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" IPIC-méte i Prag

Studie om hur immunforsvaret
och hjarnan hanger ihop sid 13-15
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» Min sjukdom syns inte utat - och det kan vara bade positivt
och negativt. Att inte se sjuk ut leder ofta till missforstand.«

sid 6-7




CRONO S-PID serie 4

Trygg och smidig
hembehandling med
immunglobuliner

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

effektiv behandlingsupplevelse - varje gang. Inbyggda larm och sékerhets-

system minimerar risken for fel.

Exakt dosering

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

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

Kontakta din vardgivare for mer information

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

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



Hant se ' sist...

Ett nytt ar med PIO har startat och det gangna
aret har summerats i en gedigen verksamhets-
berdttelse. Nar nagon utanfér var férening far ta
del av alla aktiviteter och var verksamhet beméts
det ofta med &verraskning. Att en jamforelsevis
liten organisation som PIO kan astadkomma sa
mycket. Med gemensamma krafter gar det!

Jag ser det som en styrka att PIO &r en familjér organi-
sation ddr alla medlemmar har méjlighet att tycka till,
stélla fragor och paverka. Ett av PIOs storre projekt un-
der forra aret handlade just om att sidnka troskeln for
det och pé ett bittre sitt bjuda in er medlemmar, bade
ni som har varit med en lingre tid och ni som kommer
in som nya, att kiinna att ni kan bidra och ta del av ge-
menskapen i PIO. Under 2026 kommer vi att arbeta
vidare med att skapa motesplatser pa orter i landet
dér det i dag inte finns nagon regional férening for att
ytterligare stirka den gemenskapen.

Men som liten organisation dr det ocksa viktigt att sam-
arbeta med andra. Under forra aret paborjade vi samar-
bete med tvd aktdrer som gor ett mycket viktigt arbete,
bland annat for personer med olika typer av primira
immunbristsjukdomar: Tobiasregistret och GeBlod.
Tillsammans har vi tagit fram informationsfoldrar som
forklarar hur donerad plasma och donerade stamceller
riddar livet pd personer med primédr immunbrist.

Som en del av det hér samarbetet har PIO ocksa bjudits
in for att informera personalen om PIO och om primér
immunbrist. I november forra aret akte jag tillsammans
med Jennie Sefton fran PIOs styrelse till Universitets-
sjukhuset i Orebro for att foreléisa for GeBlods personal
i Orebro och Karlskoga som tar emot bade blod- och
plasmagivare. Vid det tillfdllet bidrog Jennie med sin
berdttelse om hur hennes sons liv har paverkats av
immunbristen och behandlingen med immunglobulin.

I februari fick Tobiasregistret besdk av mig och Mikael
Sundin, 6verldkare barnhematologi, -immunologi och
HCT, Astrid Lindgrens barnsjukhus, da vi fick m&jlig-
het att hélla en lunchféreldsning for personalen. Jag
presenterade PIO och Mikael gav en genomgang av
immunforsvaret och hur stamcellstransplantation vid
vissa primédra immunbristsjukdomar kan rddda liv.

Under februari héll PIOs regionala féreningar sina
arsmoten och infér det anordnade PIO informations-
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triffar for de regionala
styrelserna. Vid de hér
triffarna gick vi igenom alla dokument som behovs in-
for arsmétet, vilken redovisning som PIO Riks behver
fd in efter drsmotet och PIOs nya webbaserade med-
lemsregister. Alla regionala foreningar fanns represen-
terade vid triffarna och utéver informationspunkterna
uppskattades mdjligheten till att samtala fSreningarna
emellan.

Flera digitala trdffar har hallits med de nordiska
patientorganisationerna, dir PIO ocksd har varit repre-
senterat av Camilla Nordmark fran PIOs styrelse. En
fysisk triff planeras i Helsingfors i juni och just nu pa-
gar arbetet med att soka bidrag for att gora det motet
mojligt.

Vi har ocksd hunnit med uppstartsmoten med PIOs
nystartade patientrdd och medicinska rad. Du kan lisa
mer om de hér spdnnande nya konstellationerna ldngre
fram i tidningen som vi tror kommer vara mycket
vérdefulla f6r organisationen framét.

Bilden pd omslaget &r frdn IPIC-konferensen som holls
i november 2025. Den hir konferensen som samlar
lakare, sjukskoterskor, forskare och patientrepresen-
tanter fran hela virlden anordnas av IPOPI, den inter-
nationella patientorganisationen for primir immun-
brist, och med mig pa bilden dr tvd av IPOPIs anstillda.
Bilden dr tagen i deras informationsmonter vid konfe-
rensen. I det hir numret av PIObladet kan du ldsa en
sammanfattning av ndgra av de teman som avhandlades
och en fordjupande artikel om en studie kring pri-
mér immunbrist och neuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar.

Niér jag skriver detta har 2026 ars medlemsdag med ars-
m&te redan hallits i Uppsala. Att doma av utvédrdering-
arna var det en mycket lyckad och uppskattad dag. Om
du inte hade mojlighet att delta kommer du kunna ldsa
mer om den dagen i ndsta nummer av PIObladet.

Med 6nskan om en fin var och trevlig ldsning!
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Maria Lofving Sonesson, ordférande
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PIO beuiéja/f projekt:tb’aé
- nu satsar vi pa fysiska
traffar runt om i landet!

Vi ar mycket glada 6ver att PIO
har beviljats projektstéd for att
fortsétta arbetet med att bryta
ensamhet och utanférskap bland
personer med primar immun-
brist.

Under 2025 har vi, med stéd fran
Folkhédlsomyndigheten, utvecklat
samtalsverktyg, utbildat kontakt-
personer och stirkt védra digitala
plattformar. Under projektet fick vi
onskemal om fler tillfillen att tréffa
andra PIO-medlemmar. Nir Social-
styrelsen informerade om mdjlig-
heten att stka ett nytt projektstod
for att motverka ensamhet s tog vi
den chansen.

Med det nya projektstodet ska PIO
under 2026 anordna fysiska med-
lemstriffar pa flera orter i Sverige,

framst pa platser dir vi i dag saknar
regional verksamhet. Var forhopp-
ning dr att mdtena ska bli starten pa
nya kontakter och fortsatt gemen-
skap.

- Nér vi har genomfort medlems-
undersdkningar har sd& manga som
30 % av de som svarat pd enkdten
uppgett att sen kdnner sig ensamma.
Dirfor kinns det extra meningsfullt
att nu kunna motas runt om i landet,
sdger PIOs ordférande Maria Lofving
Sonesson.

Tillsammans tar vi nu ytterligare ett
steg for att minska ensamhet och
starka gemenskapen inom PIO. Hall
dig uppdaterad via PIOs hemsida
och sociala medier om var medlems-
traffarna kommer att vara. Hoppas
att vi ses! H

Hitta hem till var nya hemsida

Vi ville skapa en
hemsida som verk- |
ligen kanns som

hemma for alla som

vill veta mer om pri-
mar immunbrist - en
plattform foér stod,
kunskap och gemen-
skap. Tack vare pro-
jektstéd kan vi nu er-
bjuda det.

|
|

Tillsarman
| med primar

| g
| | vamud "
{ | {mmunbrstorganisaone!

il Prim

P4 den nya sidan hittar
du medlemsberittelser,
kontaktpersoner och stod
for livet med primér im-

munbrist - om sjukvard och vardag,
stort som smadtt. Du dr inte ensam.
Vi dr nédstan 8oo medlemmar i PIO
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som pa olika sitt delar er-
farenheter. Manga vill bidra
och stotta varandra.

s for ett bitre iV
immunbrt

Hir kan du lira dig mer om
immunsystemet och om
olika primira immunbrist-
sjukdomar, vanliga symtom
och behandlingar. Alla som
varje ar hor av sig till PIO
och misstinker att de har
primdr immunbrist kan
ocksd ldsa om varnings-
tecken och hur en utred-
ning gér till.

P4 hemsidan finns information som
tagits fram som stod for dig som har
primdr immunbrist eller dr nirsta-

Aktuellti PIO

World PI
Week

Varldsimmunbristveckan
22-29 april

Arets tema:
Vi kan inte vanta

Tillsammans kraver vi
tidigare diagnos, snabbare
behandling och ratt stod
- sa att alla far den vard
de behover.

www.pio.nu, #GoZebra

ende, och fOr att sprida kunskap till
grannar, védnner, sjukvardspersonal,
skolor och arbetsplatser - ja, till alla
som vill veta mer. Hér kan du ocksa
bestilla PIOs tryckta informations-
material. Kunskap gor skillnad. PIO
arbetar inom flera omraden for att
forbittra livet for alla med primadr
immunbrist och for att sdkra till-
gangen till behandling. P4 hemsidan
har vi samlat information om vart
paverkansarbete och hur vi driver
fragor som dr viktiga for vara med-
lemmar. Kika gdrna in regelbundet
for att halla dig uppdaterad om med-
lemstriffar, foreldsningar, familje-
lager och utbildningar.

Vilkommen hem till www.pio.nu.

Anneli Larsson
Verksamhetsansvarig i PIO



Projekt om patientcentrerad vard

Projekt om patientcentrerad vard
ledde fram till PIOs forsta

patientrad

Text: Anneli Larsson

Varen 2025 beviljades PIO ett
riktat statsbidrag for ett projekt
som ska bidra till en mer patient-
centrerad vard foér patientgrup-
pen personer med sallsynta sjuk-
domar. Under projektets gang
vaxte idén fram om att bilda ett
patientrad for att stérka patient-
perspektivet i PIO. PIOs férhopp-
ning ar att patientradet ska bidra
till att varden och vardagen blir
battre for fler.

Tack vare projektstodet genom-
fordes under hosten en utbildning
av patientrepresentanter i PIO. Sex
medlemmar deltog i utbildningen
och fick ldra sig mer om PIO och pri-
mir immunbrist, patientcentrerad
vard och patientforetrddarrollen. I
samband med utbildningen vicktes
tanken om ett nytt forum déir er-
farenheter fran personer som lever
med primir immunbrist, och deras
nirstaende, kan tas tillvara pa ett
mer strukturerat sitt. Styrelsen
beslutade att starta ett patientrdd
i PIO med syfte att samla medlem-
marnas erfarenheter.

Som del i projektet bjods ocksa PIOs
medlemmar under 2025 in till tre
digitala samtalsgrupper med ut-
gangspunkt i patientcentrerad vard
ddr dven fragor som acceptans, egen-
vard och att navigera i sjukvdrden
avhandlades.

PIOs nystartade patientrad
Patientradet utses av styrelsen och
bestdr av medlemmar med olika
erfarenheter av primir immunbrist.
Under 2026 ingar Camilla Fornander,
Eva Maria Jansson, Johanna Johans-
son, Birgitta Kjollerstrom, Birgitta
Lange och Daniel Stromberg i rddet.
Gruppen ska bidra med sina erfaren-
heter och ocksé samla in tankar och
synpunkter frdn medlemmar med
olika primdra immunbrister, aldrar
och livssituationer.

Radets uppgift dr att lyfta fragor som
rOr sjukvédrd, behandling och vardag,
bade sadant som fungerar bra och sa-
dant som kan bli béttre. Patientradet
dr radgivande och ska fungera som
ett viktigt bollplank till PIOs styrelse
och bidra med underlag till PIOs

paverkansarbete. Under aren 2026-
2027 kommer patientradet sirskilt
att folja hur inférandet av nationell
hogspecialiserad vard (NHV) pa-
verkar PIOs medlemmar runt om i
landet och om hur patientcentrerad
varden upplevs vara.

Patientradet triffas regelbundet,
digitalt eller fysiskt, och arbetar ut-
ifran respekt, lyhoérdhet och trygg-
het. Fokus ligger pad gemensamma
erfarenheter och Overgripande
frdgor. De tankar och synpunkter
som samlas in kommer PIO ha som
underlag vid utbyte med exempelvis
PIOs medicinska rad och vid annan
samverkan med sjukvarden. H

Har du tankar, fragor eller
erfarenheter du tycker dr
viktiga att lyfta? HOr girna
av dig till patientridet via
mejl till PIOs e-postadress:
info@pio.nu.

» [ .

P1O pa YouTube: youtube.com/user/PIOriks ¢ % nw
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Projekt tor okad

emenskap

» Varmt tack till Folkhdlsomyndigheten for projektstod och till er som
har bidragit med ideellt engagemang. Nu fortsitter arbetet i PIO for
att ingen ska behova kinna sig ensam.¢¢

Text: Anneli Larsson

Under sommaren 2025 bevilja-
des PIO stdd fran Folkhalsomyn-
digheten for ett projekt med syfte
att bryta ensamhet och utanfér-
skap fér personer med primér
immunbrist genom att forbattra
mojligheten till gemenskap och
kunskap. | tidigare medlemsun-
dersékningar har manga med-
lemmar uppgett att de kénner sig
ensamma. Férhoppningen ar att
resultatet fran det har projektet
ska leda till 6kad gemenskap.

Projektets fokus har varit att bygga
nya strukturer for kommunikation
mellan medlemmar och mellan PIO
och medlemmarna, samt att ta fram
material och verktyg. En metod for
uppsokande verksamhet har tagits
fram i form av mallar bade for
telefonsamtal och e-postkontakt och
kontaktpersoner har utsetts och ut-
bildats.

PIOs digitala verktyg, dvs. hemsida
och sociala medier, har omarbetats
med fokus pa gemenskap och kun-
skap. Ny information har tagits fram
som pa ett tydligt sédtt berdttar vad
PIO erbjuder och hur vi kan stirka
gemenskapen och sprida kunskap.
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Nir det stod klart att PIO beviljats
stod projektanstilldes Tove Anders-
son som kommunikationsstrateg
och projektledare i fyra manader.
Hon bodrjade med att sidtta samman
en fokusgrupp med ett tiotal med-
lemmar samt styrelsen. Deltagarna
i fokusgruppen intervjuades enskilt
samt medverkade vid gemensamma
digitala mdten didr ensamhet och
gemenskap diskuterades. Gruppens
tankar och onskemédl om vad som
skulle kunna goras for att minska
kédnslan av ensamhet har legat till
grund for hur insatserna inom pro-
jektet har utformats.

En del medlemmar har under pro-
jektets gang beridttat att de tycker
att just frdgan ofrivillig ensamhet ir
ett laddat dmne, och att de dirfor att
tacksamma Over att PIO tar upp just
det. Aven om det kan vara svirt att
sdga Oppet att man dr ensam, vill PIO

Projekt for 6kad gemenskap
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fortsdtta lyfta fragan for att det ska
kunna bli en féréndring.

Fran december 2025 har alla nya
medlemmar kontaktats personligen
efter anmalan, vilket har varit upp-
skattat. En annan positiv effekt dr att
medlemmar som deltagit i projektet
har fortsatt att halla kontakten och
digitala samtalstréffar planeras inom
PIO. Hor gérna av dig till PIO om
du har 6nskemal om nagot sarskilt
dmne fOr digitala samtalstriffar
eller tréffar i PIOs regionala foren-
ingar. Att PIO som organisation blir
mer synlig och att det blir ldttare
for medlemmar att fa kontakt med
varandra hoppas vi ska bidra till att
motverka och forebygga ofrivillig
ensamhet. - PIO ska vara en plats dir
personer med primdr immunbrist
kdnner gemenskap och tillhdrighet,
sdger Anneli Larsson, verksamhets-
ansvarig i PIO. W

Ta del av gemenskap och kunskap genom att f6lja PIO i sociala medier.
Dir kan du ocksa se vad som &r pa gang. Du kan &ven meddela oss din
e-postadress s mejlar vi dig information. Och titta gidrna in pa var hem-
sida www.pio.nu! Den &r fullmatad med fakta, kunskap och information
om primir immunbrist, behandling, tips for livet med primir immun-
brist, PIOs kontaktpersoner och mycket mer.



Foto: HP Skoglund, Véarmlands Folkblad

Som barn var Sanna ofta sjuk,
men det dréjde manga ar innan
hon fick veta att hon har CVID.
Héar berattar hon om hur det kan
vara att som ung leva med en
sjukdom som inte syns utat men
har stor paverkan pa livet.

Min vég till diagnos

Jag dr 21 &r och bor i Hagfors i Virm-
land. Under min uppvixt hade jag
aterkommande 6gon- och Oronin-
fektioner och mycket halsont. Nir
jag kom upp i tondren fordndrades
allt - jag fick kraftiga och langdragna
munblasor som blev en stor del av
min vardag.

I augusti 2019 skickades den forsta

remissen till en immunologisk ut-
redning efter avvikande blodprover
med leukopeni (l4gt antal vita blod-
kroppar). Utredningen startade of-
ficiellt samma host, och ungefir ett
halvar senare remitterades jag till
Reumatologi- och Immunologimot-
tagningen for barn i Géteborg. Man
sag att jag hade laga nivaer av lymfo-
cyter och T-celler samt autoimmun
neutropeni.

Ar 2021 visade en genetisk utred-
ning att jag har en NFKBi-muta-
tion - den vanligaste monogena
orsaken till CVID. Det stdmde vil
overens med de symtom jag hade.

Sa paverkar sjukdomen
Sjukdomen har paverkat hela min

uppvixt, sirskilt genom skoltiden
ddr min frdnvaro var hog efter-
som jag ofta var sjuk, behovde vara
hemma mer 4n andra och behdvde
aka pa ménga sjukhusbesok under
skoltid. Manga ldrare hade svart att
forsta vad immunbrist innebdr. Jag
fick ofta kimpa for att fa ritt stod.

Nu som vuxen och i arbetslivet mar-
ker jag att det dr svart att orka lika
mycket som andra. Att vara kroniskt
sjuk och verkligen ha orken att bidra
till 100 % och ha full nédrvaro har
varit svdrare @n jag trodde. Det &r
fortfarande en stor utmaning, och
det har paverkat min psykiska hélsa.
Vissa dagar dr jag stolt Over min
kropp som kidmpar varje dag. Andra
dagar vill jag bara dra mig undan. Det

PlObladet Nr 1/2026



»Min sjukdom
syns inte utat

- men den
paverkar hela
mitt liv.«

ir en stdndig kamp - men ocksa en
resa mot acceptans.

Behandling och det stéd jag far
Jag behandlas med immunglobulin
subkutant for att stdrka mitt immun-
forsvar, och med G-CSF som stimu-
lerar produktionen av vita blodkrop-
par. Utan dessa behandlingar hade
jag varit betydligt sjukare, och jag dr
oerhort tacksam for den skillnad de
gor. G-CSF forindrade faktiskt hela
mitt liv - mina munblasor férsvann
for forsta gingen pad 6ver tio dr. Det
gav mig en helt ny livskvalitet.

Stodet fran min familj och mina vén-
ner betyder mycket, men dven PIO
har spelat en stor roll. Genom PIO
har jag kdnt mig mindre ensam och

PlObladet Nr 1/2026

fatt kontakt med andra som fOrstar
hur det &r att leva med immunbrist.

Det har 6nskar jag att fler visste
Min sjukdom syns inte utdt - och
det kan vara bade positivt och nega-
tivt. Att inte ”se sjuk ut” leder ofta
till missforstand eller bristande re-
spekt. Immunbrist handlar inte bara
om att ldtt bli férkyld. Sjukdomen dr
inte linjdr, och man vet aldrig riktigt
hur man kommer att mé nista dag.
Jag Onskar att primédra immunbrister
fick mer uppmarksambhet, sd att fler
forstar vad sjukdomen innebdr.

Mina rad till andra

Du som dr ung och kidnner dig en-
sam - jag vet hur det kédnns. Det kan
vara svart att forklara f6r nagon som

ar frisk. Mitt rdd &r att ta en dag i
taget och vara stolt ver hur langt du
kommit. Anklaga aldrig dig sjilv for
att du dr sjuk. Prata med néra och
kdra, och forsok ocksa hitta andra
i samma situation. Det kan gora
en enorm skillnad att fa prata med
nagon som verkligen forstar.

Framatblick

- hur ser livet ut idag?

Jag mdr olika fran dag till dag. Det
jag arbetar mest med nu dr mitt
psykiska mdende och att acceptera
min sjukdom utan att ldgga skuld
pa mig sjdlv. Jag ser fram emot den
dag da jag kan ”bli vin” med min im-
munbrist och jag ser fram emot att
uppleva nya saker tillsammans med
mina ndra och kira. I




PIOs medicinska rad

PIO startar sitt forsta

Text: Anneli Larsson
Foto: Privat samt arkivbilder PIO

PIO har startat sitt forsta medi-
cinska rad, ett viktigt steg for att
ytterligare starka arbetet for per-
soner med primar immunbrist.
Radet samlar medicinsk expertis
med sérskild kunskap om priméra
immunbristsjukdomar och ska
bland annat bidra till att den in-
formation PIO férmedlar &r kor-
rekt, aktuell och kvalitetssakrad.

Det medicinska radets uppdrag dr
radgivande och omfattar bland an-
nat att faktagranska informations-
material, besvara medicinska fragor
fran medlemmar och stddja PIO i in-
tressepolitiskt arbete som ror vard,
behandling och egenvérd. Radet kan
dven bistd PIO vid sdrskilda medi-
cinska hidndelser och nir personer

Pl

misstidnker primir immunbrist.

PIOs information har alltid
granskats av olika ldkare och sjuk-
skoterskor, framfor allt av prof.
Anders Fasth som ocksa &r ledamot
i PIOs styrelse. Nu tar PIO steget
att formalisera samarbetet och
mojligheten till rad och st6d. Anders
Fasth kommer vara ordférande i det
medicinska radet och vara den som
fordelar arbetet och fungerar som
kontakt mellan PIO och experterna
i det medicinska radet.

- Informationsmingden Okar stin-
digt och medicinsk information
dr mer lattillginglig &n nagonsin,
delvis tack vare AI. Samtidigt &r
det inte alltid l4tt att veta vad som

medicinska

PID

faktiskt staimmer. Dérfor dr det bade
virdefullt och glddjande att PIO nu
far stod av flera experter som kan
fungera som radgivare och kvalitets-
sikra den medicinska informationen,
sdger Anneli Larsson, verksamhets-
ansvarig i PIO.

Framd&ver kommer PIO och det med-
icinska radet att tréffas digitalt tva
ganger per ar. Mellan motena sam-
ordnas frigor via radets ordforande.
Nista mote planeras till september.
PIO och det medicinska radet ser
fram emot ett ndra och ldngsiktigt
samarbete.

Det medicinska radet utses av PIOs
styrelse och radsmedlemmarna ut-
ses for en period om tva ar. W

PI dr en férkortning f6r primdr immunbrist. Medfédda immunologiska sjukdomar (pd engelska IEI, Inborn Errors
of Immunity) anvénds ocksa for att tydliggora att sjukdomarna ofta leder till mer &n infektionskénslighet. PID
forekommer ocksa, och dr en forkortning av engelska primary immunodeficiency.
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Vi dr mycket
glada och tack-
samma over

att har kunna
presentera

PIOs allra forsta
medicinska rad:

Ordforande

Anders Fasth, professor,
barnldkare, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Géteborg

PIOs medicinska rad

Ledamot

Peter Bergman, Overldkare, profes-
sor i klinisk immunologi, specialist
i klinisk mikrobiologi, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm

Ledamot

Nicholas Brodszki, 6verlikare,
barnldkare, Skanes universitets-
sjukhus, Lund

Ledamot

Vanda Friman, docent,
infektionssjukdomar, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Goteborg

Ledamot
Anna Isaksson, barnsjukskoterska,
Skénes universitetssjukhus, Lund

Ledamot

Fredrik Kahn, 6verldkare,
specialist i infektionssjukdomar,
Skanes universitetssjukhus, Lund

PlObladet Nr 1/2026

Ledamot

Jenny Lingman Framme,
Overlikare, barnldkare,
Halmstads sjukhus

Ledamot

Kim Ramme, 6verldkare, specialist
i barnhematologi och -onkologi,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge



- vad hander nu?

Text: Anneli Larsson

Den 1 januari 2026 startade
nationell hoégspecialiserad vard
(NHV) for medfédda immunolo-
giska sjukdomar. Verksamheten
ar under uppstart men redan
nu har de férsta patienterna be-
démts vid nagon av de tre en-
heter som har fatt i uppdrag att
bedriva den héar varden: Karolin-
ska Universitetssjukhuset i Stock-
holm, Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Géteborg och Skanes
Universitetssjukhus i Lund.

Nationell hogspecialiserad vard &r
sjukvard som dr sdrskilt komplex
eller sillsynt och som ddrfor ska
koncentreras till ett fatal enheter i
Sverige. Syftet dr att sdkerstilla hog
kvalitet och patientsikerhet, samt
att samla kompetens vid varden av
ovanliga och svdrbehandlade hélso-
tillstdnd. Malet dr att patienter ska
fa jamlik tillgang till bdsta mojliga
vard, oavsett var i landet de bor.

Barn och vuxna som har en kompli-

cerad primdr immunbristsjukdom
(medfédd immunologisk sjukdom)

10

och omfattas av nationell hégspeci-
aliserad vard, NHV, kommer att fa
genomgd en utredning som genom-
fors av en enhet for nationell hog-
specialiserad véard. Information om
vilka patienter som omfattas finns
att ldsa pa nésta sida. Utredningen
gors i samverkan med hemkliniken
och en individuell vardplan kommer
att tas fram. Uppfdljningen kommer
sedan goras i samarbete med hem-
kliniken och kan ske via videomd&ten
for att minska antalet resor. Nir
det behovs gors kompletterande ut-
redning eller behandling vid NHV-
enheten. Akutsjukvard sker som idag
pa hemsjukhuset.

Kontakten med NHV-enheten sker
via behandlande ldkare pa hem-
kliniken. Din/ditt barns ldkare pd
hemkliniken skickar en remiss till
Stockholm, Gdteborg eller Lund.
NHV-enheterna har skickat ut in-
formationsbrev om vad som giller
kring den nationella hdgspecialise-
rade varden vid medfédd immuno-
logisk sjukdom till de kliniker som
behandlar personer med primér im-
munbrist runt om i Sverige.

NHV-enheterna har tillsammans
arbetat fram rutiner och arbetssitt.
De har regelbundet gemensamma
moten dér de ocksa kan utbyta kun-
skap. For att samla kompetens och
erfarenhet kommer NHV-enheterna
dven att ha regelbundna moten, ut-
byten och samverkan med klinikerna
runt om Sverige som behandlar per-
soner med primdr immunbrist.

PIO kommer att bjudas in till tva
moten drligen med NHV-enheterna.
I slutet av januari fick PIO mojlighet
att vara med och stdlla fragor om
NHV och for att fa information om
ldget. Har du tankar och fragor om
NHV dr du vilkommen att hora av
dig till PIO.

Beslutet om NHV och vilka priméra
immunbristsjukdomar som omfattas
och avgridnsningar finns att ldsa pa
Socialstyrelsens hemsida. Sokord:
medfodd immunologisk sjukdom +
Socialstyrelsen. Enligt Socialstyrel-
sens beslut kan en NHV-enhet alltid
kontaktas géllande komplicerade im-
munbrister oavsett om de &r listade
under rubriken ”avgridnsningar”.

PIObladet Nr 1/2026



Fakta om NHV

(sammanstalld av SLIPI, Sveriges |&kares intresseférening for primar Immunbrist)

Sa har gar varden till vid
NHV-enheterna:

Steg 1: Remiss och forsta bedom-
ning (telefon, video eller fysiskt
eller konferens med eller utan
patient).

Steg 2: Utredning pa eller i samrdd
med NHV-enhet (genetisk analys,
immunologisk fenotypning, funktio-
nella tester, radiologi/bilddiagnostik).
Steg 3: Multidisciplinir konferens
fér behandlingsbeslut.

Steg 4: Individuell vardplan - kan
inkludera avancerad behandling
som stamcellstransplantation eller
behandling med avancerade terapi-
lakemedel.

Steg 5: Aterremittering till hem-
regionen med tydliga instruktioner.

NHV-enheterna for medfédda
immunologiska sjukdomar ar:

Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm

Vuxna: Immunbristenheten,
Infektion mottagning 3, 156,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge

Barn: Barnhematologi K88,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge

Vuxna med autoinflammation
Eugeniavigen 3, Solna, Ao7:01
Mottagning Reumatologi

Barn med autoinflammation
Barnreumatologen F7:83,

Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Solna

Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset, Géteborg

Vuxna: Infektionsmottagning,
Ostra Sjukhuset, Géteborg
Barn: Reumatologi- och
immunologimottagning barn,
Drottning Silvias barnsjukhus,
Goteborg

PIObladet Nr 1/2026

NHV

Skanes Universitetssjukhus, Lund
Vuxna: Infektionsmottagningen,
Skanes Universitetssjukhus Lund
Barn: Barnimmunologi, Barn- och
Ungdomsmedicin Lund, Skdnes
Universitetssjukhus

De geografiska upptagnings-
omradena ar féljande:

@® STOCKHOLM

@
@ LUND

Vilka patienter omfattas?

e Patienter med sdkerstélld med-
f6dd immunologisk sjukdom
inkluderad i IUIS senaste
sammanstillning (aktuell
publikation jan 2026: Poli et al.
“Human inborn errors of
immunity:2024 update on the
classification from the Inter-
national Union of Immunological
Societies Expert Committee”)

e Patienter med komplex
symptombild och fortsatt
misstanke om medfédd immuno-
logisk sjukdom &ven om

utredning inte givit en sidkerstilld sasom familjir medelhavsfeber,
diagnos PFAPA, CNO/CRMO)
e Patienter som kréver avancerad e Medf6dd neutropeni
utredning (genetisk/funktionell) e Benmirgssvikt
eller behandling (t.ex. stamcells- e Immunbrist sekundirt till annan
transplantation, ATMP) sjukdom (t.ex. cystisk fibros)
e Barn som uppticks via nyfodd- o Selektiv IgA-brist
hetsscreeningen for SCID e IgG-subklassbrist hos vuxna
e Vuxna och barn med svar immun- e Hereditirt, forvirvat och
brist dir lokal/regional vérd inte ACE-inducerat angioddem hos
ricker vuxna
e Monogena autoinflammatoriska e Specifik antikroppsbrist hos
syndrom vuxna
e Okomplicerad CVID hos vuxna
Vilka patienter omfattas inte? (tex. enbart infektions-
Exempel pd undantag: problematik eller med auto-
e Reumatologiska sjukdomar utan immuna sjukdomar)

misstanke om medfédd immuno-
logisk komponent (dven klassiska  Kiilla: SLIPI, Sveriges likares intresse-
autoinflammatoriska sjukdomar,  forening, www.slipi.nu
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CSL Behring

Vi har engagemanget i blodet

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

220C d39WIAON Z0O00-ddD-IMS

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



IPIC 2025 i Prag
- Ssenaste nytt

inom diagnostik
och behandling

Text: Anneli Larsson och Maria Léfving Sonesson

Foto: Maria Lofving Sonesson

Den internationella konferensen
IPIC samlade i november 2025
lakare, sjukskéterskor, forskare
samt patientrepresentanter och
utstallare fran ldkemedels-/
medicinteknikféretagen i Prag.
Vid motet holls féreldsningar
och diskussioner om de senaste
rénen kring framst primara im-
munbrister men dven om sekun-
déra immunbrister.

Over 900 personer deltog och 52
olika foreldsare bjod pa ett varierat
program. De flesta programpunkterna
hade fokus pa forskningsnyheter
kring immunsystemet, sjukdomarna
och behandling. Immunologi ir ett
omrade i snabb utveckling, med for-
djupad immunologisk forstaelse som
gor att nya likemedel och metoder
kan utvecklas. Nagot som ménga
av foreldsarna menade kommer att
bidra till en alltmer individualiserad
och mer riktad behandling, med

PIObladet Nr 1/2026

mojlighet att styra behandlingen
for att rdtta till orsaken till den
primira immunbristsjukdomen. En
del primdra immunbrister orsakas
av genetiska fOrdndringar (muta-
tioner) som leder till ett 6veraktivt
immunsystem medan andra orsakas
av genetiska fordndringar som leder
till att immunsystemet dr under-
aktivt. Flera foreldsare beskrev hur
JAK-himmare, interferon-gamma,
precisionsvaccinering och andra
precisionsldkemedel kan anvidndas
som behandling vid vissa monogena
immunbrister, dvs. priméra immun-
bristsjukdomar som orsakas av mu-
tationer i en enda gen.

Nagra av foreldsningarna handlade
om AI (artificiell intelligens) i diag-
nostik och som stdd vid beslut om
behandling. Till exempel holls en
presentation som visade hur bron-
kiektasier (en typ av lungskada med
vidgningar av luftréren) kan upp-

Internationellt mote

Pragborgen, sedd fran
Ostra sidan av Vltava

tdckas tidigare ndr AI anvinds for
att analysera rontgenbilder. D& kan
behandling sdttas in tidigare for att
bromsa och motverka lungskador.
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Andra foreldsare visade hur AI kan
anvindas for att upptidcka och stilla
diagnosen primér immunbrist tidi-
gare. Men for att AI ska kunna in-
foras brett inom varden av priméra
immunbrister behovs till exempel
Okad insamling av data, gemen-
samma riktlinjer for standard och
inte minst tydliga etiska ramar.

Ett foreldsningsblock handlade om
leversjukdomar och det beskrevs att
mellan 30 och 40 % av vuxna patien-
ter med CVID utvecklar nagon typ av
leversymtom, men att dessa kan vara
svara att uppticka och diagnostisera
i tid. Flera av foreldsarna papekade
att det dr viktigt att vara uppmark-
sam pad dven litt forhdjda lever-
virden och dr Neil Halliday rekom-
menderade att utféra regelbundna
leverfunktionstester (minst 1 gang
per ar) for att tidigt kunna sétta in
ev. behandling.

Vid IPIC-konferenserna finns en stéd-
ende programpunkt dér etiska fragor
i samband med véard av primédr im-
munbrist diskuteras. Som alltid del-
tog James Taylor, professor i filosofi
vid College of New Jersey, i en dis-
kussionspanel som dessutom bestod
av ldkare och sjukskdterskor. Bland
de fragor som diskuterades var gene-
tisk testning av barn. Har foréldrarna
ritt att bestimma om genetisk test-
ning ska goras pd friska barn, som
eventuellt kan vara bérare av en mu-
terad gen som kan orsaka sjukdom?
Och hur ska sjukvarden agera om de
vid exempelvis nyfoddhetsscreening
hittar andra genforidndringar som
skulle kunna leda till andra sjukdo-
mar dn den priméra immunbristsjuk-
domen lidngre fram livet? Det kan ju
vara sd att den specifika sjukdomen
aldrig bryter ut och da har personen
och familjen oroat sig onddan och
kanske anpassat sitt liv efter risken

att f4 en sjukdom. Samtidigt som
kédnnedomen om risken kan gora att
man uppticker sjukdomen tidigare
och kan sdtta in behandling snabbare
ifall att den bryter ut. Panelen
menade att det alltid mdste vara
en noggrann avvigning mellan
medicinsk nytta och psykologisk
péaverkan vid genetisk rddgivning.

Konferensen avslutades med en pre-
sentation av prof. Stuart Tangye om
heltdckande genetisk utvirdering.
Han betonade hur moderna sekven-
seringsmetoder kraftigt fOorbdttrat
diagnosmojligheterna vid medfodda
immunbrister, men ocksa hur tolk-
ningen av tidigare okdnda varianter
i en gen kriver funktionella analyser
och ett internationellt samarbete. En
integrerad genetisk och klinisk stra-
tegi ansags avgorande for att kunna
erbjuda patienterna mer tréffsdkra
behandlingar och béttre prognos. l
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World Pl Week

Varldsimmunbristveckan
22-29 april - varje dr!

Den internationella kampanjen World Pl Week arrangeras av

Tack for att
du deltari
kampanjen och

sprider kunskap
om primar
immunbrist!

internationella organisationer i samverkan, 1ds mer pa www.worldpiweek.org

Varje ar har World Pl Week ett tema och i ar &r det: Vi kan inte vanta. Tillsammans kraver vi
tidigare diagnos, snabbare behandling och ratt stéd - sa att alla far den vard de behdover.
Arets tema vill forstérka vikten av att ta konkreta steg for att korta vagen till diagnos, ge
snabb behandling och starka stodet langs hela vardprocessen.

| Sverige anordnas kampanjen #GoZebra under Varldsimmunbristveckan. Genom att du
deltar samlas pengar in till PIO via stod fran kampanjens samarbetspartners. Lds mer och
registrera dina promenader pa www.pio.nu.

AR £ AQVOA
Y cgoe SO PIO
WOl'ld leeek PRIMAR QOP Primér'mm!)r'st

TESTe DIAGNOSE o TREAT IMMUNBRIST organisationen

14

PIObladet Nr 1/2026




Studie om hur
immunforsvaret och

hjarnan

Text: Anneli Larsson
Foto: IPOPI

Priset for basta forskningsposter
vid IPIC-métet 2025 delades ut
till dr Ines Serra som &r forskare
vid Erasmus MC i Rotterdam,
Nederlanderna. Hon har under-
s6kt om det finns en genetisk
koppling mellan primara im-
munbristsjukdomar och neuro-
utvecklingsrelaterade tillstand.
(I Sverige bendmns neuroutveck-
lingsrelaterade tillstdnd oftast
neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar (NPF), f6rf. anm.)

Personer med priméra immunbrist-
sjukdomar har 6kad risk for infek-
tioner, men ocksa for autoimmuna
sjukdomar, allergier och vissa
cancerformer. Nér neurologen Ines
Serra pratade med kollegor inom
immunbristomradet framkom det
att de upplevde att dven neurolo-
giska symtom dr relativt vanliga hos
personer med primdr immunbrist.
Det kan handla om kognitiva svarig-
heter, forsenad utveckling, koncen-
trationsproblem eller epileptiska
anfall. Dessa symtom forekommer
ocksd vid neuropsykiatriska funk-
tionsnedséttningar som till exempel
autism och ADHD. Det hér vickte dr
Serras nyfikenhet och hon bestdmde
sig for att genomfora en studie for
att ta reda pa om det kan finnas

PIObladet Nr 1/2026

gemensamma genetiska orsaker
bakom priméra immunbristsjuk-
domar och neuropsykiatriska funk-
tionsnedsdttningar (NPF).

For att undersoka detta analyserade
dr Ines Serra och hennes forsknings-
team offentliga genetiska databaser
over gener kopplade till priméra
immunbrister och gener kopplade
till NPF. For att analysera genernas
funktion och hur de kan grupperas
anvinde forskarna metoder som gen-
funktionsanalys, maskininldrning
och analyser av proteinnétverk.

Resultatet visade att ungefdr en tred-
jedel av de gener som orsakar primir
immunbrist ocksa var kopplade till
neuropsykiatriska funktionsnedsitt-
ningar. Forskarna menar att det dr
en tydlig 6verlappning. De gemen-
samma generna var framfor allt
inblandade i immunforsvarets ut-
veckling och i mekanismer for DNA-
reparation (cellens system for att
upptidcka och laga skador i arvs-
massan). Ddremot var gener som
enbart orsakar immunbrist frimst
kopplade till mer renodlade immun-
funktioner. (Genetisk Gverlappning
innebdr inte automatiskt att alla
med en viss genvariant utvecklar
bade primdr immunbrist och NPF.
Miljofaktorer och andra gener bidrar

Internationellt mote

hanger ihop

Dr Lorena Regairaz (moderator),
Dr Ines Serra (pristagare),
Martine Pergent (ordf. IPOPI)

ocksa till om sjukdom eller symtom
uppkommer eller inte, forf. anm.)

Resultatet fran studien tyder pa att
det finns kopplingar mellan immun-
forsvaret och den neurologiska ut-
vecklingen och att sambandet mellan
immunforsvaret och hjiarnans ut-
veckling inte bara kan ses i form av
symtom, utan ocksa pa genetisk och
molekylédr nivd. Forskarna drar slut-
satsen att neuropsykiatriska funk-
tionsnedsdttningar hos personer
med primdr immunbrist kan vara
underdiagnostiserade, bade inom
sjukvarden och i databaser som
ror neuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar.

Forskningspostern finns att ldsa pa
IPOPIs hemsida www.ipopi.org
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Smatt & gott

Valkommen till
Zebra-butiken

www.pio.nu

Varldsimmun-
bristveckan
22-29 april

Varfér en zebra? Zebran
anvidnds for att forklara och
sprida kunskap om ovanliga
sjukdomar. Om duhorklappret
av hovar, dr det naturliga att
tdnka “hdst”. Men tdnk om det
faktiskt dr en zebra som kom-
mer? Leta efter det ovanliga,
det kan vara primdr immun-
brist!

Bjud in eller utmana dina vén-
ner och bekanta att vara med
i kampanjen och hjdlp oss att
sprida kunskap om primér im-
munbrist via sociala medier!

Enpodd om livet

Las mer om kampanjen med primar immunbrist

och registrera dina promenader

pa www.pio.nu.

Lyssna via PIOs hemsida
eller diir poddar finns!

o, GAR
&9 e

PRIMAR

“PI

World PIWeek

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 XX

Februari PIOs regionala féreningar
bjuder in till arsmoéten
och digital férelasning.

21 mars PIO medlemsdag och arsméte

med intressanta foreldsningar.

22-29 april Varldsimmunbristveckan
med bl.a. #GoZebra.

Familjelager i Uskavi, utanfér Nora

PIOs familjelédger ar en fin mojlighet att traffa
andra i samma situation, att fa kédnna den harliga
gemenskapen, fa mer kunskap och géra roliga
saker tillsammans.

6-9 augusti

F6r mer information: www.pio.nu

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000
@000000000000000000000000000000000000

.
©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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pa Uskavi
6-9 aug.

Inbjudan kommer att skickas
ut i april/maj till familjer
med barn och ungdomar upp
till 18 &r som har primér im-
munbrist. Anmélan gors i ett
formuldr som finns pa PIOs
hemsida www.pio.nu.

For att delta pa familjeltigret
mdste alla i familjen vara med-
lemmar for att pd sd sitt ocksd
vara forsékrade vid evenemang
arrangerade av PIO. Anmdlan
om familjemedlemskap gor du
enklast pd www.pio.nu.

Varmt valkomna
till Uskavi!

FACEBOOK
facebook.com/PIO.Riks/

INSTAGRAM
pio_sverige

YOUTUBE
youtube.com/user/PIOriks

Som medlem i PIO har du ocksa till-
gang till PIO medlemsforum (Face-
book) - en grupp fér medlemmar i
PIO som vill dela erfarenheter om
sin primara immunbristsjukdom
och om livet med primér immun-
brist med andra medlemmar.
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NFUcCare

Distributor © www.infucare.com

Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

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

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

~

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

nordlic

INFucare

IMM.SE.116-01-APR2024

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 ® 167 14 Bromma



B PP Sverige, Port Payé

P10, Mellringevdgen 120 B, 703 53 Orebro
www.pio.nu e info@pio.nu
Bankgiro 5159-3382, Swish 1230244848

Enkel infusion,
sdker behandling

Freedom infusionssystem

*Medicinteknisk produkt.
Tillverkare Koru Medical Systems, Inc.

Tre trygga steg for subkutan infusion —
infusionspump, administrationsset och infusionsset

Freedom infusionssystem dr ett komplett och enkelt subkutant infusions-
system som fokuserar p& sékerhet och livskvalitet. Béde FREEDOMB0® och
FreedomEdge ar barbara och mekaniska infusionspumpar — och ger
anvdndaren frinet att ta sin infusionsbehandling varsomhelst.

Steripolar AB
Kontakta oss
info@steripolar.se

018-430 09 80

steripolar.se
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