Om man far mutationer (férandringar
i DNA-sekvensen) i ndgon av véra
gener far det en direkt effekt pa det
protein som genen kodar for. En
mutation kan vara att nagon av nuk-
leotiderna A, T, C eller G i DNA-
sekvensen byts ut. Det kan inne-
bdra att en eller flera byggstenar,
aminosyror, i det protein som ska
produceras byts ut. Om man byter
ut aminosyror i proteiner fordndrar
man ofta proteinernas egenskaper
och det kan gora att de inte langre
fungerar som de ska gora. Mutatio-
ner kan ocksa vara stoppmutationer
inne 1 gener som gor att avldsningen
av genen avbryts sd man inte far med
all information och inte kan gora ett
fullstdndigt protein. Om proteinerna
blir for korta kan deras funktion
ocksad forsvinna. Mutationer i det
icke-kodande DNA:t runt generna

Professor Lennart Hammarstrom.

kan péverka vilka gener som é&r ak-
tiva och hur mycket generna uttrycks
och kan darfor ocksa paverka var
hélsa.

Tidigare trodde man att det bara
fanns monogena sjukdomar, dvs att
en sjukdom orsakades av en muta-
tion i en specifik gen. Nu forstar man
att mutationer i flera olika gener kan
samverka och ge upphov till en viss
sjukdomsbild.

Immunbrister orsakade av defekter
som paverkardensenautvecklingen
av B-celler

Flera immunbrister som CVID, IgA-
brist och IgG-subklassbrist orsakas
av defekter som péaverkar B-celler
sent i deras utvecklingsprocess fran
omogna B-celler till mogna B-celler.

CVID forekommer hos cirka 1/20
000 till 1/30 000 individer. Sjukdo-
men kénnetecknas av 14ga nivéer av
IgA och IgG medan IgM-nivaerna
kan variera mellan laga till normala.
Personer med CVID har upprepade
infektioner i slemhinnorna i luft-
viagarna och magtarmkanalen och
Overrepresentation av olika autoim-
muna sjukdomar. Lennart Hammar-
strom liknade CVID vid en svart 1ada
nér det giller kunskapen om vad som
orsakar sjukdomen. CVID har stud-
erats i den iranska befolkningen och
hos iranier har man hittat mutationer
1 50 olika gener som troligen kan
orsaka CVID. Nar man har letat efter
mutationer i dessa gener hos svenskar
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med CVID har man hittat dem hos
20-30 %. Man kan ha nytta av att
gora familjeutredningar och &dven
sekvensera DNA hos sliktingar till
personer med CVID.

Selektiv IgA-brist (man har bara brist
palgA) dr den vanligaste immunbris-
ten 1 véastvirlden, men frekvensen
skiljer sig 4t mellan olika lander. I
Sverige har 1/600 individer IgA-brist
medan det i Saudiarabien ar 1/143
personer. Totalt har cirka 15 000 per-
soner IgA-brist i Sverige. Man har
sett kopplingar mellan IgA-brist och
en rad autoimmuna sjukdomar, dér-
ibland Graves sjukdom, systemisk
lupus erythematosus (SLE), diabetes
typ 1, celiaki (glutenintolerans), my-
asthenia gravis och reumatoid artrit.
Professor Hammarstrom beskrev att
man har hittat genetiska faktorer som
ar viktiga for uppkomsten av béade
IgA-brist och de olika autoimmuna
sjukdomarna. Man har sett en stark
koppling till MHC-komplexets gener
(HLA hos ménniskor) men &ven till
generna for proteinerna IFIH1 och

CLECI16A. Troligen dr det nagon
form av multigenetisk samverkan
som gor att vissa personer utvecklar
IgA-brist och de autoimmuna sjuk-
domarna.

Vid undersokningarna ovan har fors-
karna anvént sig av gensekvensering
av olika typer;

*  WES: didr man sekvenserar alla
exoner (de kodande delarna av
DNA).

*  WGS: helgenomsekvensering
dar man sekvenserar allt DNA,
eftersom dven det DNA som
inte kodar for proteiner kan
ha en viktig reglerande effekt.

Professor Hammarstrém pratade
dven om metagenomik och da speci-
fikt analyser av tarmfloran hos per-
soner med primdr immunbrist. Man
har sett att personer med IgA-brist
har en annan tarmflora &n personer
med normala nivaer av IgA och har
sedan tidigare kunskap att IgA har en
viktig roll ndr det giller att reglera

bakteriefloran i bade luftvdgarna och
tarmarna. Man har dock inte &nnu
full forstaelse for hur den dndrade
tarmfloran paverkar hilsan.

Varfor dr det viktigt att hitta mutatio-
ner i vdara gener?

* Om man kan identifiera muta-
tioner som &r sjukdomsfram-
kallande skulle man kunna
vilja en annan behandling av
immunbristen i fraga, t.ex. ett
byte fran immunglobulin-
behandling till stamcells-
transplantation.

* Man kan gora regelbunden
screening for cancer.

* Man kan ge familjeradgivning
- hur ser det ut i slakten nér det
giller forekomst? Man kan dven
gora prenatal diagnostik.

Bittre kunskap om sjukdomsorsak
gor det léttare att individanpassa
behandling och medicinering, vilket
ger bittre livskvalitet i slutdindan.

Omik

Vad handlar det om?

Epigenomik .

utifran kommande forandringar (orsakade av t.ex. kost och milj6) som paverkar om

gener uttrycks eller inte

* beror inte pa forandringar i sjalva DNA-sekvensen

 kemiska molekyler, t.ex. metylgrupper, kan fésta in pa olika platser i DNA-molekylerna
och paverka vilka gener som kan lésas av och bilda proteiner

* man har sett samband mellan epigenetiska forandringar av DNA och uppkomsten av
vissa sjukdomar

» forskningsgruppen letar efter epigenetiska faktorer som kan orsaka immunbrist

Transkriptomik | *

immunbrist

storskalig analys av alla RNA-kopior som finns i en cell, flera celler eller vivnader

* kan visa vilka gener som &r aktiva och ldses av till RNA och sedan till proteiner

+ fokus pa hur olika monster av RNA-molekyler kan paverkas av utvecklingen hos en
individ, sjukdomar eller miljofaktorer

» forskargruppen letar efter forandrade monster av RNA-uttryck som kan forklara

Proteomik o

storskalig analys av proteiner i ett biologiskt prov
* studerar proteiners koncentration, molekylért tillstdnd, struktur, funktion och sammanhang
* gyftet ar att utveckla tekniker for att hitta molekyler som kan fungera som biomarkdrer
for att underlétta diagnostisering av sjukdomar eller behandling av patienter

Metagenomik | *

studie av en samling av genetiskt material fran en blandning av organismer i en viss miljo,
t.ex. bakteriesamhaéllen i vr munhala eller magtarmkanal
* hitta orsaker till sjukdomar

Kombinationen av alla teknikerna ovan ér en typ av multiomik.
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Primar immunbrist - tillbakablickar,
framsteg och engagemang

Text: Linda Zakrisson
Foto: Ulrika A Jondelius

Ahérarna vid PIOs jubileums-
arsmoéte fick lyssna till PIOs
grundare och till tre personer
som under sin yrkeskarriar haft
ett stort engagemang for
primar immunbrist och bidragit
till forskningen och utvecklingen
av varden av sjukdomarna.

Forst ut var Maj-Lis Hellstrom, som
den 11 mars 1978 grundade immun-
bristpatienternas forening, IBF, som
1993 éndrade namnet till Primér
immunbristorganisationen,  PIO.
Maj-Lis visade bilder fran aren som
ordforande 1 PIO, fran mdéten, resor
och konferenser. Hon berdttade om
sitt, och manga andras, engagemang
inom organisationen och forskningen
och om viljan att gora nodvindiga
forandringar. Nar IBF grundades
var det den forsta patientféreningen
i virlden och foreningen fick dven
medlemmar fran de andra nordiska
landerna innan de startade egna.
Okunnigheten kring primédr immun-
brist (PI) var stor, manga ldkare hade
aldrig hort talas om sjukdomarna.
Situationen for dem som drabbades
av primir immunbrist var osdker.
Eftersom ingen patientinformation
fanns tog IBF fram den forsta skriften,
en allmén informationsbroschyr, som
bekostades av Arvsfonden.

Forberedande arbete gjordes genom
ett upprop till ldkare i Norden med
syftet att hitta patienterna. I Sverige
besokte sedan Maj-Lis, och andra
medlemmar 1 IBF, sjukhus i hela
landet for att informera lédkare och
triffa s manga patienter med PI
som mojligt. IBF forlade arsmotet
1982 1 Oslo och 1984 1 K&penhamn
for att vara grannlander skulle kunna
starta egna foreningar. Det visade sig
fungera bra, da foreningsverksamhet
kom igéng ganska snart.

Maj-Lis var med vid starten av den
internationella patientorganisationen

10

IPOPI och arbetade i dess styrelse i
atta ar. [POPIs uppdrag ér att hitta
personer med primir immunbrist i
hela vérlden och verka for att de far
ratt vard. Maj-Lis samlade under tva
ar in patient- och fordldraberittelser
fran 14 lander som publicerades
i boken “The Story of Primary
Immunodeficiency.”

For att en organisation ska utvecklas
krdavs att man utbildar sig, skaffar
goda medarbetare som kan ta Over,
och pa det sdttet s& smaningom gor
sig sjdlv umbdrlig, forklarade Maj-
Lis. Darfor ansdg hon att det inte
var svart att [amna 6ver ordforande-
skapet efter 20 ar. Maj-Lis avslutade
med att séga att hon ér ndjd med sina
eftertrddare och med gladje ser hur
PIO gér vidare med framgéng.

Professor Anders Fasth.

Nasta foreldsare var Anders Fasth,
professor i pediatrisk immunologi,
som beridttade att han blev férdig
lakare som 25-aring och har arbetat
som doktor for barn med immunbrist
i over 40 ar. Anders borjade med
att ge oss klarhet i1 vad vi hade och
inte hade nir PIO var ungt. Nar PIO
grundades fanns varken datorer, fax
eller internet och inga organisationer

Maj-Lis Hellstrom.

for personer med PI eller deras
anhoriga. Under é&ren 1972-1979
forsokte Anders ta reda pa hur manga
barn med PI det fanns i Sverige. Han
konstaterade cirka 200 fall, varav
atta med SCID. Anders berittade om
sitt mote med tre barn, varav ett med
Wiskott-Aldrichs syndrom. Barnet
var det forsta i Sverige med PI som
stamcellstransplanterades, ar 1984.
1985 uppticktes en ny teknik for att
rena benmérg, det mojliggjorde for
foréldrar att kunna donera benmirg
till sina barn.

Vidare berdttade Anders om vikten
av att resa utomlands for att fa
erfarenheter och kunskap som dven
kan anvédndas i Sverige. Vi fick ta
del av ndgra mdten med patienter
utomlands som Anders sérskilt
minns. Idag finns ett samarbete
mellan ldkare Over hela vérlden,
nagot som ar viktigt nédr det handlar
om ovanliga sjukdomar. Vi behover
ldra av varandra, forklarade Anders.

Anders avslutade sin foreldsning
med att konstatera att vi nu kidnner
till 340 gener som kan orsaka PI.
Och att det idag finns kvalitets-
register for primir immunbrist bade
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i Sverige och Europa. Overlevnaden
for personer med PI har forbéttrats
avsevért. Man arbetar just nu for att
de svaraste formerna av PI ska ingé i
nyfoddhetsscreeningen som gors pa
alla nyfodda barn i Sverige. Personer
med svar kombinerad immundefekt,
SCID som hittas fére en ménads
alder kan botas till 100 %.

Docent Ann Gardulf.

Den tredje foreldsaren var leg. sjuk-
skoterska och docent Ann Gardulf
som har arbetat med PI i 30 ar. Ann
visade ett vykort som Maj-Lis
skrivit, dar det framgér att hon 1988
fick sitt forsta forskningsbidrag
fran PIO. Under aren som gatt har
Ann haft mycket samarbete med
PIO. Ann var med och byggde upp
Immunbristenheten vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge.
Hon var dven med och utvecklade
den subkutana behandlingen med
immunglobuliner. Man hade upp-
tackt att patienter fick biverkningar
av de intramuskuldra injektionerna
och intravendsa behandlingarna. Be-
handlingsformen ar numer spridd i
Europa.

Ann berittade dven om sjuk-
skoterskornas intresseorganisation
(SISSI) som bildades 1994. Idag 4r 65
sjukskoterskor medlemmar. Syftet dr
att genom samarbete 6ka kunskapen
om PI. Samma &r bildades dven den
internationella organisationen for
sjukskoterskor (INGID) dir cirka
200 sjukskoterskor vérlden oOver
samarbetar med den internationella
patientforeningen (IPOPI). Idag pa-
gar arbetet med att ta fram europeiska
riktlinjer for patienter med PI.
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Ann avslutade med att beritta att
hon har varit delaktig i den forsta
universitetskursen i immunbrist -
”Behandling och vard vid primér och
sekundér immunbrist”.

Sist ut var Janne Bjorkander, pro-
fessor 1 allergologi. Janne berittade
om tiden fran intravends och
intramuskuldr behandling till sub-
kutan immunglobulinprofylax. Han
var del i ett team som holl i en
studie ddr man gav patienter olika
immunglobulindoser subkutant for
att se hur patienterna paverkades.
Man gav immunglobulinet forst
véldigt langsamt, cirka 1 ml/h och
Okade sedan méngden succesivt
till 10 ml/h. Detta var grunden till
det arbete som Ann Gardulf fortsatte
att utveckla till att bli det vanligaste
tillvdgagangssittet vid immunglobu-
linbehandling for PIOs medlemmar.
1984 visade det sig att nagra av
patienterna smittats av hepatit C
via sin intravendsa immunglobulin-
behandling, varfor all behandling av-
brots. (Immunglobulin framstélls av
plasma fran blod- och plasmagivare,
red. anm.) Nér blodgivarna testades
for hepatit C och olika virusrenande
steg infordes i tillverkningen av
immunglobulin sd kunde intravends
behandling ges pa nytt.

Janne var med och startade ldkarnas
intresseorganisation for  primir
immunbrist, SLIPI, ar 1999. Bland
annat har SLIPI tagit fram gemen-
samma riktlinjer for diagnos och
behandling av PI, ett fortlopande
arbete som paborjades 2003. Ar
2011 var Janne dven med och start-
ade PIDcare och en hilsodagbok
pa nétet. PIDcare &r ett nationellt
kvalitetsregister och ska fungera som
ett stod i varden av personer med

Professor Janne Bjorkander.

primdr immunbrist. Hélsodagboken
ar kopplad till PIDcare och i den kan
personer med primédr immunbrist
beskriva hur de mar, vilket bidrar
till en helhetsbild och underlag for
behandling.

Att dessa fyra personer har och har
haft stor betydelse for personer
med primér immunbrist — inte bara
1 Sverige utan 1 vérlden — blir extra
tydligt da tid och insatser summeras
pa det hdr sittet. Och det finns
forstas fler sjukskoterskor, likare,
forskare som har gjort skillnad,
Sverige har varit en foregéngare pa
den internationella arenan sedan 40
ar tillbaka. Hur det hade sett ut i dag
utan dessa ménniskors engagemang
for primér immunbrist gar inte att
sdga. Men de &r och har varit goda
forebilder med sitt stora intresse och
sin stora kunskap 1 d&mnet, vilket har
satt pragel pd den utvecklingsanda
som fortsdtter &n i dag. Stort och
6dmjukt tack till alla er PIOnjarer! Il

Professor Janne Bjérkander forelaser om tiden fran intravends och intramuskular
behandling till subkutan immunglobulinprofylax.
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MEDLEMSBERATTELSER
Freddy Godden & Marta Almegard

Text: Anita Doragrip, Marta Almegard
Foto: Ulrika A Jondelius

Pa jubileumsarsmotet fick vi
lyssna pa flera inspirerande
medlemsberattelser. Frederick
"Freddy” Godden berattade om
sitt liv med en primar immun-
bristsjukdom och hur han idag
mar battre genom fysisk traning
och med hjdlp av insikten att
'sma forandringar gor alltid
stor skillnad”. Marta Almegard
berattade hur hon, med hjalp av
sina tre ledord, frihet, helhet och
medvetenhet numera klarar sig
bra utan behandling.

Freddy beréttade att han under skol-
gingen gick i Engelska Skolan. Efter-
som hans pappa dr engelsman blev
det ett naturligt val. Han hade fatt
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borja skolan ett ar tidigare dn andra.
Under grundskoledren hade han
ménga infektioner och var ofta borta
2-3 manader, men klarade grund-
skolan bra trots det. Freddy valde att
lasa samhéllsvetenskap med interna-
tionell inriktning i gymnasiet. Under
gymnasietiden fick han kortelfeber
och fick dd hemundervisning. Som-
marhalvaret fungerade ganska bra
med arbete eller studier, tyvarr var
vinterhalvaret mycket sdmre med
manga och langa sjukperioder.

Vid 20 4rs alder gjorde Freddy uppror
mot sjukdomen och att inte kunna
gora allt som han ville. Det var
ocksa dé han startade med subkutan
immunglobulinbehandling.

Vid 25 érs élder tinkte sig Freddy
att bli ldrare och bdorjade plugga
pa ldararhogskolan. Det gick inte

Freddy Godden och Méarta Almegard.

riktigt som han tdnkt sig eftersom
det blev svart att klara tentorna
pa grund av ménga och langa
sjukperioder under vinterhalvéret.
Men han kdmpade pa i flera ar. Vid
27 ars alder fick han dock lagga
ner studierna eftersom det inte
fungerade. Han fick ett erbjudande
om att gd in som lararvikarie 1 en
arskurs atta. Det var en busig klass
och han skulle halla i en lektion om
den franska revolutionen. Mot alla
odds fungerade det riktigt bra och
Freddy fick erbjudande om att vara
kvar och folja klassen. De frdgade
honom manga génger om de inte
var den vérsta klassen”. Pa deras
avslutning i nian holl Freddy ett
tal dir han berdttade for elevernas
foréldrar att ingen hade fragat varfor
han inte tyckte att de var “virsta
klassen”, hans forklaring var att
”jag var vérre sjalv”.
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Han borjade ldrarutbildningen igen
for det var ju vad han ville jobba
med. Men vid 29 ars alder fick
han pa grund av sjukdomen lagga
ner sina studier igen. Da, vid den
tidpunkten i livet, kom Freddy i
kontakt med Arbetsformedlingen
och Arbetslivsresurs. Detta eftersom
Freddy mellan 18 och 29 érs élder
upplevt stor stress att inte kunna
plugga och arbeta som andra eller
vara som andra jimndriga vénner.
Han kunde inte slappna av och var
hela tiden p4 sin vakt.

Kontakten med Arbetslivsresurs
blev forsta steget tillbaka. Arbets-
livsresurs ér till for personer som
av olika anledningar inte klarar
arbetslivet. Freddy fick praktik pé
en skola for att man ville utreda
hans arbetskapacitet. Det blev inte
sa bra med praktik pa en stor skola
med mycket infektioner. Freddy
fick byta praktik och kom da till
ett hdlsocenter. Dér insdg han att
tidigare hade han trdnat for att
bli stark och inte for att bibehdlla
hélsan.

Niér det var dags for uppfoljning av
praktiken visade resultatet att Freddy
kanske i basta fall skulle kunna jobba
40 %. Forsdkringskassan stillde da
frigan om han inte funderat pa
att starta eget, vid samma tid var
Freddy péd en foreldsning av Erik
Stdhl (som ocksd tar immunglobulin
for sin immunsjukdom Wiskott-
Aldrichs Syndrom), han tog kontakt
med honom och ventilerade tankar
kring att starta eget. Detta blev ocksa
en vandpunkt i positiv riktning. Idag
driver Freddy ett eget foretag dér han
foreldser om stress och trianing.

Det har varit viktigt for Freddy att
vaga ta steget och fOorstd att man
maste ta hand om sig sjdlv. Freddy
som person dr oerhdrt positiv trots
stindiga motgéngar. Sjélv podngterar
han ocksa att det dr okej att méa daligt
och att vara érlig mot omgivningen
nir man inte dr pa topp. Att rora pa
sig &r i alla ldgen ett bra och viktigt
sdtt att bland annat
fa ut frustrationen.
Sma forandringar
gor alltid stor
skillnad.

Stort tack till Freddy - en inspirerande
forebild som visar att allt &r mojligt
om &n lite krangligare nér kroppen
inte riktigt vill. H
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»Sma forandringar gor
alltid stor skilinad.<<

Marta Almegard, tidigare med en
subklassbrist.

Jag var 18 ar och gick sista aret pa
gymnasiet da halsen svullnade upp
sd att jag knappt kunde andas. I
ambulans med blaljus ékte jag in till
Karolinska Sjukhuset. Sedan blev
jag inlagd. Dérefter borjade over 10
ar av kdmpande med sjukdom. Det
borjade egentligen redan nér jag var
liten; béltros da jag var 10 ar, manga
halsinfektioner, m.m. Men det var
vid 18 éars alder som kroppen inte
orkade med. Allt hanger ihop, tinker
jag. Vad som var
honan eller dgget
spelar idag inte
sé stor roll. Jag
var néstan jamt mojﬁgt?((
sjuk och ingen

tog mig péd allvar. Vérst var alla
seglivade virusinfektioner. Nér jag
var ordentligt sjuk och blev inlagd
eller proverna visade fel eller bolder
véxte 1 halsen, da fick jag atminstone
hjélp. Under dessa tuffa &r anpassade
jag hela levernet efter mina
infektioner. Jag slutade dromma.
Visste inte hur jag skulle uttrycka
vad jag egentligen ville i livet, vad
jag langtade efter och dromde om.
Det kindes sa langt borta.

En védndpunkt kom nér jag dntligen
fick komma till Immunbristenheten
och fi immunglobulinbehandling.
Den holl jag pa med i ca 10 ér. Det
tog ett bra tag innan jag dterhdmtade
mig och innan jag ldrde mig hur jag
bést hittar min balans i livet géllande
hilsan. Utsdttningsforsék var pa-
tankta men jag kénde att kroppen inte
var i balans dn. Nér jag vél kdnde det,
10 &r senare, borjade jag fuska med
mina veckodoser och sedan satte
jag ut immunglobulinet sjdlv under
sommaren. Jag hade dé sedan ett par
ar tillbaka sokt mycket information
om hélsa, da jag insag att jag maste
gora detta sjdlv. Inom vérden fanns
inte de resurser jag behovde for att
bli frisk.

Mina tre ledord genom dessa ar har
varit frihet, helhet och medvetenhet.
Frihet for
att det dr det
viktigaste for
mig och att
uppnd det i
kropp men &dven sinne och sjal &r
av storsta vikt for mitt vdlmaende.
Helhet for att allt paverkar varandra.
Jag gjorde stora forandringar av min
kost (och gér tillbaka till dessa nér jag

»Vad kan jag géra idag
for att fa ma sa bra som

sa behdver dven nu), jag borjade med
yoga, utbildade mig till yogaldrare
och trinade i lagom dos med en
inriktning att inte doma och jimfora,
att acceptera och élska. Jag gick till
en mycket duktig psykolog for att
hantera det mentala, rensa ut allt som
inte langre gynnade mig och ta hand
om den sorg som fanns inom mig. Jag
skapade nya relationer och utrymme
for att 4ndra mina tankemonster och
vanor. Varje dag vaknade jag upp
och tinkte ”Vad kan jag gora idag for
att fA md sd bra som mojligt?” Sist
men inte minst
var  ledordet
medvetenhet.
Att fa4 kontakt
med min inre
kédrna, bortom
kropp, tankar och kénslor, genom
meditation, healing och yoga, med
en visshet om att vi r mer dn kropp
och sinne — att vi dven dr energi, gav
mig en mycket bredare forstielse for
hélsa och vért varande.

Idag &r jag utskriven fran Immun-
bristenheten och fri fran medicin.
Visst dr jag kénsligare &n andra. Men
jag tar inte sjukdom lika hart idag.
Jag vet att jag kan ldka. Men visst,
det kravs mycket mer av mig pé alla
plan (helhet) for att halla mig frisk
och 1 balans jamfort med manga
andra, men jag har dven upptickt
vilken fantastisk formaga till 1akning
jag besitter. Jag har under mina
sjukdomsar utbildat mig och arbetat
som logoped, men i och med denna
”sjukdomsresa” skolat om mig sa
att jag idag jobbar med ménniskor
som soker komplement till den
vanliga sjukvarden fér att uppnd
hélsa. Jag ger bl.a. energisessioner
ocksa kallat healing, yogaklasser,
lektioner i pilates och meditation.
Det ér fantastiskt fint att fa sprida
mer helhetstankande till dem jag
moter kring hédlsa och vdlméende.
For oavsett om vi bar pa sjukdom
eller inte, fortjanar vi att fa ma det
bista vi kan, sa som det &r, just nu.

Skulle jag vilja ha min sjukdom
ogjord? Ja ibland. Det var méinga
ganger jag inte ville leva under
de éren. Det var s& fruktansvirt
jobbigt. Men det har ocksa gett mig
s& mycket. Framfor allt 6dmjukhet
infor livet, tacksamhet Over varje
dag som kommer som jag fir vakna
upp frisk. Livet och sjukdomen har
lart mig att se att allt och alla besitter
mdjligheten till forandring. Tack. M
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Jubileumsarsmotet

Vad primar immunbrist
kan medfora och varfor

Text: Anneli Larsson
Foto: Ulrika A Jondelius

Vad far man for symtom nar man
har primar immunbrist? Hade
mormor ratt nér hon sa att man
blir sjuk om man inte tar pa sig
mossan? Och vad ar det egentli-
gen for skillnad pa foérkylning och
influensa?

Detta och mycket mer gav Over-
lakare, Anna-Carin Norlin fran Im-
munbristenheten vid Karolinska
Huddinge, svar pa under sin forelés-
ning och inledde med att gd igenom
varningstecken for symtom péa pri-
mir immunbrist. De flesta priméra
immunbrister innebédr okad infek-
tionskanslighet. Typen av bakterier
och virus som patienten drabbas
av kan ge en vigledning om vilken
primédr immunbrist det handlar om.
Olika priméra immunbrister ger ock-
sa olika symtom. Exempelvis kidnne-
tecknas IgG-subklassbrist av bakte-
riella luftvigsinfektioner med risk
for lungskada, vilket ocksé édr van-
ligt vid CVID. Personer med CVID
har dessutom 6kad risk for blodfor-
giftning och hjarnhinneinfektion,
kolonisering av Hemofilus-bakterier
1 luftvdgar och 6gon, tarminfektio-
ner, autoimmunitet, autoinflamma-
tion, granulombildning, mykoplas-
mainfektioner, enterovirusinfektion,
sankning av antalet vita blodkroppar,
sankning av antalet blodpléttar och
nedsatt funktion eller antal av T-lym-
focyter. Hur autoimmuniteten och
autoinflammation ska behandlas ar
nagot som diskuteras mycket nu, be-
rittade Anna-Carin Norlin. Det kan
trots immunbristen behdvas medicin
som sdnker immunforsvaret for att
minska problemen.

Forkylning eller influensa?

Béde influensa och forkylning orsa-
kas av virus. Forkylningar orsakas av
exempelvis rhinovirus eller corona-
virus, medan influensa orsakas av in-
fluensavirus. Ménga personer séger
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slarvigt att de har haft influensan
medan de i sjélva verkat har en for-
kylning. Symtomen vid forkylning
ar huvudvark, nysningar, feberkénsla
men séllan feber (dvs. vid forkylning
har man oftast en temperatur lagre dn
38,0 grader) och halsont. Efter ndgon
dag far man néstdppa, hosta och
sjukdomskénsla. Besvéren nar sin
topp efter 2-3 dagar och varar i 7-10
dagar. Vid influensa far man feber
(dvs. temperatur hdgre dn 38,0 grader),
muskelvirk, svaghet och sdmre aptit.
Man far ocksd ofta symtom som
liknar de vid forkylning, dvs. huvud-
viérk, hosta, halsont och néstappa.

De flesta far feber vid infektioner,
dven de som har primdr immunbrist,
berdttade Anna-Carin Norlin. Virus
och bakterier trivs inte vid temperatur
over 38,0 grader och meningokock-
bakterien har dalig 6verlevnad vid
40,0 grader och dver. Det finns dock
en liten grupp patienter som inte far
feber. En teori om orsaken till det ar
att de som inte far feber har brist pa
cytokinerna interleukin-1 (IL-1) och
interleukin-6 (IL-6). IL-1 och IL-6
gor att vi far feber.

Svullna slemhinnor p.g.a. virusin-
fektion &r mer kénsliga for bakterier
och darfor far man létt en bakteriell
infektion efter en forkylning eller
influensa. Teorier finns att det vid
infektioner kan vara bra att undvika
foda med bl.a. jdrn och zink eftersom
dessa anvinds av vissa bakterier.

Kyla kan férsvaga immunférsvaret
Hade mormor rétt nir hon sa att man
blev sjuk om man inte tog pd sig
mossan? Ja, hon hade néstan ratt i
alla fall. Det ar inte sa att virus bildas
for att man blir kall. Ddremot tror man
att kyla kan forsvaga immunforsva-
ret i slemhinnorna och gora att slem-
hinnan fér ett sémre immunforsvar.
En studie som genomfordes bland
militirer i USA visade att av de som
utsattes for kyla blev fler forkylda

Overlakare Anna-Carin Norlin.

an de 1 kontrollgruppen. Manga har
virus 1 luftvdgsslemhinnan utan att
viruset ger symtom, men da immun-
forsvaret forsvagas bryter forkyl-
ningen lattare ut.

Lunginflammation

Varje ar drabbas 400 miljoner
ménniskor i virlden av lunginflam-
mation som leder till 4 miljoner dods-
fall. Lunginflammation &r en vanlig
dodsorsak i1 u-landerna, men adven
hos mycket gamla och kroniskt sjuka
1 i-linderna. Med lunginflammation
menas inflammation i de mycket sma
lungséckarna som oftast orsakas av
bakterier eller virus. Typiska symtom
ar stickande brostsmérta vid djupa
andetag, 6kad andningsfrekvens (12-
20 ganger normalt), hosta och feber.
Diagnosen stills utifrdn symtomen
samt blodprover, odling frén t. ex.
upphostat slem och lungrontgen. Det
ar vanligt att personer med primédr
immunbrist drabbas av lunginflam-
mation. Antibiotika ldker oftast ut
lunginflammationen, men det &r for
den skull ingen diagnos att leka med.
Det ar viktigt att folja upp och se att
infektionen har 14kt ut. H

Varningstecknen finns att ldsa pa
PIOs hemsida www.pio.nu
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Medlemsenkat

PlO - ettstod i en
svar situation

Text: Anneli Larsson
Bild: Mistat AB

Primara immunbrister paverkar
livssituationen i h6ég grad och
innebar tata kontakter med
varden. Det visar den medlems-
undersokning som genom-
fordes hosten 2017. For manga
medlemmar ar PIO ett viktigt
stod.

PIO fick mycket goda omdomen i
enkdten. S& manga som 85 %
av medlemmarna &r positiva eller
mycket positiva till PI1O. Vi kan stolt
konstatera att medlemmarna ocksa
ar lojala. De flesta svarar att det ar
troligt att de fortsatt &r medlemmar
om tvd ar. PIObladet rankas hogst
och far mycket goda omdomen. Hogt
i rankingen ligger ocksd PIOs in-
formationsmaterial, méten/ldger och
paverkansarbete. Den dvervigande
majoriteten av medlemmarna tycker
att de har nytta av sitt medlemskap.
Det ér gladjande att PIO kan under-
latta och vara en samlande kraft
ndr livssituationen ménga ginger ar
Svar.

Trotthet, sjukdomskénsla och infek-
tioner tillhor ofta vardagen liksom
véirk och mag-tarmproblem. Primér
immunbristsjukdom innebdr for
knappt hélften att de ocksa har auto-
immuna sjukdomar. Sjukdomarna
innebér tita kontakter med vérden
och ménga olika behandlingar. Trots
detta upplever dver hélften sitt hilso-
tillstdnd som gott men ungefdr en
fjardedel upplever sitt hélsotillstind
som daligt eller mycket daligt.
Den oOvervigande majoriteten &ar
nojda med sjukvarden vad giller
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bemétande, vard och behandling samt
tillgénglighet. Det finns dock brister
nir det giller informationen frén
sjukvérden om den priméira immun-
bristsjukdomen. Viantan pa diagnos
ar lang. Ett ar efter forsta symtom ar
det bara 7 % av de vuxna som har fétt
sin diagnos och 26 % av barnen.

Primdr immunbrist paverkar livs-
situationen i hog grad. Primir im-
munbristsjukdom &r ett hinder i
vardagen for fler dn hilften av de
vuxna ndr det giller exempelvis att
kunna trdna/motionera, utova fritids-
intressen, triffa vanner, g pa teater/
bio, gé pd fest/kalas och resor.

Niéstan alla fordldrar uppger att sjuk-
domen hindrar barnen att utdva
fritidsintressen och att tréffa vinner.
Bland de vuxna kénner sig Over
hédlften ensamma och lika manga
uppger att primidr immunbrist &r
ett hinder vid yrkesarbete. Nar det
giller skola och studier &r det hela
87 % av fordldrarna som uppger
att primédr immunbrist ar ett hinder
for barnen. De flesta vuxna kénner
oro och alla fordldrar som besvarat
frigan 1 enkdten kdnner oro &ver
sitt barns sjukdom. Det hér ar
allvarligt och PIO méste framover
arbeta for att hela livssituationen ska
uppmirksammas i hogre grad.

Samtliga medlemmar (n=220) ‘ 4 25
Kvinna (n=167) ’ 5 25
Man (n=44) k 25
18 -40 ar (n=32) ﬂl:‘) 19

- 50 &r (n=39) n’ 5 26

51 - 60 ar (n=55) l 7 29

61-70 ar (n=51) 25
Aldre &n 70 &r (n=43) [ 5 21

0 10 20 30

4

B Vetej B1-Inteallsnsjd M2 3

27 I 33 75.0
26 | 32 74.5
30 I 32 75.6
31 I 41 79.2
31 I 31 73.6
18 | 33 719
29 | 35 7.7
28 I 26 735
50 60 70 80 90 100
Andel i %
5-Mycketngjd  n = antal som svarat

Bilden visar hur néjda medlemmar 6ver 18 &r ar med PIO.
(Bland vardnadshavarna svarade 5 % vet ej medan 6vriga var ndjda eller mycket

ndjda med sitt medlemskap.)
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Stodet fran sambhéllet brister. En del far inte det stod
som de behover. Exempelvis hogriskskydd ar det 17 %
som inte far men anser sig behova, stod till tandvard ar
det 27 % som behdver men inte fir och vardbidrag dr
det 13 % som har behov av men inte far. Att personer
med primér immunbrist inte fir vissa stod som de
anser sig behova ér verkligen inte bra. Ocksa hér har
PIO ett fortsatt jobb att géra. Bedomning och kriterier
for vissa stdd behover utvecklas for kunna komma
dven var grupp till godo.

De flesta av PIOs medlemmar bedéomer sin livs-
kvalitet som god. Detta trots oro, en sjukdom som
ofta &r vardkrdvande, paverkar vardagen i hog
grad, ensamhet, utanforskap och bristande stod fran
samhdéllet. Det framgér inte i enkédten vad det &r som
gor att ménga upplever en god livskvalitet. Kanske
beror det pa att man véantat ménga ar pa diagnos. Och
ndr man dé &ntligen far en diagnos och behandling
sd &r man tacksam Over att ma béttre 4n man gjorde
innan behandlingsstart. Den dvervigande majoriteten
upplever att den ndrmaste familjen har forstielse
for sjukdomen. Det kanske ocksa kan bidra till att
livskvaliteten upplevs som god.

Ett stort tack till alla som svarat pa enkiiten!
Tillsammans kan vi i PIO vara ett stod for varandra
och fortsétta driva vdra gemensamma fragor. Varmt
tack for alla vénliga ord och omdémen om PIO och
det jobb som gors. Det ger extra energi att fortsitta
att jobba for att alla personer med primir immunbrist
ska fa en tidig korrekt diagnos, bésta kidnda vard och
behandling samt mdjlighet till ett bra liv.

Nigra roster om PIO frin enkéten:

Det hir betyder PIO for mig:

* Att ndgon forstar vad jag gar igenom och kan
hjilpa mig att hitta rétt i vardagen.

* Bra att det finns en organisation som kan formedla
vad som hénder inom forskningen m.m.

* En organisation som tar sina medlemmars intresse
pa allvar.

* En ridddare i noden.
* Lobbying mot myndigheter och politiker.

» Kul ldger som barn dir jag fick forstaelse for min
sjukdom. Jag har fatt hjélp att Overleva och en
bittre framtid &n jag haft utan PIO.

Mer information om enkéten finns pad PIOs hemsida
www.pio.nu. PIO anlitade Mistat AB for att genomfora
en enkitundersokning bland medlemmarna. Enkéten
skickades till 399 medlemmar Gver 18 &r och av dessa
svarade totalt 220 personer. Det gick ocksa ut en enkét
till 54 fordldrar till barn som har immunbrist och &r
under 18 ar varav 23 foréldrar besvarade enkéten.

Om enkéten:

¢ Undersokningen som ar en uppf6ljning av tidigare
- studier 2009 och 2012 hade som syfte att i en sa bra

bild som mdjligt av livet med primér immunbrist.
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HAE

HAE - Hereditart angioddem

Text: Janne Bjdrkander och Patrik Nordenfelt

Hereditart angioddem (HAE)
ar en arftlig sjukdom med ater-
kommande svullnader (6dem)
under huden och under slem-
hinnorna. Vanliga platser for
angioddem ar ansikte, underliv,
hander, fotter, svalg, lappar,
tunga samt tarmar.

Angioddem 1 tunga och svalg kan
vara livshotande p.g.a. risk for
kvédvning. 1 tarmarna ger angio-
O0demen ofta svédra handikappande
buksmaértor. Obehandlat varar en
episod med angioddem 3-5 dagar.
HAE beror pé brist pa fungerande C1-
inhibitor (C1-INH) som resulterar i
att det bildas bradykinin som gor att
kérlenvidgasochblirgenomslappliga
och 6dem uppstar. Vid HAE typ I &r
halten av C1-INH lag, och vid typ
II fungerar inte proteinet. Det finns
fler, sdllsyntare varianter av HAE
med enstaka fall i Sverige. HAE
typ I och II finns hos ungefar 1/
50 000. Lika manga kvinnor som
min far sjukdomen. Av barnen till en
fordlder med HAE riskerar hélften
att fa sjukdomen. Kvinnor har ofta
mer besvar 4n mén p.g.a. att dstrogen
utloser besvir.

Kortison, antihistaminer och adren-
alin som ges vid vanliga allergiska
svullnader har ingen effekt vid HAE.
Personer med HAE behandlas med
injektioner av C1-INH-koncentrat,
dvs. det som personen saknar, eller
med ett preparat som blockerar bra-
dykinineffekten. For att forebygga
angioddem kan man behandla med
aterkommande injektioner med Cl1-
inhibitorkoncentrat, eller med tran-
examsyra eller androgener (testo-
steronliknande substanser) i tablett-
form.

Situationen for HAE i Sverige har
tidigare varit i stort sett okdnd. For
att ta reda pa hur vanligt HAE ér i
Sverige, kartligga hur sjukdomen
yttrar sig, vilken behandling som
anvinds, samt vilken hélsorelaterad
livskvalitet vuxna och barn med
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HAE innebér smartsamma anfall med kraftiga svullnader. P4 bilderna visas symtom
i en fot och i en hand under ett HAE-anfall. (Bilderna ar publicerade med god-
kannande fran CSL Behring AB och patienterna pa bilderna har gett sitt samtycke.)

HAE har genomfordes en studie om
HAE, SWEHA.

Patrik Nordenfelt hade SWEHA
som sitt doktorandprojekt, och fann
146 personer med HAE, 110 vuxna
och 36 barn, 136 med typ I och 10
med typ II. Medianvérdet for nér
de vuxna borjade fa besvér var 12
ar och for nir de fick sin diagnos
var 22 ar. Medianvérdet for barnens
alder vid symptomstart var 4 ar
och tid for diagnos var 3 ar. Néstan
hélften hade mer &n en episod av
angioddem i manaden fGregaende
ar. Medianvirdet for antalet episoder
med angioddem foregdende ar var
for vuxna 14 och for barn 6. Kvinnor
angav foregdende ar 19 attacker
mot 9 for mén. Oberoende av var
angioddemet satt angav 9 av 10
smérta under episoderna. C1-INH-
koncentrat hade mycket god effekt
vid behandling av angioddemet.
Forebyggande behandling med
androgener och CI-INH-koncentrat
mer dn halverade antalet episoder.
Av barnens fordldrar hade mer &n
73 % varit tvungna att ta ledigt p.g.a.
HAE hos barnet. Hélsorelaterad
livskvalitet var bittre mellan episo-
derna én under och forsdmrades om
episoderna var manga. Barn hade
hogre hélsorelaterad livskvalitet &n
vuxna. Vid senaste episoden angav
45 % franvaro fran arbete eller skola.
Undersokningen visade ockséd att
personen kénner ridsla och skam
over sitt utseende.

Sammanfattningsvis ér férekomsten
av HAE i Sverige 1,54/100 000.
Medianvérdet for dldern for debut av
symptom var 12 ar. Vuxna kvinnor
har dubbelt s& ménga episoder som
mén och av svarare karaktér. Vuxna
har dubbelt s& méanga episoder som
barn. Nya behandlingsformer har
visat sig ha mycket god effekt och
forbattrar livskvaliten. M

HAE

Hereditart angioédem
(Hereditary angioedema)

PIOs folder om HAE ar uppdaterad
och finns att bestalla via www.pio.nu

o Gilla oss pa Facebook!
: www.facebook.com/PIO.Riks/
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Internationella Sallsynta Dagen

INnternationella
Sallsynta Dagen

Text: Anette Andersson

Sedan ar 2015 uppmarksammas
den sista februari varje ar sallsynta
sjukdomar runt om i variden.

Vad érdaensallsynt sjukdom?
Den svenska definitionen av en séll-
synt sjukdom &r att farre &n 1/10 000
personer drabbas av en viss sjukdom.
EU har en annan definition, ndm-
ligen farre dn 5/10 000 personer
som drabbats. Det finns 6 000 —
7 000 olika sdllsynta sjukdomar och
sammanlagt rdknar man att ca 2 %
av befolkningen har en séllsynt sjuk-
dom. Dessa sjukdomar &r ofta gene-
tiskt betingade, kroniska och livs-
langa till sin natur. Det innebér att
relativt ménga personer i sambhéllet
har behov av vard och omsorg.
Tillstanden dr kroniska, som t.ex.
primdr immunbrist. Det kan ocksé
rora sig om medfodda missbildning-
ar, amnesomséttningssjukdomar och
kognitiva funktionsnedséttningar.
Symtomen kan forekomma i vari-
erande svarighetsgrad och kan med-
fora olika grader av funktionsned-
sattning.

Séllsyntheten innebér att kunskap
och erfarenhet om sjukdomen och
dess konsekvenser i vardagen bland
de professioner i samhillet som
ger stod och vard &r begréinsad.
Personer med séllsynta sjukdomar
och deras nirstiende maste darfor
ofta sjdlva soka kunskap och liagga
ner mycket arbete for att fa det stod
som samhiéllet kan erbjuda. Méanga
personer med sdllsynta sjukdomar
och deras nérstaende upplever brist-
ande tilltro och bemdtande i1 dessa
situationer. Bristen pa kunskap och
erfarenheter i samhéllet bidrar dér-
med till upplevelsen av marginali-
sering och utsatthet hos personer
med séllsynta sjukdomar och deras
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Primarimmunbrist
organisationen - Sméaland

Ratt diagnos i ratt tid

Det finns manga olika primara

immunbristsjukdomar och de

flesta av de drabbade ar annu
odiagnosticerade.

PIO finns for personermed primar

er med
att diagnos\

och méjlighet till
ett bra liv.

Anette Andersson, ordférande i PIO Smaland.

nérstaende. Bristen pa kunskap och
erfarenheter i samhillet innebdr
ocksa en extra borda i en redan svar
situation. Socialstyrelsen har en data-
bas med information om flera sall-
synta sjukdomar. Dér finns t.ex.
CVID, SCID, WAS, m.fl. immun-
bristsjukdomar med.

I ar stod Jonkoping som vird for
en temadag arrangerad av Centrum
for Sillsynta Diagnoser Sydost,
innefattande region Jonkopings ldn,
landstinget 1 Kalmar ldn och region
Ostergotland. Dagen var forlagd till
Léanssjukhuset Ryhov 1 Jonkdping.
En av punkterna under denna intres-
santa dag var en foreldsning av
Carina Hagstedt, sjukskoterska pa
Infektionskliniken, Lénssjukhuset
Ryhov, Jonkoping. Hon foreldste om
CVID och om hur stor variationen
kan vara i hur sjuk man ér, trots

samma sjukdom. Som uppfoljning
pa Carinas foreldsning medverkade
jag med min patientberittelse. Det
var forsta gangen jag gjorde detta.
Det var hedrande att f4 delta och
beritta om mitt liv med CVID. B

Aven Centrum forsillsynta diagnoser
Vist anordnade en konferensdag om
Sallsynta diagnoser den 28 februari
i Goteborg diar Anneli Larsson
och Birgitta Lange representerade
PIO med en utstdllning. Professor
Olov Ekwall holl bland annat en
foreldsning om primir immunbrist.
Konferensdagen anordnades av CSD
Vist i samverkan med Agrenska
och Nationella Funktionen Séllsynta
Diagnoser. Cirka 300 personer del-
tog pa konferensen. Négra av fore-
lasningarna filmades av UR Samtiden
och kan ses via hemsidan nfsd.se.
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Varldsimmunbristveckan

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

Malet ar att alla barn och vuxna som
har en immunbristsjukdom ska fa
ratt diagnos och bésta vard
och behandling for att
kunna leva ett sa bra liv
som mojligt.

Under helaveckan
anordnades olika
aktiviteter runt om
i vérlden. Hir i

Sverige sammanfoll
veckan med den dag
da Socialstyrelsen
gick ut med infor-
mation dir de fore-
slar att alla nyfodda
barn ska testas for sjuk-

domen SCID, svar kombinerad im-
munbrist. Det skulle utgoéra en del av
det nuvarande PKU-provet som tas
pa alla nyfodda barn i Sverige. I ett
inslag 1 nyhetsprogrammet Rapport,
SVT, intervjuades PIO-medlemmen
Jenny Ohman som forlorade sin
dotter i SCID och professor Anders
Fasth. Flertalet dags- och kvills-
tidningar informerade att Social-
styrelsen rekommenderat att scre-
ening for SCID ska inforas. PIOs
lansavdelningar bjod in till zebra-
promenader i Stockholm, Lulea,
Lund, Tvaaker i ndrheten av Gote-
borg samt Palsboda strax utanfor
Orebro. PIO Sméland informerade
om PIO och om priméir immunbrist
pa centrallasarettet i Viaxjo. De
arrangerade ocksa en foreldsning pa

Infektionskliniken i Vaxjé som hand-
lade om immunfGrsvaret. Medlem-
mar fran PIO Orebro-Vistmanland
samlade in pengar i bossa. PIO har
under veckan ocksd fatt ett antal
gévor fran privatpersoner.

PIOs Zebra-kampanj. Mecdlemmar,
familjer, kompisging och foretag
har promenerat och samlat minuter.
Miénga har lagt upp information i so-
ciala medier och hjélpt till att sprida
information om primér immunbrist.
Tack for alla glada hélsningar och
hirliga bilder som vi fatt ta del av
under veckan!

Totalt 80l timmar! Malet var att vi
tillsammans skulle promenera 700
timmar. Vid uppnatt mal sa skulle
PIO fa ett ekonomiskt bidrag fran
kampanjens fyra samarbetspartners.
Alla som deltog och registrerade
tiden pd hemsidan hade chans att
vinna ett fint pris. Vi dr mycket glada

och tacksamma for att ni har prome-
nerat och for de 25 000 kronor som
PIO - tack vare er - nu kan anvinda
for att sprida dnnu mer information
om priméir immunbrist!

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

Priméar immunbristorganisationen (PIO) behandlar personuppgifter i enlighet med svensk
lag. PIO &r personuppgiftsansvarig for behandlingen av dina personuppgifter. Medlem-
skapet i PIO ar frivilligt och det ar aven lamnandet av dina personuppgifter men PIO behéver

vissa personuppgifter om dig for att du ska kunna vara medlem. Nér du far dina person-
uppgifter registrerade eller pa annat séatt behandlade har du ratt till viss information som
finns att lasa pa PIOs hemsida www.pio.nu. Du kan alltid komma i kontakt med PIO genom
att mejla oss pa info@pio.nu eller ringa till PIO-kontoret pa telefon 019-673 21 24.
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Latthanterligt och skonsamt subkutant
infusionsset med nalskydd

HigH-Flo

Subcutaneous Safety Needle Sets

FREEDOM60° FreedomEdge™

Var HigH-Flo™ kanyl ar tunn, skarp och utformad for att gora Syringe Infusion System SyFinge Infusion System

ett litet hudsnitt vid applicering. Alltfor att du ska fa en sa

skonsam och behaglig,behandling som mdjligt. (| - .
HIgH-Flo™’s tunna ki agg ger nalen en stor innerdiameter /, — I

och hog administrerngsprestanda, vilket 6ppnar mojligheten
for snabbare administrering och kortare behandlingstid.

High-FloTM finns i storlekarna 26G och 24G samt med -.—,
valmdéjligheten till 1-6 nalférgreningar. Kanyllangderna finns i |
valen 4, 6, 9, 12 och 14mm. Detta ger dig méjligheten att helt &/ ‘ S
anpassa behandlingen efter dina behov och 6nskemal. ng.qu < fPI,?&LUiS.BW

cutaneous Safety Needle Sets

Kontakta din vardgivare eller hér av dig till oss pa
info@steripolar.se alternativt 018-430 0980 fér mer
information om vara néalar och infusionssystem.

when outcomes matter

Steripolar Tel. 018 430 0980 info@steripolar.se www.steripolar.se

Vi gor skillnad

Vart fokus éar tydligt — att gora skillnad for
manniskor som lever med immunbrist och
andra séllsynta sjukdomar. Vi arbetar for att
skapa mojligheter till battre vard och tillgang
till behandlingar som kan forbattra livskvali-
teten for bade patienter och deras familjer.

Las mer pa www.immunbrist.se

¢Shi
www.shiresverige.se Ire
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PIO, Mellringevégen 120 B, 703 53 Orebro
www.pio.nu - info@pio.nu
PlusGiro 431 00 03 - |, Bankgiro 5159-3382

Freedom
Enkel infusionspump,
saker behandling

FREEDOM®60°

Syringe Infusion System

FreedomEdge”

Syringe Infusion System

Freedom infusionssystem ar ett porta-
belt, latthanterligt och helt mekaniskt
infusionssystem utan behov av elektro-
nik eller programmering. Systemet ar
enkelt att anvanda, anpassar sig efter
din kropps formaga att motta lakemedel
och ger dig mdjlighet att ta din behandling
var du an befinner dig.

For mer information om vara produkter,
kontakta din vardgivare eller hor av dig
till oss pa info@steripolar.se eller

018-430 0980 sa berattar vi mer.

-

when outcomes matter

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