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Hint se ' n sist...

Valkommen till PIObladet nr 2

Det ar med glédje jag konstaterar att det rapporteras
fler positiva nyheter avseende coronapandemin. En
ljusglimt dr att antalet smittade borjar gé ner och antalet
vaccinerade Okar i Sverige. Aven om vi inte helt dr
igenom pandemin dnnu s kdnns framtiden lite tryggare
och lite sdkrare. Vi vet mer om viruset, riskgrupper,
behandlingsmetoder och mycket annat. Nagot véldigt
roligt och positivt som har skapats tack vare corona-
pandemin dr UMPI, ung med primdr immunbrist.
I det hiar numret kommer ni att fa ldsa om hur de
tréaffades, blev vanner och hur de startade den omtyckta
bloggen UMPI. Jag vill passa pa att tacka alla er
initiativtagare till UMPI, det betyder mycket for
medlemmarna och PIO.

Den 27 mars holls PIOs arsméte via e-motesverktyget
Zoom vilket var mycket uppskattat. Jag 4r mycket tack-
sam och hedrad over fortroendet att fa vara ordforande
1 dnnu ett ar, tack! Jag vill tacka avgidende Sandie Ste-
genberg (suppleant i styrelsen) och Ann-Sofie Isaksson
Nordmark (valberedningen) for mycket uppskattade
och engagerade insatser i PIO. Jag vill dven vilkomna
Sophia Sandgren som valdes in som suppleant. Overla-
kare Olof Hertting holl en mycket intressant foreldsning
pa temat Pandemier genom tiderna” dér vi fick lira oss
mer om virus och bakterier. Referat frén foreldsningen
finns att ldsa i detta nummer. Nésta ar hoppas jag inner-
ligt att vi kan ses pé ett endagsméte 1 Jonkoping. Tack
till er medlemmar som var med!

Virldsimmunbristveckan blev igen ater en stor succé!
Aven denna gang slog vi rekord i1 antal timmar och
personer som promenerat under kampanjveckan. Jag ar
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"derna

sa glad att se att engagemanget blir storre for varje ar.
Ett hjartligt tack till er alla som bidragit och deltagit
under kampanjen!

I skrivande stund pagér planeringen infor drets familje-
lager 12—15 augusti som kommer att dga rum pa
Uskavigarden utanfor Nora. Alla aktiviteter planeras
att vara utomhus och tva stora télt kommer att séttas
upp pa omradet. Anpassningar gors efter hand, enligt
de rekommendationer som kommer frdn myndigheter
géllande coronapandemin.

Pandemin har pagatt i dver ett ar, ett ovanligt och riktigt
jobbigt ar for manga men snart dr vi igenom. PIO é&r
langt ifran den storsta patientorganisationen men vi ar
uthélliga och vi arbetar vidare for kommande 4r, for det
ar viljan att forstd, informera och péaverka som driver
0sS.

Med 6nskan om en fin sommar!

Varma hélsningar

o, BN
Maria Monfors
Ordforande

PIOs arsmotesprotokoll 2021 finns att ladda ner och
lasa via PIOs hemsida. Om du onskar en utskrift pa
papper gér det bra att kontakta PIO-kontoret.

PIOs nya bilder med budskap

Under Virldsimmunbristveckan i april visades
PIOs bilder vid cirka 5 500 tillfillen via Face-
book, mycket tack vare att bilderna delades vi-
dare. Stort tack till er som hjélpte till! PIO har

tagit fram bilderna i samarbete med illustrator
Lisa Wallin, medlem i PIO.
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MW:W{W@ om
sallsynta halsotillstand

Text: Anneli Larsson,
verksamhetsansvarig PIO

De primara immunbristerna rak-
nas till gruppen sallsynta halso-
tillstand. Nar man har ett sallsynt
halsotillstand stalls man ofta in-
for ett antal utmaningar. Bland
PIOs medlemmar finns manga
som har fatt vanta lange pa att
fa ratt diagnos.

Manga upplever det som svért att
fa forstéelse och stdd i skolan eller
pa arbetsplatsen. Det kan ocksé
vara komplicerat att fa remiss till
en specialistmottagning for primér
immunbrist. Mdnga priméra immun-
brister orsakar flera olika sjukdomar
och symtom som gor att man triffar
manga olika ldkare med olika spe-
cialiteter. Att fA en samordning av
den medicinska behandlingen kan da
vara svart. Ofta far den som é&r sjuk
sjalv eller fordldrar/andra nérstaende
vara samordnare for behandlingen,
vilket forstas ar sirskilt krdvande nér
man &r paverkad av sjukdomar.

Att det kan vara sd hér &r inte unikt
for primdr immunbrist. Dessa ut-
maningar stills dven personer med
andra séllsynta halsotillstind infor.
Niér PIO 1 vintras fick fragan om vi
tillsammans med flera andra foren-
ingar och organisationer ville synas
1 upplysningskampanjen “Séllsynta-
kollen” pa sajten Netdoktor.se
tackade vi ja. I kampanjen som
sponsras av Takeda deltar PIO och
sju andra organisationer som repre-
senterar personer med olika sdllsynta
hélsotillstdnd. Syftet med kampanjen
ar att oka kunskapen om sillsynta
hélsotillstand. Varje organisation far
bidra med artiklar pd Netdoktor.se
under varsin manad. September 2021
ar PIOs ménad.
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Upplysningskampanjen bestér av tva
delar. For dig som lever med eller ar
nérstaende till nagon med ett séllsynt
hélsotillstdind finns en utbildning
pa Netdoktor.se dér du kan ldra dig
mer om vilka rittigheter du har som
patient, om vad personcentrerad véard
ar och varfor det &r bra med en fast
vardkontakt med mera. Utbildningen
tar inte mer 4n cirka 15 minuter, men
innehdller viktiga saker som &r bra
att ha koll pa.

Under kampanjen genomfors ocksa
en enkdtundersdkning for att oka
kunskapen om livet med séllsynta
hélsotillstdnd. Vi hoppas att ménga
PIO-medlemmar tar chansen och
svarar pa enkiten. Fragorna handlar
bland annat om kontakten med
varden, hur hélsotillstindet paverkar
olika delar av livet samt om du eller
din nérstdende far den sjukvéard som
ni har rétt till. Det 4r viktigt att dven
upplevelser och synpunkter fran
personer med primdr immunbrist
kommer fram for att PIO och andra
ska kunna arbeta for forbattringar.

Sa hér hittar du till
Sillsynta-kollen:

www.netdoktor.se/sallsynta

Aktuellt i PIO

Fakta om
sallsynta
halsotillstand

v/ Omkring 5 procent av Sveriges
befolkning, dvs. ca en halv
miljon svenskar, uppskattas leva
med ett sillsynt hélsotillstand.

v/ Det finns 6ver 6 000 olika
séllsynta hélsotillstand.

v/ Cirka 80 procent av de sillsynta
hélsotillstinden har en genetisk
orsak.

v/ Sillsynt hélsotillstand definieras
som hélsotillstind med lag
prevalens. Som végledning kan
forekomst hos férre dn 5 av
10 000 invanare anses som lag
prevalens.

v/ Med hilsotillstand avses
sjukdom, skada, storning eller
fordndring i kroppsfunktion.

v/ Sillsynta hilsotillstind medfor
vanligen varaktiga konsekvenser
for livsvillkoren och sérskilda
problem som betingas av
sillsyntheten. De kraver speciell
kompetens och ofta samordnade
insatser fran hilso- och sjuk-
varden och dvriga samhéllet.

Killa: CSD-Vist,
Socialstyrelsens termbank



PIOs arsmote

Arsm Ote med

filmprem

Text: Ulrika A Jondelius
Foto: PIO, arkivbild

PIOs arsmote holls aven i ar
digitalt pa grund av coronapan-
demin och cirka 60 medlem-
mar deltog. Motesordforande
Janne Bjorkander lotsade oss
foredomligt genom arsmotet
precis som flera tidigare ar.
Efter arsmotet forelaste over-
lakare Olof Hertting om pande-
mier genom tiderna och vi fick
ocksa lara oss mer om virus och
bakterier.

Ordférande Maria Monfors gav en
kort sammanfattning av verksam-
hetsaret 2020, som varit mycket an-
norlunda till f6ljd av pandemin. Det
blev under aret stort fokus pa att till-
handahélla fakta och information till
PIOs medlemmar. Detta resulterade
i fler medlemsmoten och styrelse-
moten via Zoom. Familjeldgret blev
instéllt, men fler avsnitt av podden
”Sa sjukt” spelades in och publicer-
ades. Under virldsimmunbristveckan
slog PIO rekord i antal minuter med-
lemmarna promenerade under Go-
Zebra-kampanjen. Du kan ldsa allt
om verksamhetséret 2020 i PIOs ars-
berittelse som finns att ladda ner frén
PIOs hemsida www.pio.nu.

Mia Grushult fran PIO-kontoret re-
dovisade balans- och resultatrappor-
ten och arsmotesdeltagarna beviljade
sedan enhilligt styrelsen ansvarsfti-
het for rdkenskapséret 2020.

Anita Doragrip, representant fran
valberedningen, presenterade forslag
till en ny styrelse och Maria Mon-
fors omvaldes till ordforande. Ovriga
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ledamoter 1 styrelsen
ar Anders Fasth, Ludvig
Anderberg, Linda Zakris-
son och Freddy Godden.
Motesdeltagarna  vél-
komnade Sophia Sand-
gren som invaldes som
ny suppleant. Ovriga
suppleanter dr Jennie
Sefton, Magdalena Ddra-
grip, Camilla Nordmark
och Susanne Larsson.

Ordférande Maria Mon-
fors tackade sedan av-
gdende Sandie Stegen-
berg, suppleant och Ann-
Sofie Isaksson Nordmark,
valberedningen for deras
fina arbete 1 PIO.

Efter &rsmotesforhandlingarna var
det filmpremiér och fikastund med
godsaker som PIO skickat ut per post
till medlemmar som anmélt sig till
dagen. Tva nya kortfilmer visades
som &r framtagna av PIO for att
sprida information om primér
immunbrist via sociala medier. I
filmerna intervjuas dverldkare Jenny
Lingman Framme och filmerna
beskriver vad primir immunbrist
ar, vilka symtomen &r och vart man
vinder sig om man misstinker
primér immunbrist.

Efter en liten paus holl dverldkare
Olof Hertting en spannande fore-
lasning under rubriken ‘“Pandemier
genom tiderna”. Vi fick en snabb
guidning genom historien och larde
oss om skillnaden mellan virus och
bakterier, att man ar mer kinslig for
vissa smittdmnen vid olika priméra
immunbrister och vad det finns for

h forelasning

PIOs ordférande Maria Monfors

behandlingar. Efter foreldsningen
fanns mojlighet att stélla fragor till
Olof Hertting via en chattfunktion
dar fragorna sammanstélldes och
formedlades av moderator Camilla
Ottosson. P4 sidorna 5-8 kan du ldsa
referat fran foreldsningen.

Stort tack till alla medverkande,
teknisk support och medlemmar som
var med under dagen.

Nésta ar hoppas vi att pandemin ar
over och att vi kan triffas “pa riktigt”
pé ett endagsmote 1 Jonkdping. M

...................................................

Podden "Sd sjukt” gors i samarbete
med CSL Behring och PIOs tvd nya
informationsfilmer har gjorts med
stod fran Takeda.
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PIOs arsmote

Pandemier
genom tidern

Text: Christoffer Nordmark
llustrationer: Arkiv, PIO

| samband med PIOs arsmote
202l hade deltagarna mojlighet
att lyssna pa en forelasning av
Olof Hertting, overlakare pa
Karolinska universitetssjukhuset,
Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Forelasningen hade en oOver-
siktlig inledning over pande-
mier; med avstamp i skillnader
mellan virus och bakterier. Olof
ar ingen immunbristlakare eller
immunolog men intresset |
amnet har han haft lange. En av
hans sysslor bestar i att under-
visa lakare och doktorer som
inte kan sa mycket om immun-
brist.

Under foreldsningens borjan drogs
en tydlig skiljelinje mellan pande-
mier och epidemier diar pandemier
ar virldsomspéannande infektions-
utbrott medan epidemier avgrinsas
till endast en liten del av virlden.
De historiskt intresserade fick sedan
gotta sig i ndrmare en halvtimma om
pandemier och epidemier som skett
genom tiderna. Olof tog vid under
1600-talets Rom dir pesten hirjade.
Pest dr en sjukdom orsakad en bakte-
rie (Yersina pestis), som dverfors av
gnagare som pé den tiden ofta tog sig
in i folks boningar och fortfarande
ses utbrott i Afrika. Speciellt pa Ma-
dagaskar sker det fortfarande utbrott
av sjukdomen.
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Vi hastar sedan fram cirka 200 ar till
sydvéstra England dér James Phipps
den 14 maj ar 1796 blir utvald av Ed-
ward Jenner, kallad immunologins
fader, for att testa en tes, ndmligen
att personer som haft en infektion
med den milda sjukdomen kokoppor
skulle vara skyddade fran att fa den
mycket allvarliga sjukdomen smitt-
koppor. For att testa sin tes behovde
Edward en frisk forsdkskanin. James
blir den forsta att forst ympas med
kokoppor for att sedan ympas
med smittkoppor. Tesen stdmde,
James fick inte smittkoppor och detta
ar borjan till de vaccinationer vi ser
idag. For ganska precis 40 ar sedan
kunde vi dessutom deklarera smitt-
koppor som en utdod sjukdom.

Som om ett virldskrig inte vore illa
nog, lamslas vérlden 1918 av spanska
sjukan. Ett virus som den hér gangen
fick faste genom att faglar smittade
grisar. En rod trdd genom Olofs
foreldsning dr ménniskors néarhet till
djur och det blir extra tydligt nir vi
ser till ménniskors relation till grisen,
som ofta kunde bo i eller precis bred-
vid husen. Spanska sjukan spred sig
fran Amerika till Europa och Asien,
de virst utsatta var unga och friska
manniskor, till skillnad fran de flesta
pandemier dér éldre och sjuka drabbas
hérdast.

1950 sétter polio skrick i varlden och
1 Europa hérjar en epidemi. Nu borjar
vi se exempel pa vaccinationer med
stor likhet till de vi anvinder oss av
idag. Olof podngterar att rivaliteten i

*
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vaccinationsproduktionen mellan da
Salk och Sabins avdddade och
levande vaccin paminner mycket om
dagens kapplopning mellan Bion-
tech, AstraZeneca och Moderna.
Polio &r ett virus som soker sig till
nervsystemet och drabbade behdver
andningshjélp pé grund av att
andningsmuskulaturen blir forlamad.
Forhoppningen ér att kunna utrota
sjukdomen eftersom den endast finns
kvar i tre lander; Afghanistan, Paki-
stan och Nigeria. Olof belyser det
faktum att det dr mycket svért att sla
ut sjukdomar dven nér vaccin finns
pa grund av politiska och religidsa
problem, men dven avstand kan stélla
till det for byar som saknar végar.

*



Vi forflyttar sedan blicken till HIV-
och AIDS-pandemin under 80-talet.
Intressant for personer med primér
immunbrist dr att HIV/AIDS ér en
virusinfektion som leder till sekundér
immunbrist genom att den infekterar
T-cellerna. Nar det géller HIV finns
dannu inget vaccin utan istdllet har
det utvecklats en rad virusldkemedel.
Olof gar vidare in pa skillnaden
mellan behandling och vaccination
dér det finns tydliga foérdelar med
vaccin pad grund av att resistens-
utvecklingen stdndigt Okar i takt
med att patienten behandlas. Idag
kan vi med hjidlp av livslang
behandling trycka ner och hindra
smittspridningen av HIV-viruset.

Ar 2003 uppstod pad samma sitt
det fran Kina komna virus som
liknar dagens coronavirus, namligen
SARS, frén en djurmarknad. Skill-
naden mellan SARS (svar akut
respiratorisk sjukdom) och covid-19
menar Olof &r att SARS hade hogre
dodlighet men var troligen mindre
smittsamt. Dessutom patriffades be-

tydligt farre asymtomatiska individer
vilket ledde till att smittspridningen
kunde hallas under kontroll, medan
covid-19 (orsakad av SARS-CoV-2)
sprids av bade symtomatiska och
asymtomatiska individer (infekt-
erade individer som inte pa nagot
sdtt visar att de bar pa smittan och
ror sig 1 samhdllet). Covid-19-viruset
tar sig in 1 kroppens celler med sina
spike-proteiner som interagerar med
cellytan. Vi riktar i var tur vart im-
munforsvar och vacciner mot spike-
proteinet.

Olof gir sedan vidare in pa vad
han ser for riskfaktorer for personer
med primir immunbrist med tanke
pa covid-19. Han borjade med att
podngtera att under pandemier ar det
enkelt att hitta riskfaktorer eftersom
sa manga blir smittade. Efter ett ar
ar det generellt sett mycket tyd-
ligt vilka som blir allvarligt sjuka.
Olof hdvdade att gruppen personer
med primdr immunbrist inte har
nagon hogre risk for svar covid. Ser
vi ndrmare pa statistiken Over de

som blir svart sjuka sa har dessa de
kénda riskfaktorerna hog alder, dia-
betes, hjart-karlsjukdomar och lung-
sjukdomar.

Ett av mélen med att vaccinera mot
covid-19 ar att skydda individer
som inte kan/far ta vaccin. Vi maste
skapa flockimmunitet for att bryta
pandemin. Olof avslutade covid-19-
kapitlet med att det &r bra att vaccinet
verkar vara vl ldmpat for personer
med immunbrist samt understrok
hur viktigt det ar att utvérdera anti-
kroppssvar for personer med primér
immunbrist, for att fa svar pa fragan
om vaccinet fungerar for mig? En
fraga som ofta dyker upp géller covid-
antikroppar i immunglobuliner som
ges till personer med primér immun-
brist. Aven om méngden antikroppar
ar mycket lag i dagsldget papekade
Olof att ju fler som vaccinerats i en
befolkning eller ju fler som haft en
infektion 1 en befolkning desto mer
antikroppar kommer det dven att
finnas 1 kommersiella immunglobu-
linpreparat. H

SO
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Virus
bakterier

och annat

Text: Maria Michelfelder
Foto: Simon Callaghan

Olof Hertting beskrev under sin
forelasning ocksa olika typer
av mikroorganismer som kan
orsaka sjukdom hos manniskor
och hur kunskap om dessa kan
anvandas vid behandling och
upptackt av olika immunbrist-
sjukdomar.

Beskrivningen fokuserades pa tre
typer av mikroorganismer: virus,
bakterier och svamp, vilka paverkar
oss 1 olika hog grad. De pandemier
vi har upplevt under historiens gang
har oftast orsakats av virus. Det beror
pé att virus, i motsats till exempelvis
bakterier, 4r sma, sma partiklar som
latt sprids, tar sig in 1 sma haligheter
och kan ta sig langre ner i luftvigar
bland annat.

Vanliga bakterier, virus och

svampar som ofta smittar méanniskor
Exempel pa bakterier dr pneumo-
kocker, stafylokocker och meningo-
kocker. Pneumokocker kan orsaka
oroninflammation, lunginflammation
och sepsis (blodforgiftning). Stafylo-
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kocker dr hudbakterier men som kan
orsaka infektioner inuti kroppen.
Det ar en “klibbig” bakterie som
girna faster pa t.ex. skelettet eller
en inopererad venport. Meningo-
kocker dr en vanlig bakterie som
sdllan orsakar sjukdom, men nér den
gor det kan den orsaka sepsis eller
hjarnhinneinflammation.

Négra vanliga virus dr misslings-
virus, coronavirus och vattkoppsvi-
rus. Mésslingsviruset vaccineras alla
barn mot som en del av det allménna
vaccinationsprogrammet for barn.

»De pandemier vi
har upplevt under
historiens gang har
oftast orsakats av
virus. <«

Coronavirus ar forkylningsvirus som
har funnits ldnge och dr besléktat
med coronaviruset SARS-CoV-2
som orsakar covid-19. Vattkopps-
virus drabbas vi oftast av som barn

PIOs arsmote

Overlakare Olof Hertting

och fér infektion en gang for att se-
dan bli immuna, men viruset finns
kvar i kroppen resten av livet och kan
senare orsaka baltros.

Bland svamparna dr candida vanli-
gast men dven aspergillus och pneu-
mocystis dr vanligt forekommande.
Personer utan ndgon brist i immun-



forsvaret kan ha svamp pa slemhin-
nor och hud utan att paverkas av det.

Olika immunbrister ger samre
forsvar mot olika mikroorganismer
En immunbrist beror pa att immun-
forsvaret saknar en viss funktion.
Vilka virus, svampar eller bakterier
som en person drabbas av och pa
vilket sdtt har ett samband med
vilken funktion som saknas. Det hér
sambandet stiller sjukvarden infor
tvé olika scenarier.

I det forsta scenariot &r immun-
bristen kénd, t.ex. med hjilp av scre-
ening. Beroende pa vilken immun-
brist det ar finns da olika virus, svam-
par eller bakterier som kan orsaka
sjukdom och som detérviktigt att vara
uppmérksam pa. I det andra scenariot
upptécks infektioner som orsakas
av ovanliga mikroorganismer (t.ex.
Burkholderia) eller vanliga mikro-
organismer som ger ett ovanligt sjuk-

domsforlopp. Personen svarar t.ex.
inte p& behandling som forvéntat eller
infektionen aterfinns pa en ovanlig
plats. Da bor man misstinka en
immunbrist och starta en utredning.

Olof Hertting gav exempel pa olika
typer av immunbrister som med-
for mottaglighet for olika mikroorga-
nismer.

Personer med T-cellsassocierad im-
munbrist (t.ex. SCID, Wiskott-Ald-
richs syndrom, 22q11-deletionssyn-
drom eller sekundér immunbrist som
HIV) drabbas ofta av infektioner
orsakade av svamp (pneumocystis
eller candida), ovanliga bakterier
(mykobakterier) eller blir allvarligt
sjuka av vanligt forekommande
virus, som t.ex. RSV, vattkoppor
eller rotavirus (som orsakar diarré).

Personer med antikroppsberoende
immunbrist (CVID, Brutons agam-

maglobulinemi) har daligt forsvar
mot vissa kapslade bakterier, t.ex.
pneumokocker och stafylokocker.

Hos personer med neutrofildefekter
(t.ex. CGD, LAD) kan man t.ex.
se infektioner med stafylokocker,
Burkholderia, eller aspergillus medan
personer med komplementbrister kan
bli sjuka av t.ex. meningokocker.

Utbildningsmaterial

for sjukvardspersonal

Aven om dessa samband &r kidnda ut-
gor det fortfarande en stor utmaning
att fa ldkare regelbundet triaffar per-
soner med en immunbristsjukdom.
Tillsammans med bl.a. Per Wekell
och Anders Fasth har Olof Hertting
darfor publicerat utbildningsartiklar
for att gora det lattare for lakare att
kénna igen symtom eller dra ritt slut-
satser nér de hittar ovanliga bakterier
eller infektioner som inte beter sig
som vanligt.
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Vad ar primar

PIOs arsmote

immunbrist?

Och hur vet du om du har primar immunbrist?

De fragorna ger tva nya korta
informationsfimer som PIO
tagit fram svar pa. - Okad kun-
skap om primar immunbrist be-
hovs for att fler personer ska
diagnosticeras och for att tiden
fran forsta symtom till diagnos
ska minska, berattar Anneli Lars-
son, verksamhetsansvarig i PIO.
Tidig diagnos minskar risken for
organskador eller allvarlig in-
fektion. Det kan aven vara en
pafrestning att ofta vara sjuk ar
efter ar utan att veta orsaken.

I PIO har vi manga olika sorters
bra och uppskattat informations-
material i1 tryckt form. Vi saknade
dock ett material som pa ett kort
och enkelt sétt forklarar vad priméar
immunbrist dr sa att alla kan forsta,
dven om man inte ens hort talas om
primdr immunbrist tidigare, sidger
Anneli Larsson. Rorlig bild och ljud
i form av filmer &r ett mycket effek-
tivt sétt att formedla information
pa. Tack vare ekonomiskt stod fran
Takeda kunde PIOs 6nskan om att

D
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man Framme

ta fram tva korta informationsfilmer
forverkligas. Mélet med filmerna ar
att 0ka kunskapen och medveten-
heten om primér immunbrist.

I filmerna medverkar Jenny Ling-
man Framme som &r dverldkare vid
Hallands sjukhus i Halmstad, och
hon beskriver pé ett pedagogiskt sitt
immunforsvaret och primir immun-
brist. Fran PI1O &r vi vildigt glada att
Jenny Lingman Framme ville vara
med.

Vad &r primér immunbrist?
Ofta sjuk? Det kan vara primar im-
munbrist.

Hur vet du om du har priméar im-
munbrist? Har du eller nagon du
kanner infektioner standigt och
jamt? Det kan vara primar immun-
brist, men hur vet du det?

Intervjun varvas med forklarande
animationer. Anneli Larsson berit-
tar att filmerna har fatt fin feedback
fran PIOs medlemmar.

Filmerna finns att se pa YouTube
eller pa PIOs sidor pa Facebook och
Instagram och du hittar dem létt via
WWW.pio.nu.

Se gérna filmerna om du inte redan
gjort det och dela i ditt nitverk sa
hjalper du till att sprida kunskap. H




Varldsimmunbristveckan

Varldsimmunbristveckan
#GoZebra 22-29 april - varje ar!

Text: Ulrika A Jondelius
Foto: privat

Aven i ar slogs tidigare ars
promenadrekord. Aldrig har vi
varit sa manga deltagare som
promenerat och samlat minu-
ter for att uppna malet pa 700
timmar och detta trots
att vadret varit just ett
riktigt "aprilvader”. Vi har
hort om promenader i
stormvindar, hagel och
regn men ocksa i harlig varsol.

Nér nist sista dagens totala timmar
var réknade fattades 51 timmar till
malet. Det kéndes lite nervost att
sammanstilla den sista kampanj-
dagens promenader. Men ganska
snabbt kunde vi se att nagra deltagare
valt att redovisa alla veckans prome-
nader sista dagen samt att flera storre
grupper varit ute och promenerat.
Det rasslade till ordentligt i summe-
ringen av timmar. Totalt promen-
erade vi tillsammans 1 180 timmar dvs
70 800 minuter! Over 500 regist-
reringar gjordes pd PIOs hemsida
trots att alla inte registrerade sina

Saga pa zebra-
4 promenad med

ey

promenader separat. Roligt att se att
exempelvis en skolklass pa 32 elever
varit ute och gatt en zebra-promenad
tillsammans, att foretag valt att pro-
menera som friskvardsaktivitet och
att arbetskompisar, sldkt och gran-
nar har engagerat sig for att samla

Mleta efter det ovanliga, det
kan vara primar immunbrist! <<

in minuter till kampanjen. Vi har fatt
manga trevliga och positiva me;jl
fran deltagare som uppskattar “att
ga zebra”. Genom detta fantastiska
engagemang har PIO fatt 10 000 kr
att anvénda till att sprida mer infor-
mation om primér immunbrist!

PIO har ockséd under veckan varit
aktiva och lagt ut information pa
sociala medier. Vi vill tacka alla som
delat och spridit informationen vidare
och som ocksa har lagt upp egna
inldgg och bilder frén sina prome-
nader. PIOs tvd informationsfilmer
har exempelvis i skrivande stund natt
cirka 4 500 personer endast genom
delningar!

I samband med kampanjveckan har
det ocksa samlats in pengar till PIOs
forskningsfond. Via insamlingen pa
Facebook, via swish och via génget
bakom bloggen UMPI, ung med
primér immunbrist, har 2 850 kronor
kommit in till fonden.

Under veckan arrangerades
ocksa ménga aktiviteter runt
om i virlden. Magdalena
Doragrip, som sitter i PIOs
styrelse, intervjuades exem-
pelvis i podden WPIWtalks som den
internationella patientorganisationen
for primér immunbrist, [POPI, lanse-
rade under veckan. Det finns hittills
tre avsnitt av podden som handlar
om immunglobuliner, vaccinationer
och psykisk hilsa.

Stort tack till er som deltagit i kam-
panjen, for gévor till PIOs forsk-
ningsfond och till arets samarbets-
partner HygienShoppen. l
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UMPI

Text: UMPI
Foto: Privat

Nar covidH9 svepte in bver Sveri-
ge i mars forra aret fick manga av
oss stalla om for att anda kunna
ses, men pa sakert avstand. Det
gjorde aven PIO som bdrjade ha
digitala traffar varje vecka med
olika teman. Magdalena som
ocksa ar styrelsemedlem i riks-
organisationen PIO kom pa idén
att starta en poddcirkel for unga
vuxna mellan 20-30 ar. Sagt och
gjort, vi blev fem medlemmar i
poddcirkeln: Magdalena, Sophia,
Hugo, Saga och Elin. Det blev
intressanta diskussioner som se-
dan ledde till UMPI och bloggen.

Poddcirkeln

Nar poddcirkeln var igang och vi
borjade ldra kdnna varandra bittre
blev vi mer och mer bekvdma i den
nya virtuella situationen. Det gav oss
en tillflyktsort for att kunna “tréffa”
nya ménniskor och “umgas” med
andra i samma situation. Vi har jétte-
roligt tillsammans och skrattar
néstan oavbrutet. Och vi férundras
efter varje mote att Hugo, som ensam
kille, star ut med en till tva timmars
tjejfniss pad méndagskvillarna vecka
efter vecka! Poddcirkeln har verkli-
gen betytt mycket for oss, for vi vet
att det finns nadgon dér pa andra sidan
skdrmen varje méandag eller bara ett
meddelande bort. Vi har utbytt skratt,
sorg och skapat en “safe-zone” dir
ingen behover forklara sig eller
latsas ha ork eller ma bra.

Bloggen

”Coronapandemin har dndrat mycket
for oss alla och har haft en stor pd-
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verkan pd hela samhdllet, inte bara
i negativ bemdrkelse. Det dr vi som
skriver pd den hdr bloggen ett exem-
pel pd, en positiv sak som kommit ur
den hdr pandemin.”

Det hdr var de forsta meningarna
som vi publicerade pa bloggen 17
december 2020, tvd meningar som
ger mycket blandade kénslor. Det har
varit ett utmanande 4r pd manga sitt
och for ménga méanniskor vérlden
over. Samtidigt som det dr mer eller
mindre var vardag som immunbrist-
patienter att ténka pa handhygien och
smittspridning. Via intervjuer och
samtal med andra “immunbristare”
och vérdpersonal vet vi att manga
delar samma uppfattning: Att vi im-
munbristare har varit friskare under
det hér aret, kanske just pa grund av
de atgirder som nu allménheten har
anammat béttre dn tidigare. Det dr
ndgot vi hoppas kommer fortsitta.
Forutom det, sa ar det faktiskt tack

UMPI

ung med

primar immunbrist

A

™

Elin, Magdalena, Saga, Hugo och Sophia ar initiativtagare till UMPIL.

vare pandemin som vi som grupp
har tréffats och lart kiinna varandra.
Hade inte pandemin tvingat fram alla
de digitala mojligheter som vi har
idag hade inte vi triffats och skapat
UMPIL. Vi hade inte heller lért oss sa
mycket om primir immunbrist som
vi har gjort och vi hade antagligen
fortfarande ként oss ganska ensamma
1 vér situation. Det har varit viéldigt
givande att fA mota andra i samma
alder och som har en forstéelse
for hur det faktiskt &r att leva med
primdr immunbrist. Att kunna dela
erfarenheter och kunskap med var-
andra och fa dela med sig av en sida
som oftast inte visas upp for andra
skapar en djupare gemenskap. Att
fa bli sedd och forstadd pa riktigt av
en annan medmaénniska &r verkligen
betydelsefullt pa sd& manga sitt. Vi
har fatt vinner for livet i UMPI!

Vi har som skrivet, valt att skapa en



blogg for att sprida kunskap, erfaren-
heter och personliga tankar kring
hur det ar att vara ung med primér
immunbrist. Detta for att fler ska
fa okad medvetenhet kring
sjukdomarna och for att an-
dra i liknande situation ska
kunna kdnna igen sig. Det
vi skriver i véra inldgg pa
bloggen ar inte medicinskt
granskat, utan vi skriver och
delar med oss av vara per-
sonliga asikter och erfaren-
heter. Genom intervjuer och
samtal far vi chansen att for-
medla andras synvinklar och
bilda egna uppfattningar.
Vi tycker det dr viktigt och
kul att se utanfor ramarna och kunna
visa en annan sida av vissa d&mnen
som ofta annars presenteras svart
eller vitt. Till exempel har vi skrivit
mycket om pandemin och inte minst
om vaccin och vaccination. Det har
varit sa mycket information frén alla
hall och stor ovisshet eftersom ingen
har alla svar, varken inom varden
eller myndigheterna. Ny information
och nya rekommendationer fran dag
till dag. Sophia &r en av oss i UMPI
som fick sitt vaccin tidigt i ar. Hon
valde att dela med sig av detta for att
fler kunde dé folja hennes resa och
personliga upplevelser fran sjélva
sprutan till biverkningar och hur
det kindes att borja fa aterga till det
“normala” livet lite mer.

En annan fraga som vi anser otroligt
viktig och som vi vill lyfta dr fragan
gillande blod- och plasmadonationer.
Det dr alltid en bristvara och i
radande pandemi &r det extra stor
blodbrist i hela landet. Sé vi vill upp-
mana fler till att bli blodgivare da vi
tycker att det ar viktigt att de som kan
och far donera blod och blodplasma
gor det, inte bara for var skull utifran
tillverkning av immunglobuliner
utan ocksé for de akuta situationer
som kréver det. Vi hoppas dven vara
lasare kan hjélpa oss i denna fraga
och sprida denna information vidare.

Bloggen skriver vi tillsammans och
fran olika hall i landet. Vi har upp-
delade arbetsomrdden som vi har ett
huvudansvar 6ver och sedan har vi

»Mycket spannande kommer
att handa fér, med och i UMPI
under det kommande aret, sa
glom inte att halla koll pa blog-
gen pa torsdagar for att hianga
med i allt spannande och nya
upptag!«

minst en “backup-person” som tar
vid ifall ndgon av oss blir sjuk, inte
har ork eller har mycket annat i livet.
Vi vill inte att ndgon ska kénna sig
tvingad eller stressad Over att goéra
nagot man inte riktigt orkar, hinner
eller kan. Vi gor allt pa var fritid efter
jobb, skola och livet i sig. Vi gor
det for att vi tycker det ar kul och
det dr nagot som vi vill géra. Men
vi far komma ihéag att vi alla lever
med primir immunbrist vilket gor
att vi ibland &r sjuka och inte alltid
har samma ork som “friska” personer
1 var alder. Det 4r ndgot som vi far
paminna varandra om, for det dér
samvetet och att man maste “forsvara
sig” for att man inte mar bra eller inte
orkar, sitter i ryggraden.

Vérldsimmunbristveckan

Under vérldsimmunbristveckan 2021
gav vi i UMPI jérnet! Vi sdg det som
en kul temavecka, med ett bra och
viktigt budskap att forsoka né ut med
till fler. Vi hade manga olika aktivite-
ter bade for oss i UMPI och for véara
foljare att delta i. Vi hade bland annat
pyssel i form av armband, parlplattor
och gora en egen zebravimpel, och
baktips 1 form av zebrakakor. Elin
delade med sig av olika poddtips
kopplade till immunbrist att lyssna
pa under zebrapromenaderna, bland
annat PIOs podd och World PI Week

Talks. Vi anordnade dven tévlingar
pa vara olika plattformar bloggen,
Facebook och Instagram. Vi hade ut-
lottning i form av att gilla och dela pa
véra sociala medier och en
stegtédvling som pagick un-
der hela veckan dér vinnaren
samlat ihop flest totalt antal
steg. Detta var inspirerat av
PIOs insamling av prome-
nadtimmar déir vi tinkte att
man kan lika vél rikna sina
steg ocksd under sina zebra-
promenader. Vi hade dven
en intern stegtdavling mellan
oss 1 UMPI om vem som
gick mest under veckan och
det var Saga som lyckades
samla ihop flest steg tack vare
hennes aktiva vardag med héstarna.

Var maskot Junior

Nér vi 1 ginget bestimmer oss for
nagot, eller jobbar for nigot, da gar
vi all in! Och det resulterade i att vi
under vérldsimmunbristveckan ock-
sa fick var maskot: Junior, Sagas hést
som &r en perfekt metafor. En hést i
zebraforkladnad som stdttar sin dgare
Saga i vatt och torrt som gick all in i
sin zebraforklddnad ocksa.

Framtidsplaner

Framover vill vi fortsétta vart arbete
med att hjilpa PIO sprida medve-
tenhet och kunskap kring primér
immunbrist samtidigt som vi riktar
in oss mer specifikt pd malgruppen
unga vuxna. Vi arbetar just nu med att
bli en undergrupp till PIO och kom-
mer pa sa sitt att kunna 6ppna upp
fler mojligheter till att skapa evene-
mang for PIOs medlemmar och véra
foljare. Vi kommer dven fortsétta
vart arbete med att dela med oss av
vara personliga tankar och var var-
dag pé bloggen. Sa folj oss pA UMPI
for att ta del av vira kommande
projekt.

Vélkommen till UMPI
En av de sakerna vi vill med UMPI
ar att Oppna upp for fler att vara med

=3~ Vivill bade héra och beritta andras historier och vi vill visa sidor som kanske inte annars syns, visa olika
perspektiv pad livet, sjukdom och diagnos... Men detta kan vi inte géra utan att fa hjilp av er som sjilva har en
diagnos eller pd ndgot sdtt har en relation till primdr immunbrist! Sa vi behover er hjdlp. Via en intervju eller via
en livsberdittelse kan du fa din historia berdttad, via oss. Tveka inte att hora av dig till oss via var mejl eller via

vara sociala medier! // UMPI
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och engagera sig. Fran och med
september 2021 kommer vi anordna
tva tillfillen varje manad for att
traffas digitalt genom poddcirkeln.
Vi kommer hélla poddcirkeln 6ppen
for alla som vill vara med och triffa
andra unga vuxna som befinner sig
i liknande situationer. Detta blir en
mojlighet och ett forum for fler att
lara kdnna varandra, dela erfarenheter
och diskutera spdnnande poddar
och @mnen tillsammans. Det ér en
trygg plats och det &r helt valfritt hur
mycket eller lite man vill dela med
sig om sig sjdlv. Man kan bara vara
med och lyssna pa de andras diskus-
sioner. Hoppas vi ses 1 september!

Folj oss pa sociala medier
Facebook: UMPI - ung med primér
immunbrist

Instagram: UMPI_Sverige

Blogg: https://nouw.com/umpi
Mejl: ung.med.primarimmunbrist@
gmail.com

UMPI

Vill du lara kanna
andra unga vuxna genom
att snacka poddar, skratta
och umgas?

Poddcirkeln oppnar upp for fler unga vuxna
och startar i slutet av sommaren!

~Hall 6gonen-6ppna da
intresseanmalan kommer ut

Vill du vara saker pa att du inte missar att
anmala dig? Skicka ett meddelande till oss redan
Nu via vara sociala medier eller via var mejl.

UMPIs blogg: nouw.com/umpi

PIOs podd 4 sjukt

Folj med hem till Sophia, Hugo
och Magdalena och lyssna pa hur

Enpodd om livet
med primar immunbrist

de traffades, blev vanner och
startade bloggen UMPI.

Alla podd-avsnitt avslutas med frage-ladan "Anders Fasth svarar och forklarar”.
Kontakta garna PIO med énskemal pa poddens innehall och med fragor till profes-
sor Anders Fasth via mejl sasjukt@pio.nu. Du hittar podden pa PIOs hemsida eller dar
poddar finns. Programledare: Micha Arit (avsnitt -9), Lucette Radstrém (fran avsnitt 10).
Producent: Estrid Holm. Podden ar ett samarbetsprojekt mellan PIO och CSL Behring.
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VI ar Takeda

Vi pa Takeda arbetar med stort engagemang och fokus pa att gora
skillnad fér patienter och anhoériga.

Takeda har sedan vi grundades ar 1781 utvecklats till ett globalt
ledande forsknings- och innovationsdrivet |akemedelsforetag

med huvudkontor i Japan. Tillsammans med halso- och sjukvarden
arbetar vi for att forbattra livskvaliteten for patienter.

Takeda Pharma AB | Box 30143, 104 25 Stockholm
infosweden@takeda.com | Tfn: +46 (0) 8 73128 00
www.takeda.se
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Kunskapsdatabas

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om

sallsynta halsotillstand

Text: Informationscentrum for sllsynta halsotillstand vid Agrenska

Foto: Sara Ostberg, Agrenska

Sedan manga ar publicerar Soci-
alstyrelsen informationstexter
om primara immunbrister och
andra sallsynta halsotillstand pa
sin webbplats i Kunskapsdata-
basen om sallsynta halsotill-
stand. Idag innehaller kunskaps-
databasen fler an 325 texter.
Kunskapsdatabasen ar mycket
valbesokt och unik i sitt slag.

Texterna i1 kunskapsdatabasen riktar
sig till olika professioner som kom-
mer i kontakt med personer som har
séllsynta hilsotillstand, till personer
som sjilva har tillstdnden och deras
anhoriga, samt till allminheten. For
varje sillsynt hilsotillstaind kan man
bl.a. ldsa om orsak, érftlighet, diag-
nostik, behandling och stod. Texterna
innehéller ocksa information om vard-
enheter och lékare som har sérskild
kunskap om tillstdnden, samt intresse-
organisationer och forskning inom
omradet. I anslutning till varje infor-
mationstext finns ocksa en samman-
fattande beskrivning av tillstandet i
ett s.k. informationsblad. Informa-
tionsbladet kan med fordel skrivas ut
och anvindas i kontakt med personer
som behdver fa en snabb dverblick
over tillstandet.

Sedan mars 2020 har Informa-
tionscentrum for sidllsynta hilso-
tillstind vid Agrenska i uppdrag av
Socialstyrelsen att halla i produktio-
nen av texterna i kunskapsdatabasen.
Informationscentrum foljer en fore-
skriven arbetsprocess och innehallet
kvalitetsgranskas for att sikra den
medicinska riktigheten i texterna.
Nir en ny eller en tidigare publicerad
informationstext behdver uppdateras
anlitas en medicinsk expert av
Informationscentrum for att ta fram
ett medicinskt textunderlag. Under-
laget bearbetas sedan av en redaktor.
Intresseorganisationer som organi-
serar personer med tillstandet och
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deras anhoriga ges ocksd mojlighet
att komma med synpunkter pa texten
innan den faktagranskas av den ex-
pertgrupp som dr knuten till Informa-
tionscentrum.

Expertgruppen bestar av lédkare,
andra medicinska professioner och
foretridare for intresseorganisationer,
totalt nio personer. Ordforande i
expertgruppen dr seniorprofessorn i
pediatrisk immunologi Anders Fasth.
Andra medlemmar &r bl.a. profes-
sorn i pediatrisk immunologi, Olov
Ekwall, och verksamhetsansvarig for
PIO, Anneli Larsson. Godkénda tex-
ter och informationsblad publiceras
sedan pa Socialstyrelsens webbplats.

INFORMATIONSCENTRUM FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

Informationscentrum for sillsynta
hélsotillstdnd svarar pa frdgor om
kunskapsdatabasen och tar emot
onskemal om nya texter samt syn-
punkter pa publicerade texter.

Kontakta Informationscentrum pa
telefon 031-750 92 00 eller via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se.

Exempel pi texter om primira :
i immunbrister i Socialstyrelsens :
i kunskapsdatabas om sillsynta
i hilsotillstand:

* Svar kombinerad immunbrist

i« Variabel immunbrist :
i » Kronisk granulomatds sjukdom
* Svar medfodd neutropeni '
i * Hyper-IgE-syndromet .
i« Autoimmunt lymfoproliferativt :
i syndrom i
i« Wiskott-Aldrichs syndrom

i« Hyper-IgM-syndrom

i » WHIM-syndromet

* [PEX-syndromet

* Shwachmans syndrom

i« Hereditirt angioddem och

i forvarvat angioddem

* Brosk-harhypoplasisyndromet

* Kronisk mukokutan candidiasis
© « STAT3-brist :
i« DOCKS-brist

i « PGM3-brist

+ X-kromosombunden

i agammaglobulinemi

(https://www.socialstyrelsen.se/
i stod-i-arbetet/sallsynta-
i halsotillstand/)
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Familjelager

Vi planerar och hoppas vi kan
anordna familjelagret pa Uskavi-
garden utanfoér Nora for familjer
med barn upp till I8 ar som har
primar immunbrist. Anpassningar
gors, allt efter hand, efter de
rekommendationer som kom-
mer fran Folkhalsomyndigheten
och andra myndigheter gallande
coronapandemin.

Bad, bus och brannboll

I &r hoppas vi pa extra fint vdder
eftersom vi planerar att halla alla
aktiviteter utomhus. Arets tema
kommer att vara i naturen” och
barnen/ungdomarna kommer bland
annat att fi anvdnda mikroskop
och kikare som de se-

dan fir behélla och
ta med hem. Pa
omradet finns
mycket roligt
att gora som
att  paddla

kanot/kajak

och paddle

boards, spela

minigolf, fot-
boll och brann-

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

boll, bada med mera. For barn som
vill pyssla kommer det finnas moj-
lighet till det i moblerade tilt. Som
tidigare har vi ocksa bokat ”Gula
huset” om vi behover lokaler in-
omhus.

Vi Onskar att alla vuxna, bade
fordldrar och arrangorer, é&r
vaccinerade mot covid-19 eller
kan uppvisa covid-test hogst
72 timmar gammalt eller bevis
om antikroppar hogst 6 ménader
gammalt. Vid eventuella forénd-
ringar limnas information via
hemsidan, Facebook samt via mejl
till anmélda familjer.

For att delta pa
familjeldgret
maste alla i

familjen vara
medlemmar
for att pa sa
sdtt ocksa vara

forsdkrade vid

evenemang arrang-
erade av PIO. An-
milan om familje-
medlemskap gor du
enklast pa hemsidan
www.pio.nu eller via

mejl: info@pio.nu. m

oooooooooooooooo

27 mars Arsméte via Zoom
p.g.a. coronapandemin
traffas vi pa natet.

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

12-15aug.  Familjelager i Uskavi, utanfér Nora
PIOs familielager ar en fin mojlighet att traffa
andra i samma situation, att fa kanna den harliga
gemenskapen, fa mer kunskap och géra roliga
saker tillsammans.

----------- SE PIOs HEMSIDA FOR MER INFORMATION: WWW.PIO.NU:¢<<cceeeel

Efterlysning

Medlemsberittelser ér ett upp-
skattat inslag i PIObladet. Dér-
for soker vi nu personer som ar
intresserade av att dela med sig
av sina erfarenheter av primir
immunbrist (PI).

Har du sjilv PI, &r du sambo/
gift, vardnadshavare eller pa an-
nat sétt har anknytning till nagon
som har PI och vill skriva/dela
med dig?

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

Tips! Pa PIOs hemsida www.
pio.nu under menyn “Leva med
PI” kan du ta del av medlems-
berittelser.

Skona miljén!@

Har du e-post?

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

PS. PIObladet kommer i brev-
lddan som vanligt!

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

SOCIALA MEDIER

FACEBOOK
facebook.com/PIO.Riks/

INSTAGRAM
pio_sverige
pio.podden_sa.sjukt

TWITTER
twitter.com/PIOriks
twitter.com/GoZebra

YOUTUBE
youtube.com/user/PlOriks

PIObladet Nr 2/202!



" CSL Behring

-

L,

Varldsledande utveckling
av plasmaproteinlakemedel for
allvarliga och sallsynta sjukdomar.
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PIO, Mellringevégen 120 B, 703 53 Orebro
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PlusGiro 431 00 03 - |, Bankgiro 5159-3382

En barbar infusionspump foér
subkutan infusionsbehandling’

e

ANVANDARVANLIG

Intuitiv design fér smidig hantering

@ rFLeExIBEL

3-i-1, en pump till tre sprutstorlekar

)

Q@ SVART TEKNOLOGI

Touchscreen och bluetooth™

&,

-

.nord/'c

NFUCare

www.infucare.com

IMM.SV.050-01-JAN2020

* Se bruksanvisning for pumpens anvandningsomrade och kontraindikation. ** Klinisk data kan exporteras, se bruksanvisning for detaljer.
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