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Hint se i sist...

Valkommen till PIObladet nr 2

Corona-pandemin har nu pagatt i dver tre manader och
den fortsétter att paverka oss. Samhéllet och véra liv i
vardagen har stéllts pa dnda. Mycket har hént pa kort
tid och forhoppningsvis kommer forskning och sjuk-
vérd ge oss fler och tydligare svar vartefter kunskapen
om covid-19 6kar de kommande manaderna. Tidningen
som du héller i din hand &r ett nummer som till stor del
handlar om just coronaviruset, covid-19.

For forsta gangen 1 PIOs historia kunde vi inte tréffas
for att halla ars- och medlemsmotet pa grund av den
pagaende covid-19-pandemin. Den 28 mars holls
istillet PIOs arsmote via e-motesverktyget Zoom.
Det gick efter omstindigheterna bra dven om det &r
trevligare att kunna traffas pa riktigt. Tack till alla med-
lemmar som deltog pé arsmétet!

Jag ar mycket tacksam och hedrad &ver fortroendet att
fa vara ordforande 1 dnnu ett ar, tack! Det hér aret ar
annorlunda och kommer att utmana oss pa olika sétt. Vi
1 PIO gor vart bésta for att hantera den nya situationen
och stotta er medlemmar. Jag vill tacka avgaende supp-
leant Lisa Wallin for hennes stora engagemang och upp-
skattade arbete i P1Os styrelse. Jag vill dven vilkomna
Susanne Larsson och Camilla Nordmark som valdes in
som suppleanter. I det hdr numret kommer ni fa l4sa en
kort presentation av den nya styrelsen.

Ni kommer ocksé, bland annat, att fa ldsa artiklar
fran foreldsare som skulle ha medverkat pd medlems-
motet i Orebro. Peter Bergman skriver om covid-19
och primér immunbrist. Lennart Hammarstrdm skriver
om framtid och forskning om corona-viruset. Julia
Nordin fran den internationella patientorganisationen,
IPOPI, berédttar om deras arbete under pandemin. Ni
kommer dven fa ta del av en medlemsberittelse om
mamma och dotter och deras vardag samt hur de upp-
lever att leva isolerade.

I april anordnade PIO en fragestund via e-motesverk-
tyget Zoom om primér immunbrist och corona-viruset,
covid-19. Det var roligt att vi fick till ett digitalt mote
och att 78 personer deltog. Kanske ar detta ett av flera
sdtt att halla moten framover? P4 PIOs hemsida kan du
ldsa en sammanstéllning av frdgor och svar fran motet.

Gilla oss pa Facebook!  Zebrabutiken
www.facebook.com/PIO.Riks/
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Viérldsimmunbrist-
veckan blev en succe
med 6ver 1000 promenad-

timmar och ménga nya deltagare. Ett hjartligt tack till er
alla som bidragit och deltagit under kampanjen!

Det har varit manga lyssningar pa P1Os podd Sa sjukt”
under de senaste veckorna. De tva sista avsnitten som
har varit extrainsatta pa grund av covid-19 har varit
mycket uppskattade och haft 6ver 1500 lyssningar.
Ett nytt poddavsnitt 4r under inspelning som handlar
om immunglobulin som framstills av blodplasma. Vi
far veta mer om hur immunglobulin tillverkas och hur
tillgdngen ser ut i Sverige och i 6vriga varlden.

PIOs styrelse har beslutat att stdlla in sommarens
familjelager. Det &r inte mdjligt att anordna ett lager pa
ett tryggt vis for barn med primér immunbrist och deras
familjer under rddande omsténdigheter. Vi vet dnnu
inte hur Folkhdlsomyndighetens rekommendationer ser
ut i augusti for resor inom Sverige och sammankomster
som lager, men att stélla in kdnns dnda rétt for att inte
riskera smittspridning. Vi ser nu redan fram emot
(12)13-15 augusti 2021 da vi istdllet for 20-ars-
jubileum fér fira “lagrets 21:a fodelsedag”.

Arsmétesprotokollet, géllande drsmétet 2020, kommer i
ar att skickas ut via e-post till medlemmar som angett en
e-postadress. Protokollet finns ocksa pa PIOs hemsida.
Om du Onskar en utskrift pa papper sa gar det bra att
kontakta PIO-kontoret.

Nista nummer av PIObladet kommer ut i borjan av
december och tills dess arbetar vi med att sprida infor-
mation via hemsidan och pé andra sétt.

PIO har funnits i 6ver 40 ar, tillsammans har vi utrattat
mycket. Vi kommer att klara det hér tillsammans!

Ta hand om varandra!

Varma sommarhélsningar

Ao, A9
Maria Monfors
Ordforande

73 g

WWW.pIOo.Nu
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Aktuellt i PIO

Digitala losningar |
en tid av isolering

Arsmétet 2020 blev ett digitalt
mote. Pa grund av pandemin
kunde inte PIOs arsmote och
medlemsmdte genomforas i
Orebro som det var ténkt. Vi
ar anda valdigt glada over att
arsmotesforhandlingarna kunde
genomforas digitalt och samla
ett trettiotal medlemmar fran
hela Sverige.

Vid arsmétet valdes en ny styrelse
som presenterar sig pa sidan 4-5.
Under motet klubbades en upp-
datering av stadgarna till forsknings-
fonden igenom. Arsmétet beslutade
att det instdllda medlemsmotet med
foreldsningar ska genomfGras nésta dr
(2021) 1 Orebro. Foreldsarna kommer
ater tillfragas om medverkan. For-
hoppningsvis dr ldget mer stabilt
1 mars nésta ar. Detta innebér att
PIOs planerade arsméte 1 Jonkoping
flyttas till 2022. Arsmétesprotokollet
finns att ldsa pd www.pio.nu.

Att s& méanga medlemmar med-
verkade vid det digitala &rsmotet var
mycket vérdefullt och helt avgorande
for att PIO skulle kunna folja sina
stadgar och uppfylla sitt uppdrag.
Det var ocksa fint att i dessa isole-
rade tider fa se och hora s& ménga
medlemmar via datorer och mobil-
telefoner. Tekniken fungerade vl och
var ambition &r, oavsett hur smitto-
laget ser ut framover, att erbjuda
mojligheten att kunna delta via In-
ternet om man inte har mojlighet att
delta fysiskt vid motet. Vi kommer
ocksa sidnda foreldsningar fran med-
lemsmoéten digitalt i de fall fore-
lasarna godkénner det. PIO har hyrt
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in sig i det digitala motesverktyget
Zoom. Verktyget kan dven anvéndas
av lansavdelningarna for att anordna
moten och foreldsningar.

Digitala traffar for medlemmar

Under varen paborjade Radio-
hjélpen en insamling till stdd for per-
soner i riskgrupper i samband med
corona-pandemin. Vi dr glada och
tacksamma Over att kunna berétta att
PIO har beviljats medel fran den in-
samlingen! Dessa
pengar kommer
att anvindas till
ett projekt dar
medlemmar i PIO
ska kunna tréffas

pa sé sitt bryta
isoleringen som
manga befinner
sig i till f6ljd av risken att smittas av
coronaviruset. Under juni-augusti
kommer vi dérfor att kunna erbjuda
traffar via Zoom samt mdjlighet att
prova pa MediYoga via en sluten
grupp pa Facebook. For de néagot
yngre barnen kommer Magdalena
Doragrip, fran PIOs styrelse, att hélla
1 en pysselgrupp. Alla barn som
deltar kommer att fa ett paket med
pyssel hemskickat. Mer information
om projektet och hur du kan delta
kommer att skickas ut via e-post och
laggas upp pa PIOs hemsida.

PIOs verksamhet 2021-2025

PIOs vision ér att alla personer med
primédr immunbrist ska f4 en tidig
korrekt diagnos, basta kdnda vard
och behandling samt mojlighet till
ett bra liv. Vart motto &r att ju mer
man vet om sin sjukdom desto storre
mdjlighet till en god livskvalitet. For
att uppna detta togs ett antal strate-

»Vart motto ar att ju
mer man vet om sin
sjukdom desto storre
digitalt for att mgjlighet till en god
livskvalitet. <«

gier fram inom f6ljande omraden i en
strategisk plan for aren 2016-2020:

O Strategier for tidig diagnos och
basta kénda vard och behandling

® Strategier for mojlighet till bra
livskvalitet

©® Strategier for organisation,
vérvning och engagemang

Den strategiska planen for de senaste
fem aren finns att l4sa pa PIOs hem-
sida. Nu é&r det
dags att ta fram
en ny strategisk
plan for aren
2021-2025. Vilka
fragor &r viktigast
for dig? Vad ér de
storsta hindren i
din vardag for att
du och andra med
primdr immunbrist ska kunna leva ett
gott liv? Vad kan PIO goéra? Fundera
gérna och besvara den kortenkit som
PIO kommer ldgga upp pa hemsidan
1 sommar.

Sommartider pa kontoret

Kontoret kommer att vara sommar-
stangt fran midsommar och fram till
1 borjan av augusti. Om det kommer
ny viktig information om primér im-
munbrist kopplat till coronaviruset sa
lagger vi 16pande ut information pa
hemsidan dven under sommaren.

Tips!

Lyssna gidrna pa PIOs podd nér du
ligger 1 hidngmattan eller tar en pro-
menad i den ljumna sommarkviéllen!
Du hittar podden pd PIOs hemsida
eller déar poddar finns.




Ny styrelse

Maria Monfors

ordférande
Min PIO-resa
borjade for tjugo-

tvd ar sedan da
var yngsta dotter
fick diagnosen
primdr immun-
brist. Beskedet
" viackte manga
fragor, vad ar
primdr immun-
brist, vad innebar det for var dotter,
hur kommer hennes och var familjs
liv att se ut framdver? Jag, min man
och vara tre dottrar bodde da i Bern,
Schweiz, och vér ldkare déir tipsade
om PIO, han berittade att det var den
forsta organisationen for primédr im-
munbrist i virlden. P1O har hjilpt oss
med information samt att tréffa andra
1 samma situation.

Jag &r med i PIO for att sprida in-
formation och kunskap om primédr
immunbrist samt att skapa béttre
livskvalité for personer med primér
immunbrist. PIO har betytt mycket
for mig och jag &r tacksam att fa vara
en del av den fortsatta utvecklingen
av PIO.

Jag jobbar som yogaldrare/terapeut
och det som jag inriktar mig mest pa
ar MediYoga, medicinsk yoga. Min
fritid tillbringar jag gdrna pa vart
landstélle vid havet tillsammans med
familjen. Jag har ett stort hundintresse
med béade traning och ldnga hirliga
skogspromenader.

Freddy Godden

vice ordférande

Jag heter Frede-
rick men kallas
Freddy.

Nir jag var 8-9
ar fick jag min
diagnos primér
immunbrist
som jag numera
héller i schack
genom att ta mina immunglobulin-
infusioner hemma. Jag tar ansvar
for min kropp, trédnar sé ofta jag kan
och gor allt for att hjélpa immunfor-
svaret halla sig pa en jadmn niva. Jag
gér just nu en utbildning till hélso-
coach, som ger mig kunskaper inom
trdning, kostradgivning, massage och

PIOs styrelse 2020

stresscoachning. Jag brinner for
hélsa, bade f6r min egen del och for
andras.

Livet har inte alltid varit 14tt ndr man
har immunbrist. Samtidigt har den
gjort mig till den jag &r idag. Utdver
mitt nystartade foretag har jag dven
bestdmt mig for att bli mer aktiv
inom PIO och valdes in i styrelsen pa
arsmoétet 1 Malmo ar 2017. For mig
giéller det att blicka framat. Oavsett
hur jobbigt och hemskt livet kan
vara med immunbrist s ska det inte
hindra mig. Jag &r gift med Annelie
som jag triffade redan i gymnasiet.
Pa fritiden tar vi gdrna en promenad
med vara hundar.

Anders Fasth

ledamot

Jag &r barnlikare
och redan nér
jag léste medicin
fingades jag av
var da bristfalliga §&
kunskap om vart
immunfdrsvar.
Som ung ldkare
fick jag kontakt
med tvd Dbarn
med svar immunbrist som vi inte
kunde hjilpa da mojligheter till
benmérgstransplantation saknades 1i
landet. Kénslan av hjdlploshet blev
en stark drivkraft att lira mer och
att ocksa infora benmérgstransplan-
tation for barnen med de svaraste
immunbristerna.

Nér PIO bildades var det helt natur-
ligt att bli medlem och bara négot
ar efter bildandet blev jag vald till
styrelseledamot i PIO och har séle-
des varit detta néstan lika ldnge som
PIO har funnits. Under tiden har jag
hunnit bli professor i barnimmuno-
logi och fatt forménen att méta minga
barn med immunbrist och deras
familjer. Och se kunskapen om
priméra immunbrister vdxa enormt.

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

Ludvig Anderberg

ledamot

Jag ar diagnostise-
rad med CVID. Jag
har varit medlem i
PIO under lang tid
och for ett par ar
sedan valde jag
att engagera mig
ordentligt i orga-
nisationen. Det ar
roligt att vara med
och forsoka paverka sa att alla med
nagon form av PI far det stod de be-
hover samtidigt som nyfikenheten att
lara mig mer om PI, generellt men
dven om min egen diagnos, driver
mig.

Jag ar gift med Malin och vi har tva
barn, Simon och Hanna. Vart stora
fritidsintresse dr segling och batliv
och vi forsoker spendera s mycket
tid vi kan pa sjon ndr det &dr sdsong
for det. Mycket tid gar ocksa at till
véra barns aktiviteter.

Jag jobbar idag som verksamhets-
chef p&4 Mat.se som ér ett e-handels-
bolag som sdljer matvaror. Jag har
alltid jobbat relativt mycket. Arbetet
ger mig mycket energi och jag trivs
i ett hogt tempo. Jag har dessutom
haft formanen att trots min sjukdom
ha vildigt f4 sjukdagar, &ven om jag
givetvis har bra och daliga dagar,
men det dr nagot som jag har lart mig
att leva med. Man fér lyssna pa krop-
pen och ibland far man sla av pa tem-
pot for att lata kroppen aterhdmta sig.

Linda Zakrisson
ledamot

Jag bor i1 Kiruna
med man och tre
barn, tva soner 14
~och 12 ar gamla
~ samt en dotter som
' snart fyller 9 &r. Var
aldsta son fick diag-
nosen CVID precis
innan han skulle
fylla sex ar. Hans ldkare radde oss
att kontakta PIO for att f& informa-
tion och kontakt med andra i samma
situation. Genom PIO fick vi dven
mojlighet att delta vid familjeldgret i
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Uskavi, nagot vi upplevde virdefullt.
PIO gor ett viktigt arbete for alla som
lever med PI och for oss anhdriga och
jag har darfor suttit med i styrelsen
sedan 2014.

Jag dr ldarare 1 matematik och SO och
undervisar elever pd hogstadiet. Fri-
tiden dgnar familjen gérna at resor,
friluftsliv och idrott. Vér bésta arstid
varvintern tillbringar vi till fjills.

Sandie Stegenberg

suppleant

Jag ar sedan 2015
aktiv medlem i
PIO och ér supp-
leant 1 styrelsen.
Jag hoppas att mitt
engagemang i P1IO
/@ ska bidra till att

\ Oka kunskapen om
" primér immunbrist
och att alla kan fa en sd vdlméiende
och frisk framtid som mgjligt.

Till vardags arbetar jag pa Saab med
produktutveckling och har manga
ars erfarenhet av projekt- och kvali-
tetsledning. Jag bor tillsammans med
min man och dotter i Sollentuna.
Fritiden dgnar jag girna at fotografe-
ring, tradgarden, vénner och islands-
héstridning.

Magdalena Déragrip

suppleant

Jag gick med i
PIO 2012, kort ef-
ter att jag fatt min
diagnos CVID.
Det bédsta med
att engagera sig
i PIO éar att man
aldrig slutar lira
sig nya saker och
triffa nya harliga
manniskor. Det dr en gemenskap
som jag tror dr valdigt viktig att ha
for oss som, pa nagot sitt, lever med
en PI till vardags.

Sjilv studerar jag till socionom i
Umed och &r snart inne pa mitt an-
dra ar av tre och ett halvt. P4 min
fritid tycker jag om att ldsa bocker
och umgds med vénner. Jag tycker
dven om att réra pa mig, helst utom-
hus. Om corona inte sétter stopp for
det sa &r tanken att jag ska springa
Tjejmilen i slutet av augusti. Jag har
tidigare haft problem med att tro
pa min egen forméga och pé att jag
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kan, delvis pa grund av min sjukdom
och lungskada. Men jag har ganska
snabbt insett att jag mér som bést
bade mentalt och 1 min sjukdom nér
jag utmanar mig sjalv och vagar testa
mina granser.

Jennie Sefton
suppleant

Jag dr mamma till
Petter som fick
diagnosen Bru-
tons runt arsskif-
tet  2012/2013,
strax innan han
skulle fylla tre ar.

Det var under
vart forsta besok
pa DSBUS i Goteborg som vi fick
information om PIO och rekom-
mendationen att gd& med dér. Det
kdndes som en sjdlvklarhet att ga
med direkt. Redan under véart forsta
ar deltog jag pd arsmotet och hela
familjen &kte till Uskavi pa familje-
lagret. Det var helt fantastiskt och
starkande att fa tréffa alla och fa rad
och stod och utbyta erfarenheter.

Min forhoppning ér att jag, genom
mitt arbete i PIO och sdrskilt familje-
lagret, kan fortsitta att formedla den
hér kénslan till fler.

Jag ér gift med Anders och vi har
tre barn, Ida (21), Pontus (17) och
Petter (10) och bor i Karlstad. Jag
ar forskolldarare, men efter att Petter
fick sin diagnos, sé har jag slutat mitt
arbete ddr och har arbetat de sista
fem &ren pé atervinningscentralerna
i Karlstad med kranskommuner. Jag
tycker om att vara ute och ga och fa
tillbringa tid ute vid var sommar-
stuga pa en 0 utanfor Karlstad.

Susanne Larsson
suppleant

Jag sjilv har en
annorlunda variant
av PI. Man har
forskat kring detta
och jag hoppas
att man snart kan
gbora en genetisk
undersokning. Min
kropp fortsitter att
bilda nya autoanti-
kroppar och jag har nu flera olika
varianter. Jag har dven tva andra
sjukdomar; multifokal motorisk neu-
ropati (MMN) och systemisk lupus

erythematosus (SLE). Behandlas
varannan vecka madandagar och
tisdagar intravendst med immun-
globuliner. Min dotter Jennifer lider
ocksa av PI.

Jag gick med i PIO for att ldra mig
mer och borjade engagera mig for
jag vill gora en foréndring for alla
som &r sjuka med PI. Med aren har
jag upptickt vildigt mycket brister
inom varden, jag vill medverka for
att patienter ska kunna fa en adekvat
vird var vi dn bor i1 Sverige och
sprida kunskap om PIL

Jag &r utbildad inom handels och
marknadsforing, snart dven som
ekonomi- och redovisningsassistent.
Pa fritiden tycker jag om att ldra
mig nya saker, stug-/camping-
livet, skiargarden, resa, matlagning,
sudoku, tradgard och att ldsa. Min
familj bestar av mig och mina barn,
Emil 18 ar och Jennifer 12 ar och
den ursprungligen hemldsa katten
Ella.

Camilla Nordmark
suppleant

Jag gick med i PIO
redan som 18-aring
eftersom min dldre
- syster och min
. brorson foddes
" med SCID. 2016
gick jag med 1 sty-
relsen for Stock-
holm-Uppsala och
har sedan 2017 varit ordforande.

For snart ett ar sedan, 2019, fick
jag veta att jag sjilv har 1gG3-brist,
men tyvarr inte fatt diagnos PI. Jag
har ocksa en autoimmun hypotyreos
(Hashimotos disease/syndrome).

Jag ér f6dd och uppvuxen i Malm-
berget och det fanns misstanke om PI
sa jag fick gammaglobulin i Géllivare,
men nér jag flyttat har detta ramlat
bort eftersom det inte finns en
diagnos. Just dérfor dr jag engagerad
i PIO for att f4 bade omgivning och
sjukvard att f4 béttre forstaelse for
hur olika vi alla dr och att behovet av
vard och omvérdnad &r individuellt.

Jag har tre barn, tva tjejer fodda
2006 och 2009 samt en kille fodd
2012. Jag ér sjukskoterska och
jobbar mestadels med barn och ung-
domar pa en privat dtstorningsklinik
1 Huddinge, Stockholm.



Covid-I9

Covid-9 och

primar immunbrist

Text: Peter Bergman
Foto: UIf Sirborn

Corona-pandemin har nu pagatt
i mer an 3 manader och an ser
vi inte slutet, aven om manga
hoppas att allt ska aterga till
det normala till hésten. Vi som
jobbar pa Immunbristenheten pa
Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge far manga fragor om
hur corona-iruset paverkar pa-
tienter med olika immunbrister.
Jag vill darfor garna ta tillfallet |
akt och ta upp nagra fragor har
i PIObladet.

Utgor patienter med immunbrist

en riskgrupp for covid-19 infektion?
Forst ar det viktigt att tinka pd att
det virus, SARS-CoV-2, som orsakar
covid-19, som sjukdomen kallas, ar
ett helt nytt virus dir vi inte har alla
fakta pa bordet. Men baserat pa det
stora antal fall som redan nu ar kinda,
kan man &nd4 séga att patienter med
olika typer av antikroppsbrister inte
utgoér en sarskild riskgrupp. Detta
stimmer ocksé bra med information
som finns om patienter som far en
speciell terapi, rituximab, som tar bort
B-celler, vilka ar de celler som bildar
antikroppar. Denna medicin an-
vénds vid t ex reumatiska sjukdomar
och dven vid MS. Hir har man
relativt god dokumentation att
rituximab-behandlade patienter inte
drabbas mer @n andra av covid-19.
Déremot finns misstanke om att till-
stind med en mer komplicerad im-
munologisk stdrning som dven om-
fattar T-celler kan bli mer sjuka &n
andra. Detta géller sérskilt patienter
som drabbats av cancer och som
far cytostatika. Socialstyrelsen gick
nyligen ut med ett kunskapsdoku-
ment dér olika riskgrupper definieras.
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Man framhaller sérskilt att alder Gver
70 &r ér en risk for svar covid-19
sjukdom, men dven om man har
flera underliggande sjukdomar i
kombination (hypertoni, hjart-kérl-
sjukdom, njursvikt, leversjukdom
och diabetes). Enligt Socialstyrelsen
riacker det alltsé inte med enbart en
underliggande sjukdom, utan det ar
kombinationen av flera sjukdomar
som ger den Okade risken. Mekanis-
merna for hur detta hinger ihop pa
ett molekylért plan dr dnnu oklara.

Manga av véra patienter har ofta
problem med luftvdgarna pa olika
satt. Hir sdger Socialstyrelsen att
enbart KOL eller astma inte utgor
en Okad risk utan att det krdvs
underliggande lungsjukdom som
paverkar lungans struktur, t ex bron-
kiektasier eller lungfibros for att fa
nedsatt motstdndskraft mot covid-19.
Det absolut viktigaste ar att den
underliggande sjukdomen dr sa
bra behandlad som mdgjligt, vilket
kanske ar extra viktigt vid KOL eller
astma.

Hur vet man om man &r immun

och kan man testa sig fér det?

Vid andra virusinfektioner som roda
hund och mésslingen kan man maéta
immunitet med IgG-antikroppar
1 blodet. For dessa sjukdomar vet
man sdkert att IgG-nivder dver en
viss mingd betyder att man ar im-
mun mot sjukdomen. For covid-19
ar eventuell immunitet inte alls lika
saker. For det forsta dr de serologiska
testerna inte helt perfekta och de
tester som finns har olika prestanda.
Man har varit noga med att konstruera
testerna sa att man far s hog speci-
ficitet som mojligt, vilket betyder att
om testet visar positivt IgG si kan
man vara relativt siker pd att man

haft sjukdomen. Déaremot &r testerna
inte sérskilt kdnsliga och man kan
alltsd missa individer som har haft
sjukdomen. Man har helt enkelt an-
sett att det &r vérre att tro att man har
haft sjukdomen nér sa inte ar fallet,
an att missa nagra med testet. Proble-
met med att olika tester kan visa olika
saker uppmérksammades nyligen i
media. Dessutom &r det osdkert om
ett positivt IgG 1 testet verkligen
visar att man dr immun. Man tror att
forekomst av IgG 1 blodet tyder pa
viss immunitet, men man dr dnnu inte
helt séiker. Var rekommendation dr att
tolka svaret pd dessa antikropps-
tester med forsiktighet. Ett negativt
svar kan dndd innebéra att man har
haft sjukdomen, dven om det inte
syns 1 testet. Ett positivt svar innebar
sannolikt att man har haft sjukdomen,
men skyddseffekten dr oséker. Detta
géller sérskilt om man har en under-
liggande immunbristsjukdom. Oav-
sett svar pa antikroppstestet bor man
undvika sociala kontakter i onddan
och rent generellt folja de riktlinjer
som giller.

Kan man skydda sig mot

covid-19 infektion pa nagot satt?
Det viktigaste dr saklart att lyssna
till Folkhélsomyndighetens rekom-
mendationer som bygger pa fysisk
distansering i samhillet, att jobba
hemma nér man kan, undvika sociala
kontakter, inte resa och att vara for-
siktig med smitta i storsta allménhet.
Dessutom kan man vara rddd om
sig sjdlv genom att rora pa sig, sova
ordentligt och tinka pa sin psykiska
hélsa. Man ska inte underskatta be-
tydelsen av egenvard for att minska
smittrisken.

Vid Immunbristenheten har vi tidi-
gare studerat effekterna av D-vitamin
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pd immunforsvaret. I en egen ran-
domiserad och dubbelblind studie
(RCT) fann vi att extra tillskott av
D-vitamin ledde till lagre infektions-
borda i den behandlade gruppen jam-
fort med placebogruppen. Vi foljde
upp detta med en storre studie négra
ar senare och sdg att D-vitamintill-
skott minskade antibiotika-forbruk-
ningen med 5 dagar per patient och
ar. Vara data var sedan med i en
stor sammanstéillning med 25 RCT-
studier som omfattade néstan 11 000
patienter diar man sdg en skyddande
effekt av D-vitamin mot luftvéigsin-
fektioner. Effekten var storst hos de
med D-vitaminbrist, men fanns dven
hos de med mer normala nivéer.

Séledes finns ganska bra veten-
skapligt stod for att D-vitamin kan
fungera skyddande mot luftvégsin-
fektioner och det &r inte osannolikt
att en sadan effekt dven kan finnas
mot det nya corona-viruset. Det &r
dock viktigt att understryka att nagra
sddana data dnnu inte finns, men
flera studier pagar. Baserat pa stora
sakerhetsstudier vet vi att 1000-2000
IU/dag ar sdkert och inte ger négra
biverkningar. P4 Immunbristenheten
provtar vi alla vara patienter for
D-vitaminbrist och ger extra tillskott
till de som ligger under 50 nmol/L.
Vid normala nivéer behdver man inte
ta extra D-vitamin. D4 har kroppen
redan tillrackligt och det finns inget
stod for att hoga nivaer eller stora
doser har nagra fordelar; tvértom
oOkar risken for biverkningar.

Hur ska man kunna ha koll pa

all ny kunskap som kommer?

Det forskas intensivt om covid-19 vid
kliniker och forskningslaboratorier
over hela vérlden. Varje dag kommer
ny kunskap om virusets utbredning,
diagnostiska metoder, immunitets-
tester, behandling och uppfdljning
av covid-19 sjuka patienter. Sallan
har forskare och ldkare producerat
sa mycket ny kunskap pa sa kort tid.
Eftersom det &r sa brattom med att fa
ut sina nya resultat dr det manga rap-
porter som publiceras pa nétet utan
sk referent-granskning. Detta leder
till att kvaliteten pa en del studier &r
lag och man ska ta en del nya resultat
med en nypa salt. Det som verkligen
ar viktigt och sant kommer upprepas
av andra, oberoende forskare. Var
dérfor sunt skeptisk till sédant som ni
hor i media. Ar det for bra for att vara
sant — dr det sannolikt inte det heller!
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Pagar nagra studier om corona-
virus som berér patienter med
primar immunbrist?

Vid var enhet kommer vi inom kort
paborja en studie dér vi kommer ut-
reda yngre patienter som drabbats
av svér covid-19 infektion. Det ar
patienter som inte har nagon kind
immunbrist och ingen uppenbar for-
klaring till orsaken. Inklusionskrite-
rierna &r: 1) positiv for SARS-CoV-2
med PCR ii) IVA-vérdad iii) yngre
an 50 ar samt iv) avsaknad av uppen-
bar riskfaktor. Syftet med studien &r
att leta efter underliggande immun-
bristsjukdom som kan leda till svar
covid-19 sjukdom. Sérskilt patienter
med flera fall i samma familj inger
misstanke om mojlig genetisk kéns-
lighet for svar virus-sjukdom. Vi
fokuserar 1 forsta hand pa patienter
som vardats pa IVA Karolinska och
IVA pa nagot av de odvriga Stock-
holmssjukhusen. Den kliniska delen
av projektet utgar fran Immunbrist-
enheten, Karolinska Univ Sjh, Hud-
dinge men omfattar dven en forsk-
ningsdel som leds av Professor Yenan

Bryceson och Docent Petter Brodin
vid Karolinska Institutet. Projektet
kommer paga under hela 2020 och
sannolikt ldngre. Vi hoppas kunna
identifiera nadgon eller ndgra specifi-
ka riskfaktorer for svar sjukdom som
kan anvindas for att tidigt identifiera
och skydda individer med okad risk
for svér covid-19 sjukdom.

Vem kontaktar jag om

jag vill ha mer information?
Kontakta gérna peter.bergman@
ki.se om ni vill ha mer information
om covid-19 och immunbristsjuk-
domar. G4 gidrna in pd www.slipi.nu
och klicka ldnken for covid-19 for
mer information.

SLIPIs riktlinjer for covid-19:
http://slipi.nu/covid19-och-primar-
immunbrist-pid/

Socialstyrelsen om riskgrupper:
https://www.socialstyrelsen.se/glo-
balassets/sharepoint-dokument/
dokument-webb/ovrigt/identifie-
ring-av-riskgrupper-covid19.pdf
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Passiv immunisering mot SARS-
CoV-2 - det nya coronaviruset

Text: Lennart Hammarstrom
Foto: Arkivbild, PIO

En pandemi sveper for narvaran-
de Over varlden orsakad av det
coronavirus (SARS-CoV-2) som
upptacktes i Kina i slutet av forra
aret. Detta ar ett helt nytt virus
fér manskligheten som vi inte
har nagot skydd mot och redan
har cirka nio miljoner manniskor i
varlden hittills smittats, varav nar-
mare 500 000 har avlidit. Manga,
manga fler har blivit infekterade
men man har inte kunnat testa
alla sjuka och det ar troligt att
flertalet av oss kommer att bili
smittade inom 6verskadlig tid.

1 dagslédget finns tre olika strategier
for att forsoka forhindra smitta eller
mildra de kliniska effekterna av in-
fektionen — anti-virala ldkemedel
(dvs liknande antibiotika mot sjuk-
domsframkallande bakterier fast mot
virus), aktiv vaccination (med delar
av smittdmnet dir ens egen kropp
bygger upp ett forsvar mot viruset)
och passiv immunisering (dér man
overfor antikroppar fran personer
som tillfrisknat fran sjukdomen
till sjuka patienter eller som fore-
byggande behandling till personer
med nedsatt immunforsvar).

Flera forsok pagar for nirvarande i
olika lander i védrlden med antivirala
likemedel, framfor allt remdesivir
dar WHO nyligen initierat en vérlds-
omfattande studie. Detta lakemedel
togs ursprungligen fram for att be-
handla patienter med Ebola-infek-
tion, men visade sig vara ineffektivt
och kom aldrig till anvindning i
kliniken. Det har dock i tidiga for-
sok visat sig ha en viss himmande
effekt pa forokningen av Corona-
virus. Senare studier har dock inte
funnit nagra starka beldgg for medlets
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effektivitet. Klorokin, ett gammalt
beprovat anti-malariamedel, har
ocksa uppvisat en viss klinisk effekt
i en studie som publicerades i april
2020. Senare data har dock inte visat
nagon positiv effekt och paverkan
pa hjértats funktion har gjort att en
pagéende studie har mést avbrytas.
Kompletterande kontrollerade kli-
niska studier kommer sannolikt att
publiceras inom nagra ménader for
att slutgiltigt kunna avgora om dessa
medel &r effektiva i behandlingen av
COVID och dér kommer &ven ytter-

ligare anti-virala medel att ha testats.

Aktiv vaccination dr den metod som
oftast anvints for att férebygga in-
fektioner hos ménniskor. Det finns
manga exempel pd framgangsrika
preparat men vissa smittdmnen tycks
vara svara att framstélla vaccin mot.
Sé till exempel har man dnnu inte, efter
17 ar, lyckats framstilla ett vaccin
mot det coronavirus som orsakade
SARS-epidemin i Kina ar 2003!
Man bor ockséd vara uppmaérksam
pa att vissa vaccin kan ge avsevirda



biverkningar och har det stora antalet
individer som utvecklade narkolepsi
efter vaccination mot svininfluensan
ar 2009 1 aminnelse. Ett femtiotal
foretag och forskargrupper har redan
initierat forsok med att framstélla ett
vaccin mot det nya coronaviruset och
forsok pd méanniska med de nya vac-
cinerna har redan paborjats i Kina,
England och USA men pa grund
av de sidkerhetsregler som géller
sa kommer ett fungerande vaccin
sannolikt inte att finnas tillgingligt
forrdn om 1-2 ar (om nagonsin).

Vart eget EU-finansierade projekt
for passiv immunisering (European
Commission Horizon 2020 program
(101003650-ATAC)), bygger pa att
man dverfor fardiga antikroppar fran
personer som tillfrisknat fran sjuk-
domen, som behandling till svart sjuka
patienter eller som forebyggande
(profylaktisk) behandling till indivi-
der med ett nedsatt immunforsvar.
Detta dr en mycket gammal princip
i medicinska sammanhang ddr Emil
von Behring tilldelades det allra for-
sta Nobelpriset 1 medicin eller fysio-
logi redan éar 1901 for sitt arbete med
antikroppar mot tetanus (stelkramp)
och difteri (dkta krupp). Under rens
lopp sd har dessa preparat, som
innehaller h6ga mangder antikroppar
mot smittdimnet (hyperimmunglobu-
lin), anvénts vid en lang rad infek-
tioner, bade som terapi och profylax.
Vissa preparat anvinds dn idag men
har i manga fall ersatts av mer rik-
tad terapi med hjilp av monoklonala
antikroppar (det vill siga antikroppar
som enbart dr riktade mot en enda li-
ten del av smittdmnet) och som ocksa
som regel framstillts fran givare som
genomgatt den aktuella infektionen.

Behandling med antikroppar kan
ges som plasmainfusioner, ddr man
tar plasma frén en blodgivare som
tillfrisknat fran infektionen och ger
denna direkt till en patient for att

forsoka formildra sjukdomsforloppet.
Detta har tidigare provats vid flera
olika sjukdomar, dven vid den tidigare
SARS-epidemin under 2003, med
viss framgéng. Nagra mindre studier
pa patienter med COVID finns redan
publicerade men man har enbart be-
handlat sjuka patienter och det finns
inga kontrollerade kliniska studier
publicerade i dagslidget (men flera
storre internationella studier dr redan
pabdrjade). Anvéindningen av plas-
materapi vid SARS-CoV-2-infektion
behdver dérfor utvirderas ytterligare
innan den kan rekommenderas, dven
om den provas som sista utvig till
svart sjuka patienter redan i dagslaget.

Vi kommer att testa ett antal personer
(med en egenutvecklad analys for
att se vilka som redan har utvecklat
antikroppar mot viruset som tecken
pa genomgangen sjukdom), dels
for att se hur spridd infektionen ar i
vissa befolkningsgrupper (och dir de
som har antikroppar som tecken pé
genomgangen infektion dr immuna
och darfor kan aterga till ett normalt
liv) och dels anvinda plasma och blod
frdn antikroppspositiva individer
for olika former av behandling. Av-
sikten dr att pa olika sétt bidra till
att framstilla ett hyperimmunglo-
bulinpreparat fran plasma som kan
ges till svart sjuka COVID-patienter.
Detta kommer att bli ett virusinak-
tiverat och standardiserat preparat
som tillverkas kommersiellt av de
stora gammaglobulinproducerande
foretagen 1 en gemensam satsning pa
samma sitt som det gammaglobulin
som idag anvénds for olika medicin-
ska &ndamal och preparatet kommer
forhoppningsvis  kunna finnas
framme for pilotférsok redan om
nagra manader.

Detta preparat kan ocksa anvéndas
som forebyggande behandling till
patienter med ett nedsatt immunfor-
svar. Dessa inkluderar personer med

en medfodd defekt (primér immun-
brist) eller de med en nedsatt funktion
som orsakats av immunhdmmande
behandling (sekunddr immunbrist).
Manga av dessa patienter behandlas
redan idag med gammaglobulin men
eftersom smittan &r helt ny, sd finns
inga antikroppar mot detta virus i
de preparat som ges idag och dessa
patienter star darfor helt utan skydd.
Med tiden sa kommer dock ménga i
befolkningen (och ddrmed plasma-
givarna) att ha genomgétt infektionen
och inom loppet av 1-2 ar s& kommer
sannolikt d&ven de normala gamma-
globulinpreparat som framstills, att
innehélla antikroppar mot SARS-
CoV-2.

Vi kommer ocksa, inom ramen
for vart EU-projekt, att framstilla
monoklonala antikroppar fran vita
blodkroppar fran blod fran tillfrisk-
nade patienter med hjilp av modern
molekylérbiologisk metodik. Dessa
antikroppar kommer att produceras
fran enskilda vita blodkroppar och
de antikroppar, riktade mot corona-
viruset, som vi far fram, kommer
att optimeras for okad effektivitet
for framtida terapi och sedan odlas
upp 1 stor skala for att anvindas som
behandling. Denna metod har redan
tidigare provats med framgang vid
andra infektioner som Ebola och Zika.

Sammanfattningsvis sa vill vi fram-
stdlla och anvénda antikroppar fran
personer som redan genomgatt in-
fektionen for passiv immunisering
mot SARS-CoV-2 — ett arbete som
kommer att kunna ge oss de verk-
tyg vi behover for att, inom en rela-
tivt kort tidsperiod, kunna bekdmpa
denna mycket allvarliga infektion.

PS. Om du vill ha ytterligare infor-
mation eller har intresse for forsk-
ningen kring coronaviruset sd dr
du vilkommen att kontakta mig via
email: lennart.hammarstrom@ki.se
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Primar immunbrist
och covid-I9

Sa fortsatter livet i
skuggan av covid-I9
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Text: Julia Nordin
Foto: IPOPI

Spridningen av det nya corona-
viruset har inneburit nagra
intensiva manader fér manga
patientorganisationer och sa
har ocksa varit fallet for IPOPI (In-
ternational Patient Organisation
for Primary Immunodeficiency).
Som svar pa pandemins utveck-
ling beslutade sig IPOPI tidigt for
att bemdta situationen pa flera
fronter. Det har inneburit bade
uttdkad direktkommunikation
till organisationens medlemmar,
standig bevakning av pandemins
effekter for patienter med pri-
mar immunbrist och utfardande
av rekommendationer samt
medverkan i forskningsprojekt.

En av IPOPIs framsta prioriteringar
har varit att forse organisationens
medlemsldnder med aktuell och pa-
litlig information. Ett steg i detta led
ar att varannan vecka bjuda in till en
videokonferens dér utvalda experter
svarar pa medlemmarnas fragor.
Efter varje avslutat méte samman-
stdlls svaren och publiceras pa IPO-
PIs hemsida. Videokonferenserna &r
ett uppskattat dterkommande mo-
ment i en for ménga annars snabbt
fordnderlig tillvaro. En annan atgird
var lanseringen av sociala medier-
kampanjen #ICountOnYou, vilken
belyste vikten av att skydda patienter
med primir immunbrist frén
covid-19. Kampanjen fokuserade
pa social distansering och plasma-
donation och hela 31 ldnder med-
verkade, diribland Sverige.

Vidare har IPOPI prioriterat sam-

arbetet med globala och regionala
immunbristforeningar for ldkare och
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Pa
covid{9-pandemin

sjukskdterskor, vars dagliga arbete
ocksa paverkats kraftigt av pande-
min. Ett redan gott samarbete har
starks ytterligare, vilket bland an-
nat resulterat i publiceringen av ett
gemensamt uttalande for covid-19,
stott av foreningar frén hela véirlden
(ESID, INGID, APSID, ARAPID,
ASID, CIS, LASID, SEAPID och
IUIS). IPOPI har ocksa varit delak-
tig 1 lanseringen av en global studie
dmnad att registrera patienter med
primér immunbrist som drabbats av
covid-19, for att 6ka kunskapen om
dess effekter.

I takt med virusets globala spridning
har ytterligare en farhdga varit en
potentiell nedgang i antalet plasma-
donationer, som ett resultat av nya
nationella riktlinjer for begrénsad
rorlighet. Detta har bemoétts genom
kontinuerlig kontakt med PPTA
(Plasma Protein Therapeutics Asso-
ciation) samt genom framtagande av
flertalet brev till hdlsomyndigheter
med uppmaning om att sikerstélla
tillrdcklig blod- och plasmatillforsel
samt plasmaderiverade likemedel
under och efter pandemin. Vidare har
IPOPI verkat for att belysa behovet
av hemma-behandling for patienter
som behandlas med plasmaderiverad
medicin s& som immunglobulin.
Flertalet av dessa brev har forberetts
tillsammans med PLUS (The Plat-
form of Plasma Protein Users) dér
IPOPI ér en av de drivande krafterna.

Trots forsiktigt positiv utveckling i
manga lander &r det for tidigt att sdga
hur framtiden kommer se ut innan
ett vaccin blir tillgéngligt. Det som
istdllet gar att gbra dr att noggrant
bevaka situationen och bemota de
behov som finns. Det kommer IPOPI
att fortsdtta med sd lidnge det ar
nddvéandigt och vi hoppas véra
medlemslidnders organisationer gor
detsamma.

Julia Nordin

Roll hos IPOPI:
Medlemsansvarig

Bakgrund:
Uppvuxen pa 6n Graso utan-
for Uppsala.

Statsvetenskaplig master-
utbildning och flerarig arbets-
livserfarenhet fran svensk
sjukvard.

Flyttade till Lissabon 2017 for
att studera och bdrjade hos

IPOPI i februari 2019.

Brinner for vard pa lika villkor.



> PlOs hemsida:
wWww.pio.nu/category/covid19/
> IPOPI - International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies:
WWwWw.ipopi.org/

» 1177, Vardguiden: 7 Co l//d
www.1177.se/sjukdomar--besvar/infektioner/ovanliga-infektioner/covid-19-coronavirus/ */9

> Folkhdlsomyndigheten:
www.folkhalsomyndigheten.se/smittskydd-beredskap/utbrott/aktuella-utbrott/covid-19/

» Krisinformation.se:
www.krisinformation.se/

> Regeringskansliet:
www.regeringen.se/regeringens-politik/regeringens-arbete-med-anledning-av-nya-coronaviruset/

» UD, Utrikesdepartementet:
www.regeringen.se/sveriges-regering/utrikesdepartementet/

> Forsakringskassan:
www.forsakringskassan.se/privatpers/coronaviruset-det-har-galler

» Halla konsument:
www.hallakonsument.se/tips-for-olika-kop/kopa-tjanster/resor/allman-information-om-coronaviruset/

» ECDC, European Centre for Disease Prevention and Control:

www.ecdc.europa.eu/en/coronavirus ° ) 44 @
» EU-kommissionen: g )
https://ec.europa.eu/info/live-work-travel-eu/health/coronavirus-response sv % «

» WHO, World Health Organization: n
www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019
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Varldsimmunbristveckan

Varldsimmunbristveckan
22-29 april - varje ar!

Varldsimmunbristveckan genom-
fors varje ar 22-29 april for att
Oka kunskapen och sprida kanne-
dom om primdra immunbrist-
sjukdomar hos allmanhet, vard-
personal och beslutsfattare. | ar
firade kampanjen 10 ar. Den in-
ternationella patientorganisatio-
nen IPOPI, som star bakom kam-
panjen, hade valt att fokusera pa
att fira livet och alla de framsteg
som skett inom primar immun-
bristomradet under dessa IO ar.

Malet med kampanjen ir att alla
barn och vuxna som har en immun-
bristsjukdom ska fa rétt diagnos och
bista vard och behandling for att
kunna leva ett sd bra liv som mgjligt.

Under hela veckan anordnades olika
aktiviteter runt om 1 vérlden. I Sve-
rige gick” vi for PIO och primér
immunbrist. I ar var det fjérde aret i
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rad som PIOs medlemmar, familjer,
kompisgédng och foretag samlade in
promenad-minuter till kampanjen
#GoZebra. Sveriges Radio, P4
Uppland, hilsade pa hemma hos en
PIO-medlem for att héra mer om
kampanjen och primér immunbrist.
Under veckan fick PIO ocksa ett

YYY
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antal gévor till forskningsfonden fran
privatpersoner.

Varfér en zebra? Zebran anvinds
for att forklara och sprida kunskap
om ovanliga sjukdomar. Om du hor
klappret av hovar, dr det naturligt att

tdnka “hdst”. Men tdnk om det fak-
tiskt dr en zebra som kommer? Leta
efter det ovanliga, det kan vara pri-
mar immunbrist!

Nytt rekord! Varje ar slas tidigare ars
totala promenadtid och arets kam-
panjresultat, med totalt 1147 timmar,
var inget undantag. Det var ocksa
rekordmanga personer som deltog.
Det ar mycket glidjande att fler och
fler deltar och promenerar och ocksa
lagger upp eller delar information
1 sociala medier och hjélper till att
sprida information om primir im-
munbrist.

Malet med #GoZebra var att till-
sammans promenera 700 timmar
under veckan. Vid uppnatt mél sa
skulle PIO fa 35.000 kr fran kam-
panjens fem samarbetspartners, for
att anvinda till att sprida mer infor-
mation om priméir immunbrist. Stort
tack till alla som promenerat och
till kampanjens samarbetspartners
CSL Behring, Nordic Infucare,
Octapharma, Steripolar och Takeda.




Text: Susanne Larsson och Jennifer E. Larss
Foto: Privat

Jag och min dotter har varit iso-
lerade nu sedan forsta veckan i
mars. Visom skriver denna artikel
har bada primar immunbrist, det
ar jag, Susanne Larsson, och min
dotter, Jennifer Englund Larsson,
12 ar. Vibor uppe i Kalix som ligger
i naturskdna Norrbotten. Jag
sitter med i styrgruppen for kva-
litetsregistret PIDcare och som
suppleant i styrelsen fér PIO riks.

I samband med covid-19 dr det
ménga som ofrivilligt behdver isolera
sig fran omvérlden for att undvika att
bli vildigt sjuk. Tankarna kring det
kan vara vildigt jobbiga och hur ska
man sysselsétta sig nir man inte kan
trdffa ndgon ménniska 6verhuvud-
taget. Jennifer har fatt studera pé dis-
tans dessa veckor, det &r tur att den
mojligheten finns idag. Hon féar ha en
gemenskap med sina klasskamrater
och lérare dven om hon &r hemma
och det forvéntas vara sé en lang tid
framover.

Vi har tur med alla ménniskor som
har annonserat om att bista med hjélp
till ménniskor i riskgrupper. Matbuti-
kerna och andra foretag som erbjuder
hemleverans. Jag liste hiromdagen
en artikel i norrldndska tidningen
NSD om presidenten i Filippinerna
som forsatt fattiga méanniskor i
karantdn och utgett order om att sol-
daterna kan skjuta de som bryter mot
forbudet. Dessa méanniskor ér forsatta
att svélta pa grund av covid-19, nir
jag ldser detta kan jag inte undvika
att tinka hur otroligt lyckligt lottade
vi dr att trots isolering har vi tillgéng
till mat. Och vi har inget hot Gver oss
om att bli skjutna om vi bryter mot
en karantinregel for att vi svélter.
Niér jag tdnker pa det hér sa inser jag
att det ar en véldigt liten sak att vara
isolerade hir i Sverige som vi dr och
hur bra vi egentligen har det i jam-
forelse med andra drabbade i samma
situation.

Men hur gér man dé for att syssel-
sitta sig under flera langa veckor i
isolering? Jag tycker att det har gatt
forvénansvirt bra, jag och Jennifer
har ocksé turen att vi inte behover
vara isolerade eller forsatt i karan-
tdn ensamma, vi har ju varandra. Vi
far dagarna att flyta pa bra, vi umgas
med varandra betydligt mer dn vi
skulle ha gjort i vanliga fall och det 4r
jag glad for, Jennifer har mer tid for
sin mamma. Jag trodde att vi skulle
vara mer irriterade pa varandra,
men istdllet har isoleringen fort oss
samman. Jag har ocksé sett en otro-
ligt snabb utveckling hos Jennifer.



Att vara hemma har inneburit att hon
har vilja att hjélpa till mer med saker
i hemmet. Hon har hunnit laga mid-
dag flera ganger, hon hjélper plotsligt
till att plocka av frén bordet av sig
sjdlv. Varje vecka sétter vi oss ner ge-
mensamt fOr att skriva en veckomat-
sedel och sedan skicka en handlar-
lista till mataffaren. Vi tittar i recept-
bocker och Jennifer far vara med
i planeringen och vara kreativ i sitt
tinkande pa att forandra matritter. Vi
tycker bada tvd om att laga mat, s vi
har fatt mycket tid for att gora sddant
tillsammans.

Vi har ocksa mycket tid till att spela
bréadspel, ldsa, se filmer tillsammans.
Vi brukar fa lana grannens hund som
kommer 6ver och busar med oss. En
dag hade Jennifer turen att hennes
pappas och hans frus hund fick komma
och vara med henne utomhus nagra
timmar. Vissa dagar tar vi med oss en
varm kopp choklad ut och sitter pa
altan och njuter i solen med en bra
bok eller rentav spelar ett familjespel.
Vissa dagar gor vi olika gymnastik-
Ovningar, som yoga eller dansar
ihop. Eftersom vi har turen att ha
skogen inpd knuten har vi ocksé
mojlighet att gd skogspromenader.
Jennifer &r sa glad for hon far sova
en timme ldngre var morgon, medan
jag stiger upp kl. 04-05 varje morgon
for att fa lite egen tid. Vi har ocksa
under denna covid-19-period fatt ldra
oss att bli modigare att videochatta.
Varken jag eller Jennifer var sérskilt
vana med det sedan innan, men nu
gor vi det ofta. Jennifer har ocksa
borjat ta dagstidningen och pa kvéllen
nér vi ldgger oss gor hon precis som
jag, hon tar tidningen och loser su-
dokun ldngst bak. Det ar skojigt att
se hur man véxer in i varandra nir
man umgas sa mycket. Varje morgon
ndr vi vaknar sa sdger jag “Buenos
dias”, god morgon pa spanska. Sedan
nér vi sitter och &ter varsin skal med
yoghurt, frukter och miisli s& beréttar
Jennifer alltid vad hon har drdmt om
under natten. Det kan verkligen vara
fantasirika drommar, hon har ocksa
dromt mycket om sin skola och vén-
ner for att hon saknar dem sa mycket.
Det kan vi nog alla relatera till att
drommar kan svinga en hel del.

Pluggandet gar jittebra, dd dven jag
haller pé att ta licens inom ekonomi
och redovisning sa kan vi lagga upp
sa att vi har samma tider som vi stu-
derar. Det ér fascinerande hur man
anpassar sig sd snabbt till varandra.
Katten Ella som vi tog fran katt-
akuten for ndgra ar sen dr ddremot inte
lika glad at vér isolering, hon far all-
deles for mycket kérlek tycker hon.

Vipassar ocksa pa att plugga lite extra

spanska, d& vi har planer pé att borja
vara mycket i Spanien frén hdsten
eller nésta ar. Vi sitter hela tiden och
fantiserar och pratar om solen, strin-
derna, palmerna och vérmen. Allt
man kan goéra dir. Jennifer vill s
ha férménen att kunna g ut pa café
och sitta sig i virmen med en god
glass. En annan rolig sak som vi har
paborjat ér att géra en barnbok till-
sammans. Jag har alltid velat skriva
barnbdcker och Jennifer ar s& duktig
pa att rita sd hon kan rita bilderna till
texten. Om vi sen fardigstiller boken
eller inte &r en annan fraga.

Vi har tagit hjidlp av grannen och
butikerna for att kunna handla under
dessa veckor och det fungerar bra.
Men ibland blir det jobbigt och
mycket fel i handlingen nér butikerna
ska plocka ihop matvarorna. S& vi
har bestéllt munskydd och aker in
till kl. 07 p& morgonen eller 21 pa
kvéllen for att handla nér det inte ar
sd mycket folk. Och folk tittar extra
mycket pa oss, jag tycker det ar jitte-
pinsamt att ha munskydd. Det kdnns
som att vi dr de enda i Kalix som gar
med munskydd i butiken. Jennifer ar
trygg med att ha masken och peppar
och stdttar mig i att bara den. Har
jag inte pa den blir jag utskélld. Jag
forsoker tdnka att i andra ldnder och
delar av Sverige bar man munskydd,
men det kidnns dnda valdigt konstigt.
Nér sonen ska komma hem for att
han behdver hjilp med matten in-
for att han ska ga ut gymnasiet 1 ar,
maste jag sitta med munskydd hela
tiden och sedan vddra. Men det fun-
kar béttre, det kénns inte lika farligt.
Han har inte kunnat vara hemma och
sova pa flera veckor som han brukar
pa helgen, men vi har 16st det med
att han kommer och studerar och sen
har vi middagar ute pé altanen. Aven
om det inte dr sd varmt dnnu s ar
det mysigt. Vi vinder bordet sé att vi
sitter pa kortsidorna, sé att vi har tva
meter mellan oss. Det giller att vara
kreativ i dessa tider.

Just nu vet jag att PIO har ansokt och
véntar pd besked om bidrag frin Ra-
diohjélpen for att kunna anordna med
webbaserade moten for oss medlem-
mar. Det dr nagot jag ser fram emot.
Bara tanken att fa sitta ner och prata
vanligt med andra ménniskor 6ver
en kopp kaffe gor mig alldeles upp-
rymd. Jag haller verkligen tummarna
for att detta gér att genomfora. Jag
ar sa tacksam 6ver det jobb som PIO
alltid ldgger ner for oss medlemmar.
Aven om man kanske inte alltid
tanker pa det sa ser man hur mycket
de jobbar for vart vilbefinnande nér
man dr med bakom kulisserna. Sa
TACK PIO for allt ni gor for oss.
Manga kramar till er alla!

Jag har varit tsolevad sedan borjan
av mars och dagarna kidnns dnda som att
ha gatt vildigt fort. Jag har inte gjort sa
mycket men vissa dagar har det faktiskt
hént roliga saker. Jag har missat lite av
pasken i ar. Eftersom jag inte kunde ga
paskgumma i ar sa har jag har gjort pask-
kort till néstan alla i min slékt och mina
tva nirmaste vanner. Alla péaskkorten
var unika, inget sag likadant ut. Det ena
jag gjorde var en vit kanin och en annan
en kyckling i ett d4gg och mycket andra
unika idéer. Jag och mamma akte och
satte paskkorten i allas brevlador eller
sa postade vi ivdg dem. Alla blev jatte-
glada av att fa korten och ménga ringde
och tackade mig, det gjorde mig glad
inombords.

Till min ena bésta vin gjorde jag ocksa
en paskjakt. Jag gjorde ungefdr 8
lappar som jag gomde pa hennes fram-
sida. Forsta kortet gomde jag i hennes
postlada som sedan ledde henne till
hennes soptunnor osv. Jag gémde slutli-
gen hennes 4gg i ett stort trdd bakom en
snobacke. I hennes dgg hade jag stoppat
en liten kyckling-nalle, ett paskkort,
en origami-rdv (man viker papper) jag
gjort sjilv och ett godishalsband. Hon
blev superglad och det gjorde mig ocksa
glad, fast det hade varit roligare om jag
sjalv hade fétt vara med och kolla pa nar
hon sokte.

Det éar lite trakigt att jag inte har kun-
nat vara med mina bésta vanner, men
nu har mamma och jag fatt munskydd
sa jag kan ibland vara med dem om jag
ar utomhus och haller ungefar en meters
avstand samtidigt som jag har mun-
skyddet pa mig. Jag och min ena bésta
vén brukar gd pé en ldng promenad och
prata, d& brukar vi gé runt hans kvarter
eller ga till en skola nédra hans hus. Vi
brukar vara ute i manga timmar. Det
som har varit praktiskt med isoleringen
ar att jag inte har missat saker i mitt
favoritspel pa lunchen som jag annars
har missat. Det bista med att ha webba-
serade lektioner ar att jag inte behover
gora lika mycket muntliga fragor efter-
som alla hor mig inte nog tydligt da, jag
ar lite for blyg for att vilja gora det.



PIOs forskningsstod 2013

Vad har hant sedan du mot-

tog PIOs forsknir

Text: Per Wekell. Foto: Privat

Forst av allt vill jag passa pa att
tacka for PIOs forskningsstod
som jag fick nar jag hade ett
par ar kvar till min disputation
2015. Avhandlingen handlade om
autoinflammatoriska  sjukdomar
som ar en sjukdomsgrupp vilken
karaktariseras av aterkommande
attacker av feber och inflamma-
tion, kopplat till symtom sasom
sjukdomskansla, buksmartor och
hudutslag. Avhandlingsarbetet
var en del av ett forskningssam-
arbete mellan avdelningen for
pediatrik och avdelningen for
reumatologi och inflammations-
forskning vid Goteborgs univer-
sitet samt barn- och ungdoms-
kliniken i NU-sjukvarden.

I avhandlingen undersokte vi sjuk-
domsmekanismer vid Periodisk
Feber, Aftos stomatit, Pharyngit och
Adenit (PFAPA) syndromet, som &r
den vanligaste autoinflammatoriska
sjukdomen hos barn i Sverige och
karaktiriseras av patagligt regel-
bundna feberepisoder kopplade till
symtomen i akronymen. Resultaten
talade for att sdval det medfodda som
det forvirvade immunsystemet ar
engagerat. Vi identifierade den [FN-y
inducerade cytokinen IP10/CXCL10
som en potentiell biomarkdr och
fann att grundliggande aspekter pa
neutrofilfunktionen var péaverkade.
I avhandlingen undersokte vi dven
klinik, genetik och forekomst av fa-
miljar medelhavsfeber (FMF) i Vést-
sverige. Sjukdomen karaktériseras
av aterkommande attacker av feber
1 kombination med buk-, brést- och
ledsmartor. Individer med FMF 16per
risk for att utveckla livshotande pro-
teininlagringar i inre organ (amyloi-
dosis) utan behandling. Vi fann ock-
sa att det stora flertalet patienter med
FMF 1 Vistsverige hade en sjuk-
domsdebut under barndomen och att
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Per Wekell, forskare, pediatrik vid Institutionen for kliniska vetenskaper,
Drottning Silvias barn- och ungdomsjukhus

sjukdomsforekomsten hos individer
med ett ursprung fran Gstra medel-
havsomradet var i samma storleks-
ordning som i deras ursprungsland.

Mitt kliniska arbete har jag fortsatt
forena med forskning om autoin-
flammatoriska sjukdomar inom
ramen for mottagningsverksamheten
1 NU-sjukvdrden och pd Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus.
Exempel pé denna forskning &r en
kvalitativ intervjustudie fran 2019
som visar att PFAPA dr forknippat
med betydande belastning for
barnet och deras familjer samt en
kommande studie som presenterar
nya genetiska data som kan bidra
till att forklara den &rftliga bené-
genheten att utveckla PFAPA. Inom
forskargruppen har vi formulerat en

modifierad definition av autoinflam-
matoriska sjukdomar, utifran upp-
tackten av nya sjukdomar som for-
enar autoinflammation med defekter
1 det adaptiva och/eller medfodda
immunsystemet, sdsom okad bené-
genhet for att insjukna i infektioner,
autoimmunitet eller okontrollerad
hyperinflammation som publicerades
2017.

Sedan 2018 ar jag bitrddande handle-
dare for barnldkare Karin Rydenman
som &r doktorand i gruppen.

I arbetet med att 6ka kunskapen och
medvetenheten om sjukdomsgruppen
har vi sammanfattat kunskapslédget i
flera oversiktsartiklar men ocksd i
traditionella och fallbaserade bok-
kapitel. H
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Varldsledande utveckling
av plasmaproteinlakemedel for
allvarliga och sallsynta sjukdomar.
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