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Hiint se " sist. ..

Valkommen till PIObladet nr 2

Jag ar tacksam och hedrad over fortroen-
det att fa vara ordférande i annu ett ar,
tack! Jag vill aven tacka avgaende ledamot
Anita Doragrip for hennes stora engage-
mang och arbete i PIOs styrelse under
manga ar.

Virldsimmunbristveckan 22-29 april dr genom-
ford och i ar var det rekordmanga personer som
deltog i zebra-kampanjen. P4 PIOs hemsida
registrerades 437 zebra-promenader, varav de
flesta som deltog registrerade sin promenad vid
varje tillfdlle men det fanns ocksé de som samlade
ithop hela veckans promenader och registrerade
den totala tiden samtidigt eller en storre grupp
personer som promenerade tillsammans och
lade ihop sina tider. Ett rekord bade nir det
géller antalet personer som deltagit i kampanjen
och antalet timmar! Ett hjértligt tack till er alla
som deltog!

Den 30 mars holls PIOs arsméte i Gévle. Det var
mycket trevligt och givande att fa tréffa er med-
lemmar och lyssna pa foreldsningar. Professor
emeritus Janne Bjorkander gav oss en introduk-
tion till hur immunforsvaret fungerar. Professor
Mats Lekander foreldste om sambandet mellan
immunsystemet och vart beteende. Vi fick ocksa
lyssna till Emelie som beréttade om hur det &r att
véxa upp med en primdr immunbrist och hennes
framtidsdrommar. Referat frdn foreldsningarna
finns att ldsa i detta nummer.

Psykisk ohélsa 6kar bland barn och unga i hela
landet och vi har i PIO sett att det dven paverkar
unga med primir immunbrist. PIOs géstmed-
arbetare dr 1 ar Malin Wendel, beteendevetare,
forfattare och mental trdnare. I detta nummer
skriver hon om dmnet och ger kloka rad hur man

som vuxen kan stotta och uppmuntra en ungdom
och vad man kan gora sjdlv for att ma battre. Ni
kommer ocksa fa ta del av Freddys berdrande
medlemsberittelse om sin kamp och insikter
som ung vuxen.

I detta nummer presenterar ocksd mottagaren av
PIOs forskningsstod 2018, Vanda Friman, sin
forskningsstudie om att hitta mojliga samband
mellan autoimmunitet och utveckling av lymfo-
proliferation hos personer med CVID (Common
Variable Immunodeficiency).

I skrivandets stund ser vi fram emot det nordiska
ordférandemote som kommer att hallas 1 Stock-
holm med fokus pa immunglobulinbehandling
dér vi kommer att fa tillfille att lira oss mer om
hur situationen ser ut i Norden och vad vi kan
gora for att paverka for att sikra immunglobu-
linbehandlingen som &r livsviktig for personer
med primér immunbrist. Till motet har 1dkare,
sjukskoterskor och likemedelsbolagen bjudits
in. I maj héller 4ven Funktionsrétt Sverige sin
kongress.

Just nu pagér planeringen infor arets familjelager
9-11 augusti som kommer att dga rum pa
Uskavigarden utanfor Nora. Bland andra
kommer kurator, med. dr. Caisa Lindstrom att
delta som foreldsare. Nédsta nummer av PIO-
bladet kommer ut i borjan av december. Innan
dess hoppas jag att alla far njuta av en riktigt
skon sommar och host!

Trevlig ldsning!

Varma hélsningar

o, KA
Maria Monfors
Ordforande

LPIO Har du flyttat eller fatt ny e-postadress?

Primarimmunbrist
organisationen

Kontakta PIO pa e-post info@pio.nu eller telefon 019-673 21 24
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arbetar vi for att forbattra livskvaliteten for patienter.

C-ANPROM/SE//0550

D.0.P 03/2019

Shire Sweden AB, Vasagatan 7, 111 20 Stockholm



Aktuellt i PIO

Nordiskt immunglobulinmote
med internationell narvaro

| samband med det nordiska
motet foOr primar immunbrist,
NMPI, anordnades en workshop/
utbildningsdag om immunglobu-
liner for att uppmarksamma im-
munglobulintilgangen i varlden.
Workshopen samlade represen-
tanter fran de olika grupperna
som berdrs.

PIO och intresseforeningarna for
personer med primdr immunbrist i
de andra nordiska landerna har fatt
signaler om att vi star infor en brist-
situation i vérlden vad géller immun-
globuliner. Darfor beslutade vi att i
samband med det &rliga NMPI-métet
bjuda in till en workshop om till-
gangen pa immunglobuliner. Malet
med dagen var att 6ka kunskapen,
forsoka bilda oss en uppfattning om
situationen och diskutera vilka atgér-
der som kan behdva vidtas.

Vid workshopen deltog Julie Birk-
ofer, Senior Vice President, North
America & Global Health Policy,
PPTA (Plasma Protein Therapeu-
tics Association), Alexa Wetzel,
Director, Source Europe, PPTA,
Jose Drabwell, IPOPI (International
Patient Organisation for Primary
Immunodeficiencies),  professor
Anders Fasth, Drottning Silvias
Barn- och ungdomssjukhus, over-
lakare Borre Fevang, Oslo universi-
tetssjukhus, sjukskoterska Ramona
Fust, Link&pings universitetssjuk-
hus, sjukskoterska Carina Hagstedt,

Lanssjukhuset Ryhov, representanter
fran intresseforeningarna i de nord-
iska ldnderna och fran PIOs styrelse
samt representanter fran de foretag
som tillverkar plasmabaserade like-
medel och foretag som tillhandahéller
infusionspumpar.

Julie Birkofer och Alexa Wetzel in-
ledde dagen med en genomgéng av
hur immunglobulin framstélls fran
insamling av plasma till fardig im-
munglobulinprodukt. Deltagarna fick
ldra sig om vad som gor framstdll-
ningen av immunglobuliner unik i
jamforelse med andra mediciner. Im-
munglobulin &r en blodprodukt fram-
stdlld av plasma frén frivilliga givare.
Det innebédr ménga regler som maste
uppfyllas under alla steg av produk-
tionen for att garantera att produkten
ar siker. Regler som omfattar allt
fran att givaren ldmnar plasman
genom hela produktionen till dess
att patienten far den fardiga immun-
globulinprodukten.

Jose Drabwell berdttade om hur en
bristsituation paverkar personer med
primér immunbrist och vilka mdjliga
atgidrder som hon ser att vi tillsam-
mans kan vidta for att sdkra tillgangen
till immunglobuliner for personer
med PL.

Under eftermiddagen berdttade An-
ders Fasth, Beorre Fevang, Ramona
Fust och Carina Hagstedt om hur de
ser pa situationen och vad en brist
innebér for sjukvarden och vad de
tror behover goras for att forsoka
sakra tillgdngen.

Intresseforeningarna fick ocksa till-
félle att under en frgestund enskilt
stilla fragor till var och en av ldke-
medelsbolagens representanter.

Darefter delades deltagarna in i
grupper vilket ledde till givande
diskussioner. Alla var 6verens om att
samarbete mellan ldnder och olika
berérda grupper dr nodvéindigt for
att hitta 16sningar som verkligen kan
fa genomslag.

Motesdeltagarna tyckte att dagen
var mycket givande och viktig. Ett
forsta steg till ett samarbete for att
sikra tillgangen. For som Anneli
Larsson fran PIO beréttade nér hon
inledde dagen sa handlar tillgangen
till immunglobuliner inte bara om
livskvalitet utan till och med om liv
och dod for personer med primér
immunbrist.

En oumbirlig del for att sékra till-
gingen till immunglobuliner 4r att
det finns plasmadonatorer. Julie
Birkofer fran PPTA berittade om
kampanjen "How Is Your Day?”. Via
kampanjen hoppas man att nd bade
plasmadonatorer och mottagare av
plasma. P4 www.howisyourday.org
finns mer information och bland
annat ldnkar till filmer som visas
via kampanjens YouTube-kanal. Pa
kampanjsidan finns ocksa beréttelser
fran personer som far plasma och
som beskriver hur det paverkar deras
dagliga liv. Det finns ett formular dar
alla som vill kan ladda upp sin egen
beréttelse och det gar bra att skriva
pa svenska. H

Julie Birkofer, Alexa Wetzel, Anders Fasth, Jose Drabwell, Carina Hagstedt, Ramona Fust och Berre Fevang
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Arsmétet 2019

Samlingspunkt Gavle

Text: Lisa Wallin
Foto: Ulrika A Jondelius

Den 30 mars var dagen for PIOs
arsmote pa Gavle Central Kon-
ferens. Med varen i antagande,
lyste solen upp de rymliga och
charmiga lokalerna med utsikt
mot torget. Har slot medlem-
marna upp for att bdrja dagen
med mingel, kara aterseenden,
nya kontakter, kaffe och smorgas.

PIOs ordférande Maria Monfors in-
ledde dagens program med att hdlsa
alla varmt och hjartligt vdlkomna och
sedan fick styrelsens medlemmar en
kort presentationsrunda. Dairefter
gav Maria ordet vidare till professor
emeritus Janne Bjorkander, fran
Lénssjukhuset Ryhov i Jonkoping,
som holl foreldsningen Introduk-
tion till immunsystemet och primér
immunbrist”. En medryckande pre-
sentation som bade bjod pa nya
kunskaper och goda skratt.

Nésta programpunkt introducerades
av styrelsens Freddy Godden, som
vilkomnade Emelie, medlem i PIO,
for att aterge sin medlemsberittelse.
En mycket personlig och gripande
presentation frdn hennes uppvéxt
fram till idag, som ld&mnade starkt av-
tryck hos dhorarna. Dar Emelie, trots

manga hinder och motgangar, sum-
merar starka insikter tillsammans
med en inspirerande livsaskadning.
En ung stark rost med ett viktigt bud-
skap. Efterat var responsen omedel-
bar bland publiken med méanga posi-
tiva kommentarer.

Innan lunch var det dags att halla ars-
motesforhandlingar som leddes av
Janne Bjorkander tillsammans med
Maria Monfors och Anneli Larsson.
Anneli redovisade PIOs verksamhets-
berittelse och Mia Grushult gav den
ekonomiska redovisningen. Maria
Monfors omvaldes som ordférande
och styrelsens Anita Doragrip av-
tackades for sin langa och engagerade
insats.

Efter lunchen introducerade styrelse-
medlemmen Jennie Sefton professor
Mats Lekander som holl fore-
lasningen: ”Vad vet hjdrnan om
kroppen — om sambandet mellan
immunsystemet och vart beteende”.
Mats, som dr professor i hilso-
psykologi pa Karolinska Institutet
vid Stockholms Universitet, gav en
intressant och lédrorik inblick i

kroppens komplicerade och snillrika
mekanismer for att hantera hot och
sjukdomstillstaind och vilken kom-
munikation som omedvetet pagar
mellan hjdrnan och immunforsvaret.

Anita Déragrip avtackas av PIOs
ordférande Maria Monfors

Som sista programpunkt, bjods det
pa fika och en chans att summera
dagen, prata med andra medlemmar
och besdka utstéllarna.

Avslutningsvis, ett stort tack till alla
deltagare pd arsmotet: foreldsare,
medlemmar samt utstdllarna CSL
Behring, Nordic Infucare, Octapharma
Nordic, Shire/Takeda, Steripolar och
TP Medical. B

PIOs styrelse

2019

Maria Monfors, ordférande
Freddy Godden, vice ordférande
Ludvig Anderberg, ledamot
Anders Fasth, ledamot

Linda Zakrisson, ledamot
Magdalena Déragrip, suppleant

i Jennie Sefton, suppleant

Sandie Stegenberg, suppleant
Lisa Wallin, suppleant
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Arsmotet 2019

Varden vs Varlden

Text: Magdalena Doragrip
Foto: Ulrika A Jondelius

Under arsmotet i Gavie holl
professor Janne Bjorkander en
presentation om hur immunfor-
svaret fungerar. Det var en upp-
skattad forelasning med grund-
laggande fakta som en introduk-
tion fér nya medlemmar och en
vardefull repetition for "gamla”
medlemmar.

Ett av de skydd som man kanske inte
tanker pa, som en del av vart forsvar
mot infektioner, dr huden som &r en av
flera ospecifika forsvarsmekanismer.
Huden fungerar som en barridr mot
smittdmnen och omsluter hela krop-
pen med undantag for exempelvis
munhalan. Dér dr det slemhinnorna
som istéllet tar vid for att fanga upp
bakterier och virus. I magen ar salt-
syran en annan forsvarsmekanism
som tar dod pa virus och bakterier.

Vart immunsystem som bestar av
bland annat fagocyter, lymfocyter
och en hel del andra smé och livs-
viktiga komponenter har en avgo-
rande betydelse 1 kampen mot bak-
terier och andra smittimnen. Janne
Bjorkander beskrev att det pagar
en stindig kamp mellan vérden och
virlden, dvs mellan oss och alla
smittdmnen som omger oss. For att

forvilla vart immunsystem kan bak-
terierna anvinda olika forkladnader.
Professor Bjorkander berittade hur
bakterierna tar av sig sitt sockerholje
(sockerytterrocken), for att upptridda
bara i proteinhdljet (proteinkosty-
men), for att forsvara for immunsys-
temet. Detta illustrerade Bjorkander
genom att ta av sig sin rock och bara
ha pa sig sin vist. For att bekdmpa
bakterier med proteinhdlje behovs
speciella sorters antibiotika.

Att ha ett immunforsvar som reage-
rar felaktigt nir det utsdtts for stimuli
som t ex smittimnen &r utméarkande
for en person med primir immun-
brist, berdttade professor Bjorkander.
Vanligast &r ett for svagt immunsvar
men dven for starkt immunsvar fore-
kommer. Vid frekventa infektioner
bor man misstinka en immunbrist.
Vid en infektion hos personer med
normalt fungerande immunforsvar
reagerar kroppen med en inflamma-
tion. Hos personer med priméir im-
munbrist reagerar i manga fall inte
immunforsvaret med inflammation
trots att patienten har en infektion
1 kroppen. Darfor ér det viktigt att
alltid odla! Att personer med primér
immunbrist inte reagerar med in-
flammation tror Janne Bjorkander &r
orsaken till att det ofta dr lang tid frén
forsta symtom till diagnos och att det

Professor emeritus Janne Bjérkander

ar sd vanligt med organskador hos
personer med primar immunbrist.

Professor Bjorkander avslutade
presentationen med att berdtta mer
om de olika antikropparna och
vad de har for roll i kroppen. Den
vanligaste antikroppen, IgG, ir ofta
med och hjélper till i forsvaret mot
luftvagsinfektioner medan man pa
slemhinnorna hittar IgA-antikroppar.
IgD tror man &r beldgen i tonsillerna.
IgE har betydelse for att bekédmpa
parasiter men stéller ocksa till det for
oss genom att formedla allergiska
reaktioner. Den sista antikropps-
typen, IgM, kallas ofta for front-
soldat dé den &r forst pa plats i slaget
mot smittdimnena. Ml

PIObladet Nr 2/2019
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Vad vet h

Mats Lekander studerar bland annat
hur halsorelaterade processer i krop-
pen paverkar hjarnan. Hur kommunika-
tionen mellan kroppens immunsystem
och hjarnan fungerar, hur hjarnan stan-
digt - pa ett delvis omedvetet plan

- tolkar och laser av kroppens halsa
och sjukdomstillstdnd. Men ocksa vilka
mekanismer som far oss manniskor
att undvika sjukdom, hur vi genom
beteende och hotbilder undviker att
bli sjuka eller smitta andra. Ett ganska
nytt forskningsomrade som ror sig
mellan psykologi och fysiologi, dar han
bland annat jobbar med fragestall-
ningar sasom "Kan vi forsta vad som
godr att vi upplever var hélsa som bra
eller dalig? Om vi ar friska, sjuka eller
mittemellan?”’

jarnan

om kroppen?

- om sambandet mellan immunsystemet och vart beteende

Text, foto, illustration: Lisa Wallin

Referat fran en popularveten-
skaplig forelasning vid PIOs ars-
mote med Mats Lekander, psy-
kolog och professor i halsopsy-
kologi vid Karolinska Institutet.

Hjarnan, kompensationssystem
och tolkningsprinciper
Foreldsningen borjade med en annan
fragestdllning: ”Vad vet hjarnan om
omvirlden?”. Professor Lekander gav
forst exempel pa hur hjarnan fungerar
nir det géller att tolka var fysiska
omvarld. Hjirnan jobbar principiellt

6

efter ett kompensationssystem dér
den manga ganger tar genvagar och
gOr gissningar for att ge oss en snabb
tolkning av verkligheten. Hjdrnan
tolkar hur omgivningen ser ut utifrén
information som hjidrnan uppfattar
sarskilt viktig och av betydelse.
Man kan sdga att hjarnan processar
en vildigt stor miangd information
dér viss information sallas bort och
kompletteras med gissningar for
att vi ska forstd det vi ser och upp-
lever. Professor Lekander presente-
rade nagra exempel pa ndr hjdrnan
anvander dessa tolkningsprinciper,
som manga ganger lurar oss. Syn-

sinnet ger oss ofta en diffus infor-
mation av omvérlden, exempelvis
om det dr morkt eller véldigt starkt
ljus. Det handlar om synvillor och
illusioner, tillfallen da hjarnan tar en
genvidg och ibland ocksa lurar oss.
Det virala fallet fran sociala medier
med den randiga kldnningen och
fragan om vilken fiarg kldnningen
har, dr ett exempel pa denna typ av
tolkningsprincip. Nar Lekander vi-
sade dhdrarna bilden pd den randiga
klanningen frégade han om den var
svart och bla eller vit och guldfirgad.
Ungefér hélften 1 gruppen svarade
det forsta alternativet och den andra
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hilften det andra alter-
nativet. Orsaken till
att &horarna tolkar
bilden sa olika ar att
hélften ldser in och
tolkar att bilden &r
tagen i starkt mot-
ljus, hjdrnan for-
soker kompensera
motljusets forvrang-
ning av farger och
man uppfattar dirmed
klanningen som vit och
guldfirgad. Andra hélften
av gruppen laser av bilden pa
ett annat sétt, ser mindre av
den omgivande bakgrunden
och mer koncentrerat pa
klanningen, varpd man
tolkar kldnningen som
blé och svart.

HJARNAN

CYTOKINER

Aven fenomenet “placebo” som
berdrdes och forklarades under fore-
lasningen, &r ett exempel pd hur
hjérnans allménna tolkningsprinciper
fungerar: med genvégar, forberedel-
ser, forviantan och inldrda automa-
tiserade reaktioner. Dessa typer av
tolkningsprinciper géller ocksd nér
hjédrnan ska tolka och ta emot in-
formation om vad som hénder inuti
kroppen. Det ir insuléra kortex (som
ar en del av hjarnbarken), ett omrade
centralt 1 hjdrnan, som &r special-
designat for att ta emot och tolka
information om fordndringar och
héndelser i kroppen.

Immunsystemet, sjukdomskénsla
och sjukdomsrespons

Hjérnan laser alltsd av kroppens
status genom immunsystemets akti-
vitet. Tidigare har man trott att hjar-
nan varit skild fran immunsystemet
1 och med blod-hjarnbarridren. Men
nu vet man att allt hdnger ihop, att
hjarnan 4r med och styr immun-
systemet. Att hjarnan anvinder feed-
back frén kroppen for att direfter
reglera immunsystemets processer.
Budbédrarna 1 kommunikationen
mellan hjdrnan och immunsystemet
ar signaldmnen som kallas cytokiner.
Proteiner som styr viktiga funktioner
(aktivering och inhibering) i im-
munsystemet men som dven ir in-
blandade i sé pass skilda funktioner
som reglering av somn, i langtids-
minnet och 1 &mnesomséittningen.
For att 6ka kroppens totalforsvar mot
hot (exempelvis en bakterie eller ett
virus som angriper kroppen), har
man ocksa sett att hjairnan engagerar

PIObladet Nr 2/2019

VIA BLOD-
OMLOPPET TILL

Cytokinerna nar hjarnan.

CYTOKINER

Makrofagen producerar
och utséndrar cytokiner.

MAKROFAG

I HIARNAN

Hjarnans aktivitet andras
och man kanner sig sjuk.

INSULARA KORTEX

AMYGDALA

HYPOTALAMUS

o4
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och styr Over kroppens beteende.
Exempel pa detta ér just sjukdomsre-
sponsen, som startas nar kroppen star
infor ett hot och ddrmed aktiverar
immunsystemet och sedan fér oss att
omedvetet gora vissa beteendefor-
dndringar som okar forutsittningarna
for immunsystemet att Overvinna
hotet. Det vill sdga symptom som
trotthet, feber, okad smaérta, ned-
stimdhet och minskad aptit som i
praktiken medfor beteendefordnd-
ringar som att vilja dra oss undan, vila
och inte socialisera med andra. Dar-
for tror man att sjukdomsresponsen
ar en typ av Overlevnadsmekanism
for att skydda var egen och andras
hélsa. Att det inte bara &r hjirnan
som styr kroppen, kroppen styr
ocksa hjérnan.

Halsoangest eller obalans?

Begreppet hilsoangest innebér att
man riktar en 6verdriven uppmérk-
samhet mot sin egen kropp och miss-
uppfattar kroppsliga symptom som
tecken péa sjukdom och oroas av att
bli eller vara sjuk. Man kan exem-
pelvis ha en Overdriven riddsla for
infektioner och att bli smittad. Man
kan tolka ofarliga kroppsliga for-
dndringar som mer farliga om man
exempelvis hor ndgon annan prata
om svara sjukdomar. Rédsla, oro
och en 0kad uppméarksamhet riktad
in mot den egna kroppen leder till
en Okad aktivering och troligen dven
okad kénslighet i insuldra kortex.
Det kan driva pd hilsodngesten och
man upplever att risken att bli sjuk
Okar. Ibland uppstar en obalans i
immunsystemet, exempelvis vid

0o,
F(‘ o\
4y w0
NYMANSvD; LexanoeR, OVOA!
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SJUKDOMS-

RESPONS

£ 56t

N

MAKROFAG

Immunceller (makrofager)
kanner igen inkraktaren via en
receptor pa cellmembranet och
drar igang immunresponsen.
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kroniska tillstdnd
och/eller autoimmuna

sjukdomar. Da dr de inflammato-
riska cytokinerna hela tiden igang
1 kroppen, och skickar signaler till
insuldra kortex. Det kan skapa en
ond cirkel som rubbar balansen
mellan proinflammatoriska cytokiner
(cytokiner som ger inflammation)
och sadana cytokiner, vars uppgift ar
att stinga av sjukdomsresponsen nir
immunsystemet Overvunnit hotet.
Okad aktivitet i insuléra kortex tros
ocksé vara inblandat i 6kad smart-
kénslighet och somnproblem.

Men vad hander om man faktiskt
har obalans och de facto ett fel pa
immunsystemet — en immunbrist-
sjukdom? P& den fragan kunde pro-
fessor Lekander inte ge nagra exakta
svar, da det var utanfor hans special-
omrade och lite forskning har utforts
for att undersdéka immunsystemets
samspel med hjidrnan vid immun-
brist. Men det blev en stund for fra-
gor och resonemang mellan dhorare
och foreldsare. Ménga av fragorna
var kopplade till just sjukdoms-
respons och de problem méanga med
immunbrist upplever: trotthet, ned-
stimdhet, smértkénslighet, bristande
motivation och 1ag energi. Det blev
en intressant avslutning pa forelds-
ningen, som visserligen ldmnade
nagra fragor obesvarade och en vilja
att ta reda pa mer, men som dven gav
ménga en hog grad av igenkénning
1 de beteendeforandringar som sjuk-
domsresponsen orsakar och en 6kad
forstaelse for kroppens processer vid
ohélsa. W

SMITTAMNE

En bakterie, virus eller
svamp gor entré.
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» Det ar viktigt att fortsatta
kampa oavsett vad livet ger en.€C

Text: Freddy Godden

Pa PIOs arsmote i Gavle fick vi
lyssna pa en medlemsberattelse
av Emelie. Hon ar en tjej med
glimten i 6gat och en fantastisk
syn pa livet.

Emelies resa med besvér orsakade
av primér immunbrist borjade tidigt.
Hon fick en svér lunginflammation
innan ett ars alder. Hon fick &dven
en blodforgiftning och man borjade
misstdnka att nagot inte stimde.
Hon fick sin diagnos nér hon var 15
manader gammal; total avsaknad av
B-celler.

Sina forsta &r bodde Emelie pa
olika stillen 1 virlden med sin familj,
mamma, pappa, och hennes tva éldre
systrar. Nar hon var fem ar gammal
flyttade de till Sverige och deltog for
forsta gdngen pa PIOs sommarléger.

Hon kénde sig som hemma dér. Dér
fanns bade barn och vuxna som for-
stod sig pa hennes sjukdom.

Avsaknaden av B-celler gjorde upp-
véxten utmanande, da den péaverkar
mycket i kroppen sdsom lungor, hud,
magen m.m. [ tonaren fick Emelie en
svar inflammation i magen och gick
drastiskt ner i vikt. Hon fick sond-
matas var tredje timme. Detta hind-
rade henne dock inte fran att ga till
skolan sa ofta hon orkade, hon ville
vara med sa mycket som mojligt.

Att Emelie ér en tjej som stér stark i
motvind far man klart for sig tidigt
ndr man lyssnar pa hennes berét-
telse. Gymnastik var en stor del av
hennes barndom och tonér, tyvérr
fick hon ldgga ner den p.g.a. sjuk-
dom och skaderisk. Hon lét sig dock
inte hindras av det utan blev trinare
istéllet.

Emelie séger att hon har haft tur med
bra ldkare och sjukskoterskor pa
barnavdelningen och att overgangen
till vuxenavdelningen har fungerat
bra. Dock tar det pa krafterna da det
ar manga olika ldkare hon gar till pa
grund av sin sjukdom och allt vad det
har medfort. Trots alla utmaningar
Emelie har fétt erfara blickar hon all-
tid framat. Hon ar tacksam for sina
fordldrars stod och deras kamp for
hennes skull, dven for sina systrar,
ndrmsta vanner och pojkvén som alla
stottar henne.

Emelies motto dr: “det ar viktigt
att fortsdtta kidmpa oavsett vad
livet ger en”. Hennes drom ér att bli
socionom och att hjdlpa méanniskor
med immunbrist. Om det dr nagon
som kommer att se till att den
drommen besannas sa dr det Emelie,
med glimten i 6gat och ett leende pa
ldpparna. W
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Forskningsstod

Forskningsstod 2018
- presentation av studie

Text: Vanda Friman
Foto: Ludvig Anderberg

Forst vill jag tacka PIO for forsk-
ningsstodet till vart arbete med
syfte att hitta mdjliga samband
mellan autoimmunitet och ut-
veckling av lymfoproliferation
hos personer med CVID (vanlig
variabel immunbrist).

P& immunbristmottagningen pa
Infektionskliniken i Goteborg har
vi foljt patienter med CVID un-
der manga ar. CVID ér en allvarlig
primdr immunbristsjukdom som
drabbar 1:20 000 individer. Dessa
personer har ldga nivder av immun-
globuliner IgG och IgA eller IgM
samt patagligt nedsatt antikroppssvar
pa vaccinationer. Tidigare utgjorde
bakteriella Iuftvdgsinfektioner den
stora utmaningen. Tillrdckligt hog dos
immunglobulin och tidigt insatt, rétt
antibiotikabehandling har varit en
framgangsrik behandling. Personer
med CVID ér dock en mycket hete-
rogen grupp dér en del bara har frek-
venta och/eller kroniska luftvigsin-
fektioner medan andra far, forutom
infektioner, dven komplikationer
som autoimmuna sjukdomar, inflam-
mation och lymfoproliferation i olika
organ, som lunga och tarm. Lym-
foproliferation kan yttra sig som for-
storade lymfkortlar eller anrikning
av lymfocyter i exempelvis tarmen.

Upp mot 40-50 % av personerna
med CVID drabbas av nagon typ
av autoimmunitet, inflammatorisk
sjukdom eller lymfoproliferation
eller alla tre. Varfor personer med
CVID har en 6kad risk att drabbas av
autoimmuna sjukdomar och lym-
foproliferation &r oklart. Har dessa
komplikationer uppstéitt pa grund
av kroniska infektioner eller pa
grund av gemensam genetisk bak-
grund som ger upphov till defekter i
immuncellernas mognad? Vara pre-
liminéra resultat visar att B-cellens
toleransmekanismer, som &r viktiga
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Vanda Friman tilldelades PIOs forskningsstdd 2018 for sin studie om CVID

for att undvika autoimmunitet, ar pa-
verkade hos personer med CVID. En
annan viktig och hittills obesvarad
fraga dr om autoimmunitet kan driva
pa en utveckling av lymfoprolifera-
tion hos personer med CVID.

I vér studie vill vi undersoka varfor
personer med CVID har en 6kad risk
att utveckla autoimmuna sjukdomar
samt om det finns en koppling mellan
muterade gener som primért leder till
autoimmuna sjukdomar och dérefter
till lymfoproliferation hos personer
med CVID. Forst gor vi en noggrann
klinisk genomgang av patienternas
alla symptom och sjukdomar och
patienternas uppsittning av T- och
B-celler studeras med flodescytome-
tri. Detta gors redan idag inom ramen
av den kliniska uppfoljningen av alla
patienter med CVID. Vi kommer att
undersoka, inte bara antal av olika
B-celler utan ockséa dess funktioner.
Vidare studerar vi de gener som styr

produktionen av immunglobuliner.
Vi undersoker ocksd om det finns
nagon genetisk markor som vi kan
knyta till férekomst av autoimmuni-
tet med eller utan lymfoproliferation.

Vi forvantar oss att detta projekt
kommer att 6ka var forstaelse for hur
gener som styr B-celler &r paverkade
hos personer med CVID och hur
dessa kan kopplas till bdde autoim-
muna sjukdomar och lymfoprolifera-
tion. Vi hoppas att resultaten av vara
studier kommer att bidra till att vi pa
ett tidigt stadium kan identifiera vilka
personer som riskerar att drabbas av
olika komplikationer senare i livet
och dédrmed kunna initiera tidigare
behandling. M

2018 delades forskningsstodet ut till
tva personer. I PIObladet nr 1/19
finns artikel skriven av Ramona Fust.



Psykisk halsa
- veckling hos
ImmMunbrist

Foto: Privat, Malin Wendel

Text: Malin Wendel

Vi har i Sverige de senaste aren
kunnat se en okning av psykisk
ohalsa hos barn och ungdomar.
Om detta diskuteras och skrivs
det en hel del. Aven inom PIO
har man markt att allt fler unga
medlemmar mar psykiskt daligt
och detta vacker oro.

Situationen ar komplex. Allt ifran
personlighet till omgivning spelar
roll. Foga forvéanande blir det
extra tilligget i form av en allvarlig
sjukdom en hogst paverkande faktor.
Fortfarande finns det generellt 14g
kunskap kring primir immunbrist
hos manga av landets vardcentraler
och skolor. Liksom hos fordldrar
och andra anhoriga till den unga
person som kanske precis blivit diag-
nostiserad.

Det ar tufft nog att vara tonaring. For
manga av oss ar tonaren den mest
skakiga period vi gar igenom i livet.
Vi ska lédra kdnna oss sjilva, vér for-
anderliga kropp och alla nya kénslor.
Vi kanske upplever oss fula, fel och
allmint obekvama. Vi ska frigora
oss fran véra fordldrar och kompis-
familjen blir allt viktigare. Vi vill
passa in och tillhora. Uppa detta
maste den med primdr immunbrist
brottas med existentiella bekymmer.
Fragorna ar ménga och ofta utan
given mottagare.

Oro omkring skolan: Hur sjuk kom-
mer jag att bli efter ldgerskolan till-
sammans med hostiga skolkamrater
1 en dammig sovsal? Ar det virt att
aka? Kan jag fa slippa? Vad missar
jag om jag inte &r med? Hur ska jag
kunna komma ikapp alla prov jag
ligger efter med? Ar det ens vért att
jag forsoker?

Oro omkring framtiden: Vad kan jag
jobba med? Vill en arbetsgivare an-
stilla mig trots min sjukdom? Hur
funkar det med karensdagar? Hur
farligt ar det att kyssas? Kommer
jag att tridffa ndgon som élskar mig
dven da jag ar sjuk si ofta? Kan
jag med min sjukdom skaffa barn?
Kommer jag att Gverleva nésta lung-
inflammation?

Langvarig negativ stress och psykisk
ohilsa ar titt sammankopplade. Vi
behover hjilpa vara unga att bryta
tillstandet. Bryta den nedatgaende
spiralen innan livet blir 6verméaktigt.
Kiénsla av maktloshet kan leda till
kénsla av meningsloshet och depres-
sion. Medan tvartom, en kénsla av att
jag sjalv kan péaverka mitt liv leder
till ny kraft och framtidstro.

Vi behover fortsdtta arbeta for 6kad
forstaelse for dessa ungdomars
verklighet och skapa tydligare rikt-
linjer i den miljé som de naturligt be-
finner sig i. Genom att géra slussen
mellan ldkarkontakt, resurspedagog



Gastmedarbetare

och personlig ut-
unga med primar

pa avdelningen, kurator och skol-
personal m. fl. snabbare och sékrare
minskar risken att den unga sa att
sdga faller mellan stolarna och blir
lamnad ensam med sitt tunga sinne.

Vad kan du som vuxen géra?

Jag skulle sdga att det i mangt och
mycket handlar om din attityd. Med
den kan du, om vi hérdrar det, an-
tingen ytterligare belasta eller stotta
och lyfta den ungdom (och medmén-
niska) som behover kraft utifran.
Vad formedlar du? Hur hanterar du
din egen oro?

Fokusera i alla ldgen pa mojligheter
mer 4n pa eventuella begransningar.
Visa pé tillit. Det ar ytterst viktigt for
den som tvivlar. Om hen inte sjélv
tror att hen kommer att klara av sin
situation sa tror du i alla fall pa att
hen kommer att gora det. Osvikligt.
Din frimsta uppgift ar att formedla
trygghet och hopp. Det handlar inte
alls om glattighet eller om att luras.
Om du genuint dnskar att det ska ga
bra for den unga ménniskan du har
framfor dig, lita da ocksa pa att detta
ar fullt mojligt. En person som maér
déligt, som kénner sig nedstimd och
rddd ska inte behova ta hand om din
oro. Det &r for mycket att béra i det
laget.

Att forutsitta att den unga gor sitt
basta ar ett viktigt utgangsliage. Da
du formedlar att du forvéntar dig att
hen klarar det lockar du ocksa fram
och starker hens inre resurser. Erfa-
renheten sdger att manga unga med
en sjukdom kénner sig misstrodda
av vuxna. Bekrifta, vad dn den som
ar nedstimd uttrycker, och vigled
sedan framat och uppét. Att bekréfta
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betyder inte att du ska folja med
nedat utan att du visar att du hor och
respekterar hens upplevelse. Upple-
velsen &r alltid sann for den som &r
i den. Genom att visa respektfullhet
kan det leda till att den unga végar
Oppna sig annu mer. Att ha nagon att
dela med sig till, fa latta pa trycket
och héra vad man sjélv tinker ger
ofta effekten att det skrimmande blir
lite mindre skrdmmande.

Du kan med fordel ta dig an rollen
som den unges “gladiator” och i alla
lagen visa att du star bakom hen.
Skriv till exempel intyg till den unga
att ha med sig till olika platser och
situationer, det dr en bra praktisk
uppgift. Du kommer inte alltid att
kunna vara med. Skriv hellre for
ménga dn for fi, intyga att det &r
precis sé svart som det &r. Pa sa sitt
ar du med mentalt dven pa distans.
Du kan ocksa trycka pa ldkare att
skriva specifika utlatande, i forebyg-
gande syfte. Nér din ungdom sedan
passerar myndighetsstrecket dr en sa-
dan insats extra vardefull. Vid akuta
hindelser kan detta forutseende till
och med vara avgorande.

En annan viktig sak &r att uppmuntra
till sjalvtillit genom att stélla coach-
ande fragor hellre &n att komma med
svar. Till exempel om ungdomen
fragar ”Vad tycker du jag ska gora?”,
kan du bolla tillbaka fragan med
“Hur tinker du sjdlv? Vad vill du
gora?”. Lyssna péd svaret. Bedom
eller analysera inte, ta bara emot och
bekrifta stottande. Kanske svarar
hen ”Jag vet inte”, da gar det alldeles
utmérkt dndd att fortsdtta i coach-
ande anda: “Jag hor att du inte vet.
Men om du hade vetat, hur tror du att
du hade gjort da?”.

Nar livet kdnns kaosartat dvermak-
tigt dr en fin hjélp att fokusera pa
vad som inte fordndras. Uppmuntra
gérna dven vard- och skolpersonal
att sétta ljuset pa vad som ar precis
som vanligt. Vad ar faktiskt intakt
trots sjukdomen? Vad paverkas inte
av den akuta situationen? Finn trygg-
heten i det konstanta.

Till sist vill jag uppmana till mod.
Som néra anhdrig &r det latt att kdnna
vanmakt och fortvivlan nér ens barn,
oavsett dlder, mér psykiskt daligt.
Det ér inte lika latt som vid akuta
fysiska ldgen att kavla upp drmarna
och agera. Bli inte skramd av mork-
ret. Sta stadigt. Sitt vid hens sida.
Lamna hen inte ensam. K&p inte bort-
forklaringarna, visa din beslutsamhet.
Under den tuffa fasaden finns skor-
heten. Vénta ut den. Ha talamod. Vi
kan bara hjilpa med kérlek.

Vad kan du som &r ung

hjalpa dig sjalv med?

Bli vian med dig sjélv. Detta giller
for oss alla, oavsett situation. Da vi
har det tufft ar det dock extra viktigt.
Lér dig allt du kan om din sjukdom
och agera utifran denna kunskap som
din allra bésta vén. Din uppgift ar att
bemistra ditt unika ldge. Hur mycket
hjélp, stod och rad du dn har omkring
dig &r det sa att det bara dr du som
kan leva ditt liv. Du &r helt enkelt
overldgset bast pa att vara du. Kom
thdg att du far lov att kinna som
du kénner. Det ar tillatet. Omfamna
dven jobbiga kénslor. Det fungerar
sa att nér vi ger dem kérlek slapper
de ldttare taget. Som all slags sorg —
den maste fa lov att sorjas. Forst. |
den acceptansen kan vi sedan finna
ny kraft.



Mar du vildigt daligt kan det vara
hjdlpsamt att gora ett schema at dig
sjalv, dir du kan bocka av priméra
behov varje dygn:

* Mat

* SOmn

* Tid i naturen

Detta kanske later banalt, men det
enkla kan ibland upplevas odver-
stigligt da morkret lagger sig over
sinnet. Genom en paminnelselista
kan du lattare uppritthalla en god-
kdnd lagstaniva. Tilldggspunkten i
listan ovan kan tdnkas vara att traffa
nagon du tycker om och litar pa. Det
ar aldrig en bra idé att vara ensam
langa perioder ndr vi fastnar i
destruktiva tankar.

Ett vanligt misstag vi gor i livet &r
att vi utgar fran att de runtomkring
oss automatiskt forstar hur vi tinker
och kénner. De gor de inte. Du maste
berdtta. Var generds med dig sjilv.
Din historia ar vésentlig. Gor dig inte
ensammare an du faktiskt &r. Om du
upplever oforstaelse fran dem runt
omkring, utifrin mallen “normal-
sjuk”, tank att det far sta for dem.

Malin Wendel ar mental tranare och
férfattare. Hon ar i grunden beteende-
vetare, universitetsadjunkt i psykologi
med kreativitet och halsa som fokus.
Idag verkar Malin som coach och
forelasare for att hjalpa manniskor att
hjalpa sig sjalva. Hon drivs av att
inspirera till utmaning och sjalvkarlek.
Att jobba med personlig utveckling
genom modten och det skrivha ordet
ar hennes yrke saval som hennes
passion. Malins aldste son har primar
immunbrist. Han &r idag en vuxen man.
De har tillsammans, liksom var for sig,
genomgatt upplevelser i allt ifrdn kamp
och sorg till narhet och gladje kopplat
till diagnosen.
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Det ér inte ditt ansvar vad nagon
annan tycker. Du vet béttre. G4 inte i
fallan med att borja frisera sanningen
for att inte sticka ut. Logner &ndrar
inte din situation. Lognen kanske
hjélper dig att fly nuet, men leder
tyvarr till &nnu sdmre méende med
tiden.

Beritta som att den som lyssnar inte
vet ndgonting om din situation. Nér
du sjdlv far sitta ord péd detaljer och
vara sa specifik som mojligt kring
vad du gér igenom, forstar du ocksa
dig sjilv béttre och kan pa sa sitt
hitta egna verktyg for att hjélpa dig
sjalv. Och den som far en utforlig be-
skrivning av vad du gér igenom, dina
farhadgor och drommar, kan battre
hjélpa dig. Win-win!

Det kan dessutom vara fint att fa
kontakt med andra unga i liknande
situation som din. Kanske behdver
ni inte ens prata. En gemenskap i
tystnad med ndgon som verkligen
forstar kan vara oerhort likande. Ta
PIOs kanaler till hjélp for att komma
1 kontakt.

Det schysstaste du kan gora for dig
sjalv &r att slinga en eventuell offer-
roll i soporna. Din attityd till livet &ar
den du alltid har makten att paverka.
Den styr du. Ar du en Overlevare?
Ar du en vinnare? Ja! Jag ér en Over-
levare. Jag &r en vinnare. Prova att
sdga dessa mantran. Kanske tror du
dig inte 1 borjan, men jag vet att du
lyssnar. Hjdrnan kommer att paver-
kas. Ga ett steg langre fran “fake it
til you make it”, ndmligen fake it til
you become it.

Var sé att sdga extra rddd om dig,
samtidigt som du gor ditt allra bista
for att styra ditt fokus till allt som
fortfarande &r mojligt. Kanske 6pp-
nar sig till och med nya mdjligheter
tack vare just din unika situation.
Du har fantastiska resurser. Anvand
dem. Pa ditt sitt. Var 6ppen for gott i
livet. Vaga sldppa in och ta emot sa-
dant du dnnu inte vet om. Tillat dig
sjalv att véxa dig stark.

Malin Wendel
Mental trinare och forfattare




din sjukdom.

Text: Freddy Godden
Foto: Annelie Valefors Godden

Visst har vi val alla kant oss vilse
nagon gang i livet. Man kanske
glémmer en tvattid, haller salt i
kaffet istallet for socker eller tar
pa sig omaka strumpor. Men hur
ar det ndr man har denna kansla
en langre tid? Veckor, manader,
ar, ett artionde, eller langre?

For er som inte kénner till mig sedan
tidigare heter jag Frederick “Freddy”
Godden, &r 34 ar gammal och bor ut-
anfor Helsingborg i en by som heter
Paarp. Jag ér ledamot i riksorganisa-
tionen PIOs styrelse och ordforande
for PIO Skéne-Blekinge. Jag har
varit medlem 1 cirka 20 ar, bade som
aktiv ungdom, som stédmedlem en
langre tid, och nu som aktiv igen.

Nagot som PIO har pratat om sé
lange jag kan minnas dr unga vuxna
med immunbrist. Hur goér man for att
hjélpa dem? Vilken sorts hjélp be-
hovs? Kan PIO gora nigot? Bor PIO
gora nagot? Fragorna &r manga och
de senaste méanaderna har de snurrat
febrilt 1 mitt huvud. Jag kan ju inte
rdkna mig sjdlv som ung vuxen
langre, dven om jag skulle vilja det.
Nar Anneli Larsson, verksambhets-
ansvarig i P10, tog upp detta &mne
med mig per telefon for ett par
manader sedan dok foljande fraga
upp for mig: hur hade jag velat fa
hjdlp 1 den aldern, sdg 18-25 éar
gammal? Hur var jag i den &ldern?
Vad hénde i mitt liv nér jag var ung
vuxen? Jag har nu i flera veckor fun-
derat pa detta, oftast strax innan ligg-
dags, vilket kanske inte dr det bista
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for somnen. Hur som helst &r detta ett
dmne som vickte personliga tankar,
minnen och kénslor som jag nu tén-
ker dela med mig av i denna artikel.

Jag tog studenten 2003, jag var 18
ar gammal och kénde att vérlden lag
for mina fotter. Nej, riktigt sd var det
nog inte. Jag var en av dem som var
ledsen Over att gymnasiet var slut.
Jag har alltid gillat skolan da det var
lika med vénner och trygghet. Helt
plotsligt skulle man vara vuxen, fatta
viktiga livsavgorande beslut och si
var det med det. Sjilva tankeséttet
att gd fran att vara tondring till
vuxen markerades tydligt for mig da
jag helt plotsligt borjade fa brev hem
1 mitt namn.

Jag minns tvd brev specifikt. Det
forsta brevet kom strax efter jag hade
tagit studenten. Det var fran Sveri-
ges forsvarsmakt. I brevet stod det
att om jag inte ville sd behdvde jag
inte gora lumpen. Att jag hade skrivit
1 mitt monstringsbrev att jag har en
immunbristsjukdom, anstringnings-
astma och fododmnesallergi kan ju
ha haft nagot att géra med det erbju-
dandet. Det andra brevet jag minns
var fran Forsékringskassan, det ar jag
fyllde 20. De undrade om jag ville
sjukpensionera mig 100 %? Jag, 20
ar gammal, sjukpensiondr? Vinta hir
nu! I den édldern fanns det konceptet
inte ens pa kartan. Jag skulle utbilda
mig och skaffa jobb, precis som alla
andra. Hér pabdrjades nu en lang och
ofta smartsam, stressad, nedstdmd
och uppgiven resa via akademiska
studier och diverse typer av jobb.
Att min sjukdom sérskiljde mig frén

Medlemsberdttelse

Vaga! Vaga vara dig
sjalv. Vaga berattaom

andra ménniskor, det hade jag forstatt
redan som liten grabb. Men nu var
det dnnu tydligare och jag skdmdes.
Jag kunde uppenbarligen inte behélla
ett jobb ldngre &n ett par veckor, da
jag var sjuk for ofta. Nar det gillde
studier klarade jag inte heller tentor,
for jag hade missat for ménga
genomgéngar. I alla dessa nederlag
fanns skammen &ver att jag inte kun-
de klara av livet som alla andra. Jag
vagade sillan beritta for mina larare,
arbetskamrater, arbetsgivare, om min
sjukdom. Dock kom den alltid fram
anda, oftast vid uppségning eller av-
hopp av studier.

Om jag for 5 ar sedan (29 ar gammal)
hade kunnat resa tillbaka ett decen-
nium och ldmnat ett meddelande till
mig sjilv sd hade jag kanske sagt
”Var 6ppen med din sjukdom”. Tro-
ligtvis hade mitt unga jag tyckt att
29-ariga Freddy var en korkskalle.
Att vara 6ppen med sin sjukdom helt
utan forklaring? Helt otéinkbart!

Nar jag gick i1 grundskolan och gym-
nasiet var jag 6ppen med min sjuk-
dom. Alla i min nérhet, bade vanner
och ldrare, hade fatt information om
min immunbrist, antingen av mina
fordldrar, mig sjélv eller min ldkare;
och jag ar sa tacksam for det, jag
tyckte ju om att ga i skolan. Lararna
hjilpte mig i form av hemunder-
visning och extrauppgifter sé att jag
kunde komma ifatt mina kamrater.
Kompisarna kom hem med ldxor
eller hjilpte mig over telefonen,
och sé hdr var det fram tills jag tog
studenten. Darefter tog det stopp. Att
Oppet séga till en arbetsgivare “Hej,
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Freddy och Nigi ute pa zebra-promenad under Varldsimmunbristveckan

jag har immunbrist, jag kommer att
vara sjuk oftare @n andra och har
mycket langre dterhdmtningstid. Nar
vill du att jag ska borja?”, det gick
liksom inte. Jag forsdkte ndgon gang
men bemottes med misstro, detta
kunde ju omojligt vara en “riktig”
sjukdom. Det tog ménga ar innan jag
kunde ta itu med det hir, med alla
negativa kénslor, ilskan och skam-
men 6ver hur manga képpar min for-
bannade sjukdom satte i hjulet som
var mitt liv.

»Var allting pest och
pina for mig i 20-ars-
aldern? Nej, jag hade
aven ljusa stunder.«

Jag paborjade subkutan behandling
med immunglobulin i tidiga 20-4rs-
aldern, och det gjorde livet lattare pa
manga sitt. Jag hade tagit intravenos
behandling sedan jag var 9 ar och var
inlagd pa sjukhuset var tredje vecka
for just detta. Att kunna ta immun-
globulin hemma utan att behdva oroa
mig for smittorisken pa sjukhuset

|4

var helt fantastiskt. Nar jag var 25 ar
visades en dndring av mitt immun-
forsvar, till det battre. Jag kinde mig
friskare och kunde minska dosen.
Jag fick dven klartecken av min
lakare att soka till lararutbildningen,
nagot som jag hade dromt om ldnge
men hade blivit rekommenderad att
inte paborja. Att vara ldrare var un-
derbart roligt, den bésta utbildningen
jag har hoppat av fran och dven det
bésta jobb jag haft. Ja, tyvérr var det
ju sa att oavsett hur bra jag madde
och hur bra utbildningen var, sa fort
vintern kom, kom &ven alla luftvags-
infektioner och forkylningar som
ett kort pa posten. Jag hoppade av
utbildningen fylld av sorg och frus-
tration. Turligt nog fick jag jobb som
vikarie i en hogstadieklass varen
efter, och jag lyckades jobba som vi-
karie for den klassen i ett helt ar, mitt
livs lingsta anstéllning. Det var ett
fantastiskt jobb, utmanande och léro-
rikt. Men dven tufft. Jag vagade inte
vara #rlig mot min arbetsgivare och
nir vintermanaderna kom akte jag pa
den ena infektionen efter den andra.
Skolor dr ju en véldigt utsatt miljo
med hog smittorisk. Nér det gick sa
langt att de fick anstélla en vikarie at

vikarien, det vill sdga mig, da insag
jag att arlighet varar langst. Jag be-
rattade for min arbetsgivare om min
immunbrist och sa sedan upp mig.
Hennes respons var ungefir "Men
Freddy, det kan ju inte finnas en enda
bra anledning till varfor du har héllit
det hédr hemligt. Hur ska man som
arbetsgivare kunna hjilpa dig om du
inte berattar? Och hur ska man kunna
lita pa dig efterat?”. Detta sades av
ren oro och omtanke, nagot som jag
uppskattade enormt. Ja, varfor kunde
jag inte vara érlig mot folk och be-
ratta om min sjukdom? Varfor kunde
jag inte vara drlig mot mig sjdlv och
berétta for andra om min sjukdom?

Jag dr som sagt 34 ar gammal. Det
ar forst de senaste 4 dren som jag
har éndrat min uppfattning om bade
mig sjdlv och min sjukdom. Fran att
ha varit arg, ledsen, skamsen, och
hyst agg mot mig sjilv, till att vara
stressad till bristningsgransen, till att
ha varit sa djupt nere i avgrunden att
jag varit sjdlvmordsbendgen och ta-
git avstand till min sjukdom och hela
mitt liv, till att idag ha anammat den
och mig sjdlv, helt och héllet. Idag
vet jag att jag inte &r min sjukdom.
Den definierar inte mig som person.
Jag har en helt annan relation till mig
sjdlv och min immunbrist. Forr sag
jag den som min fiende. Nu dr den
min vén. Jag har gitt igenom mycket
péd grund av min primira immun-
bristsjukdom, det &r upplevelser som
har format mig till den person jag ar
idag. Jag gillar den personen. Men
det har tagit tid, flera &r att komma
fram till detta sétt att se pa livet och
min immunbrist.

I 20-arséldern tog jag inget ansvar
for min sjukdom. Jag gjorde som
alla andra, kroppen skulle veta hut
och hinga med i svingarna. Idag
jobbar jag dagligen med att utova
vardagsmotion, mindfulness och
andningsdvningar. Jag trinar sa ofta
jag kan och orkar, dock aldrig nér jag
ar sjuk. Men oavsett hur daligt jag
mér eller hur tung jag r i sinnet ser
jag till att jag far vardagsmotion. For
det hjalper, bade for min kropp men
dven mot stress, och jag har insett att
forut nér jag betraktat immunbristen
som min fiende, har min verkliga
fiende varit stress. Stress ver att inte
kunna orka som alla andra, Gver att
inte kunna jobba och tjdna pengar,
att inte kunna resa eller kopa allt som
alla andra har.
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Varje morgon nér jag vaknar tar jag
kampen. Mot stress, mot alla nega-
tiva kdnslor och minnen som jag
relaterar till min immunbrist. Ibland
orkar jag mycket, ibland inte. OM
jag inte orkar &r det okej. Jag vet att
jag har perioder dd& immunfSrsvaret
dippar, speciellt pa vinterhalvaret.
Jag arbetar aktivt pa att planera min
tid for att kunna hantera vardagen pa
bista sitt, jag ser till att trdna tidigt
pa dagen och sen gor det jag abso-
lut maste, for det dr da jag har som
mest energi. Jag forlater mig sjilv
om jag inte orkar genomfora allt pa
min checklista. Jag peppar mig sjilv
och ger mig sjdlv beloningar nér jag
lyckas genomfora maél, oavsett hur
sma eller stora de ar. Att ge kérlek till
sig sjdlv dr bland det svaraste man
kan gora tycker jag. Men jag kdmpar
pa och gor det sé gott det gar, for jag
vet att det ger s& mycket positivt for
mig sjilv och andra.

For 2 ar sedan mailade jag Maria
Monfors, ordférande i PI1O. Jag skrev
att jag ville bli mer aktiv inom orga-
nisationen och fragade om jag kunde

hjdlpa till, med vad visste jag inte,
jag ville bara paverka och hjilpa
till pa vilket tdnkbart sétt som helst.
Maria svarade med fragan: “Vill du
sitta i styrelsen?””.

I &r har jag tagit pad mig styrelse-
roller bade i PIO Riks och i PIO
Skane-Blekinge. Varfor? For att kunna
vara med och paverka, for att sprida
kunskap och kunna hjélpa andra. I
ar har jag dven bestdmt mig for att
plugga vidare till nagot inom hélsa,
med inriktning mot friskvard, PT
och coachning. Jag har varit 6ppen
och drlig 1 mina ansokningar, jag har
triaffat ldrare pa en av skolorna jag
har sokt till och uppriktigt beréttat
om min immunbrist, mina forutsatt-
ningar och vad jag skulle vilja att
skolan bistar mig med. Gensvaret jag
fick av ldraren var mycket positivt.

Sa, om jag NU kunde gora det dar
tidshoppet bakét i tiden for att ldmna
ett meddelande till mitt yngre jag,
dé hade det Iytt sa har: ”Vaga! Vaga
vara dig sjélv. Vaga beritta om din
sjukdom. Du é&r inte din sjukdom

men den ér en del av dig OCH det ér
OK att inte alltid gilla den. Forsok att
arbeta MED den istillet for att mot-
arbeta den. Vaga ALSKA dig sjilv,
vaga dlska allt om dig sjalv inklusive
sjukdomen. Véga att lita pa att du kan
gora mer dn vad du tror. Véga BE om
hjélp. Vaga lita pd ménniskor, vaga
bli litad pa. Nar livet kéinns hemskt,
ta ett djupt andetag och vaga lita pa
att du kan hitta 16sningar och mdjlig-
heter till det bittre, om inte sjdlv sa
med hjélp av andra ménniskor.”

Till er unga vuxna som har immun-
brist; jag vill att ni ska veta att ni dr
inte ensamma. Jag vill att ni ska veta
att det finns hjélp och stdd att fa. Jag
har delat med mig av mina tankar
och erfarenheter av detta &mne med
syfte att informera och visa att livet
inte behdver vara fyllt med stress,
oro och nedstdmdhet. I dagsliaget mar
jag béttre. Men, jag maste kdmpa
varje dag for att orka, for att vara
den bésta versionen av mig som jag
kan vara. Varfor? For att jag inte &r
min sjukdom. For att livet ar vart att
leva. B
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PRIMAR
[MMUNBRIST]

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

Malet ar att alla barn och vuxna som
har en immunbristsjukdom ska fa ritt
diagnos och bista vard och behand-
ling for att kunna leva ett sé bra liv
som mojligt.

Under hela veckan anordnades olika
aktiviteter runt omi vérlden. I Sverige

genomfordes PIOs kampanj #Go-
Zebra. PIOs lansavdelningar bjod in
till gemensamma zebra-promenader,
hade informationsbord péd sjukhus
och pé en foretagsmissa. En medlem
i PIO Orebro-Vistmanland samlade
in pengar till PIO. Under veckan fick
PIO ocksa ett antal gavor till forsk-
ningsfonden fran privatpersoner.

Totalt 906 timmar! [ ar var det
rekordmanga personer som deltog i
kampanjen. Medlemmar, familjer,
kompisging och foretag promene-
rade och samlade minuter. Ménga
lade upp information i sociala
medier och hjélpte till att sprida

Varldsimmunbristveckan

information om primir immunbrist.
Malet var att vi tillsammans skulle
promenera 700 timmar. Vid upp-
natt mél s& skulle PIO fa ett eko-
nomiskt bidrag frdn kampanjens
fyra samarbetspartners. Alla som
deltog och registrerade tiden pa
hemsidan hade chans att vinna ett
fint pris. Vi dr mycket glada och
tacksamma for att ni har promenerat
och for de 25 000 kronor som PIO
- tack vare er - nu kan anvinda for
att sprida dnnu mer information om
primdr immunbrist! Varmt tack ocksa
till kampanjens samarbetspartners
CSL Behring, Nordic Infucare,
Shire/Takeda och Steripolar. Il
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PIO Smaland

Varldsimmunbristveckan 2019

Text: Anette Andersson
Foto: Pelle Sandqgvist

Vilka givande timmar vart in-
formationsbord gav pa sjuk-
huset i Vastervik och lasarettet i
Ljungby under Varldsimmunbrist-
veckan 20I9.

Manga ménniskor tog sig tid och
stannade till och undrade vad vi
representerade. Primédr immunbrist
var for de flesta helt obekant och
det kéndes bra och viktigt att kunna
sprida mer kunskap om dessa sjuk-
domar. Det var ocksa ett utmarkt
tillfalle att berdtta om Varldsimmun-
bristveckan och PIO. En och annan
produkt fran PIO-butiken saldes
ocksa.

Pa sjukhuset i Ljungby traffade vi en
medlem som stannade och pratade
en lang stund. Bade vi och de med
primér immunbrist blev glada, for vi
pratade ju “samma sprak”. Det som
lockade ménga var infusionspumpen
for hembehandling. Vad é&r det, und-
rade man? Och sa var samtalet igdng.

Henrik Andréasson, PIOs kontakt-
person i region Kalmar och Anette
Andersson, ordférande i PIO Smaland
informerade pa sjukhuset i Vastervik

Tack till Henrik Andréasson och Ulla
Karlsson, bada medlemmar i PIO,
som tillsammans med mig informe-
rade pa sjukhuset i Vistervik och
lasarettet 1 Ljungby. Tack ocksa till
béda sjukhusen for att vi fick synas i
era entréer. Mycket vérdefullt for oss
med séllsynt sjukdom. W

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

Kontakta garna PIO med 6nskemal pa poddens innehall och med fragor
till "Anders Fasth svarar och forklarar” via mejl: sasjukt@pio.nu.
Programledare: Micha Arlt. Producent: Estrid Bengtsdotter.

Podden ar ett samarbetsprojekt mellan PIO och CSL Behring.

En podd
om livet

med primar
Immunbrist

Varfor en Zebra?

Zebran anvands foér att
forklara och sprida kunskap
om ovanliga sjukdomar. Om
du hér klappret av hovar,
ar det naturliga att tanka
‘hast”. Men tank om det
faktiskt ar en zebra som
kommer? Leta efter det
ovanliga, det kan vara pri-
mar immunbrist! #GoZebra

Zebra-butiken

Nar du handlar i zebra-
butiken via PIOs hemsida,
gar ditt stod till PIOs verk-
samhet for att bland annat
sprida mer kunskap och
information om primar im-
munbrist.
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EN PODD OM
PRIMAR IMMUNBRIST

Lyssna pa personliga berattelser om
hur det ar att leva med en primar
immunbristsjukdom. | varje avsnitt in-
tervjuas ocksd experter som berattar
mer om sjukdomarna, behandlingar,
forskning och livsstilsfragor.

Du hittar podden via PIOs hemsida
eller sék efter "Sa sjukt” i SoundCloud,
Podtail, Acast eller iTunes podcast-
katalog, Podcaster.
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Varldsledande
utveckling av plasmaprotein-
lakemedel for allvarliga och
sallsynta sjukdomar.
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Biotherapies for Life™ CSL BEh ring

CSL Behring AB, Box 712, 182 17 Danderyd. Tel: 08 544 966 70, fax: 08 622 68 38. info@cslbehring.se  www.cslbehring.se
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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 férmaga att motta lakemedel
och ger dig magjlighet 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.

L

when outcomes matter

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