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CRONO S-PID serie 4

Trygg och smidig
hembehandling med
immunglobuliner

CRONO S-PID serie 4 ar en ny version av den vilkinda Enkel att anvanda
infusionspumpen fér subkutan administrering av Tydliga menyer gér pumpen latt
immunglobuliner. att lara sig och smidig att hantera.
Den &r utformad for att ge dig en enkel, trygg och Sdakerhet i fokus

effektiv behandlingsupplevelse - varje gang. Inbyggda larm och sékerhets-

system minimerar risken for fel.

Exakt dosering

Pumpen ar programmerad for att
félja kliniska riktlinjer och ge dig
ratt mangd lakemedel varje gang.

Tillforlitlig prestanda
En robust och palitlig pump
som du kan lita pa.

Kontakta din vardgivare for mer information

Mer om CRONO infusionspumpar: canespa.it/se/index-se.html Or ph a Care )

OrphaCare GmbH | office@orphacare.com | www.orphacare.com
Leopold-Ungar-Platz 2/1/132 | 1190 Wien, Osterrike FOCUS ON PERSONALISED MEDICINE



Hint se” n sist...

Som ordférande sitter jag ofta ensam vid skrivbordet,
ibland i digitala méten med PIO-kontoret eller styrelsen,
eller sa deltar jag vid méten och traffar representanter
frn andra organisationer. Darfor dr det extra trevligt
nér jag far chansen att triffa PIOs medlemmar, ni som
ar anledningen till att jag har valt att engagera mig. Och
den éarliga triaffen nér vi samlas for d&rsmote och med-
lemsmote dr ett utmérkt tillfélle till det. I ar triffades vi
1 Orebro dédr méanga dven deltog vid fredagens middag
med underhallning innan l6rdagens program drog i gdng.

Huvudtemat for medlemsmétet var nationell hogspeci-
aliserad vard for primar immunbrist. Vi dr glada att 1dkare
fran samtliga tre regioner som har fatt i uppdrag att be-
driva den héir varden kunde delta, och vi kunde inleda
en viktig dialog kring bade mojligheter och farhdgor.

Péa omslaget ser ni en rord Janne Bjorkander, som i
samband med arsmétet utsags till hedersmedlem i PIO,
en hedersbetygelse han nu delar med PIOs grundare
Maj-Lis Hellstrom och Anders Fasth. Styrelsens moti-
vering till att utse Janne Bjorkander till hedersmedlem
kan du ldsa pa sidan 5. P4 PIOs hemsida hittar du moti-
veringarna for 6vriga hedersmedlemmar.

Tack till alla er som kom till Orebro och till er som del-
tog hemifran. Jag hoppas att ni uppskattade dagen lika
mycket som jag. Ni som inte hade mojlighet att vara
med eller vill friska upp minnet, hittar en sammanfatt-
ning och referat fran foreldsningar langre fram i det hir
numret.

Nationell strategi for sdllsynta hélsotillstand
Socialstyrelsen ldmnade 1 maj dver ett forslag till reger-
ingen gillande en nationell strategi for sillsynta sjuk-
domar, ett viktigt steg for alla som lever med sillsynta
halsotillstand, som primér immunbrist. Forslaget lyfter
behovet av snabbare diagnos, bittre samordning, dkad
kunskap bland vérdpersonal och stérkt delaktighet for
patienter och nérstaende. Ungefdr 500 000 personer i
Sverige lever med en sillsynt sjukdom, och manga
moter stora utmaningar pa vigen till diagnos, behand-
ling och rétt stod i1 vardagen.

Malet ar en jamlik, personcentrerad och langsiktigt
trygg vard — oavsett var i landet man bor. Fér PIOs
medlemmar kan detta pa sikt innebédra béttre stdd, tyd-
ligare vardvégar och 6kad livskvalitet. Nu ligger det i
regeringens hénder att fatta beslut om genomf6randet
av strategin och ge forutsittningar for att forslagen ska
kunna genomforas.
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Vardforlopp for sdllsynta sjukdomar

Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och
sjukvard publicerade i april ett vardforlopp som beror
patienter som har en sillsynt sjukdom med komplexa
vérdbehov. Mélet med det nationella systemet ér att
skapa en jamlik och effektiv vard baserad pa bista
tillgdngliga kunskap. For att uppna detta tas person-
centrerade och sammanhéllna vardférlopp inom olika
sjukdomsomréaden fram.

Vardforloppet som publicerades i april giller patienter
som lever med hélsoutmaningar som resulterar i stora
behov av vardkoordinering och samverkan mellan
olika aktorer. Det ger stod for att patienterna ska kunna
erbjudas utredning, behandling och omsorg genom
ett systematiskt arbetssitt med vardkedjor och multi-
disciplindra team. Det berdr samtliga vérdnivder,
lokalt, regionalt och nationellt samt specialiteter inom
hélso- och sjukvard och tandvard. En utmaning &r 6ver-
géangar vid olika livshindelser som t.ex. Overgangen till
vuxenlivet.

Malet dr att vardforloppet ska bidra till 6kad sam-
ordning kring den aktuella patientgruppen. Hur ménga
patienter med primdr immunbrist som har komplexa
vardbehov enligt definitionen och tillhér den for vérd-
forloppet aktuella gruppen vet vi i PIO dnnu inte. Prata
med din ldkare om du anser att du eller ditt barn har
komplexa vardbehov dér ett faststéllt vardforlopp kan
underldtta varden.

Nordiskt samarbete

Anda sedan PIO grundades, som den forsta organisatio-
nen i vérlden for personer med primér immunbrist, har
det internationella och nordiska samarbetet varit viktigt.
Under de senaste dren har det nordiska samarbetet legat
pa is men 1 maj samlades aterigen representanter fran
den danska, finska och isléndska organisationen och
PIO till ett digitalt mote. Nu hoppas jag att vi kan ater-
uppbygga de goda relationerna och stotta varandra.

Med 6nskan om en skon sommar och trevlig lasning!

Maria Lofving Sonesson, ordférande

P.S. PIO-kontoret har semesterstingt v. 26-27.
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Ny HTA-forordning
tradde i kraft 2025

Ordforande Maria Lofving Sonesson
och Johan Bechtel fran PIOs styrelse
deltog 1 mars vid en utbildningsdag
anordnad av SBU, Statens beredning
for medicinsk och social utvirdering.
Utbildningen handlade om hur pa-
tientorganisationer kan bidra i arbetet
inom ramen for HTA-forordningen
som tridde i kraft i januari 2025.

HTA star for Health Technology
Assessment, som ir ett engelskt
samlingsnamn for olika vetenskapliga
metoder for att utvérdera lakemedel
och medicintekniska produkter. Ut-
vérderingen ska visa pa effekter och

risker men dven lyfta hilsoekono-
miska, etiska och sociala perspektiv.
Syftet med den nya forordningen ar
att samordna HTA-arbetet inom EU
for att berdrda patienter i alla med-
lemslédnder snabbare ska kunna fa
tillgang till nya effektiva likemedel
och medicintekniska produkter. En
viktig detalj 1 férordningen &r att pa-
tientorganisationer maste involveras
1 besluten pd EU-niva. For det hir
steget finns redan en samlad grupp
diar bland annat IPOPI, den inter-
nationella patientorganisationen for
primdr immunbrist, ingar. Arbetet
som ska utmynna i ett EU-gemen-
samt beslut foljer en process dir varje
enskilt land féir tycka till. Det finns
inget krav pa att patientorganisationer
ska vara delaktiga i det nationella
arbetet i varje enskilt land, men de
ansvariga myndigheterna i Sverige
tycker att det ar viktigt och vill darfor
ha med olika patientorganisationer i
diskussionen.

Utbildningen i mars gav en forsta in-
troduktion till det hir arbetet, sa att vi
fran de olika patientorganisationerna
ska vara forberedda néir det dyker upp
nagot som ber6r vér grupp. Forord-
ningen kommer att implementeras
stegvis och omfattar i ett forsta steg
endast cancerlakemedel och avance-
rade terapildkemedel, men fran och
med ar 2030 ska alla nya ldkemedel
och medicintekniska produkter ut-
vérderas gemensamt inom EU.

Aktuellt i PIO

Funktionsratts-
riksdagen 2025

2 april deltog Maria Arosenius fran
PIO Stockholm-Uppsala och ord-
forande Maria Lofving Sonesson
vid Funktionsrittsriksdagen, ett
evenemang som anordnades av
Riksdagens tvérpolitiska nitverk
for funktionshinderspolitiska fragor
i samarbete med Funktionsratt
Sverige, Synskadades Riksforbund,
DHR och Natverket unga for till-
géinglighet.

Temat for dagen var “Fritid och
hélsa — Vad behovs for att personer
med funktionsnedséttningar ska
kunna leva ett aktivt liv?”. Under
dagen diskuterades mdjligheten
for personer med funktionsnedsétt-
ningar att utéva och uppleva kultur
och idrott, forutsittningar for for-
eningsengagemang och relationer.
Utover representanter fran olika
delar av civilsamhillet fanns dven
riksdagsledamoéter fran samtliga
riksdagspartier pa plats.

Digitala medlemstraffar i PIO

Hur kan vi m4 s& bra som mgjligt nér vi lever med en kronisk sjukdom? Och hur kan personcentrerad vard
gora verklig skillnad i var vardag? Dessa fragor star i fokus néar PIO under varen och héosten bjuder in till tre
digitala medlemstraffar. Ramona Fust, infektionssjukskoterska med stor erfarenhet av att mota patienter med
kroniska sjukdomar, haller vid tréffarna en kort foreldsning, och darefter finns mojlighet att utbyta tankar och
erfarenheter.

Den forsta traffen holls den 13 maj och hade temat "Att leva med en kronisk sjukdom", dir foreldsningen
och samtalen frimst handlade om acceptans, varfor det dr viktigt, och verktyg for att kunna acceptera sin
sjukdom. Till hosten foljer ytterligare tva traffar med olika teman:

» Tréaning for hela kroppen — om fysisk aktivitet som stérker bade kropp och sjél, med 6vningar anpassade
efter olika formégor. Det blir ocksa rdd om traning som ar sirskilt gynnsam for dig med lungpéverkan.
» Navigera i varden med stdd av personcentrerad vard — om hur vi kan fa rétt stdd i varden, samordning

mellan olika specialister, och vad vi sjdlva kan gora for att kdnna oss mer delaktiga i var behandling.

Traffarna ér kostnadsfria och ppna for bade nya och gamla medlemmar. Det ar ett tillfalle att fa ny kunskap,
dela erfarenheter och hitta gemenskap med andra. Datum for hostens traffar kommer att meddelas pa PIOs
hemsida dar du ocksa kan anmila dig. Det gér ocksa bra att ringa till PIO-kontoret 019-673 21 24.
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PIOs medlemsmote

PIOs ars- och
medlemsmote

Text: Anneli Larsson, Ulrika A Jondelius

Foto: Madeleine Ribbing, Ulrika A Jondelius

Den 29 mars 2025 hélls PIOs
ars- och medlemsmote pa
Scandic Grand i Orebro. Del-
tagarna uppskattade att det
aveniar gick att delta pa plats
eller digitalt. Totalt deltog ett
60-tal medlemmar, cirka 30
medlemmar var tillresta och
30 deltog via Zoom.

Pa fredagskvillen traffades medlem-
mar som rest till Orebro for en ge-
mensam middag med underhéllning
pd Margareta festvdning i centrala
Orebro. Skéddespelaren, sangerskan
och dramatikern Eva Ahremalm, till-
sammans med Ase Christensen pa
flygel, reflekterade 6ver livet som
ett forunderligt dventyr i form av
kaserier och sanger. Under kvillen
passade ansvariga for PIOs podd Sa
sjukt pa att intervjua medlemmar till
ett podd-avsnitt som finns att lyssna
pa via P1Os hemsida eller dir poddar
finns.

Arsméte

Pa 16rdag morgon startade motesdagen
med PIOs arsmote. Janne Bjorkander
valdes till métesordforande.

Ordforande Maria Lofving Sonesson
gav en kort sammanfattning av verk-
samhetsaret 2024 och Johan Bechtel
redovisade ekonomin pé ett peda-
gogiskt och mélande séitt nér han be-
riattade om intékter och utgifter upp-
byggt kring en saga.

Deltagarna gav styrelsen ansvars-
frihet for verksamhetsaret 2024 och
Maria Lofving Sonesson omvaldes
enhdlligt till P1Os ordférande. Ovriga
ledamoter 1 styrelsen dr Johan Bech-
tel, Anders Fasth, Camilla Nordmark
och Linda Zakrisson. Suppleanter dr
Nathalie Fessé Ljungbéck, Susanne
Larsson, Maria Monfors, Madeleine
Ribbing och Jennie Sefton.

Nar ordforande Maria Lofving Sones-
son tackade Janne Bjorkander for att
han hallit i ordférandeklubban under
arsmétet passade hon pa att Overraska

honom med ett hedersmedlemskap
i1 PIO. Hedersmedlemskapet &r ett
sitt for PIO att visa tacksamhet for
Jannes méngériga och viktiga arbete
for personer med primir immunbrist.
Diplom och blommor 6verlamnades
till en patagligt rord mottagare. Pa
nésta sida kan du ldsa styrelsens
motivering till utndmningen.

Medlemsméte

Efter arsmotet var det dags for med-
lemsmoéte som inleddes med fika,
mingel och vérdefull information
hos utstdllarna. Medlemsmotets fore-
ldsningar startade med att deltagarna
fick lyssna till tre PIO-medlemmar
som berittade om sina egna guldkorn
och utmaningar i sjukvarden nir man
sjalv har primér immunbrist eller har
barn med sjukdomen. Ahérarna fick
ta del av tre olika berittelser som
visade att det finns stora skillnader i
hur varden bedrivs och fungerar pa
olika platser i Sverige. Berittelserna
blev en naturlig och passande inled-
ning till dagens tema "Nationell hog-
specialiserad vard — vad ar det?".

Arsmotespresidium. Madeleine Ribbing, sekreterare, Janne Bjdrkander, arsmétesordférande, Maria Lofving Sonesson,
PIOs ordférande och Johan Bechtel, ekonomiansvarig.
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Lékare fran bade barn- och vuxen-
sjukvarden medverkade och infor-
merade om vad nationell hogspeci-
aliserad vard (NHV) ar och vad det
kommer att innebéra i praktiken for
patienter med primér immunbrist.
Négra av foreldsarna medverkade pa
plats i Orebro och nagra digitalt. Las
mer pé sidan 8-10.

Nicholas Brodszki.

P& eftermiddagen holl Nicholas
Brodszki en foreldsning med rubriken
”Immunologi for nybdrjare”, dér vi
fick ldra oss om immunsystemets
olika delar och funktion. En nyttig
och grundliggande repetition for
medlemmar som varit med forr och
en vardefull introduktion till &mnet
for nyare medlemmar. Det &r latt att
slas av vilket komplext och snillrikt
system immunsystemet dr dér de
olika delarna behdver samverka for
att skydda oss mot infektioner och
andra komplikationer. Det dr en ut-
maning for foreldsare att forklara
detta pa ett sitt som &r begripligt
for lekmén, men Nicholas Brodszki
lyckades beskriva immunsystemets
forsta, andra och tredje linje,

Mikael Sundin visualiserade NHV som
ett dvergripande paraply.

B-cellernas och T-cellernas funktion
samt vart medfodda forsvar och for-
véarvad immunitet pa ett pedagogiskt
och malande sitt.

Mikael Sundin tog sedan vid och be-
rattade om senaste nytt om behand-
ling och han gjorde dven en framtids-
spaning. Se referat pa sidan 11-12.

Ramona Fust, specialistsjukskoterska
vid infektionskliniken Osterg6tland
avslutade dagen med en foreldsning
om vardagen med primdr immunbrist
och vad man kan gora sjilv for att ma
sa bra som mojligt. Hon inledde med
att berdtta om sjukskdterskans viktiga
roll att frimja personens forméga till
egenvard och forbittrad hilsa och
okad livskvalitet utifran individens
egen forestillning om vad god hilsa
och livskvalitet innebdr. En viktig
uppgift for sjukvardspersonalen
ar just att hjilpa patienten fa kon-
troll 6ver de faktorer som inverkar
pa hilsan. Genom att ge stod kring
hantering av sjukdomen och behand-
lingen samt skapa en dialog genom
ett personcentrerat arbetssitt kan

Ett podd-avsnitt om NHV spelades in under métesdagen.
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Janne Bjorkander.

N}/ heders-
medlem

| samband med PIOs ars-
mote valdes Janne Bjork-
ander till hedersmedlem
i PIO.

Styrelsens motivering: Janne
har under hela sin ldkar-
géirning visat bevis pa ett stort
engagemang for sina patienter
och PIO uppskattar mycket
att Janne alltid ar pa PIOs
och patienternas sida. Nar ett
antal medlemmar smittades
av hepatit C via sin immun-
globulinbehandling var Janne
en klippa och hjélpte till med
kartlaggning och drev pa for
att de drabbade och deras
anhoriga skulle fa ekonomisk
erséttning. Janne var ocksa en
drivande kraft vid starten av de
svenska ldkarnas intressefor-
ening for immunbrist, SLIPI,
och var en av eldsjdlarna som
sag till att kvalitetsregistret
PIDcare startades upp. Janne
har alltid foresprdkat att pa-
tienterna ska fa komma till tals
och att PIO ska fa finnas med i
olika sammanhang for att lyfta
fram patienternas erfarenheter
och asikter. Med sin stora kun-
skap, sin nyfikenhet och &dkta
omsorg om varje individ har
Janne gjort stor skillnad for
manga patienter. Allt han ge-
nom sitt engagemang under
ménga ar har bidragit till kom-
mer fortsétta att gora skillnad
manga ar framover.

PIOs medlemsmote
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Immunbrist
kan vara en
livslang resa

Immunbrist kan vara medfédd och kallas da prim&r immunbrist.
Den kan ocksa uppkomma till féljd av en bakomliggande sjuk-
dom som tex blodcancer eller vid behandling med lakemedel
som dampar immunsystemet och kallas da sekundar immun-
brist. Immunbrist behandlas genom att starka immunférsvaret.

Lar dig mer om immunbrist pa ovanligt.se

Takeda Pharma AB | Tel: 08-73128 00 | www.takeda.se




Ramona Fust.

patienten uppleva en okad grad av
empowerment. Med empowerment
menas stdrkt sjdlvkénsla och sjdlvbe-
stimmande som gor det mojligt for
patienter att vara delaktiga i beslut
om varden och behandlingen. Som
patient har man rétt att ta en aktiv
roll 1 den beslutsfattande processen
om sin hilsa och livssituation.

Nir det giller egenvard vid primér
immunbrist rdknade Ramona Fust
upp tre olika omraden dér man sjilv
kan péverka och som kan ha betydelse
for maendet: egen monitorering av
infektionssymtom (hér kan en vérd-
plan hjélpa patienten som beskriver
nér hon/han ska soka vard och var),
att forebygga infektioner samt att
folja ldkarnas ordinationer kring be-
handling (till exempel immunglobu-
linbehandling, antibiotikabehandling
och vaccinationer). Som exempel
pa egenvard som kan forebygga
infektioner nimnde Ramona Fust
regelbunden fysisk aktivitet, nés-
skdljning, néringsrik och balanserad
kost, god sémn och stresshantering.
Ramona Fust haller just nu 1 digitala
medlemstriaffar som PIO anordnar,
dér en av triffarna i host har fysisk
aktivitet som tema. Lds mer om
traffarna pa PIOs hemsida.

I utvérderingarna gav deltagarna pa
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plats i Orebro medlemsmétet genom-
giende hoga betyg. De var mycket
ndjda med foreldsningarna, pro-
grammet, maten, underhéllningen
och hotellet. Att f& mojligheten att
traffa andra medlemmar och prata
om livet med primir immunbrist i
programpauserna ar ocksd mycket
uppskattat. Att det &r vérdefullt att
fa triffa och prata med andra far vi
ofta hora av medlemmarna, och det

PIOs medlemsmote

hordes ocksa pa det glada sorlet vid
mat- och fikastunderna.

Ett stort tack till alla som medver-
kade under dagen och till utstdllarna
CSL Behring, Nordic Infucare,
OrphaCare och Steripolar.

Varmt vilkommen till ars- och med-
lemsmotet i mars 2026! Tid och plats
meddelas langre fram. H

Lucette Radstrom och Estrid Holm.

PIOs medlemsmote
— Rister, rid och jememkap

Rubriken ovan &r ocksé namnet pa ett podd-avsnitt som spelades in
under métet. Programledare Lucette Radstrom och producent Estrid
Holm fanns pé plats och intervjuade bade deltagare och foreldsare.
Auvsnittet fokuserar pa att manga har funderingar kring vérd,
vardagsliv, jobb eller skola — och hur man bést tar hand om sin hélsa.

PIO fyller en viktig roll som sprider kunskap, lyfter rittigheter och
visar pa mojligheter till battre livskvalitet och just vid medlems-
moten finns en unik majlighet att ta del av detta — och traffa andra i
liknande situation. Vilkommen att lyssna pa avsnittet via PIOs hem-
sida eller dir poddar finns — kanske hittar du nagot som gor skillnad

aven for dig.

Podden ér ett samarbetsprojekt mellan PIO och CSL Behring.

J‘_L—Lﬁ . PIO pa YouTube: youtube.com/user/PlOriks | "?:W

R




PIOs medlemsmote

Nationell

hogspecialiserad vard

- vad Innebar det for personer
med primar immunbrist?

Text: Anneli Larsson

| mars 2025 beslutade Social-
styrelsen att ge tillstand till
Region Skane, Region Stock-
holm och Vastra Gotalands-
regionen att bedriva nationell
hogspecialiserad vard (NHV)
for medfodd immunologisk
sjukdom, det vill saga primar
immunbrist. Vad kommer det
att innebara i praktiken for
personer med primar immun-
brist? For att fa svar pa den
och andra fragor om NHV
bjéd PIO in lakare fran de ut-
sedda klinikerna till medlems-
motet for att forelasa.

Vid medlemsmoétet medverkade
lakarna Peter Bergman, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm,
Nicholas Brodszki, Skdnes universi-
tetssjukhus, Anders Fasth, Drottning
Silvias barnsjukhus, Géteborg, Fredrik
Kahn, Skénes universitetssjukhus och
Mikael Sundin, Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Stockholm. Program-
punkten inleddes med en samman-
fattning av det omfattande arbete
som foregatt Socialstyrelsens beslut.

Hosten 2022 utsdg Socialstyrelsen en
sakkunniggrupp med experter inom

omradet primdr immunbrist som fick
1 uppdrag att utreda nyttan av natio-
nell koncentration av vardomradet
“primdr immunbrist”. Sakkunnig-
gruppen, som valde att bendmna om-
rddet “"medfodd immunologisk sjuk-
dom”, arbetade fram ett forslag till
Socialstyrelsen. I sakkunniggruppen
ingick Anneli Larsson, verksamhets-
ansvarig i PIO, som patientrepresen-
tant. Forslaget skickades sedan ut pa
remiss till bland annat alla sjukvards-
regioner och dven PIO bidrog med
synpunkter.

I juni 2024 tog Socialstyrelsen beslut
om att viss vard vid medfodd immu-
nologisk sjukdom (primér immun-
brist) ska utgéra NHV och bedrivas
vid tre enheter. Efter en ans6knings-
process beslutades 19 mars 2025 att
Region Skane, Region Stockholm
och Vistra Gotalandsregionen ska
fa tillstand att frdn och med 1 januari
2026 bedriva NHV {or medfodd
immunologisk sjukdom.

Beslutet innebédr inte att all primér
immunbristvard ska bedrivas som
NHYV pa en nationell hogspecialise-
rad virdenhet (NHV-enhet) och om-
fattar inte alla priméra immunbrister.
En NHV-enhet kan dock alltid
kontaktas gillande komplicerade
immunbrister oavsett om de
omfattas av den framtagna defini-
tionen eller inte. Se faktaruta.

Om NHV och syftet

Vid motet berittade foreldsarna dven
vad NHV innebdr. Sammanfatt-
ningsvis & NHV i Sverige avancerad
sjukvard som kréver hog kompetens,
specialiserad utrustning och samlad
erfarenhet. Den bedrivs pa ett fatal
platser i landet for att sékerstélla hog
kvalitet och basta mdjliga vardresultat.
Syftet med NHV ér att sikerstilla
att alla med hélsotillstandet far god
jamlik vard med hog kvalitet och
goda behandlingsresultat oavsett var
de bor, att samla expertis och resurser
for sjukdomar och behandlingar som
kraver sérskild kompetens samt att
fraimja forskning, utveckling och
innovation inom specialiserade vérd-
omraden.

NHV i praktiken

Personer som har nigon av de priméra
immunbrister eller symtom som om-
fattas av beslutet om NHV kommer
oavsett bostadsort att f& komma till
en nationell hogspecialiserad vard-
enhet dér det finns samlad expertis
och kunskap for utredning och fram-
tagande av en vérdplan. P& dessa
enheter erbjuds avancerad genetisk
testning och behandlingar. Dér finns
barnlékare och infektionsldkare med
immunbristkompetens specialiserade
pa patienter med primdr immunbrist
och erfarna sjukskdterskor med sér-
skild kdnnedom om patientgruppen
samt kurator for stod och radgivning.
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Pa varje NHV-enhet finns det ocksa
tillgéng till multidisciplindra team.
Med det menas att det ska finnas ett
uppbyggt samarbete mellan specia-
lister inom de olika sjukdomar/till-
stand som forekommer hos personer
med primér immunbrist, till exempel
specialister inom lungmedicin, reu-
matologi, hematologi, onkologi och
gastroenterologi. (Det kan dven vid
behov vara aktuellt med dietist och
fysioterapeut i de multidisciplindra
teamen, skribentens anmérkning.)

Det édr individuellt, och avgors
utifran behov, hur ofta och i
vilken omfattning man som patient
kommer ha kontakt med sin NHV-
enhet. Vissa kommer troligen besoka
sin NHV-enhet for uppfoljning en
gang per ar. En del personer behdver
komma till NHV-enheten oftare och
andra mer sillan. Vardmoétena kan
ocksa vara digi-fysiska, det vill sdga
att patienten och ldkare fran hemma-
kliniken medverkar fran hemsjuk-
huset vid ett digitalt vardmote dér
specialister frain NHV-enheten finns
med digitalt.

Akutsjukvard och den 16pande varden
sker pa hemmaplan precis som nu,
men med mojlighet att kontakta en
NHV-enhet for att fa rad vid behov.

Samarbete och

kunskapsspridning i fokus

Alla foreldsare aterkom 1 sina pre-

sentationer till hur viktigt det dr med

samarbete och kunskapsspridning
inom ramen for NHV. NHV kraver
utokat samarbete och dverforing av
kunskap inom en rad olika omraden.

» Forst och fraimst behover alla
NHV-enheter samarbeta sins-
emellan. Hur, var och nér samar-
betet ska ske ar under planering
och gemensamma rutiner ska tas
fram.

» Barn- och vuxenklinikerna inom
varje NHV-enhet behdver
samarbeta mer och en viktig
uppgift ar att bygga upp rutiner
for 6vergangen fran barn- till
vuxensjukvarden. (Nagot som
ar viktigt dven for kliniker som
inte 4r NHV-enheter, skribentens
anmarkning.)

* Det behdvs ett ndra samarbete
mellan patientens klinik pa
hemmaplan och NHV-enheten.
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Aven kunskapséverforing
mellan hemmakliniken och
NHV-enheten behovs for att
varden ska fungera optimalt.

 Ovriga specialister utdver ldkare
vid infektionskliniken som
ingar 1 ett multidisciplinért team
pa en NHV-enhet behover ocksé
ha kontakt med motsvarande
specialist pa patientens hem-
sjukhus.

+ Samarbete behovs mellan NHV-
enheterna och universiteten for
att sdkerstélla forskning och
utveckling. Som ett led i NHV
kan forskning och kliniska
studier integreras i varden, vilket
gynnar framtida behandlingar och
behandlingsresultat.

* Internationellt samarbete mellan
NHV-enheterna och expertteam/
nétverk dr ocksa viktigt, sdrskilt
med tanke pa att priméira im-
munbristsjukdomar ar ovanliga,
vissa sjukdomar ér det bara
enstaka personer i véirlden som
har, och vissa behandlingar
ar mycket specialiserade och
sillan forekommande, som t.ex.
genterapi.

 Patientorganisationen PIO &r
ocksa en viktig samarbetspartner
till NHV-enheterna for att patient-
perspektivet ska tillvaratas.

Vad kan svensk halso- och

sjukvard vinna pa NHV?

NHYV ér en satsning som gors for

flera olika sdllsynta hélsotillstand i

syfte att forbéttra varden. For svensk

S_] jukvard kan NHV innebéra:
en god och jamlik hdlso- och
sjukvard oavsett var man bor i
landet

* att alla inom definitionen har
tillgang till den mest hog-
specialiserade varden

» mojlighet till samlad kompetens
och forskning

 en effektiv anvindning av
resurser.

Farhagor och férhoppningar

Vid medlemsmotet fick deltagarna
mojlighet att i grupper diskutera sina
forhoppningar och farhdgor nir NHV
infors. Bland farhdgorna fanns en oro
for att de personer som har priméra
immunbrister som inte omfattas av
NHYV ska fa samre vard eller att man
’sallas bort” och bara har kontakt

med primdrvarden. Det fanns ocksa
fragor om vem som avgér ndr man
ska tillhora en NHV-enhet, till exem-
pel kan nya symtom tillkomma som
g0r att ndgon som inte omfattats av
NHV ska gora det. Nagra av delta-
garna tyckte det kdndes betungande
att dnnu fler lakare/specialister ska
vara inblandade i deras vdrd — och att
de ska behdva upprepa sin beréttelse
om symtom om och om igen. En del
var oroliga 6ver och tveksamma till
att deras hemsjukhus verkligen kom-
mer remittera dem till en NHV-enhet
dven om deras sjukdom dr inom defi-
nitionen. Orsaken till att inte remittera
kan vara okunskap eller ekonomiska
skidl, befarade nagra medlemmar.
Fragor fanns ocksa om vad man kan
gbra om den NHV-enhet man tillhor
ordinerar en behandling som sedan
hemregionen inte vill betala.

Foreldsarna menade att det mesta
av det som deltagarna lyfte som
farhagor kan undvikas genom gott
samarbete och kunskapsspridning.
De menade ocksa att en av de stora
fordelarna med beslutet om NHV ar
att det finns ett formaliserat beslut av
Socialstyrelsen att hemmakliniken
maste skicka alla patienter som
faller inom definitionen till en NHV-
enhet. Likarna som medverkade fran
barnsidan menande att de kommer
ha mojlighet att emot alla barn med
primdr immunbrist, dven de utanfor
definitionen, om hemkliniken onskar
det. Lakarna fran vuxensidan men-
ade att de ocksa finns tillgéingliga,
for klinikerna runt om i Sverige, och
kan besvara fragor om priméra im-
munbrister gillande patienter bade
inom och utanfor definition. Under
de inledande &ren behover dock
vuxenklinikerna framst fokusera pa
att triffa alla de patienter som faller
inom definitionen. Férhoppningen
ar att kunskapen 1 stort kommer att
oka och att det blir en tdtare dialog
mellan ldkare runtom 1 Sverige, ndgot
som dven kommer personer med
priméra immunbrister till nytta som
inte omfattas av NHV.

De forhoppningar deltagarna hade
géllande véarden niar NHV infors &r
att varden ska bli mer jdmlik och att
personer med primér immunbrist ska
fa diagnos och behandling snabbare.
Och att alla ska fa tillgang till basta



PIOs medlemsmote

kénda behandling. De uttryckte ocksa
en forhoppning om att ldkaren pé
hemmaplan ska fa storre kunskap
och dven i hogre grad kontakta
specialister vid komplikationer eller
vid fragor som patienten eller ldkaren
vid hemmakliniken har, da kontakt-
végarna sannolikt blir tydligare i och
med NHV. ”Det innebér en trygghet
att veta att det etableras en given
”vag” till specialist”, menade en av
diskussionsgrupperna. Méanga hopp-
ades att 6kad samverkan mellan olika
specialister ska leda till att man som
patient inte stindigt behover koordi-
nera sin egen vard och vara budbarare
mellan olika specialister. Okad m&j-
lighet till forskning och insamling av
statistik &r ocksad ndgot deltagarna

hoppades pd och att kompetensen
och kunskapen om primir immun-
brist ska bli bttre inom alla omraden
1 sjukvarden.

Fran och med den 1 januari 2026 ska
alltsta NHV vara i gng for var grupp.
Fram till dess kommer ett intensivt ar-
bete att paga i de utsedda regionerna
och mellan regionerna/klinikerna. Vi
1 PIO vill vara delaktiga och ser det
som viktigt att patientperspektivet
finns med i uppbyggnaden av NHV
for primér immunbrist i Sverige.

Tack till alla representanter fran de
olika NHV-enheterna som kom till
PIOs medlemsmote och forklarade och
lyssnade! l

Vill du veta mer om NHV:

Ett podd-avsnitt som handlar om
NHV spelades in under motes-
dagen och kommer att sldppas i
juni. Avsnittet kommer finnas pa
www.pio.nu och dir poddar finns.

I PIObladet nr 2, 2023 finns en
artikel om NHV och bakgrunden
som skrivits av en géstskribent
fran Socialstyrelsen (finns att ldsa
pa PIOs hemsida).

Tz'p{! Avsnitt 34

Nationell hogspecialiserad
vard vid primar immunbrist

i

Vard och primara immunbristsjukdomar som omfattas
av nationell hégspecialiserad vard (NHV)

Vard som omfattas av NHV vid primér immunbrist
* Handhavande av larm fran nyfoddhetsscreening vid medfodd immunologisk sjukdom.

+ Klinisk bedomning vid sékerstilld medfodd immunologisk sjukdom.

» Klinisk bedomning vid fortsatt misstanke om medfodd immunologisk sjukdom med komplex
symtombild efter avslutad basal immunologisk utredning.
» Utredning infor, och stillningstagande till in- och utséttning av viss avancerad behandling, samt
uppfoljning och kontroller av sddan behandling.

Primédra immunbristsjukdomar som omfattas av NHV
Med sjukdomsgruppen medfodda immunologiska sjukdomar avses samtliga tillstand hos barn och vuxna
orsakade av medfodda avvikelser i immunsystemet som kan ge symtom fran olika organ och kan debutera
i alla aldrar. De sjukdomar som ingér i gruppen definieras och klassificeras i rapporter som publiceras
regelbundet av International Union of Immunological Societies (IUIS). De patientgrupper som ej avses
listas under rubriken Avgriansningar till definitionen nedan. Observera dock att en NHV-enhet alltid
kan kontaktas gillande komplicerade immunbrister oavsett om de ér listade under rubriken

Avgrinsningar.

Avgréansningar till definitionen

Med medfodd immunologisk sjukdom avses inte reumatologiska sjukdomar eller klassiska autoinflam-
matoriska sjukdomar sdsom Familjar Medelhavsfeber (FMF) och Periodic Fever, Aphthous stomatitis,
Pharyngitis, cervical Adenitis (PFAPA).

Foljande undantag fran IUIS senaste publikation ingér ej i definitionen for vad som utgér NHV:
» Medfodda brister i fagocytantal (t.ex. svar medfodd neutropeni) samt isolerade neutropenier av

annan orsak
* Benmirgssvikt

+ Specificerade tillstind med inslag av immunbrist men som har annan orsak (t.ex. GATA2-brist,
pulmonell alveoldr proteinos, cystisk fibros, trypanosomiasis, hidroadenitis suppurativa,

osteopetros och kerubism)
Selektiv IgA-brist

Hereditart, forvirvat och ACE-inducerat angioddem hos vuxna
IgG-subklassbrist hos vuxna

Specifik antikroppsbrist hos vuxna

Immunologiskt okomplicerad variabel immunbrist (CVID) hos vuxna

All information finns pa Socialstyrelsens hemsida (socialstyrelsen.se) under Kunskapsstod och regler >
Regler och riktlinjer > Nationell hdgspecialiserad vard.
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PIOs medlemsmote

Senaste nytt om
behandling och en
framtidsspaning

Text: Camilla! Ottosson
Foto: Ulrika A Jondelius

Vid PIOs medlemsmote fick
vi lyssna pa overlakare Mikael
Sundin fran Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Karolinska Uni-
versitetssjukhuset i Huddinge
som forelaste om senaste
nytt nar det galler behandling
av primar immunbrist. Mikael
gav ocksa en framtidsspaning
Over vad vi kan forvanta oss
langre fram.

Under rubriken ”Gott och Blandat”
berittade Mikael Sundin att det kom-
mer flera nya vacciner och specifika
antikroppar riktade mot smittimnen
som det tidigare inte funnits vacciner
mot, till exempel mot RS-virus.
RS-virus ger ofta upphov till all-
varliga luftvagsinfektioner hos sma
barn men ocksa hos personer med
nedsatt immunforsvar.

Mikael Sundin beréttade ocksd om
utveckling av lakemedel mot olika
smittdmnen. Ett av dessa var virus-
lakemedlet letermovir. Det anvénds
som forebyggande behandling mot
cytomegalovirus (CMV-virus) av
vuxna som genomgdr stamcells-
transplantation (benmérgstransplan-
tation) eller till exempel en njurtrans-
plantation. Immunhdmmande léke-
medel behover ges sa att man kan
undvika avstotningsreaktioner. De
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transplanterade cellerna kan angripa
mottagarens védvnader, eller sa kan
mottagarens immunforsvar angripa
den vévnad eller de celler som getts
som transplantat. P4 grund av im-
munhédmningen vid transplantationen
aktiveras manga ganger virus som
ligger vilande i1 kroppen, ndgot som
kan forhindras om virushimmande
lakemedel ges forebyggande.

Det sker ocksa en utveckling av
metoderna for behandling med stam-
cellstransplantation sé att behand-
lingen kan anvéndas vid fler sjuk-
domar &n vad som gors nu. Ju béttre
vi blir pd att gora stamcellstrans-
plantationer och minska risken for
transplantationskomplikationer - de-
sto fler patienter kommer man vaga
transplantera, kanske dven édldre med
primér immunbrist. Om man inte har
ndgot val géllande behandling, t.ex.
vid leukemi, vérderas risk-nytta-
balansen annorlunda infér en stam-
cellstransplantation &n om man har
en primér immunbrist som far ett
bra behandlingssvar med hjilp av
subkutan immunglobulinbehandling
och antibiotika. Nyttan ska overviga
risken, sade Mikael Sundin.

Genetisk utredning

Helgenomsekvensering for kartlagg-
ning av hela arvsmassan (genomet)
hos en individ utfors pa Karolinska
Institutet i Huddinge, beréttade Mikael
Sundin. Att kdnna till arvsmassan i

detalj dr en forutsittning for “’preci-
sionsmedicinsk behandling”. Om
man kénner till vilken gen, eller
vilket reglerande omréade i vart DNA,
som dr fordndrat, kan man battre
vilja vilken behandling som kan
passa den enskilde individen.

Sma molekylira lakemedel

Manga nya ldkemedel som utvecklas
ar sma molekyldra lakemedel, som
kan interagera med nagot av de olika
signalproteinerna inuti cellerna.
Mikael Sundin beskrev den stora
méngd av olika proteiner inuti T-celler
och B-celler som éar viktiga for akti-
vering och funktion hos dessa celler
1 olika forlopp, t. ex. vid infektioner.
Oftast kommer en signal in i cellen
via en receptormolekyl/mottagare
som sitter placerad med en del utan-
for cellen, och en del inne i cellen.
Dessa receptorer/mottagare kan binda
till molekyler pa utsidan av cellen
och fora signalen in i cellen (ungefér
som en budbérare som stér i en dorr
och kikar ut och sedan talar om for
de som é&r inomhus vad som héinder
pé utsidan, forfattarens anmérkning).

Overforingen av signalen fran cell-
ytan in i cellen och sedan in i cell-
kdrnan sker genom komplicerade
signaleringsvégar ddr en stor méngd
olika proteiner dr involverade. Nér
signalerna fors in i cellkdrnan kan de
aktivera eller stdnga av uttrycket av
en eller flera gener.



Manga nya likemedel som utvecklas
ar sa kallade sma molekyléra ldke-
medel som kan paverka nagot av
de olika signalproteinerna inuti cel-
lerna. Ett av dessa likemedel som
Mikael beskrev var leniolisib som
anvinds for behandling vid aktiverat
PI3Kd-syndrom (APDS/PASLI).
Vid APDS ér en intracellulér signa-
leringsvdg, som ér viktig bade for
T- och B-cellernas funktion, konstant
aktiverad, vilket paverkar deras funk-
tion negativt. Den kliniska bilden
domineras av 6kad frekvens av och
okad svarighetsgrad hos infektioner
orsakade av bakterier och virus, stor-
ningar i lymfvavnadstillvaxten (lym-
foproliferation) och autoimmunitet
samt sekundéra effekter av infektio-
nerna (kélla SLIPIS riktlinjer, for-
fattarens anmérkning). Likemedlet
leniolisib motverkar den konstanta
aktiveringen av signalvdgen. Det &r
godkdnt av den amerikanska ldke-
medelsmyndigheten, men &nnu inte
av den europeiska. Enligt Mikael
Sundin kommer ldkemedlet troligen
bli godként i Europa under 2025.
Lakemedlet ges i dagslédget till tre
svenska barn, efter licens fran Like-
medelsverket. Det pagar en gemen-
sam europeisk sammanstéllning av
barn som far leniolisib for att folja
effekten och eventuella biverkningar
av behandlingen.

Genterapi/genredigering

Mikael Sundin gav ocksa en kort in-
troduktion till genterapi och genredi-
gering, som dr olika sitt att fordndra
gener. Vid genterapi anvénds idag
vanligen ett modifierat virus som bé-
rare av den friska gen man vill fora
in i arvsmassan hos en person med
en sjukdom orsakad av en fordndrad
gen. Stamceller tas ut fran patienten
och infekteras i laboratoriet med det
modifierade viruset som bér pa en
kopia av den friska genen. Det mo-
difierade viruset kan tréinga in i stam-
cellerna, men kan inte ge upphov till
en infektion eller spridas vidare fran
stamcellen till andra celler, och inte
fran patienten till andra ménniskor.
Niar stamcellerna sétts tillbaka i
patienten igen, kan de utvecklas till
ménniskans alla olika typer av blod-
celler, nu med frisk och fungerande
gen.

Om man har en genvariant (muta-

tion) som gor att ett felaktigt protein
bildas, finns det metoder for att tysta

12

Mikael Sundin, dverlakare vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

den felaktiga genen, det kallas ’gene
silencing” pa engelska.

Enligt Mikael kan man ocksa an-
vianda gensaxen, CRISPR-Cas9 for
att laga skadade eller felaktiga delar
av en gen. Detta kallas genredigering
(pa engelska “gene editing”).

Genterapi anvédnds idag for behand-
ling av ett par former av svar kombi-
nerad immunbrist (SCID).

Det pagéar ménga kliniska studier och
det kommer sdkerligen att godkénnas
genterapi for manga immunbrister
och ocksa andra blodsjukdomar
framdver. Mikael Sundin beskrev att
det kan vara svart att utveckla gen-
terapi for behandling av manga pri-
mira immunbrister med mer kom-
plexa genetiska fordndringar.

Kostnaderna for genterapi dr ocksa
mycket hoga, speciellt om man jam-
for med hematopoetisk stamcells-
transplantation. Enligt Mikael Sundin
ligger kostnaderna for en stamcells-
transplantation runt 1-2 miljoner

kronor, medan modern genterapibe-
handling idag kostar 10-30 miljoner
kronor.

Under 2024 skickades en ansokning
om godkdnnande av en genterapi
for behandling av Wiskott-Aldrichs
syndrom in till europeiska ldke-
medelsmyndigheten. Detta &r en
primir immunbristsjukdom som
utdover infektioner, autoimmunitet
och allergier dven leder till brist pa
blodpléttar (trombocytopeni). Idag
ar stamcellstransplantation enda
boten vid Wiskott-Aldrichs syndrom
men studier har visat att genterapin
kan kurera immunbristen och minska
bristen pa blodplittar. Detta &r
mycket lovande for framtiden, enligt
Mikael Sundin.

Mikael Sundin avslutade sin forelas-
ning med de hoppfulla orden: ”Det
blir bara bittre och béttre — vanliga
behandlingar forfinas och forbattras
och det kommer nya behandlingar.
Genetiken hjélper oss hitta “fel” i
generna som kan behandlas med
smamolekyler och genterapi.” H
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Allergiska reaktioner
vid primar immunbrist

Text: Camilla Ottosson

Vid ESID*konferensen i Mar-
seille i oktober 2024 forelaste
doktor Stuart Turvey fran
University of British Columbia
i Kanada om nyligen identifie-
rade genmutationer som ger
upphov till svar allergisk sjuk-
dom och aven en typ av blod-
cancer som kallas lymfom.

Fokus vid foreldsningen var prote-
inet STAT6 som har viktiga funk-
tioner inuti celler. Det kan 6verfora
signaler som kommer fran cellers yta
in till cellkdrnan dér det kan binda till
DNA och péverka om en gen &r ak-
tiv eller inte. STAT6 kan pa detta sitt
reglera aktiviteten hos gener som kan
orsaka allergisk inflammation.

Doktor Turveys forskargrupp har
studerat genetiska fordndringar i
STAT6-genen som leder till Over-
aktiva varianter av proteinet STATO,
vilket i sin tur leder till flera
allergiska symtom.

Stuart Turvey beskrev hur patienter
med Overaktivt STAT6-protein upp-
visar en enhetlig klinisk symtombild
med bland annat kroniskt inflamma-
torisk hudsjukdom, ddr man ser roda
hudfldckar, fjillning och skorpbild-
ning, sérskilt 1 armbgs- och knidveck
och ocksa en 6kad produktion av im-
munglobulin E, IgE. Dessa symtom
debuterar nagra veckor efter fodseln.
Hudinflammationerna dr utbredda
over hela kroppen och mycket svéra
att behandla. De drabbade har ocksé
manga fododmnesallergier, dir en
mycket begransad diet dr en del av
behandlingen. Personer med &ver-
aktivt STAT6-protein har &ven
aterkommande virusinfektioner i
andningsvégarna och dterkommande
hudinfektioner med smittdmnen som
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stafylokocker, Candida-svamp och
vartvirus (Molluscum contagiosum,).
Man sag ocksé svéra inflammationer
i mag-tarmkanalen och i svalget
orsakade av en visst sorts vita blod-
kroppar (eosinofiler) som é&r aktiva
vid allergiska reaktioner. Personerna
1 studien hade ocksé kroniskt hoga
nivéer av eosinofiler och IgE i
blodet. IgE &r inblandade i allergiska
reaktioner. Aven langdtillvaxt och
viktokning var paverkad.

Alla individer med S7AT6-mutatio-
nerna uppvisade de beskrivna symto-
men. Stuart Turvey beskrev att flera
av de nyligen upptackta mutationerna
dven aterfunnits hos personer med
lymfom (lymfkortelcancer).

Stuart Turvey avslutade sin fore-
lasning med att beskriva de olika
behandlingar som finns tillgédngliga.
Han beskrev att signalmolekylerna
IL-4 och IL-13 kan binda till recep-
torer pa cellernas utsida och skicka
in aktiverande signaler i cellerna.
Dessa signaler kommer till STAT6-
proteinet i cellen, vilket aktiveras
och passerar in i cellkdrnan och

Forenklad sammanfattning

triggar allergisk inflammation. Detta
yttrar sig som hudeksem, astma och
inflammation i matstrupen. En typ av
lakemedel som kan forhindra detta
ar blockerande antikroppar som
blockerar receptorer pa utsidan av
cellerna och forhindrar att aktive-
rande signaler gér in i cellerna. P4
sd sitt triggas inte det Overaktiva
STAT6-proteinet i cellerna och in-
flammationen sétts inte igdng. Block-
ering av signalviagen for 1L-4/1L-13
med lakemedlet dupilumab minskar
manga av de allergiska symtomen,
enligt Stuart Turvey. Han sade att
dupilumab har visat goda effekter
mot de svara hudproblemen vid lang-
tidsbehandling och det har dven visat
positiv effekt pa langdtillvixt och
viktokning hos barn.

Stuart Turvey beskrev dven likeme-
del som verkar inuti cellerna genom
att blockera olika januskinasproteiner
som interagerar med och aktiverar
STAT6. Hit hor till exempel tofaciti-
nib och ruxolitinib. M

*ESID = The European Society for
Immunodeficiencies

Nyligen har forandringar 1 STA4 T6-genen upptéckts som gor att det pro-
tein som genen kodar for blir 6veraktivt. Ett dveraktivt STAT6-protein
leder till svara allergiska reaktioner, i form av hudeksem, fododmnes-
allergier och magproblem. Barn med genfordndringen far ofta symtom
redan som nyfodda och har dalig langd- och viktokning. De blir ofta
sjuka med infektioner 1 huden och luftvigarna. Pa grund av inflamma-
tioner kan barnen ockséa ha ont magen och halsen. I studier har man sett
att alla med genforédndringen har liknande symtom. Vissa av mutatio-
nerna i STAT6-genen har ocksd terfunnits vid vissa typer av cancer i
lymfkértlarna. Det finns mediciner som kan hjélpa. Ett likemedel som
innehaller en monoklonal antikropp som heter dupilumab har gjort
huden bittre och hjilpt barnen att vixa béttre. Det finns ocksa andra
lakemedel som kan bromsa dveraktiviteten hos STAT6-proteinet.



CSL Behring

Vi har engagemanget i blodet

CSL Behring ar inget vanligt biomedicinskt foretag.
Aven om vi tillhor vad som kan kallas de globala jattarna
inom branschen, sa ar vart fokus pa de sma sjukdomarna.
De sallsynta varianterna som drabbar fa personer, men
paverkar manga liv. Det ar dar, i det lilla, som vi lovar att
fortsatta gora stor skillnad.

220C d39WIAON Z0O00-ddD-IMS

CSL Behring AB, Box 712,182 17 Danderyd, tel: 08-544 966 70. info@cslbehring.se, www.cslbehring.se



Under

hashtag #Varlds-
immunbristveckan uppmark-
sammades primar immun-
brist &ver hela varlden - for
att gora det osynliga synligt.
Arets tema "Se det osynliga"
syftade till att belysa de osyn-
liga utmaningar som personer
med primar immunbrist lever
med - fran sen diagnos till
begransad tillgang till livs-
nodvandig behandling.

World Pl Week

Det var den internationella patient-
organisationen IPOPI som startade
Virldsimmunbristveckan, World PI
Week, ar 2011. Runt om i vérlden
arrangerades olika aktiviteter,
ldés mer pa kampanjsidan www.
worldpiweek.org.

I Sverige gar vi som zebror

For nionde aret i rad genomfordes
kampanjen #GoZebra i Sverige un-
der Viarldsimmunbristveckan. Totalt
promenerade vi tillsammans 1 049
timmar (62 940 minuter). Det tredje
bista resultatet sedan PIO bdrjade
med den hédr arliga kampanjen! Att
vi lyckades nd malet att promenera
over 700 timmar gor att PIO fatt
20 000 kr i stod fran kampanjens
samarbetspartners. PIO har ocksa
fatt 5 450 kr genom startavgifter fran

World PI1 Week

TESTe DIAGNOSE o TREAT
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22-29 april - uzuf]'a ar!

Varldsimmunbristveckan

World Pl Week

#ZebraRun-loppen samt via gévor
fran medlemmar/supporters.

Varfér en zebra?

Zebran anvinds for att forklara och
sprida kunskap om ovanliga sjuk-
domar. Om du hor klappret av hovar,
ar det naturliga att tinka “hist”. Men
tank om det faktiskt &r en zebra som
kommer? Leta efter det ovanliga, det
kan vara primér immunbrist!

PIOs regionala féreningar

Under kampanjveckan anordnade
flera av PIOs regionala foreningar
aktiviteter. PIO Orebro-Vistmanland
bjod in till zebra-promenad och fika
i Wadkoping intill stadsparken i
Orebro. PIO Riks medverkade och
bistod vid en digital forelésning med
Camilla Ottosson som PIO Skéne-
Blekinge bjod in alla medlemmar i
PIO till. Temat var immunsystemet
och hur vi kan paverka maendet/
hilsan. PIO Skane-Blekinge bjod
ocksa pé zebra-muffins och delade ut
material och informerade om primér
immunbrist pa barn- och ungdoms-
medicinmottagningen vid Skanes
Universitetssjukhus i Lund.

Ett hjartligt tack!

Det ar glddjande att manga PIO-
medlemmar berdttar om kampanjen
och ocksa inspirerar sliaktingar,
véanner, grannar, klasskompisar och
arbetskamrater att engagera sig,
promenera och samla in minuter. Vi

GAR
Y
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ridsimmunbristveckan
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"Zebra-muffins" - ett mycket uppskattat
initiativ for att sprida kunskap om primar
immunbrist och om PIO.

har fatt manga trevliga och positiva
mejl frén deltagare som uppskattar
“att gd zebra”.

Stort och varmt tack till er alla som
deltagit i kampanjen och som berét-
tat om primdr immunbrist via sociala
medier och pa andra sitt! Tack ocksa
till GeBlod och Tobiasregistret som
uppméirksammade kampanjen och
berdttade om primédr immunbrist
pa sociala medier samt Steripolar,
Nordic Infucare och IPOPI - Inter-
national Patient Organisation for Pri-
mary Immunodeficiencies for stod till
den svenska kampanjen #GoZebra. ¥
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Primarimmunbrist

organisationen



Smatt & gott
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En podd om livet
med primar immunbrist

Du hittar podden pa PIOs hemsida eller
dar poddar finns. Podden ar ett samarbets-
projekt mellan PIO och CSL Behring.

Valkommen till

zersoutien —— PlOs familjeldger

via PIOs hemsida

www.pio.nu Uska\/i 7—|O augUSti

i PIO halsar alla anmalda familjer valkomna till familielagret pa
: Uskavigarden utanfér Nora. Lagret anordnas for familier med
barn upp till I8 &r som har primar immunbrist.

Bagskytte, bad, minigolf och mycket mer!

Pa lageromradet finns mycket roligt att goéra som att paddla kanot/
kajak och paddle boards, spela minigolf och fotboll, bada, pyssla
med mera. For att delta pa familjeldgret maste alla i familjen vara
medlemmar for att pa sd sitt ocksd vara forsdkrade vid evenemang
arrangerade av P1I0. Anmilan om familjemedlemskap gor du enklast
pa hemsidan www.pio.nu eller via mejl: info@pio.nu.

Vid eventuella fordndringar ldmnas information via hem- *
sidan, Facebook samt via mejl till anmélda familjer.

Varmt vilkomna till Uskavi! * *

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Medlemstréiff 6-7 september 2025 SOCIALA MEDIER
Langasjo vandrarhem i Lessebo '

Vill du tréffa medlemmar som ocksa har erfarenhet av pri- FACEBOOK

mér immunbrist? PIO Smaland bjuder in till medlemstraffmed @ | £ b0k com/PIO.Riks/
gemensamma aktiviteter for PIO Smalands medlemmar, dven @ i i
ovriga medlemmar i PIO &r hjartligt vdlkomnal! ¢  INSTAGRAM

Anmalan senast 29 juni 2025. Se PIOs hemsida for information ¢ . pio_sverige

om kostnaden fér medlemmar i PIO Smaland och 6vriga, med  © | yoUTUBE

mera: www.pio.nu/pio-smaland youtube.com/user/PlOriks

Langasjo ar beldget i Emmaboda kommun i Smaland och er-
bjuder en rik blandning av vacker natur och kultur. | nrheten
finns glasbruk och Klasatorpet, ett autentiskt smalandskt torp

Som medlem i PIO har du ocksa til-
gang till PIO medlemsforum (Face-
book) - en grupp for medlemmar

fran 1800-talet, ként som inspelningsplatsen T © PO som vill dela erfarenheter om
for "Korpamoen" i filmen Utvandrarna. 5 P,o ¢ i sin primara immunbristsjukdom och

N T q Rl LA ¢ i om livet med primar immunbrist
Med vanlig halsning, styrelsen PIO Smaland Somisinen Snds 1| med andra medlemmar.
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.nord/'c

NFUcCare

Distributor © www.infucare.com

Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

Du behdver inte komma till sjukhus for att fa medicinsk behandling.
En rad ldkemedel kan med fordel tas i hemmiljo istallet for pa sjukhus.
Lakemedelsbehandling hemma har anvants under flera decennier och
ar val beprovat.

Manga patienter féredrar behandling i hemmiljé och med anpassade
hjalpmedel kan du bade tryggt och enkelt ta din behandling hemma.

~

Ta kontakt med din sjukskoéterska
for att fa veta mer om hembehandling

nordlic

INFucare

IMM.SE.116-01-APR2024

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 ® 167 14 Bromma



B PP Sverige, Port Payé

PIO, Mellringevégen 120 B, 703 53 Orebro
www.pio.nu e info@pio.nu
Bankgiro 5159-3382, Swish 1230244848

Enkel infusion,
sdker behandling

Freedom infusionssystem i <A

*Medicinteknisk produkt.
Tillverkare Koru Medical Systems, Inc. 2797

Tre trygga steg fér subkutan infusion -
infusionspump, administrationsset och infusionsset

Freedom Infusionssystem ar ett komplett och enkelt subkutant infusions-
system som fokuserar p& sdkerhet och livskvalitet. Bdéde FREEDOMB0® och
FreedomEdge dr bdrbara och mekaniska infusionspumpar — och ger
anvandaren frihet att ta sin infusionsbehandling varsomhelst.

Steripolar AB
[ ]

teripo

info@steripolar.se
018-430 09 80

‘aking care further

.

steripolar.se
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