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Hint se”n sist. ..

Valkomna till PIObladet nr 3-4

Under 40 ar har manga personer engage-
rat sig och gatt samman i PIO for att géra
skillnad. Forandringar har astadkommits
som underlattar foér personer med primar
immunbrist och narstaende idag. | det har
numret kommer ni bland annat att fa lasa
en sammanfattning av vad PIO har gjort
de senaste 10 aren (pa PIOs hemsida finns
en sammanfattning fran de 30 forsta aren).

Men arbetet i PIO maste standigt fortsétta for
att vard, behandling och samhéllsstdd inte ska
forsamras utan i stéllet forbattras. Vi hoppas att
framtiden ska bli béttre for PIOs medlemmar
bland annat med tanke pa de svarigheter som
framkom vid den medlemsundersokning som
genomfordes i PIO 2017. Ju fler medlemmar vi
ar desto storre majlighet har vi att paverka. Dar-
for kommer hér ett tips infor jul! I tidningens
mittuppslag finns ett gdvobevis for en julgava
som du kan ge bort i julklapp nér du samtidigt
registrerar personens medlemskap i P1O. Varje
medlem i PIO é&r viktig!

I augusti holls PIOs érliga och uppskattade
familje- och ungdomslager pa Uskavi lagergard
utanfor Nora. Ménga roliga och spdnnande
aktiviteter erbjods och vi fick bland annat vara
med pa tva filmpremiérer som ni kan ldsa mer
om langre fram i tidningen. Ni kan ocksé ta del
av referat fran Cecilia Stocks och Mikael Sun-
dins foreldsningar. PIOs familjeldger ér en fin
mojlighet att fa trdffa andra 1 samma situation,
att f4 kinna den hérliga gemenskapen, fa mer
kunskap och gora roliga saker tillsammans. Det
betyder mycket att se att man inte dr ensam. Ett
varmt tack till er alla som bidrog till arets lager.

Den 12-14 oktober samlades PIOs styrelse i
Stockholm for arbetshelg samt styrelseméote. Pa
styrelsemotet beslutades, efter forslag fran PIOs
forskningsrad, att dela ut 2018 ars forsknings-

stod till tva personer. Ramona Fust, sjuksko-
terska pa infektionsmottagningen Universitets-
sjukhuset, Linkoping tilldelas forskningsstod
for sin forskning som syftar till utveckling av
ett standardiserat protokoll for uppfoljning av
vard och behandling for personer med svar
primér immunbrist. Vanda Friman, 6verldkare
Infektionskliniken, Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset/Ostra tilldelas forskningsstdd for sin
forskning om vilka genetiska avvikelser som ar
associerade med autoimmunitet och lymfopro-
liferation hos patienter med primar immunbrist.
Vi aterkommer till detta i ett senare nummer av
PIObladet.

I oktober svarade PIO pd ett antal frigor frdn
Arbetsformedlingen angdende begreppet “ned-
satt arbetsformaga”. PIO sammanfattade sina
svar med att det finns risk att personer med pri-
méra immunbristsjukdomar hamnar mellan sto-
larna 1 dagens stodsystem och att det behdvs en
6kad kunskap om ovanliga sjukdomar och om
hur dessa paverkar livet. Ni kan ta del av fragor
och svar via PIOs hemsida www.pio.nu under
menyn “PIO”, "Remiss- och enkétsvar”.

Socialstyrelsen rekommenderar att SCID ska
ingd 1 nyfoéddhetsscreeningen. Dédremot kan
det komma att droja, dé biobankslagen maste
dndras innan det slutgiltiga beslutet kan tas.
Nuvarande formulering godkanner inte att an-
dra sjukdomar 4n dmnesomséttningssjukdomar
ingar i nyfoddhetsscreeningprogrammet.

Och sé dags for en premidr! Vi ar mycket glada
over att kunna presentera PIOs podcast (podd).
Syftet med podden &r att 6ka forstaelsen for hur
det &r att leva med primér immunbrist och 6ka
kénnedomen om sjukdomarna. Ni kan ldsa mer
om podden ”’Sa sjukt — en podd om livet med
primir immunbrist” pa sidan 3.

Jag onskar er trevlig ldsning!
Varma hélsningar

Maria Monfors
Ordftrande

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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Aktuellt i PIO

S4 gjukt, en egen podd!

PIO ar mycket glada over att
kunna presentera en podcast
(podd) om livet med primar im-
munbrist.

I podden kommer vi att fa hora med-
lemmar 1 olika dldrar som ger sina
perspektiv fran vardagen med pri-
méar immunbrist, hora om deras ut-
maningar och fa tips om hur de 16st
olika problem. Det kan handla om
livskvalité, behandling och sant som
man inte alltid pratar om frén olika
skeenden i livet som exempelvis
skola, jobb, barn, familj, trétthet och
ensamhet. I podden kommer man
ocksa att fa veta mer om behandlingar
och forskning inom omrédet. For att
fa ett sa intressant innehall som mgj-
ligt har vi tagit hjalp av medlemmar
vid en workshop och genom inter-
vjuer for att fa in 6nskemaél och for-
slag pa dmnen. Forslagen har sedan
sammanstillts av ett redaktionsrad.

Genom en podcast kan vi nd ménga
medlemmar och den passar for for-
djupade resonemang. Det finns tid att
gd pa djupet och forklara komplice-
rade fakta. Formatet har dven en stor
fordel i att alla avsnitt ligger kvar
over tid, blir sokbara och delnings-
bara. Podden ér ett samarbetsprojekt
mellan PIO och lakemedelsforetaget
CSL Behring och startas upp just i ar
for att uppméarksamma och fira PIOs
40-arsjubileum. Podden kommet att
heta: Sé sjukt — en podd om livet med
primér immunbrist.

I forsta avsnittet moter vi medlem-
men Birgitta Lange som beréttar hur
immunbristen paverkar hennes liv.
Professor Olov Ekwall intervjuas om
vad primédr immunbrist dr och vad
man ska tidnka pa for att ma sa bra
som mojligt. Ett aterkommande in-
slag i podden kommer vara en frage-
lada dér professor Anders Fasth med-
verkar ”Anders Fasth svarar och for-
klarar”. Har du négra fragor &r du vél-
kommen att mejla P1O (sasjukt@pio.
nu) sa kommer vi att vilja ut nagra
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fragor som kan vara intressanta for
fler lyssnare att fa svar pa.

Sa har lyssnar du

En podcast (podd) dr som ett radio-
program, vanligtvis mellan 30 minuter
och en timme langt som du tar del av,
eller laddar ner, via internet, sé att du
kan lyssna nédr du vill. Varje avsnitt av
PIOs podcast “Sa sjukt” kommer att
vara cirka 40 minuter 1angt.

Du kan lyssna pa en podcast via en
webbplats eller sa kan du ladda ner
ett podcast-avsnitt, vilket innebar
att du sparar det pa din smartphone,
surfplatta, mp3-spelare eller dator
och kan sedan lyssna pé det nir som
helst, dven utan en internet-anslut-
ning. For att hitta PIOs podd, stk
pa “Sa sjukt”. For att streama, dvs.
lyssna direkt utan att ladda ner filen
med podcasten, ga till en webbplats
dér den finns och klicka pa play-
knappen. Du kan lyssna pa “Sa sjukt”
via PIOs hemsida www.pio.nu.

Om du anvénder dator kan du anvinda
iTunes och soka i podcast-katalogen
(Podcaster) for att streama och/eller
ladda ner avsnitt. PIOs podd kommer
ocksa att ga att lyssna pa via Sound-
Cloud, Podtail och YouTube.

Smartphones och surfplattor

Med en app kan du enkelt ladda ner
eller prenumerera pd en podcast. Det
finns en uppsjo av appar till iPhone
(10S), android-telefoner och surf-
plattor. Nagra exempel dr Podcaster,
Google Podcasts, Acast, Stitcher,
Podbean, Overcast och Pocket Casts.

gramledare Micha Arlt intervjuar MajLis
Hellstrém och Lisa Wallin. Med pa bilden
ar ocksa producent Estrid Bengtsdotter.

En del appar ér helt gratis och andra
kostar pengar. Ibland har tjénsterna
reklam i sig och andra dr reklamfria.

For iPhone och iPad kan du anvénda
appen Podcaster. Om den inte redan
finns forinstallerad kan du ladda ner
den fran App Store. I appen kan du
soka efter namnet pa den podcast du
vill lyssna pd och sedan trycka pa
“prenumerera”. Ovriga appar laddas
ocksa ner frén App Store.

Android-anvindare kan exempelvis
anvinda appen Google Podcasts eller
lyssna via Google play music, dar
du kan soka och spela upp en pod-
cast. Ovriga appar laddar du ner fran
Google Play.

Du kan ocksé lyssna pa en podcast

genom att soka efter den via iTunes,
SoundCloud, Podtail eller YouTube.

Och som sagt, du kan lyssna pa “Sa
sjukt” via PIOs hemsida www.pio.nu.

En podd
om livet

med primar
immunbrist
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PIO 40 ar

PIO = en kavalkad 2003-20I/

Det har hant mycket under aren. PIO har gjort en fantastisk resa fylld av engagemang, uthallighet
och vilja att géra skillnad. Pa PIOs hemsida www.pio.nu kan du lasa om PIOs historia aren 1978-2007.

2 00 PIOs 30-arsjubileum firades i samband med

arsmotet pa Ibis hotell i Hégersten. Totalt
deltog 120 medlemmar fran Sverige och 6vriga nordiska
lander. Jubileet och PIOs insatser genom aren uppmérk-
sammades i artiklar i Orphanews och IPOPIs nyhetsbrev
Update. Temat vid familjeldgret var “Att hitta balans i
vardagen”. Barnpsykolog Helena Fagerberg Moss och
doktor Maria Bjorkqvist foreldste. PIO uppvaktade Sve-
riges Kommuner och Landsting, SKL och Tandvards-
och lakemedelsverket, TLV, ang. tillgdngen pa subkutant
gammaglobulin. PIO bidrog i februari med en géistledare
i tidskriften Medicinsk Access om primér immunbrist
och problematiken kring det stora morkertalet. Nicholas
Brodszki vid Barn- och Ungdomssjukhuset, Universitets-
sjukhuset i Lund tilldelades PIOs forskningsstod. Den 31
december 2008 hade P1IO 937 medlemmar.

2009 Arsmétet dgde rum pa Folkets hus i Lund.

Influensan HIN1 (svininfluensan) orsakade
oro detta ar. PIO skickade forfragan till kliniker anga-
ende riktlinjer for vaccination och behandling for perso-
ner med PI. Svaren sammanstélldes och formedlades till
medlemmarna. PIO pabdrjade ett informationsprojekt
med foreldsningar for sjukvardspersonal och allménhet
1 nio utvalda orter/stader 1 Sverige. En ny grafisk profil
presenterades. PIO stillde ut material och informerade
om organisationen och primédr immunbrist vid bland
annat Distriktsskoterskedagarna. Remisserna delbetin-
kande av “Patientens rétt” och “’Starkt stod vid studier
efter grundskolan” besvarades. 2009 priglades av att
PIO fick minskat statsbidrag, men i december kom det
gliddjande beskedet att PIO for 2010 av synnerliga skél
beviljats fullt statsbidrag. I PIObladet belystes bland
annat resor vid kronisk sjukdom. Géstmedarbetare i
PIObladet var Ingrid Brannstrom, leg. apotekare, ldke-
medels-specialist/infektion, Apoteket Farmaci AB. Den
31 december 2009 hade PIO 941 medlemmar.

PIObladet Nr 3-4/2018

20 1 0 Arsmétet dgde rum pad Clarion Collection

Hotel Bergmaéstaren i Falun. Andra halvan av
PIOs informationssatsning “Minska morkertalet” genom-
fordes (18 foreldsningstillfdllen i nio 1&n totalt). PIO och
primér immunbrist uppmérksammades i media med artik-
lar/inslagiradio, TV, veckotidningar och dagstidningar, ex-
empelvis 1 Expressen dir immunbrist uppmérksammades
pa 1opsedlarna. Ett HAE-mote anordnades i Umeé. Under
1984-86 samt 1993-94 smittades ett antal personer med
primir immunbrist av hepatit C genom sin immunglo-
bulinbehandling. PIO stred for att de drabbade skulle fa
ersiittning. Ar 1997 fick de drabbade som &nnu var i livet
rétt till erséttning via Lékemedelsforsdkringen. P1O lyck-
ades sedan forma de bada ldkemedelsbolagen som salt
preparaten att betala ut ett engangsbelopp till en fond for
efterlevande. Fonden betalades ut under fem &r och under
2010 avslutades fonden. PIOs familjeldger firade 10-ars
jubileum med tartkalas och cirkus-/teaterskola. Det inter-
nationella motet holls 1 Istanbul. Den 31 december 2010
hade PIO 989 medlemmar.

XIV" ESID



Initierade mote om
behov av screening

2008 pradl 2010 2012

PIO firade

War 2009

PIO-kontor med
anstilld personal

Familjeligret
firade 10 ar

2011

20 1 Livskvalité var temat for arsmotet i Orebro

dir ett 60-tal medlemmar deltog. Under
Virldsimmunbristveckan anordnades en online-forelds-
ning med professor Lennart Hammarstrdom och professor
Jan Palmblad. Vid familjeldgret foreldste bland annat
arbetslivsdiakon Ing-Marie Rice Edsbrand for fordldrarna
om relationer under temat ’Kris och kérlek”. PIO initierade
ett telefonmdte om behovet av screening av nyfodda for att
tidigt hitta de allvarligaste formerna av primér immunbrist
dér prof. Lennart Hammarstrom och Ulrika von Dobeln
vid Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge deltog
tillsammans med PIO. Representanter fran P1O deltog vid
SISSIs och SLIPIs kongress pa Djurdnéset for att skriva
referat och dela ut material. Arbetet med att ta fram bro-
schyren ”Overgéang fran barn till vuxenvérd” startades med
en seminariedag dér ca 15 ldkare och sjukskdterskor fran
barn- och vuxensjukvérden deltog. PIOs forskningsstod
tilldelades Ning Wang vid Karolinska Universitetssjuk-
huset for forskning om kopplingen mellan IgA-brist och
autoimmunitet. Uppstartsbidrag delades ut till barnsjuk-
skoterskan Anita Berg vid Skénes Universitetssjukhus i
Lund for studier om 6vergang fran barn- till vuxensjuk-
vérd samt till Per Wagstrom for forskning kring bland an-
nat utsattningsforsok vid subklassbrist. Gdstmedarbetare
i PIObladet var beteendevetare Johnny Modigh. Den 31
december 2011 hade PIO 1 021 medlemmar.

2012 Vid arsmotet, som holls i Vaxjo, antogs
styrelsens forslag att fortroendevalda i PIO
inte samtidigt ska vara kanslianstdllda. Det var viktigt
for att undvika jévsituationer och for att trygga PIOs
framtid. Vid arsmotet valdes Maria Monfors enhilligt
till ny ordférande. Anneli Larsson, Ann-Sofie Isaksson
Nordmark och Maria Michelfelder avgick ur styrelsen
och anstélldes som kanslipersonal i PIO. En online-
foreldsning med professor Anders Fasth och docent

Ann Gardulf anordnades under Varldsimmunbristveckan.
Vid familjeldgret holls foreldsningar av kurator Asa Vik-
lund och professor Jacek Winiarski, bada fran Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge. Representanter fran
PIO deltog vid IPOPI-métet som holls i Florens och re-
ferat publicerades i PIObladet. Maria Michelfelder blev
invald som adjungerad styrelseledamot i [POPI. Gastmed-
arbetare i PIObladet var Lennart Hammarstrom, professor
1 klinisk immunologi vid Immunbristenheten, Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge. PIOs forskningsstod
tilldelades doktorand Judith Gudmundsdoéttir, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg, for
forskning om vad avsaknad av thymus har for langsiktiga
effekter pa immunforsvaret. Den 31 december 2012 hade
PIO 1 026 medlemmar.

201 3 PIOs arsmote holls i Goteborg pa Scandic

Backadal, med ca 60 deltagare. Under Vrlds-
immunbristveckan holls ett livesdnt seminarium om pri-
mir immunbrist pd& ABF-huset i Stockholm. Primér im-
munbrist uppméarksammades dven i flera lokala radiokana-
ler, TV och tidningar. PIO deltog aktivt i paverkansarbete
under aret, bland annat i Socialdepartementets patient-
maktsutredning. Till PIOs familjeldger i Uskavi kom ca 70
deltagare. IPOPI anordnade IPIC for forsta gdngen, ett in-
ternationellt mote for ldkare, sjukskodterskor och patienter,
med fokus pé vird och behandling. Métet holls i Portugal.
PIOs forskningsstod delades ut till tvd mottagare: Omar
Al-Khairy, doktorand vid Karolinska sjukhuset i Huddinge
for forskning efter nya immunbristgener med hjélp av
exomsekvensering och Per Wekell, doktorand och 6ver-
lakare vid Barn- och ungdomsmottagningen, Uddevalla
sjukhus, for forskning om autoinflammatoriska sjukdomar.
Gastmedarbetare i PIObladet var Maria Ros Jernberg,
generalsekreterare i FRIL. Den 31 december 2013 hade P1IO
1 049 medlemmar.

PIObladet Nr 3-4/2018



IPIC-motet

Forsta

2014

Antal medlemmar

2013 1045

2 0 1 4 Arsmétet holls pa Hotell Bjorken vid Norr-

lands Universitetssjukhus i Umed, ca 60 del-
tagare. Stefan Nordeman valdes till ny ordférande. Ny-
foddhetsscreening for allvarliga medfédda immunbrist-
sjukdomar var i fokus under Vérldsimmunbristveckan.
Tvafilmer spelades in som lades ut pa YouTube. Primér im-
munbrist uppmérksammades i olika media under veckan.
Under arets paverkansarbete 1dmnade PIO bl.a. synpunkter
pa remiss om liakemedel for sérskilda behov. Till familje-
lagret i Uskavi kom racerforaren Helen Nordbéick pa be-
sok. Den internationella kongressen, arrangerad av IPOPI,
ESID och INGID, holls i ar i Prag med 6ver 2000 del-
tagare. Ett samnordiskt mote anordnades pa Island. PIOs
forskningsstod delades ut till Hassan Abolhassani, Karo-
linska Institutet, for genetisk analys av olika former av
PID, framforallt CVID. Aven Jenny Lingman-Framme,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, fick ta
emot forskningsstdd for studier om thymusdysfunktion vid
22ql1-deletionssyndrom. Gastmedarbetare i PIObladet
var Veronica Wingstedt de Flon, verksamhetschef pa
NFSD. Den 31 december 2014 hade PIO 1045 medlemmar.

2 0 1 5 Arsmotet med medlemsméte holls i Orebro.

Under Virldsimmunbristveckan genomforde
nigra av PIOs ldnsavdelningar informationssatsningar.
PIOs érliga familjeldger holls i augusti. I oktober anord-
nades inspirations-/utbildningsdagar for fortroendevalda
1 styrelsen och lidnsavdelningarna. Samtidigt holls en
strategidag for styrelsen. PIOs forskningsstdd delades ut
till Sofia Appelberg, postdoc. vid Karolinska Universitets-
sjukhuset for studier kring IgA-brist med malsittningen
att fa patienter med IgA-brist att sjdlva kunna producera
IgA i mag-tarmkanalen samt till Susanne Lindgren,
postdoc i Goteborg for forskning som undersoker hur
genuttrycket regleras pa single-cell-niva och hur det pa-
verkar thymus. Géstmedarbetare i PIObladet var Gunnel
Akesson, utredare vid Regionkansliet Hilso- och Sjuk-
vérdsstaben, Region Orebro. Den 31 december 2015 hade
PIO 1029 medlemmar.

PIObladet Nr 3-4/2018

Familjeldger for
15:e dret i rad!

—

2015

2016

Ny strategisk plan
for kommande 5 ar

2017

2 01 6 Arsmotet med medlemsméte holls i Norr-

koping. Vid arsmotet valdes Maria Mon-
fors till ordférande och beslut togs bland annat om en
ny strategisk plan for de kommande fem &ren. Under
Virldsimmunbristveckan skickades PIObladet nr 1 ut till
vard- och héalsocentraler, mddra- och barnavardscentraler,
blodcentraler, myndigheter, sjukhus samt till nyckelper-
soner pa bl.a. Arbetsformedlingen och Forsakringskassan.
PIOs arliga familjeldger holls som vanligt i augusti
och deltagarna fick den hir gingen triaffa bade super-
hjaltar och en trollkarl. Representanter frain PIO deltog
1 ett nordiskt ordférandeméte och vid det gemensamma
internationella primédr immunbristmétet for patient-,
sjukskoterske- och ldkarorganisationer som holls i1
Barcelona. PIOs forskningsstdd delades ut till Vanja
Lundberg, forskare i Olov Ekwalls grupp i Goteborg
for forskning om thymus och exosomer, vilken funktion
dessa har och deras pdverkan pd immunsystemet.
Gistmedarbetare i PIObladet var Sofia Westman, leg.
psykolog, Kompetenscentrum, Rehabiliteringsmedicin,
Sunderby sjukhus. Den 31 december 2016 hade PIO 983
medlemmar.

2 0 1 PIOs arsmoéte holls 1 Malmo, med ca 55 del-

tagare. Under &ret arbetade PIO med péver-
kansarbete for att nyfoddhetsscreening for allvarliga im-
munbrister skulle inforas i PKU-provet. Debattartiklar pub-
licerades i flera tidningar och ett inslag i nyhetsprogrammet
Rapport, SVT uppmérksammade fragan. Under Varldsim-
munbristveckan var det premidr for PIOs nya kampanj
“GoZebra”. Familjelidger, med cirkustema, holls i augusti.
Representanter frdn PIO deltog i ett samnordiskt mote
utanfoér Helsingfors, vid SLIPIs och SISSIs kongress-
dagar 1 Tylosand och vid den internationella primar im-
munbristkongressen som anordnades av IPOPI i Dubai.
PIOs forskningsstdd delades ut till Per Marits, forskare
vid Klinisk Immunologi, KUS, Huddinge for forskning
om den genetiska bakgrunden till primira immunbrister.
Giéstmedarbetare i PIObladet var Kjell Asplund, profes-
sor emeritus 1 medicin vid Umea universitet, ordforande i
Smer. Den 31 december 2017 hade PIO 916 medlemmar.

Premiir for
*GoZebra”
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Tarmflorans funktion och
effekt pa immunforsvaret

Text: Karin Berger
Foto: Ulrika A Jondelius

Forelasning vid PIOs jubileums-
mote av Karin Berger, docent
vid Biomedicinskt centrum, Lund

Vi ar inte ensamma i var kropp

I var mag-tarmkanal finns cirka 1,5-2
kg bakterier. Lite grovt réknat finns
det cirka 10 ganger fler bakterie-
celler &n méanniskoceller i var kropp.
Det finns cirka 10" bakterier for-
delade pa 500 olika bakteriearter i
mag-tarmkanalen, men det finns inte
lika manga bakterier overallt och
inte heller samma sorter overallt (se

figur 1).

Tarmflorans funktion

Tarmfloran fyller en rad viktiga och
nodvéndiga funktioner som vi inte
skulle klara oss utan. Hit hor att
bryta ner och underlétta upptag av
niringsdmnen, stimulera tarmens
rorlighet - vilket motverkar forstopp-
ning, producera vitaminer som vi be-
hover (vitamin K och vitamin B12),
konkurrera ut skadliga bakterier och
aktivera immunforsvaret - inte bara i
tarmen! Kortkedjiga fettsyror (smor-
syra, dttiksyra och propionsyra), som
produceras av tarmbakterier vid ned-
brytning av kostfiber och polyfeno-
ler, stdrker immunforsvaret genom
att ge ndring till tarmcellerna, skydda
mot skadliga bakterier och stimulera
nybildning av T-celler.

Olika typer av bakterier

Det finns flera olika typer av bakte-
rier 1 tarmfloran; de som dr nyttiga
for oss. Hit hor t.ex. olika typer av
mjolksyrabakterier som Lactobacil-
lus och Bifidobacterium, med flera.
Sedan finns det dven bakterier som
ar skadliga for oss och kan orsaka
sjukdomar. Hit hor t.ex. Clostridium
perfringens och Staphylococcus au-
reus. Men de allra flesta bakterier hor
till gruppen opportunister. De &r for
det mesta nyttiga for oss, men kan
under sérskilda betingelser, t.ex. vid
nedsatt immunforsvar eller skadad
tarm, bli skadliga for oss. Hit hor
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normalt ofarliga stammar av E. coli
och Bacteroides.

Hur tarmfloran dndras under livet
och hur vi sjilva kan paverka den
Vid fodseln ar vi sterila men kolo-
niseringen borjar vid fodelsedgon-
blicket. Initiala bakteriefloran pa-
verkas av om vi fods via kejsarsnitt
eller vaginalt, senare av om vi am-
mas eller far brostmjolkserséttning.
Sjukdomar och om vi éter antibiotika
eller andra likemedel, vilken mat vi
dter och dven véra gener paverkar var
tarmflora under hela livet.

Samspelet mellan tarmfloran och
immunférsvaret

Tarmfloran interagerar med och
paverkar vart immunforsvar. Man
rdknar med att cirka 2/3 av vart im-
munforsvar finns i mag-tarmkanalen.
En stor médngd vita blodkroppar
som T-celler, makrofager, dendritiska
celler och granulocyter finns i tarm-
véiggen for att forsvara oss mot in-
vaderande mikroorganismer samt
for att se till att vi dr toleranta mot
bade fododmnen och var normala

tarmflora. Immunforsvaret ska rea-
gera pa skadliga dmnen och skadliga
bakterier, men inte pa resten av tarm-
floran och matpartiklar. Immunfor-
svaret och tarmfloran paverkar var-
andra Omsesidigt. Immunforsvaret
kan hjélpa till att selektera fram en
gynnsam tarmflorasammansittning.
Hér spelar IgA-antikroppar en
mycket viktig roll. Nagot vi ater-
kommer till langre fram.

Man har sett att den naturliga tarm-
floran ar viktig for immuncellernas
mognad, inte bara i tarmen utan dven
i andra delar av kroppen. I djurstu-
dier har forskare sett att moss med
nedsatt immunfunktion ofta har en
fordndrad tarmflora och forsoksdjur
som har vuxit upp i en helt steril
milj6 utan en normal tarmflora har ett
underutvecklat immunforsvar, férre
blodkérl och ett forsdmrat slemlager
pa slemhinnan i mag-tarmkanalen.
Man har sett att smorsyra (butyrat)
som produceras av bakterier i tarmen
stimulerar nybildning av regulatoris-
ka T-celler som ger en anti-inflam-
matorisk effekt i tarmen.

Bakterieflora i mage och tarmar
10" mikroorganismer, fler in 500 olika arter

Lactobaccili

Streptococci
Lactobaccili

Enterobacteria
Enterococcus
Faecalis
Bacteroides
Peptococcus
Peptostreptococcus
Ruminococcus
Clostridia

Lactobaccili
med flera...

Magsiick 10 till 10°
Tolvfinger-

tarm 8 <10**
Jejunum

Ileum 10? till 107
Tjocktarm

med blind- | 10’ till 10"
tarmen

Figur I. Ju langre ner i tarmen man kommer desto fler bakterier hittar man. | jock-
tarmen finns den allra stérsta mangden bakterier och ocksa flest antal arter.
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Betydelsen av antikropp A
Antikroppar av klass A (immunglo-
bulin A, IgA), som finns i och pa
védra slemhinnor i luftvigarna och
mag-tarmkanalen, spelar en mycket
viktig roll for att upprétthalla en rik
och varierad tarmflora. IgA ser till att
skadliga bakterier som tagit sig dver
tarmvéggen stots bort, att immunfor-
svaret tolererar harmldsa tarmbak-
terier samt att tarmviggens barriér
halls intakt genom att skydda mot
infektioner. En vetenskaplig artikel
1 tidskriften Mucosal Immunology
under 2016 visade att personer med
laga nivéer av IgA hade ménga fler
infektioner 1 mag-tarmkanalen men
ocksa farre sorters bakterier i tarmen,
an personer med normala nivéer av
IgA.

Kostens betydelse for tarmfloran
Det édr gynnsamt att ha en bra bland-
ning av manga olika sorters tarm-
bakterier (en stor diversitet). Det
kan man fa genom att &ta probiotika
(nyttiga levande bakterier) som finns
1 fermenterade produkter som t.ex.
yoghurt och syrade gronsaker och
att mata dessa med prebiotika (kost-
fibrer som &r svéra att bryta ner och
fungerar som néring for bakterierna).
De senare finns t.ex. i fullkornspro-
dukter, gronsaker, baljvéxter, frukt
och bir. En vilbalanserad tarmflora
gOr att tarmvaggen forblir intakt och
inte genomslapplig. Genom att dta
en vilbalanserad och hdlsosam kost
gynnar man en vélbalanserad tarm-
flora med ménga olika gynnsamma
bakteriearter. Detta gor att féirre in-
flammatoriska substanser fran tarm-
floran, som t.ex. lipopolysackarid
(LPS), ldcker igenom tarmviggen
och immunforsvaret tolererar fodo-
dmnena vi dter battre.

Vid kost som bestar av mycket fett
och socker samtidigt, samt vid stress
och infektioner som kraver antibio-
tikabehandling, reduceras antalet
sorter bakterier i tarmfloran (sdmre
diversitet), tarmvédggens genom-
slapplighet Okar sa att mer inflam-
matoriska substanser fran tarmfloran
kan lacka in &ver tarmen och aktivera
immunforsvaret. Man har sett att
detta 0kar risken for en rad metabola
sjukdomar som fetma och diabetes
men det 6kar dven risken for autoim-
muna tarmsjukdomar som Crohns
och ulcerds kolit. Man far en negativ
kommunikation mellan tarmfloran
och immunforsvaret och en felregle-
ring av immunforsvaret.

PIObladet Nr 3-4/2018

Karin Berger, docent vid Biomedicinskt

Den kost som vetenskapligt hittills
visat sig vara mest hdlsosam och dven
gynnsam for en tarmflora i balans ar
den sé kallade medelhavskosten.

Denna bestar av foljande:

» Stort intag av gronsaker, balj-
véxter, frukt, notter och fron,
spannmaélsprodukter (helst
icke-raffinerade).

» Stort intag av olivolja och lagt
intag av mattade fetter.

centrum, Lund och Camilla Ottosson,
styrelsemedlem i PIO Skane-Blekinge féreldste om tarmflorans funktion och
effekt pa immunforsvaret samt om kostens betydelse fér immunforsvaret.

« Stort intag av fisk.

 Lagt medelintag av mejeri-
produkter (helst som yoghurt
och ost).

+ Légt intag av kott.

+ Légt intag av socker och
raffinerade spannmalsprodukter.

 Lagt, men regelbundet intag av
alkohol, 1 form av rédvin.

Medelhavskost kan oversiittas till de

livsmedel som finns tillgingliga for
oss i Norden enligt tabell 2.

en halsosam nordisk kost

Olivolja.

Frukt, gronsaker, baljvaxter,
notter.

Saser med tomat, vitlok, 16k,
kryddor, olivolja.

Undvikande av smor, gradde,
snabbmat, sotsaker, bakverk,
sockrade drycker, rott kott.

R6tt vin 1 mattliga méngder.
Fisk.

Fullkorn; vete.

Tabell 2. Jdmforelse mellan den traditionella medelhavskosten och

Medelhavskost Nordisk kost

Rapsolja.
Sasongens frukt, bar, lokala gron-
saker, rotfrukter, baljvéxter, (notter).

Gronsaker med salladsdressing.

Undvikande av smor, feta mejeri-
produkter, saltade produkter, rott
kott.

Ingen rekommendation.
Fet fisk, fisk.

Fullkorn; rag, havre, korn.
Mejeriprodukter, lagfett.
Viltkott.
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Kostens betydelse
for iImmunforsvaret

Text: Camilla Ottosson

Halsosam kost ger oss naring
som behdvs for tillvaxt, utveck-
ling och normalt underhall av
kroppens vavnader. Det ar ock-
sa viktigt for ett fungerande
immunforsvar och en valbalans-
erad tarmflora.

Brist pé viktiga néringsdmnen &r den
storsta orsaken till immunbrist i vérl-
den och det finns en tydlig koppling
mellan vilka nivaer av niringsdmnen
man har i kroppen och hur vil
immunforsvaret fungerar. Forskning
visar ocksé tarmflorans betydelse for
ett vil fungerande immunforsvar.

Infektioner paverkar méingden né-
ringsdmnen i kroppen nir immunfor-
svaret aktiveras. Vid en infektion star-
tas en inflammatorisk process i krop-
pen och aktiverade vita blodkroppar i
blodet frisitter signalmolekyler som
kallas cytokiner. Vissa cytokiner pa-
verkar hypotalamus i hjdrnan, som
bl.a. reglerar var aptit, sa att vi tappar
aptiten. Andra signalmolekyler pa-
verkar temperaturregleringscentrum
i hjarnan s& véar kroppstemperatur
hojs, vilket gor att immunforsvaret
arbetar béttre men ocksa att smitt-
dmnen trivs sdmre. Att hoja kropps-
temperaturen kostar dock energi, s
vi forbranner mer energi vid feber dn
vid normal kroppstemperatur. Cyto-
kiner paverkar dven levern och trig-
gar frisdttning av en stor grupp bio-
logiskt aktiva proteiner som kallas
akut-fas-proteiner. Dessa péverkar
immunforsvaret men dven t.ex. blod-
trycket och en rad andra kroppsfunk-
tioner. En effekt ar att naringsupp-
taget fran mag-tarmkanalen minskar
medan utsondringen/forlusten av
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néringsdmnen via urin och avforing
okar.

Sammantaget kan infektioner gora
att vi riskerar att fa brist pa nirings-
dmnen och energi. Nidr man har
manga infektioner &dr det dérfor vik-
tigt att ha resurser att ta av. Om man
har dalig aptit pa grund av infektio-
ner och misstanker att man inte far i
sig tillrdckligt med néring, bér man
ta kontakt med vérden och fa hjilp
av en dietist. Man kan fa nédrings-
drycker pa recept som kan gora det
lattare att tillféra alla nodvéndiga
ndringsdmnen dven ndr man ar sjuk
och har dalig aptit. P4 s sitt ger man
sitt immunforsvar goda forutsitt-
ningar att fungera sd bra som mojligt.

Makronéringsémnen ger energi

Till makrondringsdmnen riaknas kol-
hydrater, proteiner och fett. Dessa
ger energi som fungerar som brénsle
for vara celler. Proteinerna bidrar
dven med aminosyror som anvands
som byggstenar nér vdra egna prote-
iner ska tillverkas. Overskott pa ma-
krondringsdmnen kan @nda innebéra
brist pd mikrondringsdmnen (vitami-
ner och mineraler), vid en felaktig
kost. Overskott av makronéringsim-
nen lagras som fett i kroppen och kan
ge dvervikt. Man har sett att 6vervikt
kan ha en rad negativa effekter pa
immunforsvaret, t.ex. forhdjd in-
flammation och sdmre sarlékning.

Proteiner behovs for ett
fungerande immunférsvar

Enligt Livsmedelsverket behover
man fa i sig cirka 0,8 gram protein
per kg kroppsvikt och dag. Enligt
de nordiska néringsrekommendatio-
nerna bor 20 % av det dagliga energi-
intaget komma fran proteiner. For
att kroppen ska kunna anvinda det

protein man dter behdver man dven
fa 1 sig tillrdckligt med kolhydrater.
Utan kolhydrater kommer proteinet
inte att anvidndas som byggstenar
i kroppen utan istillet som energi.
Overskott pa protein i kosten lagras
in 1 kroppens fettreserv. Kott, fisk,
fagel, d4gg och mejeriprodukter inne-
haller protein av bra kvalitet, med
alla olika aminosyror som var kropp
behover. Man kan ocksé fa 1 sig pro-
teiner fran bonor, linser, kikértor,
olika sédesslag, frén och nétter.

Proteinbrist paverkar immunfor-
svaret sa att man far ett okat antal
infektioner, vilket beror pa att de
vita blodkroppar som dter upp smitt-
dmnen (fagocyterna) fungerar simre
och att T-cellerna minskar i antal och
fungerar siamre. Flera viktiga pro-
teiner som deltar i immunforsvaret
(komplementproteiner och antikrop-
par) minskar ocksa vid proteinbrist.
Personer med markant proteinbrist dr
mer mottagliga for infektioner med
smittdimnen man normalt inte blir
sjuk av (opportunistiska smittdmnen)
som t.ex. Pneumocystis jirovecii, en
typ av svamp som kan ge besvérliga
lunginflammationer.

Mikronéringsémnen

Till mikrondringsdmnen réknas
mineraler, vitaminer och spardmnen.
Dessa maste vi ocksa fa i oss via
kosten. De paverkar i stort sett alla
funktioner i1 kroppen. Mikronérings-
amnen som &r sérskilt viktiga for im-
munforsvaret 4r mineraler som zink,
koppar, jarn och selen, men &dven
vitaminerna A, B, C, D och E.

Vitaminer

Vitaminer ar livsnodvéindiga dmnen
som behdvs i sma mangder och som
vi inte kan tillverka sjdlva i kroppen.
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Brist pa specifika vitaminer ger oftast
mycket specifika symtom. For hoga
nivéer av vitaminer kan ocksd vara
skadligt. Vitaminer kan vara antingen
fettlosliga eller vattenlosliga. Upp-
taget av de fettlosliga vitaminerna
underléttas av samtidigt intag av fett.

Hit hor t.ex. vitamin A, vitamin D
och vitamin E. Till de vattenldsliga
vitaminerna hor t.ex. vitamin C och
de olika B-vitaminerna.

Fria radikaler och antioxidanter
Véra kroppsceller anvénder syre,

Tabell I. Mineraler som ar viktiga for immunforsvaret.

Mineral (dagsbehov RDI)

Funktion

men nér syret anvinds bildas reak-
tiva syreforeningar. Dessa kallas fria
radikaler. Radikalerna kan vara skad-
liga for vara celler. Detta kallas for
oxidativ stress och man har sett att
det har betydelse for utvecklingen av
en rad sjukdomar, som (forts sid 13)

Symtom vid brist

Jirn
(8-15 mg/dag)

Hembundet jarn som
finns i kott och blodmat
ar lattast att ta upp.

Ingér bland annat i
hemoglobin och
myoglobin som

Blodbrist, trotthet.
Fler infektioner,
specifikt svamp-

OBS, for héga doser Vegetabilier som transporterar syre i infektioner (Candida)
hdmmar fagocyter och aprikoser, russin, vart blod och muskler. och parasitinfektioner.
goder bakterier. broccoli. Det ér Légre nivéaer av
svarare att ta upp jarn antikroppar, fagocyter
Jéarntillskott ska dérfor fran vegetabilier. och T-celler.
inte tas vid Vitamin C underléttar
bakterieinfektioner. upptaget. Kaffe och te
h&mmar upptaget.
Zink Fron, notter, kott, fagel Livsnodvéndigt. Ingér Dalig sarlakning, 6kad

(5-11 mg/dag)

och dgg samt skaldjur.
Upptaget underléttas

i en stor méngd
enzymer som deltar i

forekomst av eksem
och hudproblem,

Ovanligt med brist i av animaliska proteiner. | &dmnesomsattningen. forsamrat smak- och
Sverige. Viktigt for sarldkning luktsinne, diarré, fler
och for immunforsvaret. infektioner i huden och
OBS, for héga doser mag-tarmkanalen.
hdammar fagocyter! Fagocyter fungerar
sdamre och B-celler och
T-celler blir farre.
Koppar Hogst halter finns i Livsnodvéndigt. Neurologiska symtom.
(cirka 1 mg/dag) lever och indlvsmat, Ingér i en stor méngd Minskat antal av alla
skaldjur, nétter och enzymer som deltar i vita blodkroppar och
Ovanligt med brist i kakao. dmnesomséttningen. samre funktion hos
Sverige. Vi far dven i oss koppar fagocyter och T-celler.

For hoga nivder dr
toxiskt.

Finns i kranvattnet
pga. kopparledningar.
Drick inte varmvatten
direkt fran kranen,
tillaga inte mat 1 karl

av koppar eller méssing.

genom dricksvattnet.

&)

Selen
(15-60 mg/dag)

Fisk, skaldjur och édgg.

Ingér i flera av vara
enzymer, viktigt for
immunforsvaret,
samverkar med
vitamin E.

Svérare att bekdmpa
virusinfektioner,
forsvarsmekanism dar
reaktiva syreforeningar
anvands for att doda
bakterier forsvinner.
Teorier om att risken
for cancer okar.
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Vitamin (dagsbehov RDI)

Tabell 2. Vitaminer som ar viktiga for immunforsvaret.

Funktion

Jubileumsarsmotet mE—————————————————————————————

Symtom vid brist

Vitamin A

(1800-3000 IE/dag)

IE = Internationella Enheter
Fettlosligt och toxiskt i
for hoga doser, overskott
lagras i levern.

Brist ovanlig 1 Sverige
pé grund av rik tillgang
pa mat.

Kott, agg, ost,
mordtter, avokado,
paprika, aprikoser.

O,

Viktigt {or
morkerseende, senor,
bindhinnor och
slemhinnor 1
luftvdgarna och
mag-tarmkanalen.

Nedsatt motstdndskraft
mot infektioner i
luftvdgarna och
mag-tarmkanalen.
Paverkar specifikt
B-celler, T-celler och
fagocyter som fungerar
samre.

B-vitaminer, 9 olika. Broccoli, grona Viktigt for hud och har, Blodbrist, 6kad
bladgrénsaker, brod. amnesomsittning och infektionskénslighet,

Vattenlosliga vitaminer. blodbildning. brist pa antikroppar,

I Sverige ér det ovanligt Viktigt for produktion neurologiska symtom.

med brist pa vitamin B1, av antikroppar.

B2, B3, B4, BS5, B6 och Vitamin B9 och B12 ar

B7. Vitamin B9 och B12 Q}\ bland annat viktiga for

har dock en del personer Q bildning av béde roda

brist pa. och vita blodkroppar.

Vitamin C Frukt och gronsaker Nodvéndigt for Skorbjugg: forsémrad

(75-90 mg/dag) som kiwi, citrusfrukter, | uppbyggnad av ben sarlakning, fler

Vattenlosligt.

paprika, kal.

och brosk, viktig
antioxidant, ger skydd

infektioner, blodningar
fran sma blodkarl i

Brist ovanligt i Sverige, > mot reaktiva huden.

men forekommer. ‘, syreforeningar.

Viarmekansligt. /

Vitamin D Lax och andra feta Viktigt for reglering av Olika skelettsjukdomar.
(10 mg/dag) fiskar, dggula, berikade | kalkbalans i skelett och Hogre risk for

mejeriprodukter och

tander. Fungerar som ett

autoimmuna sjukdomar

Fettlosligt vitamin. berikade flingor. hormon som paverkar och allergier.

Dagsbehov produceras ménga olika system i Fler luftvagsinfektioner,

1 huden en sommardag kroppen. bakterieinfektioner.

i Sverige (vid 15-20 Stimulerar vita blod- Férre B-celler och T-

minuters solande). kroppar att bilda anti- celler och lagre nivaer

Tillskott mikrobiella proteiner av antikroppar och

rekommenderas pa som dodar smittdmnen. antimikrobiella proteiner.

hést och vinter, 20-25

mikrogram/dag enligt

vissa lakare.

Mer dn 100 mikrogram

per dag dr toxiskt!

Vitamin E Vegetabiliska oljor. Viktigt for att halla vara Neurologiska symtom,

(8-11 mg/dag) Grona bladgronsaker, cellmembraner okad risk for allergi.
paprika, avokado, funktionella. Fagocyter, T-celler och

Fettlosligt. oliver, mandlar och Viktig antioxidant. B-celler fungerar sédmre,

aprikoser.

@)

(A

(©

svarare att kontrollera
och begrinsa virus-
infektioner.

Okad méngd fria
radikaler 1 kroppen.
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(forts fian sid 11) hjart-kérlsjukdomar, cancer, diabe-
tes och benskdrhet. Mingden reaktiva syreforeningar
oOkar 1 vara kroppar vid psykisk och fysisk stress, vid
hérd fysisk trédning och vid infektioner.

Amnen som kallas antioxidanter finns i det vi éter och
kan skydda oss mot reaktiva syreforeningar/fria radi-
kaler och neutralisera dem. Vitamin C, vitamin E och
vitamin B2 fungerar som antioxidanter. Antioxidanter
som kallas polyfenoler finns i en méingd férgrika
frukter och grénsaker som blébér, lingon, aubergine
och svarta vinbér. Andra antioxidanter ar lykopen i
tomater som blir mer aktivt om tomaten ar uppvarmd
eller tillagad, karotenoider i mordtter och anto-
cyaniner i lax och skaldjur. Mineralerna zink, jarn och
koppar &r ocksd viktiga, de ingdr i ménga antioxidativa
enzymer. l

Utbildningsdag
for styrelser.

En 16rdag i slutet av maj traffades styrelsemedlemmar
fran riksorganisationen och PIOs ldnsavdelningar for
en gemensam utbildningsdag i Stockholm. Fran PIOs
lansavdelningar deltog representanter frén PIO Sma-
land, PIO Stockholm-Uppsala och PIO Orebro-Vist-
manland. Carin Thurfjell, nationell samordnare pa
ABEF, var inbjuden som foreldsare och pa programmet
fanns foredrag om den nya dataskyddsforordningen
GDPR samt om ”Smidigt och praktiskt styrelsearbete™.

Carin borjade dagen med att forelisa om GDPR
(General Data Protection Regulation), som &r en eu-
ropeisk forordning med syftet att stirka skyddet for
levande, fysiska personer inom Europeiska unionen
vid hantering av personuppgifter. Efter lunch fick
deltagarna hora mer om vilka forvintningar det finns
pa en styrelse, om ansvarsfordelning, olika roller i sty-
relsen och tankar kring organisationens arsplanering.
Deltagarna hade ocksa mojlighet att diskutera och
fundera Over ldnsavdelningarnas arsplaneringar, nér
hinder vad och vem ér ansvarig.

( B

Carin Thurfjell férelaste om styrelsearbete och GDPR.
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Fototavling

Gladje och aventyr i sokarna!

Den langvariga varmebdljan tog ju en liten paus under dagarna for familjelagret i augusti. Men,
desto mer varme och solskenskansla i alla de fina bilder som kom in till fototavlingen, som varje
sommar arrangeras i samarbete mellan PIO och CSL Behring. Att viélja ut vinnare var mycket svart,
men samtidigt enkelt... Eftersom varje enskild bild oavsett forevigat sammanhang ar helt ljuvlig,
blir alla tilldelade forsta pris!

En respektingivande, men osedvanligt ... skramde tva deltagare att hoppa i Det ar jag som har ansvaret for
snall pirat med jarnkoll pa lagerdelta- plurret? Nej, de trotsade helt frivilligt lunchen. En lax pa tio kilo borde bli
garna. Foto: Jennie och modigt vadergudarnas tillfalliga alldeles lagom. Foto: Linda

grinighet. Foto: Ida

Jag ar beredd att ge detta familielager  Efter ett digert program, oavsett Fran mitt toppenlage har konstaterar
en high five. Ah, vi sager val high ten?! laddat med viktig information, varvad  jag att familjelagret ar toppen. Foto: Ida
Foto: Niclas med saval vardefulla forelasningar som

lek och tavlingar ar det anda skont att

fa dra mot nya djarva mal. Foto: Erica

Stort grattis till masterfotograferna (utan inbérdes ordning) Linda Schiiler, Ida Sefton,
Niclas Kongsholm, Erica Jondelius och Jennie Sefton, och stort tack for de harliga bilderna!

Tyckte du som var med som ovanstaende deltagare, att vistelsen pa Uskavigarden var
toppen, eller kanske kunde du inte alls delta i ar? Ni ar alla hjartligt valkomna till ndsta ars
familjelager och fototavling! // Fototavlingskommittén
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med filmpremiar fangainapagtskayi @ch sl«attja.kt... ~

Text & foto: Ulrika A Jondelius

Helgen 10-12 augusti traffades
familier fran hela Sverige pa
Uskavigarden utanfoér Nora. | ar
var det 18:.e gangen som lagret
arrangerades och vi hade den
stora gladjen att vara med pa
tva spannande filmpremidrer nar
flmerna "Vilse i skrackskogen’
och "Jakten pa det magiska
orhanget’ visades.

Vi samlades pa gérdsplanen framfor
”gula huset” innan det bjods pa lunch.
Efter en kortare information var det
dags for flera fartiga vélkomstlekar.
Pa eftermiddagen tittade en harlig
sol fram mellan molnen men den
kraftiga blasten gjorde att vi inte
vagade ldgga i kanoterna som pla-
nerat. Istillet passade nagra modiga
deltagare pa att ta ett dopp i de
stora vagorna. Vi hann ocksa med att
pyssla och leka fore middagen.
Efter maten, som var tacos, traffades
vi pa den stora griasplanen for en ater-
kommande lagerfavorit, ”Fangarna
pd Uskavi”. Lagen fick svara pa
kluriga fragor frdn ”Moder Fouras”
och l6sa problem genom att bland
annat kldttra igenom “spindelnét”,
kasta hastskor och griva i kladdiga
hinkar for att vinna nycklar. Med
hjélp av nycklarna kunde lagen 6ppna
skattkammaren dér alla fick vilja
ett pris. P4 grund av eldningsfor-
bud och ”stormvindar” avslutade vi
kvallen med kokt korv och brod i 14
bakom bathuset nere vid sjon. Plots-
ligt ropade nagon: Titta en flaskpost!
I flaskan fanns en skattkarta som
visade végen till en skatt som
bevakades av de tva ruskiga PIO-
piraterna Gulskdgg och Sabeltand!

Nér vi vaknade pa lordagen sken
solen och vinden hade mojnat. Bar-
nen samlades i ”gula huset” for att
traffa Marita Johansen, som till var-
dags arbetar som journalist och digi-
tal redaktor pa Sveriges Radio. Hon
berittade om dagens tema ”film” och
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om olika satt att filma, bland annat
grodperspektiv, fagelperspektiv, hel-
bild och nérbild. Barnen fick sedan
dela in sig i tva grupper for att skriva
egna filmmanus for att kunna gora
filmtrailers. En grupp valde att gora
en skrackfilm som fick titeln ”Vilse
i skrickskogen”. Den andra gruppen
skrev manus till en &ventyrsfilm
med titeln ”Jakten pa det magiska
orhianget”. Efter sminkning var det
dags att borja spela in scener till
filmerna. Barnen filmade sjélva med
hjélp av iPads. Nér alla scener var
inspelade klipptes filmer ihop och
sedan planerades kvillens premiér-
visning genom att mala filmaffi-
scher och tillverka biobiljetter.

Samtidigt som barnen arbetade med
sina filmer foreldste Mikael Sundin
och Cecilia Stocks for foridldrarna.
Mikael foreldste om ”Primédra im-
munbrister” och Cecilia om Forald-
raskap vid kronisk sjukdom och om
samhdllets stod”. Referat finns pd
sidan 18 och 19.

Fore middagen spelade vi brannboll,
badade och paddlade en tur pa sjon
Usken. Sedan var det édntligen dags
att forbereda infor kvéllens film-
premiér, poppa popcorn och rulla ut
den roda mattan. Filmvisningen blev
en stor succé och appladerna fran
publiken ville aldrig ta slut!

Pa sondag formiddag hann vi med
en runda minigolf innan regnet bor-
jade 6sa ner. Da flyttade vi in i stora
salen for att pyssla. Populért pyssel
1 ar var att mala pa stenar och pa
t-shirts. Forédldrarna lyssnade pa in-
formation om PIO.

Stort tack till foreldsare, alla famil-
jer, arrangdrerna Birgitta Lange och
Jennie Sefton med medhjélpare 1da,
Erica och Emma, samt Kenth Dora-
grip for nycklar till "Féngarna pa
Uskavi” och till stiftelser, samarbets-
partners och sponsorer som bidragit
med stod. Nasta ar ses vi 1 Uskavi
9-11 augusti. Vialkomna!
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Familjelagret 2018

Nasta art % *
FAMILJELAGER
9-1l augusti 2019 %

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000038

Varmt tack till alla som pa olika
satt bidragit till PIOs familjelager!

For att arrangera ett lager kravs engagemang,
tid och pengar. Ett stort tack till arrangérerna,
Birgitta Lange och Jennie Sefton med med-
hjalpare Ida, Erica och Emma.

Vara sponsorer och samarbetspartners:
e CSL Behring

ICA Parken, Orebro

ICA Supermarket Haga Centrum, Orebro
Matt-Elefanten

Shire

Lagret har fatt stod fran:
Kungl. Séllskapet Pro Patria

¢ Prins Carl Gustafs Stiftelse
Prins Gustaf Adolf och
Prinsessan Sibyllas minnesfond
Stiftelsen Kungaparets
bréllopsfond

Stiftelsen Lars Hiertas Minne
Stiftelsen Solstickan
Anlénsstiftelsen

Ake Wibergs stiftelse
Landsting fran olika delar
av Sverige

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

©0000000000000000000000000000000000000000000¢0

Anneli Larsson som "Moder Fouras’.
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Awnnorlunoo

Text: CecilianStocks
Foto: Ulrika A Jondelius

Att bli foraldrar till ett barn med
en ovanlig sjukdom och funk-
tionsnedsattning innebar ett
annorlunda foraldraskap.

Det innebdr ofta mycket praktiskt
arbete runt barnets sjukdom och inne-
bdr en stor vardaglig stress. Sidllan
finns det andra att spegla sig i vén-
kretsen eller familjen, utan méanga
foréldrar tvingas skapa en ny forald-
raroll ensamma.

Cecilia Stocks, socionom, har i sitt
arbete pd Agrenska och via studier
mott manga fordldrar och 1 grupp-
samtal fatt ta del av deras beréttelser
om sorg, oro, fortrostan och gléddje.
Genom att dela berittelser blir man
till som fordlder. Ménga ginger fér
fordldrarna, som soker samhéllets
stod, berdtta sin historia utifrdn en
brist, oférmaga eller behov for att
fa hjélp. De som ska ge stod wvill
veta vad barnet inte klarar av. Att
stindigt upprepa brister och behov
1 sin tillvaro skapar en dominerande
berittelse av problem. Delandet av
vardagsberittelser med bade be-
kymmer och glddjeimnen skapar
en battre balans néir fordldrarna ska
forma sin nya foréldraroll.

Stod fran samhallet

Numer gér det att skapa en samman-
stdllning om Forsikringskassans stod
baserad pa det egna barnets behov.
Den finns pd Forsdkringskassans
webbplats och heter ”Guide for dig
med funktionsnedsittning”. De som
har storst behov av stod ska erbjudas
en kontaktperson som ansvarar for
att samordna alla kontakter med For-
sakringskassan.

18

Vardbidrag

Till ansokan bifogas ett medicinskt
intyg, utfirdat av behandlande lakare.
Handldggaren ldgger sedan ett for-
slag till beslut, som till sist fattas
av en sarskilt utsedd beslutsfattare.
Vid avslag kan drendet omprovas vid
Forsdkringskassans omprévnings-
enhet. Avslag dédr kan overklagas i
Forvaltningsritten, ddrefter 1 Kam-
marrétten och 1 Hogsta Forvaltnings-
domstolen. Vardbidrag ér till for dem
som vérdar ett sjukt barn eller ett
barn med funktionsnedséttning. Det
kan betalas ut fran att barnet ar nyfott
till och med juni det ar hen fyller 19
ar. Dérefter kan hen sjédlv ansoka om
handikapperséttning och aktivitets-
erséttning.

Vardbidragets niva styrs av barnets
vardbehov, inte av vilken diagnos
barnet getts. Nér annat samhéllsstod
finns, exempelvis om barnet bor hos
stodfamilj eller dker pa korttidsverk-
samhet, paverkar nivan pa vérdbi-
draget. Vardbidraget ar skattepliktigt
och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Barn med
bestaende funktionsnedsittning kan
bli beviljade vardbidrag pa obegrin-
sad tid”. Forsékringskassan foljer da
upp véardbehovet genom att gora
efterkontroller. Som bidragstagare ar
du skyldig att anméla fordndrat vard-
behov eller om du beviljats annat
samhallsstod.

(Vid arsskiftet infors omvardnadsbi-
drag och merkostnadsersdttning som
pd sikt kommer att ersditta vardbidra-
get. Alla ersdttningarna kommer att
lopa parallellt under en period fram-
over. Ddremot dr det inte mojligt att
ansdoka om vardbidrag efier 1 januari

ldraskap

Cecila Stocks, socionom Agrenska.

2019. Mer information finns pd www.
forsakringskassan.se. Reds anm.)

Samordning — fast vardkontakt
Enligt hilso- och sjukvardslagen
har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att
sakerstilla patientens behov av sam-
ordning om patienten 6nskar det. En
fast vardkontakt kan samordna var-
dens insatser, information, formedla
kontakter inom vérden och vara
kontaktperson inom andra delar av
varden och for andra samhéllsaktorer.
Den fasta vardkontakten kan vara en
lakare, men behover inte vara det.
Kommuner och landsting ar skyldiga
att upprétta en samordnad individuell
plan, SIP, enligt bade socialtjanstla-
gen och hilso- och sjukvardslagen.
En SIP gors ndr samordning efter-
fragas och kompetens behovs fran
flera verksamheter och dér ansvars-
fordelningen behover vara tydlig.
En rittighet, bland annat nir en
person upplever att man “bollas runt”
mellan olika instanser.

PIObladet Nr 3-4/2018
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Immunbrist - en
fraga om samarbetel

Text: MikaeIOSundin
Foto: Ulrika A Jondelius

| augusti holls PIOs 18:e familje-
lager dar jag hade férmanen att
fa beratta om immunférsvaret
och immunbrist.

Foréldrarna fick hora om hur im-
munforsvaret borde fungera, hur
det fungerar vid immunbrist och
hur vi kan hjélpa det. Barnen stéllde
manga kluriga fragor under det efter-
foljande fikat. Har dr en kort sam-
manfattning av det som forédldrarna
fick hora. Immunforsvaret bygger pa
samarbete mellan olika mekanismer
— det mérks om ndgra inte samar-
betar (precis som i vardagen). Be-
handling av immunbrist krdver sam-
arbete mellan den som ér sjuk, anho-
riga, och sjukvarden — det mérks om
ndgra inte samarbetar.

Forst tittade vi pd immunforsvarets
organ. Benmirgen ar forstas central
eftersom det ar dir alla immunfor-
svarscellerna tillverkas och skolan
ar for en del vita blodkroppar (B-
lymfocyterna). Aven levern dr vik-
tig for dir tillverkas komplement
och signalmolekyler. Thymus (brés-
sen) dr vissa vita blodkroppars (T-
lymfocyter) skola. Immunf6rsvarets
stationer (lymfknutor, mjilten, ton-
sillerna och andenoiden) behovs for
att effektivt bekdmpa infektioner.
Och sa ska vi inte glomma huden
som dr ett fysiskt hinder med olika
fettsyror och antimikrobiella mole-
kyler (peptider) for att skydda oss.
Vi gick igenom att T-lymfocyterna
framfor allt skyddar oss mot virus
och svamp, B-lymfocyterna gor anti-
kroppar som skyddar oss mot bakte-
rier men dven annat, makrofagerna
(t.ex. monocyter och neutrofiler) mot
bakterier och svamp, och komple-
mentproteinerna mot bakterier. Alla
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Mikael Sundin, dverlakare/docent
PF Barnhematologi, immunologi och
HCT, Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Huddinge

delar &r viktiga och det mérks pd
olika sitt vad som hidnder om en
viss del ér borta. Ibland kan andra
delar ”kliva” in och hjilpa till, men
ibland kan dven andra delar bli pa-
verkade (t.ex. T-lymfocyter hjilper
B-lymfocyter att bli extra duktiga pa
sitt jobb). Immunforsvaret bygger
pa att alla delar hjélper till for att det
ska vara riktigt effektivt i att skydda
oss mot infektioner. Immunforsvaret
bygger alltsa pa vad man kan likna
vid ett samarbete, dar alla har en
given uppgift men dér resultatet blir
langt mycket effektivare om alla gor
sina delar tillsammans.

Behandlingen av immunbrist om-
fattar allt frén tillfillig antibiotika-
behandling till allogen blodcells-
transplantation (benmérgstransplan-
tation). Vi tittade pa att olika fel i
immunforsvaret resulterar i olika

typer av immunbrist som kan hjilpas
pa olika sétt. Vanligast &r forstés anti-
biotika och immunglobuliner. Det &r
forstds viktigt att varje individ med
immunbrist far just den behandling
den behover. Har behover patienten
(genom foréldrar) och sjukvarden
samarbeta for att hitta réitt. Bara den
med immunbrist eller dennes anhd-
riga vet ju hur sjuk/frisk den &r och
madste kommunicera det till sjukvar-
den (heja heja infektionsdagboken!)
— for att veta om dosen ska dndras,
om tekniken dr fel, om annan be-
handling ska ldggas till eller om man
madste byta behandling. For att béttra
pa sina chanser att ma sa bra som
mojligt, sa kan den som har immun-
brist hjélpa till! Det kan vara att rora
pa sig regelbundet eftersom en stark
kropp med god lungfunktion gor att
man klarar sig béttre om man blir
sjuk t.ex. i en infektion. En annan sak
man kan gora &r att dta regelbundet
och varierat for att kroppen/immun-
forsvaret ska ha energi och bygg-
stenar. Beroende pa vilka organ man
har symtom fran vid immunbrist &r
det ocksa viktigt att ta sina andra
lakemedel (t.ex. hudkrdmer, inhala-
tioner mm). Att behandla immunbrist
handlar alltsd om att samarbeta och
hitta ratt vig fram for den enskilde
individen.

Slutligen talade vi om vikten av att
kunna sin sjukdom. Béde barn och
foraldrar behover det! Dels for att for-
sta, dels for att mérka nér ndgot inte
star rétt till. Men ocksa for att i rétt
hjélp vid olika kontakter med sjuk-
varden. Fordldrar maste lata sina barn
ta plats” ju dldre barnet blir (for att
lara sig sjukdomen, behandling och
kommunicera med sjukvérden) och
slappa taget for att underlétta over-
foringen till vuxensjukvérden. M
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Andningsvard vid immunbrist

Text: Anna-Lena Lagerkvist

Ovre luftvagsinfektioner kan alla
fa, men vid en immunbrist Okar
risken. Luftvagarna kan skadas
om upprepade luftvagsinfektio-
ner inte behandlas optimalt. Det
ar darfor viktigt att forsdka fore-
bygga dessa infektioner och om
de uppstar behandla dem pa ett
bra satt. En fysioterapeut/sjuk-
gymnast med kunskaper om in-
halation och andningsgymnastik
kan har hjalpa till.

Det ér viktigt att borja med forebyg-
gande behandling tidigt dvs. att d&ven
hjélpa spadbarnet. Grundtanken med
hjélpen &r den samma 1 alla aldrar,
men metoderna som anvénds maste
anpassas till varje enskild individ. Att
under hela livet behova genomfora
en behandling av luftvigarna en eller
flera génger per dag kan fornagra vara
svart att acceptera. Det giller da att
stotta och forsoka motivera dem som
inte vill eller inte orkar. Om t.ex. bar-
nets fordldrar deltar i behandlingen
kan motivationen 6ka. Det &r viktigt
att forklara varfor inhalation och
andningsgymnastik ska genomforas.
Aven det lilla barnet kriver en for-
klaring pa ett sprak som det forstar.
Anvind gérna bilder for att illustrera
och gosedjuret kan t.ex. f& samma
behandling som barnet. For de yngre
barnen kan behandlingen ldggas upp
som en lek, vilket gor att den kan bli
roligare att genomfora. Behandlingen
behover inte vara exakt likadan
varje dag utan kan varieras inom
givna ramar. Ibland far barnet berém,
utan att behandlingen har genom-
forts sa bra, da tanken kan vara att
det lattare ska samarbeta. Ge endast
uppmuntrande kommentarer till det
som genomfors bra och anvénd
konstruktiv kritik om nagot behdver
forbattras. Barnet maste lita pa den
som ger instruktioner. Vill barnet
sjalv ”bestdmma”, kan det t.ex. fa
vilja om inhalationen och andnings-
gymnastiken ska genomforas fore
eller efter maten.

Luftvigarnas anatomi och fysiologi

ar komplex. Finns det slem i de stora
luftvdgarna harklas/hostas det létt

20

bort. Finns det slem i de mindre
luftvigarna, dér luftflodet 4r mindre,
kan detta vara svarare att evakuera.
Bakterier trivs i slem och forokar
sig snabbt. Snart har den “lilla” luft-
véagsinfektionen blivit stor och det
finns risk att en lunginflammation
utvecklas.

Andningsgymnastik (inklusive inha-
lation) kan forebygga och behandla
luftvagsinfektioner och finns beskri-
ven redan i borjan av 1900-talet. For
att avldgsna slemmet lades personen
i drinage dvs. med en sidnkt huvud-
anda, da den tidens uppfattning var
att slemmet med hjélp av tyngd-
kraften kunde rinna ut. Vid en sénkt
huvudinda fordandras ventilationen,
dé olika delar av lungtrddet anvinds
i olika positioner, men det &r osanno-
likt att det sega slemmet kan rinna ut
ur de smala luftvdgarna. Vi kan jaim-
fora detta med ett litet kapillarror som
fylls med vatten och dérefter halls
upp och ner. Inte heller vattnet rinner
ur det smala roret. En sdankt huvud-
dnda har dven andra nackdelar, da
bl.a. luftvdgar stings av och syre-
halten i blodet sjunker. Diafragma,
som &dr var viktigaste andnings-
muskel och dr placerad mellan lung-
orna och magen, far hir arbeta mot
tyngdkraften, vilket 6kar andnings-
arbetet.

I'mitten av 1900-talet beskrevs bank-
ningar och vibrationer dver brost-
korgen med syfte att forebygga
lungkomplikationer efter operationer
och for slemevakuering. Personen
hostade 1 samband med detta, men
sannolikt inte for att slagen mot
brostkorgen lossade slemmet, utan
for att personen rorde nagot pa sig och
da forandrade sin ventilation, varvid
slem kunde mobiliseras. Bankningar
och vibrationer anvénds fortfarande
runt om i véirlden men sparsamt i
Norden, dé det dr tveksamt om slag
mot en vuxens brostkorg kan mobi-
lisera slem. Det har dven beskrivits
revbensfrakturer hos nyfodda efter
bankningar mot brostkorgen. Idag
finns flera andra andningsgymnastik-
metoder att anvinda. Det finns dock
ingen specifik behandlingsmetod for
varje enskild sjukdom och vi vet inte
vilken metod som &r bést.

Inhalation

Vid o6kade slemméngder behover

luftvdgarna befuktas, vilka da lattare

kan lossa, mobilisera och avldgsna
slemmet. Att inhalera vanligt koksalt

0,9 % kan manga ganger ricka, men

ar slemmet extra segt kan en starkare

saltlosning pa 3—6 % vara bittre. An-
vands en starkare saltlosning maste
forst en luftrorsvidgande medicin in-
haleras, da den starka saltlésningen
kan reta luftvdgarna till att dra ihop
sig, varvid andningen forsvaras. Den
luftrérsvidgande medicinen kan tas
via en pulverinhalator eller en spray
kopplad till en s.k. spacer. Den gér
ocksa att inhalera 1 vétskeform, men
dé tar inhalationen onddigt 1ang tid.

Det finns ménga olika inhalatorer

1 olika prisklasser. I Sverige kan vi

utan egen kostnad fa lana en inha-

lator, men alternativen som erbjuds

varierar. Vid val av en inhalator &r

det viktigt att tinka pa:

- Var och nir ska inhalationen
genomforas?

- Vad ska inhaleras?

- Vad &r en rimlig tidsatgang for
inhalationen?

- Kan personen aktivt medverka
eller ska inhalationsdistributionen
genomfOras av en annan person?

- Kan den anvénda utrustningen
rengoras?

De kompressordrivna inhalatorerna
ar héllbara och bra for att inhalera
t.ex. koksalt i olika koncentrationer,
men kréver elektricitet for att kunna
fungera och hors nér de ar paslagna
(Figur 1). Det finns nu ocksa inhala-
torer med s.k. meshmembran (Figur
2). De ar tystgdende och kan drivas
antingen med elektricitet eller batteri,
vilket gor att de passar bra att ta med
sig. Inhalationstiden brukar ocksa
vara nagot kortare &n med de kom-
pressordrivna inhalatorerna. Nack-
delen med meshmembranen dr dock
att de slits relativt fort. For att for-
langa “livslangden” pad membranen
kan efter inhalationen restvolymen
tommas ut och nagra ml kranvatten
(dock ej med hog kalkhalt!) héllas 1.
Direfter ska inhalatorn ’ga pa tom-
ging” cirka 30 sekunder.

Det ar viktigt att regelbundet rengéra
anvénd utrustning, s att inte bakterier
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forokas. I en ml fukt finns det cirka

10 miljoner mikroorganismer. Alla dr

inte sjukdomsalstrande, men ménga

kan bli. Rengéringsrutinerna vari-
erar i Sverige. Kontakta hygienav-
delningen dér ni bor, sé att ni kan

folja deras rekommendationer. Vid

Drottning Silvias barn och ungdoms-

sjukhus 1 Goteborg foljer vi rekom-

mendationerna fran Vardhygien vid

Sahlgrenska Universitetssjukhuset,

vilka lyder:

I hemmet efter varje inhalation i

samband med slemevakuering ska

foljande genomforas:

- Demontera alla nebuliseringsdelar.

- Skolj/diska av ev. beldggningar
sasom medicinrester, koksalt etc.

- Légg delarna i en skal.

- Hall kokande vatten Over, sa att
alla delar ticks och 1at dem ligga i
vattnet en minut.

- Tag upp delarna, skaka av vattnet
och ldagg dem till tork.

For att underlétta kan det vara lamp-

ligt att ha tva uppsittningar nebuli-

seringsdelar som tél kokande vatten.

En uppséttning anvidnds pad morgo-

nen och en pa kvéllen och sedan kan

bada rengoras vid samma tillfzlle.

Ofta anvinder de yngsta barnen en
mask nidr de ska inhalera, da de
fraimst andas genom ndsan och har
svart att halla titt med ldpparna runt
ett munstycke. Forsok att halla mas-
ken sa ndra ansiktet som mojligt for
att minska medicinldckage och for att
undvika att medicinen nar dgonen.
Det ar speciellt viktigt vid inhalation
av inflammationshimmande medi-
cin, som kan ge Ogoninfektioner
och gra starr. Ett stérre barn och en
vuxen kan med fordel anvénda ett
munstycke, dd mer medicin kan nd
luftvigarna och mindre gér till spillo
vid kinderna. Ett spddbarn kan dock
anvéinda ett munstycke, om det kan
suga pa detta och man haller ett av
sina fingrar mot barnets nédsborrar sd
att ndsandningen dérigenom hindras.
En vuxen, som har problem fran bi-
halorna kan anvidnda en mask, da
medicinen ocksa distribueras genom
ndsan. For att barnet ska acceptera
masken mot sitt ansikte, kan man
forsiktigt stryka den Over barnets
ena kind med mal att hamna Sver
barnets nidsa och mun. Ett spadbarns
andetagsvolym ar dock liten, cirka
810 ml/kg kroppsvikt. Da volymen
1 mask och nebuliseringsdelar ofta &r
storre @n spiddbarnets andetag, kom-
mer barnet att andas gammal luft
inne 1 systemet. Om inhalationen tar
nagra minuter kommer koldioxid-
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PHILIPS

Figur 2. Exempel pa inhalatorer med meshmembran.

BN

Figur 3. Djupandningsstimulering och sekretmobilisering pa boll.

halten i barnets blod att stiga. For att
undvika detta tas masken bort efter
cirka 45 sekunder sd att barnet kan
andas vanlig rumsluft. Proceduren
upprepas tills inhalationsvitskan &r
slut. Detta brukar de flesta spadbarn
acceptera.

Vid slemproblematik &r det bra att
inhalera bade i sittande och i lig-
gande. Eftersom ventilationen for-
dndras 1 olika positioner antas att
inhalerad medicin distribueras till
olika delar av luftvdgarna. Genom
att variera andetagsdjupen under
inhalationen kan ockséd medicindist-
ributionen fordndras. Vid en riktigt
djup utandning kan slemkladdar,
som sitter ldngre ut i luftvdgarna

mobiliseras. Méanga ganger undviks
djupa andetag, som kan reta till
hosta. Andetagen blir da successivt
allt mindre och man andas ovanpa
slemmet”.

Andningsgymnastik

Efter inhalationen ar det viktigt att
avliagsna det slem som har lossat.
Lite slem kan ha avldgsnats under
inhalationen, men andra metoder
kan ockséd behovas for att "damm-
suga” luftvdgarna ordentligt.

Det lilla barnet kan inte aktivt med-
verka, men vi kan pé olika sitt un-
derlétta andningen och sekretmobili-
seringen for barnet. Genom att hoja
huvudéndan av sdngen eller ta upp
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barnet i famnen 6ppnas fler luftvéigar
och andningen underlittas. Passiva
och aktiva arm- och benrdrelser sti-
mulerar till djupa andetag. Att locka
det lilla barnet att stracka sig efter en
leksak eller boja benen i samband
med blojbyte dr bra exempel. Att
gunga barnet pa en stor boll, i fam-
nen eller i en filt, samt ”fordldrabus™
stimulerar ocksa till djupandning och
sekretmobilisering (Figur 3). Genom
att komprimera barnets brostkorg nér
det andas ut, kan utandningen for-
langas ndgot, vilket kan mobilisera
slemkladdar.

Att hosta dr mycket energikravande.
Att huffa, vilket innebar att utand-
ningen forceras mot ett dppet strup-
lock ungefdr som nir man blaser
imma pa en spegel, anses mindre
energikravande. Huffen ar lamplig
att anvinda for att evakuera slem i
samband med alla andningsgymna-
stikmetoder. For att forsoka komma
at slemkladdar pa olika nivéer i
bronktradet &r det bra att starta ’huf-
fen” vid olika lungvolymer. Pa bar-
nets sprak gors forst en liten mygg-
huff, sedan en lite storre katthuff och
till sist en stor elefanthuff. Ett mun-
stycke 1 munnen hjélper till att halla
struplocket Oppet.

Figur 4. Positive Expiratory
Pressure (PEP)-utrustning.

Positive Expiratory Pressure (PEP)
innebdr ett positivt motstand pa ut-
andningen och har anvénts for slem-
mobilisering sedan 1980-talet. PEP
erhédlls t.ex. ndr vi andas ut mot
lapparna och nédr vi bldser upp en
ballong, men vid slemmobilisering
anvénds ofta en s.k. PEP-mask. Den-
na bestdr av en mask eller ett mun-
stycke, en ventil, samt en nippel med
en diameter mellan 1,5 mm—6 mm
placerad ddr man andas ut. (Figur
4). PEP-utrustningen kan anvindas
pa olika sidtt och det &dr instruk-
tionerna till individen som avgor
syftet med behandlingen. Exakt vad
som hénder i lungorna, nér vi andas
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1 en PEP-mask &r dnnu inte ként,
men det dr visat att lungvolymen kan
Oka eller minska, syrehalten i blodet
kan o6ka och slem kan evakueras.
Finns det slem i de stora luftvdgarna
kan det mobiliseras av luftflodet vid
“vanliga” andetag, men finns slem-
met 1 de mindre luftvigarna kan s.k.
hogtrycks-PEP (HiPEP) vara bittre.
HiPEP innebér att utandningen for-
ceras mot motstdndet i PEP-masken.
Inte heller hér ar det kdnt vad som
exakt hénder i luftvidgarna, men man
tror att det blir ett okat luftfiode till
underventilerade luftvigar genom de
sma “sidovdgarna” som finns i luft-
viagarna. Den utandade luften fran
dessa tros kunna mobilisera perifert
beldget slem. Exempel pa behand-
ling med HiPEP: Andas 8-10 lugna
andetag i en PEP-mask. Forcera dar-
efter utandningen 1 PEP-masken tills
all luft 4r utandad. Huffa fran tre
olika lungvolymer. Upprepa 5 ganger,
vilket ger en total behandlingstid pa
10-12 minuter. Avsluta gérna med
3-5 vanliga andetag i PEP-masken
for att Oppna eventuellt avstingda
lungdelar, som kan ha uppstétt vid
den forcerade utandningen.

Att varva inhalation, PEP och huffing
1 sittande, samt i sidliggande bilat &r
bra for att avldgsna slem i olika delar
av luftvdgarna. Befintlig PEP-mask
bor dock ej anvindas av barn < 2 ar,
dé deras andetagsvolym ofta dr min-
dre @n volymen i mask och ventil.

Oscillerande PEP ar ytterligare en
PEP-metod, som kan anvindas for
slemevakuering. Detta ger en inter-
mittent acceleration av luftflodet och
en vibration av luftvdgarna, vilket
kan lossa, mobilisera och transporte-
ra sekret till centrala luftvagar. Det ér
ocksa visat att oscillerande PEP kan
minska slemmets viskositet. For att
undvika yrsel nér oscillerande PEP
anvands, bor antalet forcerade utand-
ningar i redskapet utan vila emellan
inte vara fler &n 5—6. Darefter ar det
lampligt att vila en stund och forsoka
huffa bort det slem som kan ha lossat.
Denna procedur kan upprepas, tills
luftvigarna 4r sd rena som Onskas

(Figur 5).

Autogent drinage (AD) innebér att
slemmet andas upp och kan liknas
vid en huff utan att luftvéigar kompri-
meras sasom vid hosta. AD kan vara
lamplig vid instabila luftvégar, vilka
kan kollapsa vid en forcerad utand-
ning. Denna metod kan dock vara
tidskrdvande.

P
hﬁ
Figur 5. Oscillerande PEP.

Fysisk aktivitet 4&r en mycket bra
andningsgymnastikmetod, som sti-
mulerar till djupandning och spontan
hosta. Metoden dr litt att variera,
vilket gor att behandlingen blir mer
lustbetonad och déarfor kan vara latt-
are att genomfora. Hér viljs aktivitet
efter intresse och vad som finns att
erbjuda néra bostaden. For det lilla
barnet kan som tidigare nidmnts
”fordldrabus” och jaga-lekar passa
bra. For det dldre barnet, tonaringen
och den vuxne kan t.ex. fotboll, bad-
minton, cykla, jogga m.m. passa.
Triningen behdver inte vara likadan
varje dag, utan det &r bra att variera
mellan olika aktiviteter. Genom de
fysiska aktiviteterna kan dessutom
kondition, muskelstyrka, ledrorlighet,
koordination, kroppsmedvetande, ut-
héllighet m.m. bibehéllas eller for-
bittras, vilket ar lika med FRISK-
VARD, nagot som alla méinniskor
regelbundet bor utfora.

Dessa rad brukar jag ge till vard-

personal

- Vid slemproblematik ar det viktigt
att starta andningsgymnastik och
inhalation tidigt i livet for att for-
soka forhindra lungskador.
Forklara dé oavsett alder ”Varfor?”
detta dr viktigt.

- Vilj inhalationsutrustning efter
personens behov och forut-
sattningar.

- Var noga med att ge instruktioner
angdende regelbunden, optimal
rengOring av utrustningen.

- Det finns méanga olika andnings-
gymnastikmetoder. En fysiotera-
peut/sjukgymnast kan hjdlpa till
med att hitta en lamplig metod for
varje enskild individ.

- VIKTIGT! Behandlingen ska vara
effektiv, men ocksa rolig och om-
véxlande!
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Notiser

Internationellt méte for
patienter, lakare och sjukskoterskor

PIO hade fem representanter pa
plats nar drygt 2400 deltagare
samlades i Lissabon under fyra
dagar for att lara sig mer och
dela med sig av kunskap och
den senaste forskningen inom
primar immunbristomradet.

Arrangorer av motet var ESID (Eu-
ropean Society for Immunodeficien-
cies), INGID (International Nursing
Group for Immunodeficiencies) och
IPOPI (International Patient Organi-
sation for Primary Immunodeficien-
cies). Det var fortsatt stort fokus pa
primir immunbrist och kopplingen
till autoimmunitet/autoinflammation.
Aven nya individanpassade be-

handlingar och genterapi uppmaérk-
sammades liksom den begrinsade
tillgdngen pa immunglobulin. Pa
IPOPIs mote var det ocksa program-
punkter om olika delar av arbetet i en
organisation, till exempel om hur en
patientforening kan agera vid kriser
som brist pa immunglobulin eller
vid naturkatastrofer som paverkar
medicinforsorjningen. Fran PIO del-
tog ordforande Maria Monfors samt
Magdalena Doragrip, Sandie Stegen-
berg och Lisa Wallin frén styrelsen.
Fran PIO-kontoret deltog Anneli
Larsson som dven var inbjuden av
IPOPI att foreldsa om fordldraskap
och vad man kan ténka pa som for-
alder till en tondring med primér im-
munbrist. [ ndsta nummer av PIObla-
det (marsnumret) kommer det referat

vl
=

Fran PIOs styrelse deltog Lisa Wallin,
Maria Monfors, Sandie Stegenberg och
Magdalena Déragrip. Foto: A. Larsson.

fran de olika foreldsningarna. Bland
annat kommer vi fa ldra oss mer om
hur primédr immunbristsjukdom kan
péaverka olika delar av kroppen. l

Sjukgymnasterna gav tips och rad

Text & foto: Anette Andersson,
ordf. PIO Smaland

Vid ett tilifalle da undertecknad
befann sig pa Infektionskliniken
i Jonkoping kom jag i kontakt
med sjukgymnasten Elin Arnkiint.

Jag fragade om hon vid ndgot tillfille
skulle kunna delge oss, medlemmar i
PIO Smaland, rad och tips vi kan ha
nytta av da vi drabbas av infektioner
1 framforallt luftvigar och lungor.
Detta fann Elin intressant vilket
medforde att medlemmarna blev in-
bjudna till en foreldsningskvall.

Elin Arnklint och Karolin Ifring,
bada sjukgymnaster pa Léanssjuk-
huset Ryhov i1 Jonkdping, bjod pa
en mycket inspirerande foreldsning.
De borjade kvillen med att visa en
film om andning och friska lungor.
Dérefter visade de skillnaden i lung-
funktionen nér man sitter respektive
ligger ned d& man drabbats av lung-
inflammation. Nér man sag denna
skillnad forstdr man hur viktigt det ar
att komma upp ur sdngen, om an bara
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sittande pd séingkanten, fastin man
kénner att man varken orkar eller vill
dé man ar riktigt sjuk.

Ytterligare en kort film med tips om
hur upphostning av slem kan under-
lattas visades. Med sig hade de olika
typer av andningshjilp som de fore-
visade funktionen av. Alla fick med
sig var sin Mini-PEP hem. Bra att
ha infor hosten dé infektioner kom-
mer, tyvérr. Karolin delgav oss dven
recept pd saltvatten for nésskoljning
och visade hur en nisskoljnings-
spruta fungerar. Under foreldsningen
stillde motesdeltagarna fragor som
Elin och Karolin svarade pé. De gav
ménga bra tips och rdd under kvillen.

Sjukgymnast Elin Arnklint.

Foreldsningen avslutades med att
Elin och Karolin instruerade rorelse-
ovningar for brostrygg och nacke. H

3k Vi behover dig! 3k

Vi s6ker Dig som vill sitta med i styrelsen for PIO Smaland.
Vanligen hor av dig till PIOs kansli for kontaktuppgifter.
info@pio.nu, www.pio.nu
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Smatt & gott

Arsmote

2019

Den 30 mars 2019 halsas alla :
medlemmar varmt valkomna
til Gavle for arsmote och
medlemsmote. E

Inbjudan skickas ut i bérjan av
2019. E

Valkomna!

Halsningar fran styrelsen i PIO. ‘

’
Efterlysning
Medlemsberittelser dr ett uppskattat
inslag i PIObladet. Darfor soker vi
nu personer som &r intresserade av

att dela med sig av sina erfarenheter
av primdr immunbrist (PI).

Har du sjélv PI, &r du sambo/gift,
vérdnadshavare eller pd annat sitt
har anknytning till ndgon som har PI
och vill skriva/dela med dig?

Hor av dig till PIO pé e-post info@
pio.nu.

Tips! Pa P1Os hemsida www.pio.nu
under menyn “Leva med PI” kan du
ta del av medlemsberéttelser.

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

Nomineringar till
fortroendeuppdrag

Da var det dags att skicka in nomineringar till organisationens olika fortroende-
poster for verksamhetsaret 2019. OBS, endast medlemmar kan véljas till
fortroendeuppdrag inom organisationen!

Skicka nomineringarna till ann-sofie.isaksson@pio.nu mérkt ”"Nomineringar”,
senast den 15 januari. Kom ihag att den nominerade dessforinnan ska vara
tillfrdgad och ha accepterat nomineringen. Vilka poster som &r valbara kan
du ldsa om i PIOs stadgar § 5. Stadgarna finns pa www.pio.nu under menyn

”P10”, ”Om P10

Viinliga hiilsningar firdn valberedningen i PIO

----------------------------------------

30 mars

22-29 april Varldsimmunbristveckan
med bl.a zebra-promenader.

9-ll aug.

Arsméte och medlemsméte
med intressanta forelasningar.
Valkommen till Gavle!

--------------------

Familjelager i Uskavi, utanfér Nora

PIOs familielager ar en fin mdjlighet att traffa
andra i samma situation, att fa kanna den harliga
gemenskapen, fa mer kunskap och goéra roliga

saker tillsammans.

----------------------------------------

---------------------------------------

Skona miljén!@

Har du e-post?

Da kan du fa protokoll och in-
formation via mail. Skicka namn
och e-postadress till info@pio.nu.

PS. PIObladet kommer i brev-
ladan som vanligt!

Glom inte heller att meddela ev.
adressindringar sa du inte missar
inbjudningar och PIObladet!

Medlemmar bosatta i
Stockholm-Uppsala

Boka redan nu sbndagen
den |7:e februari for arsmote
och medlemstraff med

familjeaktivitet.
g oS *

Julklappstips
- till den som
"har allt”!

PIOs Gavobrev + en liten
julklapp = en riktigt god jul!

Julgava

tigt god jul

Fler fina julgavor finns pa:
WWW.pio.nu

Tack for ditt stod till PIO!
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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 géra 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.

¢Shi
www.shiresverige.se Ire




B-POST PORTO BETALT

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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