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Hint e n sist..

Den gangna sommaren anordnades PIOs familjeldger
for 23:e éret i rad. Det &r utan tvekan en virdefull och
fin métesplats for barn med primér immunbrist, deras
syskon och foréldrar. Fér ménga familjer har ett be-
sOk pa familjeldgret blivit en stdende sommartradition.
Langre fram i tidningen kan du 14sa mer om érets ldager
samt en text frin Emma, vars familj har varit med pa
manga lager de senaste aren, som beréttar om varfor
lagret har varit viktigt for henne.

For min egen del har sommaren och hdsten inneburit
flera intressanta och viktiga mdten. I juni deltog jag
tillsammans med representanter fran olika patient-
organisationer i ett utvidgat mote med regeringens
patientrad. Pa agendan stod samverkan mellan primér-
vard och specialiserad vérd, nationella kvalitets-
register och vad staten kan och bor gora for att forbéttra
efterlevnaden av patientlagens krav pa information till
patienter.

Under hosten har Anneli Larsson och jag deltagit vid
tva dialogsamtal, ett om precisionsmedicin och ett om
plasmaderiverade lakemedel (dit bland annat immun-
globulin hor). Det forsta motet initierades av Sveriges
sju universitetssjukvardsregioner som har startat
ett gemensamt arbete med syftet att ta ett helhets-
grepp kring forskning, utveckling och anvéndning av
precisionsmedicin inom svensk hélso- och sjukvérd.
I det hér laget vill man gora en nuldgesanalys for att
ta fram en plan for att strategiskt viktiga satsningar
for precisionsmedicin ska kunna genomforas. Darfor
bjods PIO tillsammans med andra patientforeningar in
till ett dialogmdte med representanter fran regionerna
dér vi fick ge vart perspektiv pa hur vi ser pa tillgéngen,
nyttan, kostnader och prioriteringar inom omradet
precisionsmedicin, frdn diagnos, till behandling och
uppf6ljning.

Till det andra samtalet, som géllde plasmaderiverade
lakemedel, hade PIO bjudits in specifikt eftersom
personer med priméra immunbrister dr en grupp som
ar beroende av den hér typen av ldkemedel. Léke-
medelsverket och Socialstyrelsen som bjod in till
motet arbetar just nu tillsammans inom ramen for ett
regeringsuppdrag for att stirka tillgdngen pé plasma
som ravara for lidkemedelstillverkning. Vid det har
motet deltog ockséd prof. Anders Fasth for att bidra
med sjukvardens perspektiv.

Pé sidan 4 kan du ldsa mer om aktuella initiativ for att
stirka tillgangen till plasma. Déar nimns bland annat
EU-férordningen om dmnen av ménskligt ursprung
(aven kallad SoHO-forordningen) som antogs av
Europeiska radet i maj i ar. Syftet med den hér for-
ordningen &r att forbéttra sdkerheten och kvaliteten pa

PIObladet Nr 3-4/2024

blod, vdvnad och celler
som anvédnds inom hélso-

och sjukvard samt att underldtta gransdverskridande
utbyte av dessa @mnen inom EU. Medlemslédnderna
far dessutom ett ansvar att se till att dessa dmnen
samlas in i tillrdcklig utstrdckning for att ticka be-
hovet och bidra till en europeisk sjélvforsorjning.

Immunglobulin dr en livsnddvindig behandling for
ménga av PIOs medlemmar och samtidigt som insam-
lingen av plasma minskar 1 Sverige Okar efterfragan
inom sjukvarden. Hur en tillracklig tillgéng till im-
munglobulinpreparat ska kunna sékras dr en kompli-
cerad fraga med ménga aspekter. Det &r inte heller en
frdga som vi kan 16sa inom Sverige, och utdver kon-
takterna med svenska aktorer deltar PIO darfor dven i
diskussioner pa europeisk och internationell niva. I
dessa samarbeten spelar den internationella paraply-
organisationen IPOPI en viktig roll. De anordnar
bland annat aterkommande forum pa EU-parlamentet
1 Bryssel dér europaparlamentariker fir mdjlighet att
diskutera olika teman med patientrepresentanter och
representanter fran sjukvard och forskning som é&r
aktiva inom omréadet primir immunbrist.

I november anordnas nésta forum och da kommer jag,
tillsammans med representanter fran fler av IPOPIs
medlemsorganisationer, att delta for att lyfta fram
patienternas perspektiv. Temat som ska diskuteras da
ar hur personer med primédr immunbrist paverkas av
brist pa ldkemedel och hur en eventuell bristsituation
kan hanteras pa bidsta sitt for att sdkerstilla att de
personer som &r i behov av livsnddvéndiga lakemedel
ocksa far tillgang till dessa.

I november kommer dessutom styrelsen att triaffas
till styrelseméte i Stockholm tillsammans med repre-
sentanter fran PIOs regionala foreningar. Men det,
och mycket annat, far vi aterkomma till i kommande
nummer.
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Aktuellt i PIO

Nationell hogspecialiserad vard

I juni tog Socialstyrelsen beslut
om att viss vird vid medféodd
immunologisk sjukdom (primir
immunbrist) ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard, NHYV, och
bedrivas vid tre enheter. PIO har
deltagit i sakkunniggruppen som
pa uppdrag av Socialstyrelsen har
arbetat fram ett underlag infor be-
slutet. Att beslutet blev ja till NHV
for viss vard vid primir immun-
brist dr nagot P10 vilkomnar.

Vi tror att NHV kan bidra till en mer
likvardig vard av god kvalitet for alla
personer med primdr immunbrist,
oavsett var i landet man bor. Vi tror
ocksa att en koncentration av varden
till tre samverkande enheter ger
béttre forutsattningar for uppfoljning,

forskning och utveckling. Att se fler
patienter ger mer erfarenhet och
kunskap om var grupps behov. Vi
tror dven att god spetskompetens kan
tryggas over tid nér det finns ett for-
mellt ansvar for viss vard av primér
immunbrist.

Enligt beslutet ska foljande utgora
nationell hogspecialiserad vard vid
medfoédd immunologisk sjukdom
och bedrivas vid tre enheter:
 handhavande av larm fran ny-
foddhetsscreening vid medfodd
immunologisk sjukdom
* klinisk bedomning vid sékerstélld
medfodd immunologisk sjukdom
* klinisk bedomning vid fortsatt
misstanke om medfodd immuno-
logisk sjukdom med komplex

symtombild efter avslutad basal
immunologisk utredning

* utredning infor, och stéllnings-
tagande till in- och utséttning av
viss avancerad behandling, samt
uppfoljning och kontroller av
sddan behandling.

Landets regioner har nu, till och
med 1 november 2024, mojlighet
att ansdka om tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard inom
det hir vardomradet. Dérefter dr det
Namnden for nationell hdgspeciali-
serad vard som tar beslut om vilka
regioner som beviljas tillstand.

Pa Socialstyrelsens hemsida kan du
ldsa mer om vilka sjukdomar som
berors och vilken vard som omfattas.

Offrivillig
ensamhet

Just nu genomfor Folkhilsomyn-
digheten en Kkartliiggning av ofri-
villig ensamhet och ska foresla en
nationell strategi for att minska
ofrivillig ensamhet och dess konse-
kvenser. Uppdraget ska vara klart
senast 1 februari 2025. PIO har
bidragit med underlag och for-
medlat upplevelser fran PIOs
medlemmar.

I en medlemsundersokning som ge-
nomfordes 2017 fragade PIO med-
lemmarna om hur de upplever ensam-
het sett till de kontakter de har med
andra ménniskor - vénner, anhoriga,
hemtjédnstpersonal, assistenter eller
arbetskamrater. 8 % svarade att de
ofta eller ndstan alltid kénde sig en-
samma, 22 % svarade att de kédnde
sig ensamma ibland och gérna skulle
vilja umgés med andra ménniskor
oftare dn de gjorde. Det var totalt 220
vuxna personer med primir immun-
brist som besvarade enkéten.

Vi stillde samma friga till vardnads-
havare till barn med primir immun-
brist, dels hur de sjédlva upplevde en-
samhet, dels hur de bedémde barnets
upplevelse av ensamhet. 23 vardnads-
havare besvarade enkéten sé antalet &r
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egentligen for litet for att vi ska kunna
dra nagra sikra slutsatser, men bland
vardnadshavarna kédnde sig 18 %
ofta eller ndstan alltid ensamma,
26 % svarade att de kinde sig en-
samma ibland och girna skulle vilja
umgés med andra ménniskor mer &n
de gjorde.

Av vardnadshavarna bedémde 13 %
att deras barn ofta kidnde sig en-
samma, 35 % att deras barn kéinde
sig ensamma ibland och gérna skulle
vilja umgds med andra manniskor
mer dn de gjorde.

En kommentar fran en av de vuxna
svarande var: Det &r just detta med
isoleringen som jag kénner 4r s& han-
dikappande, dven om jag inte kénner
mig ensam sé skulle jag sd gérna
vilja orka, vdga komma ut och att
triffa minniskor jag inte redan
kénner eller ar slakt med.

Under pandemin hérde manga av
sig till PIO och vi upplevde att &nnu
fler kdnde sig ensamma. Hur det
ar nu har vi inte undersokt. Enligt
Folkhilsomyndigheten &r ofrivillig
ensamhet ett folkhélsoproblem som
innebir en stor paverkan pa bade den
psykiska och fysiska hélsan.

I december kommer avsnittet av
PIOs podd Sé sjukt, som PIO gor
med stéd av CSL Behring, att ha
just oftivillig ensamhet som tema. I
avsnittet medverkar Hillevi Busch,
som dr doktor i psykologi och

utredare pa Folkhdlsomyndigheten,
samt en PIO-medlem som delar med
sig av sina upplevelser och tankar
kring ensamhet. Vi hoppas det blir ett
avsnitt som &r vardefullt for ménga
att ta del av.

Har du en
mejladress?

PIO inforde ett nytt medlems-
register i borjan av aret. I och
med bytet kan fakturan for med-
lems- och prenumerationsavgiften
skickas ut via mejl, nigot som un-
derlittar hanteringen och sparar
pengar i portokostnader for PI1O.

Vi saknar dock mejladress till minga
medlemmar. Om du har méjlighet att
ta emot faktura via mejl &r vi mycket
tacksamma om du kan meddela oss
din mejladress (om PIO inte redan
har den). Kom ocksa ihag att meddela
om du har bytt mejladress. Som
medlem kan du sjélv ga in och ldgga
till eller &ndra adress med mera
direkt pad din medlemssida. Logga
in p& www.pio.nu/min-sida for att
gora dndringar. Det gar forstas dven
bra att hora av sig till PIO-kontoret
sa hjdlper vi dig. Observera att PIO
har bankgironummer 321-2644 for
betalning via faktura som skickas ut
via mejl. Detta bankgiro &r kopplat
till fakturans OCR-nummer.



Aktuellti PIO

Starkt tillgang till blodplasma
for lakemedelstillverkning

Text: Anneli Larsson
Foto: Arkivbilder, PIO

Socialstyrelsen har tillsammans
med Likemedelsverket fatt i upp-
drag att utreda forutsittningarna
for 6kad insamling av blodplasma
som ravara for likemedelsfram-
stillning (plasma-derived medi-
cinal products; PDMPs). Senast
den 5 juni 2025 ska en slutredo-
visning av uppdraget limnas till
Regeringskansliet (Socialdeparte-
mentet). PIO bjods i oktober in till
ett dialogmote med Socialstyrelsen
for att ge var bild av liget.

Fréan PIO tycker vi det 4r mycket bra
att denna viktiga fraga antligen lyfts.
Som léget &r i dag &r Europa bero-
ende av plasma fran andra ldnder,
40 % av plasman kommer fran
lander utanfor EU, framst USA.

Enligt SWEBA, Swedish Blood
Alliance var Sverige ar 2000 sjalv-
forsorjande, men sedan dess har in-
samlingen minskat med cirka 60 %
samtidigt som behovet av plasma-
produkter har okat. 2023 levererades
91 051 liter plasma till fraktionering
for framstéllning av ldkemedel. Hur
stor mangd PDMPs som anvénds
i Sverige och Europa arligen ar
mycket svart att fi fram.

Sedan i somras finns ny lagstiftning
i EU, European Regulation on
the Substances of Human Origin
(SoHO), som forhoppningsvis kan
bidra till att tillgdngen till statistik
oOkar sd att efterfrdgan kan f6ljas och
risken fOr bristsituation forebyggas.
Intentionen i SoHO-férordningen
ar att Europa ska oka sin plasma-
insamling for att minska beroendet
av lander utanfor EU, och att sikra
tillgangen till livrdddande plasma-
produkter som immunglobulin.

Immunglobulinbehandling 4r en livs-
nodvandig behandling for personer
med primir immunbrist. PIO anser
darfor att det ar ytterst viktigt att
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Maria har fatt nalen pa plats och &r via slangen kopplad till maskinen som
kommer att separera plasman fran de réda blodkropparna. Bredvid Maria fylls
pasen med den gulfargade plasman. Alla koder kontrolleras noga innan plasman
laggs i frysen for att sedan skickas till laqkemedelsframstalining.

det finns ett vdl genomarbetat regel-
verk frdn myndigheter med fung-
erande kontroll och uppf6ljning.
Immunglobulin 4r en blodprodukt
vilket gor att det behover finnas
sdkerhetsrutiner i alla steg som ser
till att produkten &r séker att anvéanda
och fri fran blodburna smittdmnen.

Kontroll och val av vilka som fér bli
plasma-/blodgivare, de olika stegen i
tillverkningsprocessen och genom-
forandet av behandlingen behdver
omfattas av hoga sékerhetskrav och
sdkra rutiner. Detta for att plasma-
produkterna ska vara sikra, effektiva
och hélla hog kvalitet. Il
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Internationellt mote

Internationellt IMMuN-
bristmote i Marseille

Text: Anneli Larsson
Foto: IPOPI, Yohan Brandt

Den 15-19 november var det
ater dags for patienternas,
sjukskoterskornas och lakarnas
intresseorganisationer  for
primara immunbrister (IPOPI,
INGID och ESID) att halla méte
tillsammans. Denna gang i Mar-
seille i Frankrike. Tank att det
redan har gatt tva ar sedan
Sverige och Goteborg var
vardar for de internationella
modtesdagarna. Arets mote
samlade hela 2 279 deltagare.

Det ar fantastiskt att lakare, forskare,
sjukskdterskor, patienter och léke-
medelstillverkare fran hela vérlden
kan ses for att ta del av, och dela med
sig av, det senaste inom forskningen
om priméra immunbrister, samt for att
utbyta erfarenheter, tankar och syn-
punkter med varandra. Foreldsningar
och paneldiskussioner sker parallellt
och gemensamt under métesdagarna
om vitt skilda &mnen inom omradet.
Det kan vara foreldsningar om en
nyupptickt genvariation som orsakar
en primdr immunbrist som endast
drabbar ett fatal personer i virlden
och det kan ocksd handla om nya
metoder for tidigare diagnos och hur
behandling med nya och “gamla”
lakemedel ska ske for basta mojliga
resultat utifrén vad forskningsstudier
visat. Aven foreldsningar om till-
gangen till plasmaprodukter, gen-
terapi och andra lakemedel holls.

I ar var det ocksa foreldsningar om
sekundédra immunbrister vid IPOPI-
motet med genomgéang av likheter
och skillnader mellan priméra
och sekundira immunbrister och
diskussioner om fordelar och nack-
delar med att eventuellt vilkomna
de sekundédra immunbristerna i véra
patientorganisationer.
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Vid patientforeningarnas mote var vi
100 deltagare fran 46 olika lénder. I
IPOPI ér nu 75 ldnder medlemmar.
Frén Sverige deltog Camilla Ottosson
som dr ordférande i PIO Skéne-
Blekinge, Madeleine Ribbing fran
PIOs styrelse och jag, Anneli Lars-
son fran PIO-kontoret. Det &r fint att
kunna triffas och ldra av och stotta
och peppa varandra, trots att varlden
ser ut som den gor just nu. Vi
var deltagare fran linder med olika
politiska system, olika ekonomiska
forutsattningar, olika religioner och
olika kulturer och ndgra lander ér till
och med i krig med varandra. Trots
alla skillnader samlas vi med malet
att rddda liv och att gora livet béttre
for personer som lever med en
primér immunbristsjukdom.

Arets IPOPI-méte hade ett varierat
program med allt fran medicinska
forelasningar till foreldsningar om
foreningsutveckling, sociala aktivi-
teter och arsmétesforhandlingar. Ex-
empelvis holl Steve Holland (lékare
fran USA) en uppskattad foreldsning
om CGD, kronisk granulomatos sjuk-
dom. Vid en av programpunkterna
om foreningsutveckling presenterade
IPOPI ett nytt hjdlpmedel "IPOPI
NMO Toolkit” som alla nationella
medlemsorganisationer (NMOs) kan

ha nytta av i sitt arbete med bland
annat medlemsstod, kommunikation
och media, utbildning, strategi och
styrning samt forskning och insam-
ling av data.

Att det behovs starka, kunniga patient-
organisationer runt om i virlden blev
extra tydligt under programpunkten
”Behov som inte tillgodoses hos
personer med primér immunbrist”.
Representanter frdn patienterna,
lakarna och sjukskdterskorna gav
sin bild av ldget foljt av en panel-
diskussion. Utdver de utmaningar
som finns géllande diagnos, upp-
foljning och behandling av priméra
immunbrister berdrde alla tre fore-
ldsarna den mentala hélsan och hur
den péverkas av att leva med primér
immunbrist. Det fanns dven en egen
programpunkt om just mental hélsa
och primir immunbrist, ett dmne
som uppméirksammas alltmer men
som ofta gloms bort i sjukvarden.
Enligt panelen erbjuds fa patienter
psykologiskt stod.

I kommande nummer av PIObladet
blir det referat fran denna foreldsning
och frén flera av de andra som holls
under métesdagarna. Tack till IPOPI,
INGID och ESID for ldrorika och
inspirerande métesdagar! W

Patientforeningarnas representanter kom fran 46 olika lander.
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- _________________________________________________________________ Géstskribent, PlObladet

Text: Axel Wolf, professor vid Institu-
tionen for vardvetenskap och halsa,
och férestandare for GPCC (Centrum
for personcentrerad vard vid Gote-
borgs universitet)

Personcentrerad vard ar ett
etiskt ramverk som bygger
pa tanken att varden bara kan
vara effektiv om man aktivt
lyssnar pa och samskapar var-
den i partnerskap tillsammans
med patienten och dess
anhoriga. GPCC (Centrum for
personcentrerad vard vid Go-
teborgs universitet) fungerar
som en nationell plattform for
multidisciplinar forskning och
samverkan, dar ett stort antal
forskare och patient- och
brukarrepresentanter bade
nationellt och internationellt
arbetar tillsammans i olika
projekt inom personcentrerad
vard.

Visionen for GPCC é&r héllbar hélsa
genom héllbar vard; att forebygga
och minska lidande samt stirka
vérdens effektivitet genom person-
centrerad vard (PCV). Dérfor ser jag
personcentrerad vard som ett fun-
dament i framtidens néra vard samt
precisionshélsa. Precisionshélsa stri-
var efter att forbéttra och frimja en
mer jdmlik hélsa genom att anvénda
data om individens biologi, livsstil
och miljo for att pa ett mer exakt sétt
kunna optimera prediktion (forutsa-
gelse), prevention (skydd), diagnos-
tik och behandling. Den 6kande fore-
komsten av ldngvariga sjukdomar
och den éldrande befolkningen, samt
konflikter och klimatférdndringar
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innebér en betydande pafrestning
pé hélso- och sjukvardssystemen
virlden over. Kliniska studier har
pavisat att ett systematiskt person-
centrerat arbetssitt inom varden kan
bidra till att minska méngden onddig
vard och ddrmed ge patienterna
storre kontroll Gver sin egen vard.
Detta kan potentiellt resultera i en
mer effektiv, kvalitativ och hallbar
vérd.

I grund och botten &dr personcent-
rerad vard ett forhallningssitt samt
arbetssétt som syftar till att stirka
patientens roll och ge vardpersonal
nya mojligheter att erbjuda mer
precis och skrdddarsydd vard och be-
handling. Om patienterna och deras
familjer involveras i beslut som ror
deras vard kan det leda till en mer op-
timerad vardprocess som tar hédnsyn
till deras specifika omsténdigheter.
Detta innebidr att virdpersonalen

Personcentrerad vard bygger
pa tre grundliaggande principer:
patientens berattelse, partner-
skap och dokumentation.

utdver kliniska data och sin expert-
kunskap inkluderar patientens mal,
vérderingar, erfarenheter och resurser
sé som sociala stodndtverk. Syftet
ar att fa en djupare forstaelse av
vad som &r viktigt for patienten och
arbetssittet kan i slutindan leda till
en forbattrad och mer effektiv vérd
och behandling. I studier har detta
arbetssétt visat sig vara fordelaktigt
for patienter med langvariga sjuk-
domar, eftersom det har potential att
forbattra livskvaliteten och minska
sannolikheten for aterinldggningar.

Grundlaggande principer

Personcentrerad véard bygger pa tre
grundldggande principer: patientens
berittelse, partnerskap och doku-

vard,

Prof. Axel Wolf. Foto: Elin Lindstrém.

mentation. Centralt dr partnerskapet
mellan patienten (och dess nér-
stdende) och hélso- och sjukvérdens
professioner, dr alla parters kunskap
och expertis anvinds
for att oka preci-
sionen i vard och
behandling. 1 den
personcentrerade
varden dr samtalen
mellan  patienten
och vérdpersonalen en central nyckel
till 6kad precision. Patientens berét-
telser intar en central position i detta
partnerskap, och ldgger diarmed
grunden for ett gemensamt besluts-
fattande och genomf6rande.

Malet ar att ta fram en vard- och
hilsoplan som tar hénsyn till den
medicinska diagnosen och behand-
lingsmal i relation till patientens
personliga sammanhang, resurser
och livsmal. Det &r viktigt att betona
att dialogen maste bygga pa 0dmse-
sidig respekt och forstielse, och
inte som en checklista som bygger
pé 7slutna fragor” och svar. Enligt
patientlagen aligger det vardperso-
nalen samt sjukvardsorganisation/
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vardgivare en skyldighet att stréva
efter att skapa en trygg och stddjande
milj6 dér patienterna kénner att de
blir bekriftade, informerade samt
delaktiga. Tyvérr har flera utvirde-
ringar frin Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys papekat stora
brister 1 foljsamheten till patient-
lagen. Genom att betona patientens
resurser kan vardplanen utformas pa
ett sitt som framjar sjélvstindighet
och egenvard, dir patienten tar en
aktiv roll i hanteringen av sin hélsa
och sjukdom. Vardpersonalens kom-
petens dr en betydelsefull men inte
den enda avgoérande faktorn i sam-
manhanget; patienten ér en lika be-
tydelsefull deltagare i samskapandet
av ett optimerat vardforlopp. Det ar
dérfor viktigt att vara medveten om,
samt bygga in strukturer och kompe-
tenser i vardagen for att systematiskt
folja upp patientens situation, resur-
ser och mal som kan fordndras over
tid. Regelbundna uppf6ljningssamtal
och uppdatering av dokumentation
gbr det mgjligt att revidera varden
vid behov, vilket ar bade kvalitets-
hdjande samt kostnadseffektivt en-
ligt studier.

Genom att skapa ett partnerskap och
utveckla en gemensamt Gverens-
kommen vérd- och hélsoplan skapas
forutsittningar for en vardmodell
som inte bara dr sjukdomsfokuserad,
utan som ocksa tar
hénsyn till individen
som helhet. I takt
med att allt fler
lander i vérlden in-
for ett dkat krav pa
patientdelaktighet,
har den person-
centrerade varden
fortsatt att utvecklas
och fatt en central
roll 1 utformningen
av framtidens hélso-
och sjukvard, inte
minst inom néra vard (pa engelska
integrated care) samt sjukhusvard
i hemmet (Hospital@home). Att
arbeta personcentrerat bygger pa att
systematiskt och kontinuerligt inte-
grera patientens (samt nirstaendes
vid behov) personliga erfarenheter,
resurser, preferenser och uppfatt-
ningar i vardprocessen. Studier har
visat att systematiken och kontinu-
iteten dr nyckeln for att sékerstilla
ett sammanhéllet vardforlopp, dér
alla inblandade parter arbetar for att
minska de glapp (organisatoriska
mellanrummen) mellan vardnivaer
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Axel Wolf, professor vid Institutionen foér vardvetenskap och halsa, och forestan-
dare for GPCC (Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet)

och vardgivare som manga patienter
i dag upplever. Partnerskapet handlar
om att vardgivarna inte bara ska
involvera patienten i vardbesluten,
utan systematiskt involvera patienten
i hela véardprocessen.

Evidenslaget

En nyligen genomford systematisk
litteraturgenomgang visar att person-
centrerad vard kan ha en méingd
positiva effekter for patienter, vérd-

Genom att skapa ett partner-
skap och utveckla en gemen-
samt dverenskommen vard- och
halsoplan skapas forutsattningar
for en vardmodell som inte bara
ar sjukdomsfokuserad, utan som
ocksa tar hansyn till individen
som helhet.

givaren samt samhéllet. Detta &r sér-
skilt tydligt hos dldre patienter med
flera olika sjukdomar, dir person-
centrerad véard kan leda till hogre
kvalitet, kortare vardtider och en
minskad belastning pa hilso- och
sjukvardssystemet. For patienter kan
personcentrerad vard leda till 6kad
tilltro till deras egen forméaga att
hantera sin sjukdom och storre till-
fredsstéllelse med sin vard. Sjukhus-
vistelsens langd kan minskas, liksom
risken for aterinldggning, utan att
patientens hilsa paverkas negativt.
Detta har visat sig gbra person-

centrerad vard till en kostnadseffektiv
metod, eftersom sjukvardsresurserna
kan utnyttjas pa ett mer effektivt sitt
utan att ge avkall pa véardens kvalitet
och medicinska utfall. For vardens
personal kan personcentrerad vard
potentiellt leda till 6kad arbetstill-
fredsstillelse och minskad etisk
stress. Forskare vid GPCC jobbar
ocksa pa att utveckla samt utvirdera
olika metoder, verktyg samt utbild-
ningar inom hélso- och sjukvards-
styrning. Detta kommer att underlétta
nationella jamforelser, verksamhets-
utveckling samt foljsamhet till lagar,
rutiner, standarder/riktlinjer samt
véardens kunskapsstyrning. Enhetliga
resultat- samt processindikatorer
kommer att underldtta besluts-
fattandet nér det géller utformningen
av hilso- och sjukvarden samt om-
sorgen.

Ett annat viktigt omrade ar den di-
gitala omstdllningen, déar digitala
16sningar och e-hélsa spelar en viktig
roll i utvecklingen av personcentrerad
vard. P& GPCC har vi genomfort
ett antal projekt som har undersokt
potentialen av digifysisk vérd for
att 0ka patienternas delaktighet i sin
vard. Digitala plattformar som é&r ut-
formade for patienter med kroniska
sjukdomar, som hjértsvikt och KOL,
och anvéndningen av appar for sjalv-
rapportering av hilsoparametrar, for
t.ex. smirtskattning for barn har gett
lovande resultat.

Omvaérldsbevakning
Personcentrerad vard ar inte en
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foreteelse som dr exklusiv for Sve-
rige. Snarare &r det ett globalt syn-
sdtt som far allt storre genomslag.
Virldshilsoorganisationen (WHO)
har till exempel identifierat person-
centrerad vard som ett fundament
for framtidens hilso- och sjukvérd,
och flera lander, daribland Storbri-
tannien, Nederldnderna och Kanada,
utforskar aktivt mdjligheten till im-
plementering pa systemniva. Ett ny-
ligen avslutat EU-projekt, som led-
des av forskare fran GPCC, som be-
namns WeCare/CostCare-initiativen,
undersdkte mdjligheten att imple-
mentera personcentrerad vard i olika
europeiska sjukvardssystem. Projek-
tet har resulterat i ett ramverk som
publicerades 1 den ansedda tidskriften
”The Lancet” och ar utformat for att
underldtta implementeringen av per-
soncentrerad vard i en rad olika sjuk-
vardssystem.

Utbildning och implementering

En av fordelarna med personcen-
trerad vard ar att det kan underlétta
en mer precis vard och behandling.
Implementeringen av och utbildning

om personcentrerad véard &ar tva
nyckelomraden for att varden ska bli
personcentrerad. For att underlitta
overgangen till personcentrerad vard
har GPCC tagit fram utbildnings-
resurser for bade vardpersonal och
patienter. Dessa inkluderar studiecir-
kelmaterial och ledarskapsprogram,
samt fritt tillgdngliga digitala verk-
tyg, som webbaserade utbildnings-
plattformen "Medménniska”, déar
vardpersonal kan ldra sig mer om
personcentrerad vard i en arbets-
baserad miljo, samt databaser for att
genomfora systematiska oversikter.

For att personcentrerad vard ska
kunna bli verklighet inom hélso- och
sjukvarden samt omsorgen &r det vik-
tigt att bade personal och patienter
far utbildning i personcentrerad vérd.
Vérdpersonal behdver erhélla tréning
1 de fardigheter samt kompetenser
som krivs for att integrera person-
centrerade metoder i sin verksamhet.
Syftet med utbildning ar att oka
kunskapen om personcentrerad vérd,
inklusive verktyg och strategier for
att lyssna pé patienterna, underlitta

deras deltagande i beslutsprocesser
och utveckla vardplaner som &r
meningsfulla for dem.

Det finns starkt stod och ett tydligt
politiskt engagemang for att infora
personcentrerad vérd, vilket inte
minst syns i lagar och foérordningar
som har utvecklats de senaste aren.
Flera nationella omstéllningsinitiativ,
s& som néra vard, pagar just nu, vilka
ar avgorande for att framgéngsrikt
genomfora en s omfattande fordnd-
ring inom hélso- och sjukvarden. Det
ar en langsiktig process som maste ge-
nomsyra alla nivéer i samhéllet — fran
beslutsfattare och tjanstemén till den
praktiska, kliniska vardagen. For att
underlitta denna omstéllning spelar
forsknings- och kompetenscenter
som GPCC en viktig roll genom att
fortsitta bedriva forskning om samt
stotta utvecklingen av strategier och
losningar inom hilso- och sjuk-
varden samt omsorgen. For patienten
innebér personcentrerad vérd ett stort
steg framat for att oka kvaliteten,
tryggheten och delaktigheten i den
egna vardprocessen.

GPCC (Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet) dr ett nationellt forskningscentrum med
klinisk och tillimpad forskning. GPCC invigdes 2010 med stdd frén regeringens satsning pa strategiska forsk-
ningsomraden (SFO) inom omradet vardforskning, med dvergripande mal att stddja och genomfora forskning
av hog kvalitet inom personcentrerad vard. Forskningen syftar till att skaffa kunskap om hur langvarig sjuk-
dom upplevs och hanteras av den enskilde, samt att implementera och utvirdera personcentrerad vard.

Kalla: www.gu.se/gpcc

Patientforetriadare, virdpersonal, politiker och beslutsfattare arbetar for en omstéllning till personcentrerad hélso- och
sjukvard, rehabilitering och dldreomsorg. Det &r upp till varje region, kommun och privat vard- och omsorgsgivare att
infora personcentrerad vard. Du kan paverka genom att till exempel:

Efterfraga Skriva till de

personcentrerad politiker som q . o

vard i dina representerar dig s.krlva ocl.l sprida
Prata om kontakter med pa lokal, information om

personcentrerad vard, omsorg och regional och personcentrerad
vard. reh’abilitering nationell niva. vard i sociala och

: traditionella

medier.
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Digital IPOPI-férelasning

Virusorsakade
luftvagsinfektioner
vid antikroppsbrist

Text: Anneli Larsson och Camilla Ottosson

Foto: Anneli Larsson

Den internationella patientor-
ganisationen for primar immun-
brist, IPOPI, arrangerar regel-
bundet digitala forelasningar
som de kallar "IPOPI Hard talks’
dar olika amnen tas upp. | sep-
tember holls en forelasning
med temat virusorsakade
luftvagsinfektioner vid anti-
kroppsbrist. Forelaste gjorde
dr Virgil Dalm fran Neder-
landerna och efter hans pre-
sentation holls en diskussion
och fragestund som leddes
av dr David Lowe fran Stor-
britannien.

Virgil Dalm inledde sin foreldsning
med att sammanfatta kunskapslaget
for covid-19 vid primér immunbrist.
Covid-19, igen, kanske ndgon tanker,
men det gar inte att undgd att prata
om covid-19 under en foreldsning
om virusorsakade infektioner i luft-
véigarna, sa Virgil Dalm. Det genom-
fordes ménga studier om covid-19
under pandemin, dar man undersokte
allvarlighetsgrad av infektionen
och dodligheten — och tack vare
covid-19-pandemin sa har det blivit
mer fokus pa virusinfektioner i stort.

Vaccinstudier som genomforts visar
att personer med olika typer av anti-
kroppsbrist generellt sett svarar bra
pad covid-vaccin, berdttade Virgil
Dalm. Skyddande antikroppar av
tillrackligt hog méngd bildas som
kan neutralisera virus och forhindra
spridning av virus inuti kroppen.
Detta gillde dock inte personer med
immunbristsjukdomen x-kromosom-
bunden agammaglobulinemi (XLA
eller Brutons sjukdom), vilka inte kan
bilda de vita blodkroppar (B-lymfo-
cyter) som producerar antikroppar.
De kan da inte bilda antikroppar alls,
varken vid infektioner eller efter vac-
cinationer. XLA drabbar pojkar och
maén. Vid covid-vaccinationsstudierna
sdg man vid vissa andra immun-
brister, framst vid vanlig variabel im-
munbrist, att den nya typ av vacciner,
mRNA-vacciner, som togs fram vid
covid-pandemin kan aktivera bade
B-celler som gor antikroppar och
T-celler som dddar virusinfekterade
celler. Dérfor 16nar det sig dven for
personer med XLA att vaccinera sig
mot covid-19 genom att de far skyd-
dande T-celler.

Att personer med antikroppsbrister
har ett skyddande svar lika ldnge
som personer med normalt immun-
forsvar, efter vaccination, dvs cirka
6 manader har man ocksd kunnat

Dr Virgil Dalm

se i studier. Studier har &ven visat
effekt av péfyllnadsdos pad samma
satt som hos friska individer. Vid
en pafyllnadsdos stimuleras de spe-
cifika B-celler som gor skyddande
covid-antikroppar och som aktivera-
des vid forsta vaccinationen — vilket
gOr att vaccinationsskyddet uppritt-
halls. Personer med primér immun-
brist rekommenderas dirfor att ta
en arlig pafyllnadsdos med upp-
daterat covid-vaccin, for att vara sa
skyddade som mdjligt. Eftersom
uppdaterat covid-vaccin innehaller
nya versioner av virus, stimulerar
man ett skydd dven mot dessa.
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I studier sdg man dven att de anti-
kroppar som finns mot covid-19 i
immunglobulinpreparaten ger en
skyddande effekt. Det finns en viss
risk att immungloblinpreparaten
kanske inte kommer ha samma skyd-
dande effekt framdver om plasma-
donatorerna inte tar uppdaterat
vaccin mot nya virusvarianter. Im-
munglobulinet kanske inte heller
innehaller antikroppar mot senaste
virustypen i samhéllet, da det oftast
tar upp till ett ar fran att plasma
doneras till fardigt lakemedel. Dar-
for &r det fortsatt viktigt for personer
med primdr immunbrist med immun-
globulinbehandling att vaccinera sig
mot covid-19, menade Virgil Dalm.

En annan ldrdom fran studier om
covid-19-viruset &r att pandemin
i sig har gett langtidspaverkan pa
livskvalitén hos personer med pri-
mir immunbrist — oavsett om de haft
covid eller inte.

Personer med immunbrist bér pa,
och har symtom frén, virus de infek-
terats med, vanligen mycket langre
an friska personer. Det har man sett
1 studier, berdttade Virgil Dalm.
Under pandemin provades olika
virusladkemedel i studier for att se
om de kunde minska symtomen vid
covid-infektion och korta infektions-
tiden. Studierna genomfordes framst
pa personer med normalt fungerande
immunforsvar. Oftast sig man inte
att preparaten innebar nigon storre
forbattring jamfort med att inte be-
handla. Dérfor ar inte den typen av
behandling nagot som ordineras vid
covid-19-infektion.

Vid den efterfoljande diskussionen
understrék dr David Lowe, att det ar
ett problem att personer med primér
immunbrist oftast utesluts fran stora
vaccinsstudier och behandlings-
studier — fast det ofta dr de som be-
hover vaccin och behandling allra
mest. Behandlingar som inte gor
sa stor skillnad for friska personer
skulle kunna vara mer effektiva for

personer med primdr immunbrist.
David Lowe beréttade att han kdnner
till en patient med primédr immun-
brist som har haft covid i 2,5 ar. Han
menade att personer med primér im-
munbrist kan vara underbehandlade
vid covid och det kan dven gilla
behandlingar mot andra virus, men
kunskap saknas, eftersom studier
inte gjorts. Det kan vara sé att just
gruppen personer med nedsatt im-
munforsvar skulle kunna ha nytta av
behandling och att tiden med sym-
tom och virus i kroppen eventuellt
skulle kortas.

Aven vid infektion med rhinovi-
rus, ett vanligt forkylningsvirus, har
man sett att personer med primér im-
munbrist utsondrade virus till omgiv-
ningen/var smittsamma i genomsnitt
42 dagar, jamfort med 11 dagar for
personer med normalt immunforsvar.
Langvarigt bararskap av virus kan
forklara den trétthet manga individer
med immunbrist ofta lever med. Det
ar ocksa mer vanligt med sekundar
infektion med bakterier, eller sam-
infektion med bakterier i samband
med en virusinfektion hos personer
med primdr immunbrist. Bakterier
som ofta ses vid odling hos personer
med primér immunbrist & Moraxella
och Haemophilus influenzae. Det
finns fa ldkemedel att behandla
virusinfektioner med. I stéllet &r en
viktig del av behandlingen vid virus-
infektioner att forbygga sekundéra
bakterieinfektioner.

Dalm och Lowe diskuterade dven
behovet av vaccin for personer med
primér immunbrist och hoppades att
mRNA-vaccin utvecklas mot fler
virus dn covid-19. Det behovs dven
mer kunskap om effekten av befint-
liga vacciner mot virus hos personer
med primér immunbrist. Virgil Dalm
beréttade att personer med priméir
immunbrist i Nederldnderna for nér-
varande rekommenderas vaccination
mot influensa och covid-19. Lowe
beréttade att 1 England har alla dldre
borjat erbjudas vaccin mot RS-virus.

Det saknas dnnu tillracklig kunskap
om vaccin mot RS-virus &r effektivt
for personer med priméir immunbrist.

Vid olika studier har man sett att
personer med medfodda antikropps-
brister har en 6kad risk for allvarlig
sjukdom men dven for 6kad dodlig-
het i samband med virusinfektioner
med luftvdgsvirus jamfort med
personer med normalt immunforsvar.
Forskning om sjukdomsbérdan fran
virusinfektioner hos personer med
antikroppsbrister dr begriansad. Lika-
sa finns heller inga tydliga kliniska
riktlinjer for hur virusinfektioner
ska hanteras praktiskt ndr en person
med antikroppsbrist kommer in till
sjukhuset, berittade Virgil Dalm.
I de flesta fall tas bara prover for
influensa-virus och covid-19, nér
orsaken till infektionen kan vara RS-
virus, rhinovirus eller en rad andra
virus som ocksé ger luftvigssymtom.

Var reflektion efter att ha lyssnat pa
foreldsningen &r att mer forskning
behovs for att den forebyggande och
den akuta varden ska bli béttre vid
virusinfektioner. Det behovs dven
mer kunskap om hur virusinfektioner
paverkar hélsan (burden of disease)
och livskvalitén hos personer med
primdr immunbrist (forfattarnas
anmérkning). l
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Forelasning

Psykologisk

traning

Text: Anneli Larsson
Foto: Johan Hammer

Hur kan jag trana for att mitt
liv ska vara som jag vill ha det?
Och hur tranar jag mitt satt
att forhalla mig till svarigheter?
Dessa fragor besvarades av
Sofie Hammer nar hon fore-
laste vid PIO Skane-Blekinges
och PIO Orebro-Vastmanlands
arsmoten tidigare i ar.

Det géar att trdna for att fa sitt liv
som man vill ha det, men man maste
inte orka allt och vara duktig &ver-
allt — med de kloka orden inledde
Sofie Hammer sin foreldsning. Sofie
Hammer é&r legitimerad psykolog,
specialiserad inom hélsopsykologi
och ACT, Acceptance and Commit-
ment Therapy och arbetar med ACT
och KBT, kognitiv beteende terapi,
med fokus pad beteendepsykologi
for forandring och utveckling. Vid
foreldsningen gick Sofie Hammer
igenom olika metoder som med
ihardig trdning steg for steg kan for-
bittra det psykiska méendet vid oro
och nedstimdhet. Det behdver inte
ta sa lang tid att fa till stdnd en liten
fordndring, &ven om man ocksa be-
hover halla i 6ver tid.

Livsstil

Livsstilen har stor betydelse for det
psykiska maendet. Det kan vara nod-
véndigt att anpassa sitt liv utifran sina
forutsittningar och inse att man inte
kan gora allt, menade Sofie Hammer.

12

For att veta vilka anpassningar man
sjalv behover gora nir det géller livs-
stil &r det bra att gora en kartldggning
over sin vardag. Hur ser till exempel
rutinerna ut for mat, hur mycket
ror jag pd mig i vardagen och hur
fungerar somnen; faktorer som pa-
verkar bade det fysiska och psykiska
maendet. En kort promenad bidrar
till att man mar béttre, det behdver
inte vara stenhdrd trining for att
méendet ska paverkas positivt. Det
forsta steget vid oro och nedstdmdhet
ar att jobba med livsstilsfaktorer. Det
ar ocksd bra att ha kontakt med en
psykolog.

Psykologiska metoder

Hur man reagerar nédr nigot svart
hénder brukar delas in olika faser.
Faserna brukar beskrivas som chock,
reaktion, bearbetning och nyoriente-
ring. Det finns en forestéllning om att
vi alla gar igenom dessa faser i denna
ordning, men det stimmer inte alltid,
berdttade Sofie Hammer. Ofta ror
man sig mellan de olika faserna. Hur
man reagerar paverkas ocksa av tidi-
gare livserfarenheter. Vi kan reagera
kraftigare i olika situationer beroende
pa vad vi bar med oss.

Psykologiska metoder for behandling
bygger pd vetenskap och beprovad
erfarenhet och det finns metoder
som fungerar och kan hjilpa till
att forbittra det psykiska méaendet.
En behandlingsmetod som Sofie
Hammer anvénder &r ACT som bland
annat innebdr perspektivtagande

Sofie Hammer.

trdning — traning att forhélla sig till
det vi ser och ténker. Tréningen inne-
bar att forsoka se sig sjalv utifran, att
man backar ur situationen och ser
situationen ur ett annat perspektiv.

Tankar &r bara tankar

Tankar paverkar oss och ir ofta nega-
tivt virderande. Nér man far en sjuk-
dom kan det paverka de egna tankarna
om vem man dr och hur man vill
vara. Men tankar dr bara tankar, det
ar bara som mikroimpulser. Det &r
viktigt att trina pa att se en tanke som
just en tanke. Fundera i stillet 6ver
hur situationen faktiskt AR, oavsett
hur tankarna gér. Sofie Hammer ar-
betar mycket med medveten nirvaro,
mindfulness, med sina klienter. Det
finns ett stort utbud av kurser i mind-
fulness och Sofie Hammer uppmunt-
rar oss dhorare att ga en kurs for att
trdna pa att vara hir och nu och jobba
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med det, inte grubbla 6ver framtiden
eller det som varit. Notera (ligg
marke till) nér du ar arg eller ledsen
hér och nu. Inte hur det var for fem
ar sedan eller kan bli 1 framtiden.
Notera, notera, notera, tills sist gér
det av sig sjélvt och du dr mer med-
veten om nuet och blir battre pa att
skilja tankar och kéinslor fran hur det
ar. Med tréning kan du steg for steg
paverka dina tankar och framtiden.

Forsoning och acceptans

Nér nagot intrdffar &r det vanligt
att man lagger skuld pa sig sjilv
eller pa nagon/négot annat, fast saker
och ting bara dr otur, eller “bara &r
sa”. For att ma béttre psykiskt dr det
viktigt att forsonas med tanken att ”’sa
hér blev mitt 1iv” och acceptera det.

Att trdna pa att slidppa taget ar vik-
tigt och leva med den hand man har
fatt pa given, menade Sofie Hammer.
Det ér bra att fundera 6ver vad som
ar viktigt 1 livet och vad man kan
gora for att det ska gé att genomfora.
Ibland kommer man fram till att man
vill gora vissa saker, dven om det
leder till smérta eller andra problem.

Acceptans handlar inte om att ge
upp, utan om villighet att notera det
som hénder och kdnna det du kénner.
Det tar mycket kraft att undvika
saker och latsas for sig sjdlv att allt ar
bra. Att trdna pa att vara villig att se
det som gor ont och kdnna efter kan
vara svart 1 borjan. Det dr inte sékert
smartan och oron minskar, men du
lar dig leva med den.

Det hér dr verkligen inte ltt, menade
Sofie Hammer. Langvarig trdning
behdvs. Det gér dock ofta lattare om
man ténker att man inte ska kunna
16sa problemen eller gora sig av med
dem, utan kan acceptera situationen
som den ér.

Sjdlvmedkansla och

medkansla om andra

Sofie Hammer avslutade sin forelds-
ning med att understryka hur viktigt
det &r att visa medkénsla med saval sig
sjalv som med andra. Och inte skylla
pa sig sjilv eller andra nér nagot gar
fel, tycka att det varit klantigt eller
fel beslut, utan prova att konstatera —
nu hande det hér. Att vara vanlig mot
andra och mot sig sjdlv paverkar det
psykiska maendet positivt.
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Stort och varmt tack till alla som
bidragit till PIOs familjelager 2024!

For att arrangera ett lager kravs engagemang, tid och pengar. Lagret har fatt stod fran:

* Helge Ax:son Johnsons Stiftelse « Stiftelsen Kronprinsessan Margaretas + Ahlén-stiftelsen

« Jerringfonden Minnesfond + Ake Wibergs stiftelse

* Kungl. Patriotiska Séllskapet « Stiftelsen Kungaparets Brollopsfond

» Kungl. Sallskapet Pro Patria « Stiftelsen Lars Hiertas minne i

* Prins Carl Gustafs Stiftelse + Stiftelsen Ragnhild och Einar Sponsring av frukt, fika m.m.

* Region Virmland Lundstrdms minne * ICA Maxi Boglundsingen, Orebro

* Steripolar « Stiftelsen Solstickan  ICA Nira Léangbrotorg, Orebro

« Stiftelsen Karin och Ernst August < Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond * ICA Supermarket Nora
Bangs minne » Stiftelsen UIf Lundahls Minnesfond * ICA Supermarket Parken, Orebro
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Familjelager

Text: Ulrika A Jondelius

Foto: Maria Arosenius och Ulrika A Jondelius

Den 8-Il augusti anordnades
PIOs familielager pa Uskavi-
garden vid sjon Usken utanfor
Nora. SMHI hade utlovat regn
och harda vindar och den har
gangen stamde prognosen
tyvarr riktigt bra. Men inget
rusk-vader kunde hindra del-
tagarna pa lagerdagarna att
umgas och uppleva roliga
aktiviteter tillsammans!

Pé fredag morgon tog vi en gemen-
sam promenad, pd en bitvis lerig
och kladdig skogsstig, cirka 1 km pé
Kilsbergsleden, for att besdka Vild-
marksbyn. Vildmarksbyn, som till-
hor Uskavigarden, ligger 1 en glidnta
dér det bland annat finns ett vind-
skydd och en grillplats.

Lotta Sorman fran Naturevent Berg-
slagen holl i formiddagens aktivitet.
Lotta berédttade om insekternas viktiga
jobb och visade med mjol pa nisan
hur det gar till nér ett bi pollinerar
en blomma som sedan véxer till ex-
empelvis en god frukt. Vi fick hora
att det &r viktigt att bin och andra in-
sekter far mat frdn blommor och att
de ibland behover hjélp att hitta bra
och trygga platser att bo i.
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For att vi skulle kunna titta ndrmare
pa insekter och vaxter lanade Lotta ut
luppar. Vi sédg ocksé en liten groda!

for att sedan landa i den stora grill-
tunnan. De som ville fick prova att
gora upp eld med hjélp av téindstal.

Sedan blev det fragesport dar vi fick
sl tarningar for att fa fram en siffra
och leta efter olika kluriga natur-
frdgor som Lotta hade skrivit och
héngt upp i traden omkring oss.

Det kéindes hérligt nir solens stra-
lar kikade fram mellan molnen och
ljuset sipprade genom tradkronorna.
Det var som att vi lyckats bestélla
perfekt utevider nér det var dags att
plocka fram picknickfiltar, storm-
kok, pizzadeg, kanel, socker, smor
och annat som behovdes for att baka
kanelbullar.

Medan familjerna bakade tog Lotta
fram en yxa och hogg i ett vedtrd sa
att tréflisorna fldg hogt upp i luften

Niér vi packade ihop for att gé till-
baka till Uskavi sdg vi att molnen
borjade morkna och kanske var det
en askknall som hordes langt borta?
Framme pa Uskavigérden samlades
barnen i PIOs stora télt. P4 borden
stod byggsatser for att bygga bostéder
till insekterna som Lotta beréttat om
1 Vildmarksbyn.

Hammarslagen pa spikarna lit sa
hogt att vi tillsammans antagligen
skraimde bort dskan men tyvirr stan-
nade regnet kvar. Efter lunch fort-
satte vi att spika och hamra sa att en
hel stad véxte fram med fina hus.
Nagra hus dekorerades lite extra sa
att insekterna skulle kénna sig speci-
ellt vilkomna.




Samtidigt som barnen byggde hus till
insekterna lyssnade fordldrarna pé en
foreldsning med professor Anders
Fasth. Anders beréttade om hur hans
stora intresse for lakaryrket borjade
och varfor han valde att forska och
arbeta som barnldkare inom primér
immunbristomradet. Han beréttade
ocksa om sitt forsta uppdrag i Costa
Rica 1985, vilket fortfarande péagar.
Foreldsningen som f6ljde handlade
om immunsystemet och priméra im-
munbrister. Det fanns ocksé tid for
diskussion och fragor.

P& programmet for eftermiddagen
stod det att vi skulle fika vid sjo-
boden och paddla kajaker och
SUP-bréador, men regnet gjorde att vi
fick planera om. Tack vare en film-
duk, som lagerledare Birgitta turligt
nog hade tagit med hemifran, och
en projektor kunde vi istéllet titta pa
OS-finalen i1 bordtennis.

Vi fiyttade ocksa kvillsaktiviteterna
som skulle vara pa lordagen till fre-
dagen, med forhoppningen att regnet
skulle blasa bort. Skattjakten kunde
med nagra dndringar hallas i téltet
istdllet for utomhus som planerat.
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De kluriga aktivitetsstationerna ge-
nomfordes med glatt humor d&ven om
det var trangt i tiltet.

Lordagsgodis blev fredagsgodis nér
skattkistan, som var last med atta
hinglas, ett for varje lag, 6ppnades
efter skattjakten.

Kvillen avslutades med popcorn och
disco-fest. Uppskattat var ett lycko-
hjul att snurra pd med godis och sma-
saker att vinna, lysande armband som
kunde kopplas ihop till olika former
och att ta foton med polaroidkamera
som framkallar bilderna direkt.

Pa lordag, efter frukost, berittade
ledarna Birgitta och Nathalie om
PIO och PIOs verksamhet for forald-
rarna samtidigt som barnen pysslade
i PIO-taltet.

Vi stannade kvar i restaurangen efter
fikat for att se en bolltrix-show som
holls inomhus pa grund av kraftiga
vindar. Bolltrixare Emil Jylhénlahti
visade makalosa bolltrix och formed-
lade mycket intressant och tankvirt
mellansnack.

Emil beréttade att det &r viktigt att tro
pa sig sjélv, att trdna pa nidgot man
vill bli battre pa och att utmana sig
sjalv for att lyckas. Han berittade
bland annat om nér han utmanade sig
sjdlv med att springa ett lopp pa en
mil samtidigt som han kickade boll.
Han klarade loppet pé en bra tid, utan
att tappa bollen, trots att skosnoret
gick upp pa en sko! Vi fick ocksa ta
del av nésta stora utmaning dar Emil
planerar att kicka boll upp till base-
camp pa berget Kilimanjaro.
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Showen avslutades med att Emil for-
sokte sla ett varldsrekord dér han un-
der en minut skulle kicka 144 ganger
pa hélarna utan att tappa bollen.

Som avslutning mottes barn och
vuxna i en fotbollsmatch. Vid slut-
signalen stod det 2-2. Efter den av-
gorande straffliggningen brot det ut
applader och jubel nér barnen slog in
den sista straffen och vann matchen.

Funktionirer valdes som kontroll-
rdknade men bara nagra kickar frén
rekordet tappade Emil bollen. Vi var
alla imponerade Over hans engage-
mang och skicklighet.

Efter lunch holl Emil i ett pass med
6vningar i bollteknik och bolltrix pa
fotbollsplanen.
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Det smakade bra med glass till fika
innan vi promenerade till kalkbrottet,
trots regnskurar och kraftig blast. Vil
framme dansade vindarna ovanfor de
hoga bergsviaggarna som fungerade
som vindskydd. Nagon sa att det var
ovanligt varmt i vattnet i ar, kanske
var det for att luften var sval eller
kanske for att alla var glada nér det
inte regnade.

Tillbaka vid Uskavi, och védret till
trots, blev det bade bad och paddling
1 vagorna pa sjon Usken.

Ett gdng paddlade till smé Gar for att
leta efter minnen skrivna med kol-
krita fran tidigare érs besok.

Det gillde att vara snabb for att hinna
med i vdder-apparnas prognoser for
kvéllen. Det véxlade mellan uppe-
héll, regn, kraftiga vindar och ask-
ovéader. Varje géng det var en upp-
datering i appen s visades nagot nytt.

Vid grillplatsen nere vid sjon tandes
veden och nér kolen glodde bjod vara
tva grillméstare, Anders och Anders,
pa korv, korvbrdd och tillbehor.

¥

Det ér oklart om det bara var tur
eller om grillméistarna var tjenis
med védergudarna for kvillen blev
béde fin och lyckad. Inget regn, vin-
den mojnade nagot och till och med
solen visade sig.




Sondagen bjod pa hérligt sommar-
véder. Lagret avslutades med mini-
golf och lunch — innan vi sa hej da
till alla gamla och nya vénner for den
hér gangen!

Stort tack till er som pa olika satt bi-
drog till ett lyckat lager: alla familjer,
Anders Fasth, Emil Jylhénlahti, Lotta
Sorman, planeringsgruppen med
Maria Arosenius, Nathalie Fessé
Ljungbick, Birgitta Lange, Susanne
Larsson och Jennie Sefton, vara barn-
/ungdomsledare Inez och Jennifer
samt medhjilpare Nadja och Vera.

Ett extra varmt tack till alla bidrags-
givare/sponsorer som ger PIO
mojlighet att arrangera lagret och
gora det extra festligt och roligt. ¢

Nasta ar
planerar PIO
familjelager

i Uskavi
7-10 augusti.

Vad

Text: Emma Sjéberg. Foto: PIO

Varje ar organiserar PIO ett
familjelager for dem som
har primar immunbrist. Jag
tycker att lagret ar ett bra
satt till hjdlp for alla som
har immunbrist da det kan
kannas tryggt att fa se hur
andra familier har det, och
en viss oro eller kanslan
av ensamhet slapper nar
man fatt tréffa andra med
samma sorts vardag. Man
lar sig aven mycket mer om
sin sjukdom.

Under dessa fyra dagar som lagret
varar s& dr det massor av aktivi-
teter, vi brukar oftast starta ldgret
med vélkomstlekar for att till en
borjan fa ldra kinna varandra. Det
finns dven alltid ett pysseltdlt med
stora méngder pyssel, det dr fran
att kunna mala t-shirts till att pérla
armband. Vi brukar dven prome-
nera till ett jittefint kalkbrott som
ligger en liten bit bort, paddling

ldﬂr@t

nere vid vattnet, fotboll, disco och
skattjakt.

Under dagarna brukar fordldrarna
ha foreldsningar d& barnen samti-
digt kan pyssla eller utéva en akti-
vitet, och fordldrarna &r sjalvklart
med pé de flesta aktiviteterna. For
dldre barn finns det &ven mojlighet
att boka enskilda aktiviteter som
t.ex. bowling. Vi éter frukost, lunch
och middag tillsammans i restau-
rangen, och dven mellan forelds-
ningar och aktiviteter fikar vi. Det
finns dven alltid tilltugg som t.ex.
muffins, kakor, frukt och festisar.

Jag har varit med pa ldgret dnda
sedan jag varit liten och nu idag
kdnns PIO som en familj, det
kinns tryggt att fA komma till ett
stille med samma sorts “grund”
eller sjukdom. Innan har jag ként
mig vildigt ensam runt alla andra
barn i skolan for att jag har varit
den enda som varit drabbad av en
sjukdom. Och nér jag kommer till
lagret kénns det som att jag passar
in mer och att jag kommit till en
trygg plats dér det finns andra som
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b&iym fb’r mig!

har forstaelse och ar kunniga om
sjukdomen. Att trdffa andra barn
med immunbrist kdnns lugnande,
man lar sig mer om sjukdomen och
andra sorters diagnoser inom
immunbristen. Och hittills efter
alla ar pa lagret har jag fatt vin-
ner for livet vilket kdnns jétte-
tryggt dé jag har ndgon att prata
med om saker som kanske inte
vem som helst skulle forsta eller
de som inte har immunbrist. Nu
nér jag vuxit upp och ser min-
dre barn komma till lagret och
sedan fér hora deras historia vill
jag finnas dér, dven for de vuxna
som kanske kdnner denna oro
eller ensamhet.

Det jag brukar gilla mest att gora
pa lagret ér att pyssla, och speciellt
socialisera med andra och fa hora
om andras historia vilket &r jitte-
spannande. P4 lagret vill jag kunna
framstd som en person som vem
som helst kan prata med, jag ar vil-
digt 6ppen som person och élskar
att prata med andra om sjukdomen
dé jag vill att det ska hjélpa andra
och fa de att kidnna en trygghet.
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Jag &rnu 15 ar gammal och &r helt
frisk fran sjukdomen. Min typ av
diagnos heter WHIM-syndromet,
att de vita blodkropparna i kroppen

2> Nu nar jag vuxit upp och
ser mindre barn komma till
lagret och sedan far héra
deras historia vill jag fin-
nas dar, aven for de vuxna
som kanske kanner denna
oro eller ensamhet. <

inte sédndes ut och jag snabbt be-
hovde medicinering vid virus eller
infektioner. Denna sjukdom gjorde
sd mitt immunforsvar attackerade
sig sjdlv for att sedan utveckla en
annan sjukdom, kronisk ITP da
vid det gamla namnet blddarsjuka.
D4 slutade mina roda blodkroppar
produceras och jag blev mycket
kinslig for smillar eller harda
skador mot kroppen som skapade
yttre eller inre blodningar da
blodet inte stoppades av sig sjélvt.
Denna sjukdom skapade med ldga

trombocytvirden en spontan hjdrn-

blodning. Efter den bestimde sig

lakarna for att jag skulle fa ge-

nomgé en stamcellstransplantation
och direkt hittade vi en perfekt
donator: min lillebror som &r
tva ar yngre.

Efter transplantationen skedde
en incident da jag fick akut
sepsis via CVK:n* jag hade, hog
feber och ont i1 kroppen. Aven
under tiden pa sjukhuset fick
jag for mycket vétska och 1 liter
vatten fylldes i vardera lungan
och 1 buken. Akut operation for
att ta bort CVK:n utfordes och jag
madde béttre direkt efter.

Idag &r jag frisk men fick efter
transplantationen problem med
hofterna efter allt kortison dé
syret forsdmrades och cellerna som
skapar mjukdelar runt hoftkulan
slutade produceras. Jag fick dér-
efter utfora en hoftoperation for en
hoftprotes, gick linge med smérta
innan men mar nu idag mycket
bittre.

Min drom é&r att f4 jobba med
yngre personer eller barn som har
olika immunbrister eller andra sor-
ters sjukdomar. Jag vill att personer
och speciellt yngre barn som véxt
upp med mycket vistelser pa sjuk-
hus ska kunna inspireras av mig,
som till exempel hur man skulle
kunna gora for att kanske fa det
nagot roligare under vistelsen eller
Ovrigt om sin sjukdom, sin resa
eller att kunna visa att man inte
behdver vara rddd och att vaga.

* CVK = central venkateter, dvs.
en tunn plastslang som fors in i
ett blodkdr! under nyckelbenet
eller pa halsen. Genom en CVK
kan man fa behandling och limna
blodprover utan att behdva bli
stucken i armen eller pd hdnderna.



Text: Anders Fasth .
Foto: Privat- s

"Jag har en mamma som
forlorat tre pojkar i svar kom-
binerad immunbrist (SCID)
och nu har hennes fjarde son
ocksa SCID. Kan Du komma till
Costa Rica och transplantera
barnet?” Orden ar dr Oscar
Porras nar han lyckas na mig
pa telefon frdn Nationella
barnsjukhuset i San José.

Det ar september 1985. Mitt svar blir:
Jag kénner ju Dig vél och vet vad Du
kan efter vara ar tillsammans néir
Du var i Goteborg for Din forskar-
utbildning, men jag vet inget om
mojligheterna att genomfora en ben-
margstransplantation i Costa Rica.
Svaret fran dr Porras var pragma-
tiskt: ”’Ordna med allt Du behover
for transplantationen och ta med det
till Costa Rica. Finner Du att det &r
omdjligt att transplantera sa far Du
tvd veckors semester i mitt land”.

e

Nationella barnsjukhuset i San José.
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Mitt svar var: — Okey. Det var alltfor
lockande att fa se det land bade Oscar
och min mentor professor Lars-Ake
Hanson beréttat om och som sags
som en forebild i Latinamerika i en
tid dd ménga andra lander priglades
av diktaturer och ojamlikhet samt da-
ligt fungerande sjukvérd. Dartill sag
jag en mojlighet att bota ett allvarligt
sjukt barn vars enda chans till 6ver-
levnad var en stamcellstransplanta-
tion. Aret innan hade jag bérjat trans-
plantera i Goteborg efter att med stor
frustration och maktloshet sett flera
barn med svara immunbrister do dér-
for att vi saknade den mojligheten i
Sverige, sé jag forstod verkligen dr
Porras kénslor.

Costa Rica var d& 1985 och ér fort-
farande en stabil demokrati med
en intressant historia. Under spanska
imperiet var landet en isolerad
del av kungadomet, “upptickt” av
Columbus pé hans fjarde resa till det
han trodde var Indien 1502. Landet
var da tickt av regnskog och hade
en mycket sparsam ursprungsbefolk-
ning och ingen hdgkultur som i norr
med azteker och maya, utan de étta
spanska familjer som kom att bositta
sig 1 Costa Rica hade inga att for-
slava och fick skota sin forsérjning
sjdlva. Att bara tta familjer koloni-
serade landet och landets isolering
gjorde att befolkningen blev homogen
och att vissa drftliga sjukdomar blev
vanligare &n i resten av vérlden, unge-
far som vi hade sé kallade norrlands-
sjukdomar pa grund av isoleringen
och sparsam befolkning i Norrlands
inland. Efter sjilvstidndigheten 1836
har landet varit en stabil demokrati

sedan 1860-talet fransett ett kort in-
bordeskrig 1948. Ett ndrmast myt-
omspunnet krig med dess foljder for
utvecklingen av det moderna Costa
Rica. Forloraren i valet védgrade att
overlimna makten till vinnaren.
Andra grupper med José Figueres
Ferrer, populért kallad Don Pepe, i
spetsen inledde ett 44 dagars inbor-
deskrig. Don Pepe tog makten bara
for att avskaffa armén, forstatliga
bankerna och forsdkringsbolagen
och sedan Overldimna makten till
vinnaren i valet. Pengarna som gatt
till armén satsades i stillet pa sjuk-
vard och undervisning. Den nya kon-
stitutionen innebar att presidenten
bara kunde sitta en period, 4 ar, och
dessutom forlorade inrikesmakten de
sista 3 ménader av sin president-
period for att inte kunna paverka
valet av ny president. Man insag ock-
sa tidigt att den unika naturen maste
bevaras efter skogsskovlingen for att
skaffa mer jordbruksmark till den
vixande befolkningen. Idag ar cirka
12 % av landet nationalparker och
sammanlagt 25 % av ytan dr skyddad.
Costa Rica ar det enda tropiska
landet dar andelen skog har okat.

Att landet prioriterade sjukvard och
undervisning var en viktig anledning
till att jag 6verhuvudtaget 6vervigde
att stélla upp. Genom denna satsning
var det klart att kraven pa kvalitet
och sikerhet i varden var lika stora
som i1 Goteborg. Dértill en mycket
strikt sjukvardspolitik diar man
genom att satsa pa vaccinationer
och bekdmpat infektioner nu hade
resurser att i begrinsad man kunna
satsa pa hogspecialiserad vard.
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Till detta land flog jag i november
1985. Oscar Porras med familj
bodde en god bit utanfoér huvud-
staden San José. Nér vi pd sondags-
morgonen for fram pa dammiga
grusvagar fran flygplatsen minns jag
att jag ténkte - Hur skall det hér ga?
Helt annorlunda blev mitt intryck nér
vi redan nédsta dag vid 7-tiden kom
till Nationella barnsjukhuset i San
José. Ett stort modernt barnsjukhus
med over 450 séngplatser och en, i
mina 6gon, enorm dppenvardsdel.
Enbart den medicinska akutmot-
tagningen tar emot mellan 500 och
650 barn per dag. Pojken med SCID
med samma fornamn som sin ldkare,
Oscar, var isolerad pa sjukhuset in-
for transplantationen. Sterilbdnk och
annan utrustning fanns pa plats pa
barnsjukhusets canceravdelning, sa
det var enkelt att sidga: — Ja, vi kor.

Forbehandlingen med cytostatika
borjade nédsta dag och pégick i 8
dagar foljt av en dags paus innan
sjdlva transplantationen skulle ske.

Patienten Oscar, Anders Fasth och
Oscar Porras, foto fran 1985.
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Foto fran transplantationen 1985.

Den planerade transplantationen
kravde sdrskilda forberedelser da
det normalt krdvs att givare och
mottagaren har samma uppsittning
av HLA-antigen (“vavnadstyper”).
HLA &r proteiner som sitter pa alla
cellers yta och fungerar som en sorts
fingeravtryck som talar om att vi
tillhor samma individ. Om HLA é&r
olika mellan givare och mottagare
vid en transplantation s& sker en
avstotningsreaktion formedlad av
aktiverade T-lymfocyter. Ar det en
njure eller lever som transplanteras
kommer personen som fér organet att
forsoka stota bort organet (rejektion),
vilket forhindras med immundim-
pande mediciner. Nér blodstamceller
transplanteras, s& transplanteras
ocksa donatorns immunsystem och
T-cellerna i transplantatet riskerar att
kénna igen patienten som frimmande
och forsoka stdta bort patienten.

Foto: istockphoto

Detta kallar vi for graft-versus-
host (GvH, transplantat mot vird)
reaktion. HLA-systemet &r mycket
komplicerat men &rvs pd sd sitt
att syskon har 25 % chans att vara
HLA-identiska och foréldrarna delar
bara hilften av barnets HLA. Barnet
har fatt halften av HLA fran mamma
och hélften fran pappa. Har valde vi
mor som givare helt enkelt for att
hon fanns hos sin son dygnet runt.

Stamceller frin mamman riskerade
att ge Oscar en dodlig GvH.
Losningen var att ta bort T-cellerna
fran transplantatet, vilket gors genom
att tillsdtta monoklonala antikroppar
till stamcellerna. D4 en unik metod
som bara gjorts vid ndgra tillfillen
tidigare i Storbritannien och en gang
i Goteborg samma ar. Efter ménga
timmars arbete kunde vi pa kvillen
ge tillbaka den T-cellsrenade ben-
mérgen. Frinsett en allergisk reak-
tion gick allt bra och det var bara
att vanta pa att de nya stamcellerna
skulle utvecklas till ett nytt blod-
system inklusive nya T- och B-celler.
Jag blev kvar nagra dagar till i Costa
Rica innan det var dags att dka till-
baka till Sverige. Veckovisa konfe-
renser per telefon visade att de nya
stamcellerna etablerade sig och efter
ungefdr 3 veckor visste vi att trans-
plantation fungerade. Aven om det
sedan tar upp till 2 ar innan immun-
systemet fungerar helt normalt. Vad
vi inte tinkte pa da, var att vi hade ge-
nomfort den forsta transplantationen
1 Latinamerika med en givare som
inte hade samma HLA som patienten.
Det som kallas en haploidentisk
transplantation.
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Denna forsta transplantation blev
starten pa ett intensivt samarbete
mellan mig i Goteborg och Oscar
Porras och de ldkare han samlade
kring sig. Vi byggde upp en verk-
sambhet liknande den vi har vid barn-
sjukhuset i Goteborg for barn och
ungdomar med immunbrister och
barn med reumatiska sjukdomar.
Redan i februari 1986 var jag till-
baka for nista transplantation. Costa
Rica visade sig ha en hog forekomst
av vissa immunologiska sjukdomar
som osteopetros, ataxia-telangiecta-
sia, kronisk granulomatds sjukdom
(CGD) och en speciell form av SCID
kallad reticuldr dysgenesi. SCID,
osteopetros och CGD gér att bota
med en stamcellstransplantation. Jag
fick se sjukdomar som var extremt
sillsynta i Sverige och kunde ta med
ny kunskap hem som kom svenska
patienter till godo.

Det intensiva samarbetet innebar att
under de forsta 15 aren blev det 4
resor om daret till Costa Rica for att
senare Overga till tva resor om &ret
och numer en resa om aret i februari
— ndr Sverige kénns som tyngst for
mig. DA nér varen kénns langt borta
har Costa Rica sin sommar, och torr-
perioden utan regn varar fran ungefar
jultiden till april/maj. Det har blivit
ungefdr 80 resor under dessa snart
40 &r.

Under mina besok har jag fatt se
Oscar tillfriskna, skrivas hem, vixa
upp, g 1 skolan och s& smaningom
ta examen fran universitetet. Men jag
har ocksa fétt f6lja manga andra barn
under deras transplantation. Man har
fram till idag genomfort drygt 100
transplantationer.

Vi fick ldra oss att osteopetros ir en
svér sjukdom att transplantera. Flera
av dessa barn klarade inte transplan-
tationen och det ar forst idag som
praktiskt taget alla dessa barn rdddas
och botas genom en upplysnings-
kampanj 6ver hela landet som gor att
barnen med osteopetros far sin diag-
nos redan vid 1 till 2 ménaders élder.
Ocksd SCID diagnosticeras tidigt.
Vi i Sverige har screening via PKU-
provet. I Costa Rica har man satsat
pa en billigare metod ndmligen att
i ett blodprov ridkna antalet lymfo-
cyter. Lymfocyterna utgors till cirka
60 % av T-celler och brist pa T-celler
visar sig genom lagt antal lymfocyter.
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Maénga av barnen vi i boérjan trans-
planterade kom fran enkla forhallan-
den pa landet dér husen var enkla och
inte precis lampliga att sinda hem ett
infektionskéansligt barn till. Vi kunde
med hjélp av kuratorerna pa sjuk-
huset skapa ett nytt begrepp — social
transplantation. Familjerna forsags
med ett nytt permanent boende bittre
lampat inte bara for de transplanterade
barnen utan ocksa for syskonen.

Costa Rica har imponerat p& mig ge-
nom sin satsning pé sjukvéarden med
begrénsade resurser som gjort att man
gétt fran ulandssituation efter inbor-
deskriget 1948 till en sjukvard som
har samma hdga standard och delvis
samma problem som vi i Sverige,
overfulla mottagningar och ibland
lang véntan pa vard. Man transplan-
terar inte bara stamceller utan ocksa
njurar, lever, hjirta och lungor t.ex.
Man f6ljer samma protokoll nér
det giller barn med cancer. Costa
Rica satsade tidigt pé att vaccinera
alla barn och det &r obligatoriskt att
folja barnvaccinationsprogrammet.
En férdig ldkare méste liksom i Sve-
rige géra ndgon form av basplacering
innan hen kan specialisera sig inom
nagon del av lakarvetenskapen. I Costa
Ricas fall innebér det 6 manaders
tjdnstgdring pa landsbygden for att
mdta den ofta fattigare befolkningen,
vaccinera barnen och se de problem
som t.ex. jordbruksfamiljerna och
ursprungsbefolkningen har.

Sjukvarden drivs av Costa Ricas
forsdkringskassa. Det finns bara ett

.II.

Anders Fasth.
Foto fran transplantationen 1985.

privat sjukhus. Sjukvérden &r gratis
inklusive de mediciner som finns
i ett prioriterat sortiment. Utdver
huvudstadens nationella sjukhus, ett
barnsjukhus och tre vuxensjukhus,

Anders has a

Anders Fasth in Costa Rica has been
not only the founder of the hemato-
pietic stem cell transplant program
that has saved many children’s lives
but also remained always close to
the immunology department at our
National Children’s Hospital in or-
der to keep the program growing and
improving. He also helped teaching
and structuring the attention of
patients with rheumatic disorders in
our center with extreme generosity
and wisdom.

Besides of all the scientific know-
ledge he shared with us, his autenthic
way of treating every single patient
with empathy, consideration and
respect has been an inspiration to a
lot of young doctors and nurses in
our country.

Anders is not only our dear Professor,
he is also a close friend and part of
the family of many persons in our na-
tion. He is already an important piece
of the history of the National Child-
ren’s Hospital and of the international
cooperation between Sweden and
Costa Rica. For our hospital and our
country, Anders Fasth has a “tico”
heart.

Olga Arguedas, MD, PhD, Former
Director of the National Children'’s
Hospital, Costa Rica. Associated
Professor, University of Costa Rica.

(Tico dr en bendmning som anvinds
for en infodd person i Costa Rica.
Costaricaner brukar kallas ticos av sig
sjdlva savdl som av mdnniskor i andra
spansktalande linder. Reds. anm.)
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Anders Fasth och Oscar Arias Sanchez.

finns lokala mindre sjukhus och
oppenvardsmottagningar. Nagot som
ar unikt for landet &r nagot som for-
kortas EBAIS. Dessa bedriver upp-
sokande verksamhet oavsett alder,
fran nyfodd till dldre. En form av
BVC f{6r barnen, men de ser ocksa
till behov av anpassning vid funk-
tionsnedséttning och stéd vid hog
alder. Nér det géller den forebyggande
vdrden sd bestdims och leds den av
hilsoministeriet. Aven hir fick jag
inblick 1 hur sjukvérden styrs genom

att ndr Oscar Arias Sanchez (Nobels
fredspris 1987) blev president sa
blev chefen for Nationella barnsjuk-
huset, dr Edgar Mohs, utsedd till
hilsovardsminister. Han férordnade
mig som sin radgivare nér det gillde
immunologi och reumatologi.

Samarbetet har ocksé lett till att tre
barnldkare, Oscar Porras, Arturo
Abdelnur och Olga Arguedas har
gjort sin forskarutbildning vid
Goteborgs universitet. Dr Arguedas
var sjukhusdirektor for Nationella
barnsjukhuset under atta ar fram till
2023. Samtidigt har ett 40-tal lakar-
studerande frdn Goteborg gjort sina
vetenskapliga examensarbeten vid
barnsjukhuset i San José (med mig
som handledare). Sedan 25 ar till-
baka har samarbetet utvidgats till
Curitiba 1 Brasilien, ett av vérldens
storsta transplantationscentrum for
barn med andra sjukdomar én cancer
och genom engagemang i LASID,
Latinamerikas motsvarighet till ESID.

Sammantaget har jag genom en
slump fatt en séllsynt rik inblick i hur

Oscar Porras, Oscar (pa bilden 18 ar)
som féddes med SCID och som trans-
planterades 1985 och Anders Fasth.
Foto fran 2004.

sjukvérden fungerar for barn med
immunologiska sjukdomar i ett land
unikt i sin del av vérlden. Nagot som
paverkat mig starkt och som ocksé
gett mojligheter till kunskap som
kommer svenska barn till godo. For
mig personligen har alla besdken be-
tytt att jag fatt vinner for livet och ett
andra hemland med en annan kultur
och en fantastisk natur. l

LASID och ESID dr likarnas intresseorganisationer for primdr immunbrist i Latinamerika respektive Europa.

Ny bok om ett liv med
sallsynt sjukdom *

| boken "Dubbelliv’ som har skri-
vits av Annika Berg-Frykholm
berattar hon om sitt liv med
den séllsynta sjukdomen HAE,
hereditart angioddem.

Boken fokuserar inte pa sjukdomen
1 sig, utan pa forfattarens liv dir en
allvarlig sjukdom finns med som en
livshotande, nyckfull ovilkommen
gést som hon 1 perioder av sitt liv
forsokt ignorera. Som lésare far man
dven en inblick i det bemotande
Annika har fatt i sjukvérden fran

60-talet och framat. Det &r svart att
viérja sig emot hur sarbar och maktlos
man kan vara som patient nér man har
en séllsynt sjukdom nir kunskap om
sjukdomen saknas och i vissa fall dér
dven moral och etiska principer tycks
saknas hos vissa ldkare. Annika ger
malande beskrivningar fran sitt liv
och av olika tidsepoker. Bokens titel
syftar, enligt forfattaren sjélv, till att
hon upplever att hon lever ett dubbel-
liv och pendlar mellan tva ytterlig-
heter, instangt och vilt — att hon efter
ett skov bara vill glomma, vara fri
och inte tdnka pa nista gang. Boken
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ar berdttelsen om ett liv och en
véagran att boja sig for en sjukdom.
Bokens eftertext ar skriven av Janne
Bjorkander, professor emeritus, som
kénns igen av ménga PIObladslésare.

HAE, som skiljer sig frdan évriga
primdra immunbristsjukdomar, inne-
bdr att den drabbade far anfall av
svullnader pa hud och i slemhinnor.
Svarighetsgraden varierar. HAE kan
vara livshotande om svullnaden upp-
star i strupen. Mer information om
HAE finns pd Socialstyrelsens hem-
sida i kunskapsdatabasen.
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Smatt & gott

A o ~ Vélkommen till
ArsmOte Zebra-butiken

~ viaPIOs hemsida
202 5 www.pio.nu

Den 29 mars 2025 n
halsas alla medlemmar 5
varmt valkomna till PIOs
arsmote i Orebro.
Métet planeras som hybrid-
mote dvs aven digitalt.

Inbjudan skickas ut
i bdrjan av 2025.

Valkomna!

Halsningar fran
styrelsen i PIO

Nomineringar till
fortroendeuppdrag

Da var det dags att skicka in nomineringar till organisationens olika
fortroendeposter for verksamhetséaret 2025. OBS, endast medlemmar
kan viljas till fortroendeuppdrag inom organisationen! Skicka nomi-
neringarna till: Birgitta Lange via mejl bittan.lange@telia.com markt
”Nomineringar”, senast den 15 januari. Kom ihég att den nominerade
dessforinnan ska vara tillfrdgad och ha accepterat nomineringen.
Vilka poster som dr valbara kan du ldsa om i PIOs stadgar § 5.
Stadgarna finns pd www.pio.nu under menyn “P1O”".

Viinliga héilsningar frdin valberedningen i PIO

Februari PIOs regionala féreningar
bjuder in till arsméten

29 mars PIO riks arsméte i Orebro
med intressanta forelasningar.

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

7-10 augusti Familjelager i Uskavi, utanfér Nora
PIOs familielager ar en fin mdjlighet att traffa
andra i samma situation, att fa kanna den harliga
gemenskapen, fa mer kunskap och géra roliga
saker tillsammans.

Besok PIOs hemsida www.pio.nu for aktuell information!

Har du en mejladress?

Da kan du fa protokoll och infor-
mation via mejl. Ga in pa PIOs
hemsida www.pio.nu, ga in under
meny "Bli medlem", vdlj "Min
sida". Har kan du som medlem
logga in och se dina medlems-
uppgifter, dndra adress/telefon-
nummer/mejl, se fakturor m.m.

Du kan ocksa skicka namn och
mejladress till info@pio.nu.

PS. PIObladet kommer i brev-
ladan som vanligt!

SO

En podd am livet
maiid] pairmlir (reemisn bt
Du hittar podden pa PIOs hemsida eller

dar poddar finns. Podden ar ett samarbets-
projekt mellan PIO och CSL Behring.

” Stort och varmt
tack for alla gavor

til forskningsfonden
och verksamhetensom
PIO har fatt under 2024.

Vi onskar dig en
riktigt fin och

GOD Jul!

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

Vi har engagemanget i blodet

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

72707 439WIAON ZO00-ddD-IMS

CSL Behring AB, Box 712,182 17 Danderyd, tel: 08-544 966 70. info@cslbehring.se, www.cslbehring.se
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Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

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

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

~

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

nordlic

INFucare

IMM.SE.116-01-APR2024

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 167 14 Bromma
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