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Hint s n sist.

Strax innan sommaren fick vi besked om att PIO hade
beviljats tvd olika riktade statsbidrag. Det ena fran
Socialstyrelsen som ér avsett for projekt som ska bidra
till en mer patientcentrerad véard for patientgruppen
personer med séllsynta diagnoser. Inom ramen for det
har projektet ska patientforetrddare utbildas som ska
kunna ingé 1 ett patientrad inom PIO med fokus pa
nationell hogspecialiserad vard. Dessutom har tre digi-
tala medlemstraffar genomforts som pa olika sétt berort
patientcentrerad vard.

Det andra bidraget ar fran Folkhdlsomyndigheten for ett
projekt med syfte att bryta ensamhet och utanforskap
for personer med primdr immunbrist genom att erbjuda
mdjlighet till gemenskap och dkad kunskap. I projektet
ingar att kommunikationen béde till nya och befintliga
medlemmar ska bli mer personlig och att kontakt-
personer ska utses. PIOs information och métesplatser,
som hemsidan och sociala medier, ska ocksa utvecklas
for att bli mer inbjudande.

I min roll som ordférande har jag under hosten fatt
tvd nya uppdrag som ger mig mdjlighet att paverka i
fragor som ror lakemedel och medicinteknik — viktiga
fragor inte minst for PIOs medlemmar. Fran och med
september dr jag ledamot i NT- och MTP-radets patient-
rad (patientrad till rddet for nya terapier och medicin-
tekniska produktrddet) och har hunnit delta pd tvd
moten. I november forordnades jag dessutom som
representant for Funktionsrdtt Sverige som expert
i utredningen om sékrare tillgang till likemedel
(S 2025:07). Syftet med utredningen é&r att utreda vilka
insatser som behdvs i syfte att 4stadkomma en sékrare
tillgang till lakemedel, bade i vardagen och under freds-
tida krissituationer och hojd beredskap.

I september anordnade SLIPI, Sveriges ldkares intresse-
forening for primdr immunbrist, och SISSI, Sveriges
immunbristsjukskoterskors intresseforening, arsmoten
med foreldsningar. PIO deltog pa plats i Bastad med ett
utstéllningsbord och fyra representanter. Utover mojlig-
heten att lyssna pa foreldsningar och ta del av de senaste
ronen kring primér immunbrist fick Anneli Larsson och
jag foreldsa for sjukskoterskorna om PIO och diskutera
sjukskoterskornas viktiga roll. Du kan hitta referat fran
ndgra av foreldsningarna langre fram i det hér numret.

I oktober traffades styrelsen till mdte i Sundbyberg,
dit dven representanter fran PIOs regionala foreningar

PIOs forskningsstod. Styrelsen beslutade att 2025 ars
forskningsstod ska tilldelas Klara Asplund Hdogelin
vid Institutionen for laboratoriemedicin, avdelningen
for Klinisk Immunologi vid Labmed, Karolinska
Institutet, Huddinge, for ett forskningsprojekt med
titeln ”’Anti-cytokinautoantikroppar — en ny forklaring
till allvarliga infektioner hos patienter med missténkt
primér immunbrist”.

PIOs forskningsstdd har en 1dng tradition. Forsknings-
fonden skapades ar 1984 och delade ut stod forsta
géangen aret darpa, 1985, och darefter till en borjan med
oregelbundna mellanrum. Tack vare generdsa bidrag
har PIO sedan 2005 kunnat dela ut forskningsstod varje
ar. Ansokningar om stod behandlas forst av P1Os forsk-
ningsrad, som véljs varje ar av arsmdtet, som ger rad
till PIOs styrelse som tar det slutliga beslutet om ut-
delning. Det &r inte sd stora summor som betalas ut i
forskningsstdd men manga mottagare uttrycker att de
kénner sig hedrade dver att fa det hir stddet fran PIO.
En presentation av arets mottagare Klara och hennes
projekt kommer i kommande nummer av PIObladet.

Den internationella patientorganisationen for primér
immunbrist, [IPOPI, anordnade i november en kongress
med fokus pa diagnos och behandling av primér im-
munbrist. Den hdr gdngen holls kongressen i Prag och
fran PIO deltog tvé personer. I samband med det hir
motet passade vi ocksé pa att under en formiddag traffa
representanter fran vara nordiska systerorganisationer i
Danmark, Finland, Island och Norge. Det var flera ar
sedan vi hade mdjlighet att sitta ner och prata med var-
andra sa det var mycket virdefullt och vi gjorde upp
planer for hur vért samarbete kan se ut framat.

Nu ér det snart dags att avsluta dnnu ett innehallsrikt ar
1 PIO. Jag vill passa pa att tacka alla som stodjer P1O pa
olika sétt, genom att vara medlem, bidra med kunskap,
engagemang och tid. Varmt tack! Jag ser fram emot ett
nytt &r med nya mojligheter att fortsitta arbeta mot vart
gemensamma mal — att alla personer som lever
med primdr immunbrist ska ha tillgang
till basta kédnda vard och behandling.

Trevlig lasning!

i

Maria Lofving Sonesson, ordforande

var inbjudna. En stdende punkt pa dagordningen vid
styrelsens hostmote dr att utse arets mottagare av
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Foredrag om PIOs sociala medier.

Hostmote | PIO

PIOs styrelse, representanter
fran de regionala foreningarna
och projektdeltagare samlades
i Sundbyberg den 18 oktober.

Lordagen fylldes av en engage-
rande utbildningsdag dar del-
tagarna fick ta del av arbetet i
projektet ”Gemenskap och kun-
skap genom kommunikation och
information” och tillsammans
reflektera 6ver hur PIO kan
starka bade stod och samhorig-
het. Vi fick ocksa en vérdefull
genomgang av organisationens
styrdokument. Dérefter var det
fokus pa ett annat pagéende pro-
jekt i PIO om personcentrerad
vard. Det holls foreldsning och
diskussioner om hur nationell
hogspecialiserad vard kan vara
personcentrerad och hur PIO
kan péverka genom patientsam-
verkan. Dagen avslutades med
ett styrelsemodte och gemensam
middag. P& sondagen var det
arbetsdag for styrelsen. W

Aktuellt i PIO

Deltagare vid IPOPIs rundabordssamtal i Bryssel.

Rundabordssamtal
anordnat av IPOPI

Text: Johan Bechtel
Foto: Rafael Graca / IPOPI

Islutet av september hade jag
mojlighet att resa till Bryssel
for att delta i ett rundabords-
samtal arrangerat av IPOPI
med den langa men traffsakra
rubriken "Viral Threats, Immune
Challenges: Shaping the future
of respiratory care - the PID
patients’ perspective".

Samtalet samlade bade kliniker,
forskare och patientforetradare och

det gjorde diskussionen ovanligt
méngsidig. Kortare inldgg fran in-
bjudna experter gav en bra 6verblick
over nuldget och de utmaningar
som finns for personer med priméra
immunbrister nir det giller luftvags-
infektioner.

Det som fangade mig mest var delen
om vaccintvekan. [ stillet for att bara
bemota tveksamhet med fakta, som
ofta inte rdcker, lyftes betydelsen
av berittelser fran ménniskor som
faktiskt fatt ett béttre och tryggare
liv tack vare vaccinationer. Den
typen av konkreta och ménskliga
exempel kan gora skillnaden, sér-
skilt for grupper dir infektioner far
storre konsekvenser. Sammantaget
blev det en bdde trevlig resa och ett
givande samtal som gav flera idéer
att ta med hem. H

Tobiasregistrets grundare Marcus
Storch, professor emeritus Gosta
Gahrton (en av lakarna som utférde
den forsta stamcellstransplantationen
i Sverige) och Kronprinsessan Victoria.
Foto: Jann Lipka.

For att g med i Tobiasregistret
behdver man vara mellan 16-35
ar. Sprid girna info sa att fler
anmiler sig som givare! Lis
mer pa www.tobiasregistret.se.
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Tobiasdagen 2025 i Stockholm

5 november firades Tobias-
dagen och samtidigt upp-
marksammades att det var 50
ar sedan den férsta stamcells-
transplantationen utfoérdes i
Sverige. 2024 genomfordes
278 transplantationer, vilket
ar en hog siffra om man
jamfor register internationellt
i relation till antal givare.

Tobiasregistret startades 1992 av for-
dldrarna till Tobias Storch som av-

led av en svar blodbristsjukdom 17
ar gammal 1 véntan pa en passande

donator. Varje dag drabbas nagon
i Sverige, och manga fler runt om i
virlden, av en sjukdom som kan
botas med friska blodstamceller.
Tobiasregistret matchar patient med
lamplig givare i Sverige eller
utomlands. I dagsldget finns drygt
271 000 registrerade givare i Sverige
och 1 hela vérlden cirka 43 miljoner.
Cirka 30 % av alla patienter som
behdver en stamcellstransplantation
hittar inte en matchande donator.
Tobiasregistrets vd Nicole Silverstolpe
berittade att en utmaning &r att fa fler
unga méan och personer med utom-
europeisk bakgrund att registrera sig
som donatorer for att radda fler liv. H
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SLIPI/SISSI-mote

SLIPIs och SISSIs
motesdagar 2025

Text: Maria Lofving Sonesson och Nathalie Fessé Ljungback
Foto: Nathalie Fessé Ljungback och Anneli Larsson

SLIPI (Sveriges lakares intresse-
forening for primar immun-
brist) och SISSI (Sveriges
immunbristsjukskoterskors in-
tresseforening) arrangerade
i borjan av september sina
aterkommande utbildnings-
dagar som halls vartannat
ar. Omkring 200 deltagare
samlades for att ta del av ett
omfattande program med
forelasningar om diagnos,
behandling och den senaste
forskningen kring  primar
immunbrist, dar aven interna-
tionella experter deltog.

Fran PIO deltog styrelseledaméterna
Maria Lofving Sonesson, Nathalie
Fessé Ljungbidck och Madeleine
Ribbing samt Anneli Larsson frin
PIO-kontoret. PIO fanns represen-
terade i foreldsningssalen med ett
informationsbord, dir material dela-
des ut och viktiga samtal fordes med
lakare, forskare och sjukskoterskor.
Alla deltagare fick dessutom ett in-
formationsblad om PIO 1 vélkomst-
materialet som delades ut.

Under métet fick PIO mojlighet att
hélla en foreldsning for sjukskdoter-
skorna, dir Maria och Anneli berit-
tade om organisationens arbete och
hur det kan vara att leva med primér
immunbrist. Det var ett uppskattat
tillfalle att lyfta patientperspektivet
och sjukskéterskornas viktiga roll.

Har foljer en sammanfattning fran
nagra av foreldsningarna under
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motesdagarna. Stort tack till SLIPI
och SISSI for inbjudan och mgjlig-
heten att vara med sd vi kan dela
med oss till PIObladets ldsare om det
senaste inom forskningen och ut-
vecklingen pa omradet.

APDS

Nicholas Brodszki frdn Lunds
universitetssjukhus och ordférande
1 SLIPI gav en oversikt dver den
senaste kunskapen kring den pri-
mira immunbristsjukdomen APDS
(Activated PI3K Delta Syndrome).

Beroende pé vilken gen som paver-
kas av en fordndring kan APDS delas
in i tva former, APDS1 som orsakas
av gain-of-function-varianter i genen
PIK3CD och APDS2 som orsakas
av loss-of-function-varianter i genen
PIK3RI. Gemensamt for bada for-
merna av APDS ér att symtomen kan
variera stort mellan olika individer,
vissa dr ndstan symtomfria medan
andra uppvisar en mycket allvarlig
sjukdomsbild. Symtomen uppstar
vanligtvis redan i barndomen men
diagnosen ér ofta fordrdjd och stills
ibland inte f6rrdn i vuxen alder. For att
kunna stélla ritt diagnos kravs utéver
en klinisk och immunologisk under-
sOkning dven genetisk testning for att
faststdlla genfordndringar.

Manga av symtomen for APDS
ser man dven hos andra priméra
immunbrister och kan dérfor misstas
for CVID (variabel immunbrist),
hyper IGM-syndromet eller CID
(kombinerad immunbrist). Typiska
symtom ar aterkommande luftvags-
infektioner, kroniska virusinfektioner,
svullna lymfkértlar, forstorad mjélte
och/eller lever, och olika typer av
autoimmunitet, exempelvis kronisk
diarré och ledinflammation.

Mojlig behandling vid APDS om-
fattar profylaktisk behandling med
antibiotika och antivirala lakemedel,
immunglobulin, kortison mot auto-
immuna symtom, mTor-hdmmare
(t.ex. sirolimus) som har visat sig
kunna minska storleken pa lymfkortlar
och krympa en forstorad mjélte och
lever samt riktade behandlingar
med specifika PI3K-hdmmare
(t.ex. leniolisib). Behandling med
PI3K-hdmmare “bromsar” den dver-
aktiva genen som orsakar sjukdom.
Vid allvarliga former kan dven stam-
cellstransplantation vara ett alternativ.

Not. Vid en gain-of-function-variant
uttrycks genen pa ett Gverdrivet sétt
medan en loss-of-function-variant
leder till att genens uttryck begransas
eller helt inaktiveras.

Maria Lofving Sonesson och Anneli Larsson forelaste for sjukskoterskorna.
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Wiskott-Aldrichs syndrom

Lisa Westerberg frdn avdelningen for
mikrobiologi, tumdr- och cellbiologi
vid Karolinska Institutet inledde sin
presentation med att prata generellt
om primdr immunbrist och medfodda
immunologiska sjukdomar och
stillde frdgan som ofta dterkommer:
Hur kan det komma sig att immun-
systemet inte kan reagera mot vanliga
smittimnen men samtidigt kan over-
reagera och orsaka autoimmunitet
och tumorsjukdomar?

Wiskott-Aldrichs syndrom (WAS)
orsakas av en fordndring i genen WAS,
som kodar for proteinet WASp. Om
proteinet saknas helt eller har ned-
satt funktion leder detta till symtom
som blddningsproblem, upprepade
infektioner, autoimmunitet, lymfom
och eksem. Patienter med Wiskott-
Aldrichs syndrom kan botas med
stamcellstransplantation eller gen-
terapi.

En annan foréndring i genen WAS
som gor att proteinet WASp &r stén-
digt aktiverat orsakar X-kromosom-
bunden neutropeni (brist pd neutro-
fila granulocyter) med okad infek-
tionskénslighet till f6ljd. Det finns
annu inga kinda patienter med denna
typ av genfordndring i Sverige, den
ar annu mer ovanlig dn Wiskott-
Aldrichs syndrom och leder ofta till
lindrigare symtom.

Man kénner i nuldget till fler &n 300
varianter 1 genen WAS som orsakar
Wiskott-Aldrichs syndrom och mer
kunskap om de olika varianterna kan
1 framtiden leda till nya behandlings-
alternativ och goéra det mojligt att
forutspé hur symtombilden och sjuk-
domen kommer att utvecklas. Svarig-
hetsgraden vid olika genforandringar
1 WAS varierar, men Lisa Westerberg
betonade att det dr viktigt att vara
uppmérksam och dven folja upp
personer med en mildare sjukdom,
eftersom den inte sdllan forvérras
langre fram.

NK-cellbrist

Manar Abdalgani frdn Columbia
University Irving Medical Centre be-
skrev NK-cellbrist och inledde med
att beskriva att NK-celler utgor 10 %
av lymfocyterna i blodet och har
en viktig roll nidr immunforsvaret
bekédmpar virus och overvakar till-
véxten av cancerceller. NK-celler har
tva olika receptorer som binder till
antingen friska celler eller skadliga
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celler och vilken receptor som binder
avgdr om NK-cellen aktiveras eller
hdmmas.

Bland de over 500 idag kinda
primédra immunbristerna (medfodda
immunlogiska sjukdomar) paverkar
drygt 50 NK-celler men endast hos
11 av dessa dr NK-cellbristen den
kliniskt relevanta defekten. NK-cell-
bristerna kan delas in i klassiska och
funktionella brister. Den klassiska
bristen definieras som bristande antal
NK-celler eller onormalt utvecklade
NK-celler. Vid en funktionell brist
daremot har individen normalt antal
och normalt utvecklade NK-celler,
men deras funktion &r bristféllig.
Bada formerna av NK-cellbrist
leder till 6kad kénslighet for virus-
infektioner, framfor allt herpesvirus
och papillomavirus samt 6kad risk
for cancersjukdomar. Enligt Manar
Abdalgani ér det sannolikt att minga
med en funktionell NK-cellbrist
dnnu inte har fitt ratt diagnos och
att det finns ett behov av att i hdgre
utstrackning dven kontrollera funk-
tionen hos NK-cellerna hos personer
som uppvisar symtom som liknar
NK-cellbrist for att ritt diagnos ska
kunna stillas.

Ett omfattande forskningsinitiativ
startades 2006 av dr Jordan Orange
for att undersoka olika fenotyper av
NK-cellbrist, dvs. vilka symtom som
visar sig och hur svara de &r, och har
hittills samlat information om 168
patienter. Som ett resultat av det har
initiativet som kallas NEAR (NK
cell Evaluation And Research), har
ett flodesschema tagits fram som kan
delas in 1 tva olika delar. Den forsta
delen omfattar symtom och immu-
nologiska och genetiska undersok-
ningar som kan ge information om
huruvida NK-cellbristen ar klassisk
eller funktionell. I den andra delen
listas atgdrder som kan behovas for
att folja upp den okade risken for
infektioner, cancer, autoimmunitet
m.m. samt i nista steg vad som bor
goras om dterkommande infektioner,
cancersjukdom eller autoimmuna
sjukdomar uppticks.

Det 6vergripande syftet med NEAR
ar att, baserat pa information fran pa-
tienter fran hela vérlden, fa en bittre
forstaelse av sjukdomarna och den
bakomliggande genetiken. I slutindan
kan detta mojliggora tidigare upp-
tackt och battre omvardnad for dessa
potentiellt livshotande sjukdomar.

SLIPI/SISSI-méte

Petter Brodin.

Hur utvecklas immunférsvaret
hos nyfédda?

Det saknas fortfarande pusselbitar i
kunskapen om hur immunsystemets
funktion och risken for att till exempel
utveckla allergier och autoimmuna
sjukdomar senare i livet paverkas
av det som hénder tidigt 1 ett barns
liv. Men det som é&r ként i pusslet sa
hér langt, presenterade Petter Brodin,
som dr verksam vid Karolinska Insti-
tutet & Imperial College i London, i
sin foreldsning dér han beskrev for-
andringen av immunforsvaret som
startar i stunden da det nyfodda
barnet ldmnar den skyddade miljon
inne i livmodern.

S& snart fosterhinnan spricker kom-
mer det nyfodda barnet i kontakt med
luftféroreningar och olika mikro-
organismer, som bakterier, virus och
svamp. Eftersom spadbarnet har fatt
antikroppar (IgG) frain mamman un-
der fosterlivets senare del vilket ger
barnet ett bra skydd mot infektioner,
ar den forsta tiden efter fodseln en
bra tid for immunforsvaret att ldra
sig vad som dr bra och vad som ar
skadligt for kroppen och utveckla
immunologiskt minne.

Aven om det finns ett tydligt utveck-
lingsmonster som till synes alla barn
foljer, har tvillingstudier visat att det
huvudsakligen &r miljon vi lever i,
det vill sdga till exempel vilka mikro-
organismer som finns i var omgiv-
ning, som péaverkar hur vart immun-
forsvar utvecklas. Man vet att tidig
exponering for bakterier och andra
mikroorganismer, under de forsta tre
ménaderna i livet, pdverkar immun-
systemet och risken for allergier och
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autoimmuna sjukdomar pa lang sikt
dven om effekten ibland inte syns
forrdn ldngre fram i livet. Det har
ocksa kunnat pévisas ett samband
mellan antibiotikabehandling tidigt i
livet och en ndgot 6kad risk for att ut-
veckla olika sjukdomar, till exempel
astma, fododmnesallergi, psoriasis
och juvenil idiopatisk artrit (JIA,
barnreumatism).

Pé vilket sitt och hur snabbt immun-
forsvaret utvecklas varierar alltsa be-
roende pa var ett barn fods eftersom
mingden och typen av mikroorga-
nismer varierar mellan olika platser
och miljoer. Petter Brodin jaimforde
1 sin presentation spidbarn fodda i
Sverige med barn f6dda i Kenya och
pratade om accelererad utveckling
av immunforsvaret for att beskriva
skillnaderna. Eftersom spéddbarn
1 Kenya tidigt utsitts for manga
potentiellt skadliga mikroorganismer
kan en accelererad utveckling vara
av fordel dar, medan den annorlunda
miljon i Sverige gor att det kan vara
bra att ddmpa accelerationen och

reducera kroppens inflammatoriska
svar gentemot mindre farliga ting
sdsom fododmnen.

Under forsta veckan i livet startar in-
flammatoriska reaktioner mot olika
mikroorganismer som finns i barnets
omgivning och ett begridnsat och
overgaende inflammatoriskt svar ar
ett tecken pa ett friskt immunforsvar.
Genom att minska méingden stimu-
lerande mikroorganismer som spid-
barnet utsitts for, vilket mojligen kan
uppnds om mamman dter probiotika
under graviditet och amning, kan
immunforsvarets utveckling saktas
ner. Det finns enligt Petter Brodin
inga tydliga vetenskapliga bevis for
att risken for allergier minskar om
mamman dter probiotika, men det
finns studier som har visat att probio-
tika kan dédmpa det inflammatoriska
svaret hos spadbarn.

Det finns fortfarande mycket kvar
att undersoka kring hur immunfor-
svaret utvecklas. Forhoppningen ar
att fordjupad kunskap om detta ska

leda till insikter som i framtiden kan
anvindas for att bdde behandla och
forebygga sjukdomar. l

Vill du léisa mer om en viss primér
immunbristsjukdom?

¢ Informationscentrum for séllsynta
hilsotillstind (ddr Anneli Larsson
fran PIO sitter med i expertgruppen)
har tagit fram informationstexter om
flera primira immunbristsjukdomar
pa uppdrag av Socialstyrelsen. Du
kan soka efter olika diagnoser i
Kunskapsdatabasen som du hittar
pa Socialstyrelsens hemsida www.
socialstyrelsen.se (sok efter Kun-
skapsdatabasen).

* [POPI, den internationella patient-
organisationen fOr primir immun-
brist har ocksd tagit fram informa-
tionsbroschyrer om flera priméra
immunbristsjukdomar, bland annat
APDS och Wiskott-Aldrichs syn-
drom. IPOPIs broschyrer kan du
hitta pa hemsidan www.ipopi.org
under Publications > Leaflets.

Malignitet vid immunbrist

Text och foto: Anneli Larsson

Vid sjukskoterskornas mote
forelaste specialistsjukskoter-
ska Emily Carne fran Wales.
Hon berattade att risken for
malignitet ar okad vid im-
munbrist (malignitet betyder
att nagot ar elakartat, och i
den har artikeln syftar det pa
cancer).

Det dr viktigt att patienter med 6kad
risk for malignitet (cancer) far infor-
mation om detta, sa att de sjdlva kan
vara uppméarksamma pa symtom som
skulle kunna tyda pé cancer. Vetskap
om den Okade risken kan ocksé bidra
till att fler deltar i1 de screeningunder-
sokningar de kallas till. Att upptidcka
cancer tidigt och inleda behandling i
ett tidigt skede Okar chanserna for att

6

behandlingen ska vara effektiv.

Samtidigt ar det viktigt att informera
och Oka patienternas kunskap, utan
att skapa onddig oro. Studier har visat
att personer med immunbrist 16per
en hogre risk att drabbas av cancer
jamfort med 6vriga befolkningen.
Men sett till hela gruppen med im-
munbrist dr det &nd& en mindre andel
som faktiskt utvecklar cancer.

For att kunna bedoma risker, symtom
ochvilkatyperav cancer som kan fore-
komma vid olika primédra immun-
brister, behdver man forsta mekanis-
merna bakom sjélva immunbristen,
berdttade Emily Carne. De olika
immunbristerna har olika orsaker,
vilket innebér att olika delar av im-
munsystemet paverkas och darmed
att risken for cancer varierar mellan

Emily Carne.

olika immunbrister. Det kan till ex-
empel handla om genetiska orsaker,
nedsatt immunfunktion, kronisk
inflammation i vdvnader, bristande
formaga att bekdmpa cancerfram-
kallande virus, eller biverkningar av
annan behandling.
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Kunskap om den specifika immun-
bristen gor det léttare att forutse
vilken typ av cancer patienten kan
ha 6kad risk for. Det hjdlper sjuk-
skoterskan att veta vilka symtom
som bor uppmérksammas och vilka
undersokningar som behdver goras
regelbundet for att uppticka cancer
i ett tidigt skede, sa Emily Carne.
Undersokningarna kan variera bero-
ende pa vilken primédr immunbrist
patienten har, till exempel regel-
bundna blodprov for att folja vissa
virden, rontgenundersdkningar av
brostkorg/lungor samt olika mag-
och tarmundersokningar.

Emily Carne betonade vikten av
att patienterna rapporterar symtom
och tecken till sin sjukskdterska,
dven om dessa kan vara relaterade
till immunbristen. Symtom som
patienter med 6kad risk for lymfom
(cancer 1 lymfsystemet) sérskilt bor
vara uppmarksamma pa ar: ofrivillig
viktnedgéng, aterkommande feber,
nattliga svettningar, dkad forekomst
av bldmirken och blodningar samt
fatigue. Cancerformer som kan fore-
komma vid olika immunbrister &r
utover lymfom till exempel cancer i
mage och tarm, lungor, brost, lever,
hud samt leukemi. Emily Carne
berittade att man i Wales nyligen har
uppdaterat behandlingsriktlinjerna
och inkluderat information om sym-
tom, rekommendationer om ldmpliga
screeningmetoder (undersdkningar
for att upptécka sjukdomar som till
exempel cancer) och tidpunkter for
dessa samt behandlingsrekommen-
dationer. Varje land tar fram sina
egna behandlingsriktlinjer for im-
munbrist, och Carne menade att det
ar viktigt att inkludera information
om malignitet vid olika priméra im-
munbrister i dessa riktlinjer.

Det ar ocksa viktigt att samtala med
patienten om faktorer som kan minska
cancerrisken, till exempel att av-
std frén rokning, anvinda solskydd,
minska antalet infektioner samt be-
handla infektioner med antibiotika
eller antivirala ldkemedel, och ha
kontroll pa inflammationer. Om en
patient med primér immunbrist far
cancer &r det avgorande att specialis-
ter samverkar for att sékerstdlla bésta
mojliga vard, eftersom behandlingen
kan vara mer komplex &n hos en per-
son med ett fungerande immunfor-
svar. Det &r ocksd viktigt att patienten
fér stod genom hela vardforloppet. Bl
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SLIPI/SISSI-méte

Studier om fb’rba’tttmda déa:qnosmetoder vid

CVID

Text: Anneli Larsson
Foto: Arkivbild, PIO

Vid SLIP-motet forelaste
Silvia Sanchez-Ramén om
forskningsnyheter som pa
sikt kan komma att paverka
riktlinjer for diagnostik, be-
handling, uppfdljning och
riskbedomning vid CVID
(variabel immunbrist). Diag-
nostiken av CVID kan vara
komplex och forskare letar
aktivt efter battre markorer.

Sanchez-Ramons  forskargrupp
har studerat tvd markorer i blodet,
BCMA och kappa/lambda, vid
CVID (variabel immunbrist), [gA-
brist och sekundéir immunbrist.
Det visade sig att CVID tydligt ut-
mirkte sig genom BCMA-virden
under 15 och en summa av kappa
+ lambda under 20. Patienter med
IgA-brist och sekundér immunbrist
samt friska individer i en kontroll-
grupp uppvisade BCMA-virden
over 15 och kappa + lamba-vérden
over 20. Slutsatsen ar att genom
analys av dessa dmnen kan ldkare
snabbare och sikrare stélla diagno-
sen CVID. Hoga nivaer av BCMA
och kappa/lambda kan ocksa vara
en varningssignal om att vissa im-
munceller (B-celler) riskerar att
borja vixa for mycket, vilket ibland
kan leda till andra sjukdomar, som
t.ex. lymfom.

Sanchez-Ramon berittade ocksd om
en ny metod som kallas VISUAL

Silvia S&nchez-Ramon.

(Variable Immunodeficiency Score
Upfront Analytical Link). Denna
metod viger samman fem olika
variabler for att 6ka precisionen i
diagnostiken av CVID-sjukdomen.

For patienterna kan forbéttrade me-
toder for diagnos leda till att det blir
lattare att fa rétt diagnos i tid, att
véntetiden pa behandling kortas och
att behandlingen enklare kan individ-
anpassas. Ldkarna kan fa Dbiéttre
mdjlighet att folja hur patientens im-
munforsvar fungerar, bedéma prog-
nos och dirmed okad mojlighet att
anpassa behandling och uppfoljning.

Idag finns t.ex. inte BCMA-analys till-
génglig i den svenska véarden och fler
studier behovs sannolikt inom omra-
det. SLIPIs riktlinjegrupp utvérderar
kontinuerligt nya studier i relation till
de nordiska riktlinjerna for diagnos-
tik av CVID (forf. anméarkning).



Covid-19-pandemin

Hur pdverkades personer med
primar immunbrist av
covid-19-pandemin?

Text: Maria L6fving Sonesson

Flera studier har genomforts
for att forsoka belysa den
fragan. Bland annat har den
internationella patientorga-
nisationen for primar immun-
brist (IPOPI) genomfort en
enkatundersokning for att se
vilken langtidseffekt covid9
har haft pa personer med pri-
mar immunbrist ur ett inter-
nationellt perspektiv. Dess-
utom har Ramona Fust mAl.
genomfort en kvalitativ stu-
die for att samla in erfaren-
heter fran bade patienter
och sjukskoterskor i Sverige.

Langtidseffekter av covid-19 hos
personer med primar immunbrist
Mellan juli och oktober 2023 ge-
nomférde IPOPI en enkitundersok-
ning dér personer fran alla nationella
medlemsorganisationer, inklusive
PIOs medlemmar, hade mojlighet att
bidra med svar. Totalt 1 160 personer
besvarade undersokningen som hade
tre huvudsyften: att kartligga hur
manga personer som fortfarande
upplever symtom efter covid-19,
identifiera riskfaktorer och forstd
hur pandemin har paverkat hilsan
och livskvaliteten hos personer
med primér immunbrist i ett storre
perspektiv.

Undersokningen visade bland annat
att 25 % av de som svarade hade

kvarvarande symtom dir fatigue,
huvudvirk och symtom frdn nédsan
var de vanligaste. De som hade kvar-
varande symtom rapporterade ocksa
en svarare sjukdomsborda inom alla
hilsokategorier (systemiskt, neuro-
logiskt, psykologiskt m.m.) jaimfort
med dem som hade tillfrisknat helt.
En analys av riskfaktorer visade att
kvinnor var Overrepresenterade lik-
som personer med astma, neurolo-
giska sjukdomar och vissa typer av
primér immunbrist. 30 % av de som
svarade att de hade haft kvar symtom
av covid-19 under lang tid hade inte
lyckats bli av med viruset inom en
manad. Resultaten visade ocksa att
livskvaliteten hade forsamrats under
pandemin for alla med primir im-
munbrist som svarade, dven for
de som inte sjdlva hade smittats av
covid-19.

bade patienter och sjukskéterskor

kliniker fran sddra Sverige.

Intervjuerna visade att personer med

dagliga liv under pandemin med
en oro for att bli allvarligt sjuka.
Social isolering och att rekommenda-
tionerna fran myndigheter atfoljdes
gjorde att manga upplevde férre
infektioner under den hir perioden.

Bade patienter och sjukskoterskor
upplevde specialistvirdens snabba
omstillning till digitala kontaktvigar
och telefonkontakt som en viktig
atgird for att lindra patienternas
oro och kunna besvara deras fragor.
Dessutom uttryckte patienterna ett
behov av en vérdplan for att under-
latta koordineringen mellan primér-
varden och specialistvarden. ll

i Om du vill lisa mer:
Erfarenheter av covid-19-pandemin : :
inom varden av patienter med anti- | “Long-term effects of COVID-19
kroppsbrist, med perspektiv fran
i deficiency: An IPOPI worldwide
I en vetenskaplig artikel forfattad av : '
Ramona Fust, Sofia Nystrom, Britt
Akerlind, Asa Nilsdotter-Augustinsson
och Christina Petersson presenteras :
resultaten frén en kvalitativ under- !
sokning som baserades pa separata :
intervjuer med tva fokusgrupper i
bestaende av 12 patienter respektive :
12 sjukskoterskor. Patienterna och
sjukskoterskorna tillhorde fem olika ‘
i Perspectives from Both Patients and
i Nurses” publicerades i mars 2025 i
i Nursing Reports 2025, 15, 104. :
antikroppsbrist paverkades i sitt :

in patients with primary immuno- !

survey” publicerades i augusti 2025 :
i The Journal of Allergy and Clini-
cal Immunology, Translational and
clinical immunology, Volume 156, :
Issue 2. :

“Experience of the COVID-19 Pan-
demic in the Care of Patients with
Predominantly Antibody Deficienci-
es (PADs) — A Qualitative Study with
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Samplanerad vard

Ramona Fust, Specialistsjukskoterska,

doktorand, Infektionsmottagningen,
Universitetssjukhuset i Linkdping / BKV.

Forskning om en sam-
planerad vard mellan patient,
specialist- och primarvard
kan paverka sjukdom - och
behandlingsbordan for per-
soner med medfddda fel i im-
munforsvaret i deras vardag.

Projektet utgar fran ett person-
centrerat arbetssitt didr principerna
for nidra vard dr betydelsefulla.
Syftet dr att undersoka hur en
samplanerad vard mellan patient,
specialistvard och primirvard kan
bidra till att minska sjukdoms- och
behandlingsbordan for personer med
medfodda fel i immunférsvaret. En
central del av projektet &r att
studera hur behandlingsstrategier
kan utformas i samradd med patienten

Forskning om SCID

— ur ett svenskt perspektiv

Text: Christofer Ang
Foto: Johan Bechtel

Projektet "Fran svar kombine-
rad immunbrist till betydel
sen av lag lymfopoetisk out-
put vid nyfoddhetsscreening
- ett svenskt perspektiv’ gar
framat.

Projektet fick anslag fran PIO 2024
och vi har for det forsta delprojektet,
som beskriver SCID (svar kombi-
nerad immunbrist) i Sverige éaren
2000-2024, samlat in data som ana-
lyserats och nu sammanstélls. Vi vill
specifikt veta hur vanligt SCID ér i
den svenska populationen, vilka gen-
varianter som forekommer och om
nagra dr Overrepresenterade, vilken
behandling barnen far och hur det géar
for dem. Dessutom vill vi utvérdera
effekten av nyfoddhetscreeningen for
SCID som inférdes 2019.

Det ar ett spinnande projekt som vi
tror blir till stor nytta fér barn med
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Christofer Ang, ST-akare, doktorand,
Enheten for pediatrik, CLINTEC, Karo-
linska Institutet.

SCID och deras anhoriga och ni
kommer kunna ldsa mer om det 1
PIObladet framover. H

PIOs forskningsstod 2024

Text: Ramona Fust
Foto: Privat

och specialistvarden for att minska
sjukdom- och behandlingsbordan.
Utifran var tidigare forskning tror vi
att en tydlig och gemensamt fram-
tagen vardplan har stor betydelse for
patientens upplevelse av trygghet
och kontinuitet i vardkedjan. Sam-
tidigt saknas kunskap om i vilken ut-
strackning vardplaner faktiskt foljs,
och hur patienterna sjidlva upplever
denna samordning.

Projektet har beviljats anslag fran
PIO 2024. Datainsamling planeras
till varen 2026. Undertecknad kom-
mer att pausa forskningsarbetet under
perioden som tillférordnad vard-
enhetschef fram till januari 2026,
vilket innebdr att en publikation
beriknas kunna firdigstillas tidigast

under 2027. W
7“2;&,3!

En podd om livet
med primar immunbrist

Avsinitt:

I Man maste ju leva ocksa
- om vad immunbristsjukdom
innebar, medicinskt ochi
vardagslivet.

3 Hjalp! Jag har fatt en kronisk
sjukdom.

7 Folisamhet - Nar man inte ar
kompis med sin sjukdom och
medicinering.

8 Forskning och behandlings-
mojligheter inom omradet
primar immunbrist.

22 Tidig upptackt av primar
immunbrist livsviktigt.

23 Livet med primar immunbrist
och om PIDcare och Halso-
dagboken.

29 Kloka rad och tips for stickradda.

34 Nationell hogspecialiserad vard
vid primar immunbrist.

E ﬁ E Du hittar podden pa PIOs

- hemsida eller dar poddar
%ﬁ

finns. Podden ar ett
samarbetsprojekt mellan
PIO och CSL Behring.



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



Blod- och

Gastskribent

plasmagivning

Text: Ebba Sjostrom
Foto: Ebba Sjostrém samt privat

| Sverige behovs en blod-
pase i minuten dygnet runt,
aret om. Varje ar ar det cirka
I0O0 000 personer som be-
hover fa blod.

Ebba Sjostrom &r anstilld som bio-
medicinsk analytiker pd GeBlod i
Orebro. P4 GeBlod har hon en varie-
rad och givande roll som blodgivar-
samordnare. Ebba kor blodbussarna
och ansvarar for att alla blodgivare
far sina kallelser nir det 4r dags att
ge blod igen. Hon arbetar aktivt med
rekrytering av nya blodgivare och
marknadsforing av blodgivning i
hela Orebro lédn.

I hennes uppdrag ingar ocksé ett na-
tionellt engagemang. Hon &r en del
av det nationella néitverket GeBlod
Kommunikation, som arbetar med
att samordna och utveckla kommu-
nikationen for blodgivning i landet.
Ebba ansvarar specifikt for regio-
nerna Virmland och Orebro.

Ge blod och rédda liv

I Orebro lin finns goda mojligheter
att gora en verklig skillnad, genom
att ge blod. GeBlods verksamhet
arbetar varje dag for att sikra till-
géngen till blod, plasma och trombo-
cyter for patienterna.

I regionen finns tvéa fasta blodcen-
traler, en vid Universitetssjukhuset i
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Ebba Sjostrom.

Orebro (USO) och en vid Karlskoga
lasarett. Dessutom ingér tva blod-
bussar som regelbundet rullar ut till
47 olika hallplatser runtom i lénet.
Det gor det enkelt for manga att ge
blod, d&ven om man inte bor i nér-
heten av en blodcentral.

Viktigt pa riktigt

Det mesta av blodet gér till cancer-
behandlingar, forlossningar, opera-
tioner och kroniska blodsjukdomar,
cirka 10 procent anvinds i akutvard.
Roda blodkroppar kan lagras i sex
veckor och redan efter 2-3 veckor
har hilften av lagret med roda blod-
kroppar 1 Orebro lan anvénts i sjuk-
vérden.

Efter en blodgivning delas blodpasen
upp i tre olika komponenter: roda
blodkroppar, plasma och trombo-
cyter (blodpléttar), vilket betyder att
en blodpase kan hjilpa flera olika
patienter.

Hur gar uppdelningen till?

Efter att en blodgivare har gett sin
pase med 450 ml blod skickas blod-
pasen for komponentframstillning.
P4 labbet centrifugeras blodpasen
for att de olika blodkomponenterna
ska separeras, blodkropparna som
ar tyngst, de roda blodkropparna,
sjunker da till botten och plasman
som dr lattast ldgger sig Overst i
pasen. Déremellan lagger sig ett tunt
skikt med trombocyter. De vita blod-
kropparna som dr givarens immun-
forsvar filtreras bort eftersom de kan
stilla till det for patienten.

Till vanster i bilden ar en pase med
de rbda blodkropparng, i mitten en
plasmapéase och langst till hdger en
trombocytpase.



De olika komponenterna pressas
sedan ut i separata blodpésar som
fran borjan sitter fast i ursprungs-
pasen i ett slutet passystem.

Pésen med roda blodkroppar forvaras
1 blodbanken dir den ligger kyld i
véntan pa att en patient behdver den.
Det ar roda blodkroppar som an-
vinds mest inom varden och det som
ofta syftas pa nér det kommuniceras
om blodbehov i massmedia.

Nar blodpasen med roda blodkroppar
har anvénts skickas ett tack-SMS till
givaren med orden: “Tack! Det blod
du gav har nu kommit till nytta for
en patient.” Det dr ett fint sétt att visa
hur viktig varje blodpése ér. Plasman
som framstills pa labbet och samlas
in gar direkt till patienter eller
anviands for framstillning av livs-
viktiga ldkemedel.

Tack!

Det blod du gav har nu kommit till
nytta for en patient.

Halsningar,

GeBlod.

Plasmagivning )

I Sverige é&r det framfor allt i Orebro
lan, Viarmland och Visteras som
plasmagivning genomfors i storre
skala. Plasma utgér ungefir 55
procent av blodvolymen och bestér
till cirka 90 procent av vatten, medan
resten &r viktiga proteiner och
koagulationsfaktorer. Dessa prote-
iner och koagulationsfaktorer kan
inte framstéllas pa konstgjord vag,
vilket gor att plasmagivningen blir
helt oumbirlig for manga patienter.

Néar man ger plasma sker det med
aferesteknik. Aferes betyder avskilja.
Vid en vanlig blodgivning skiljs
plasman fran de andra blodkompo-
nenterna efter att givaren donerat
sin blodpase och gatt ddrifran. Vid
en plasmagivning kopplas givaren
med en slang till en aferesmaskin,
en cellseparator. Maskinen tar ut en
kontrollerad méngd blod fran
givaren, blodet centrifugeras
och plasman separeras med
automatik. Plasman samlas upp
i en behallare och resterande
blod i en returkammare. I den
teknik som anvénds i Orebro
sa samlas plasman upp i en pése

och centrifugbehéllaren fungerar som
returkammare. Nar returkammaren
ar fylld stannar centrifugen, pumpen
i maskinen vinder och blodet skickas
tillbaka in i givaren. Sedan startar en
ny insamlingsomgang och maskinen
tar ut en ny portion blod fran givaren
med ytterligare en retur. Dessa
insamlingsomgéngar,  “cykler”,
pagar fram tills forinstdlld mangd
plasma finns i behallaren. Eftersom
givaren fér tillbaka delar av blodet
och dérmed inte forlorar ndgot jirn
vid plasmagivningen kan givaren ge
plasma sa ofta som varannan vecka.

Vem som kan ge plasma beror pa
faktorer som blodgrupp, lingd, vikt
och kon, och sjdlva givningen tar
ungefar 40 minuter. Plasmagivning
ar ett enkelt men mycket vardefullt
sdtt att bidra till framstéllningen av
livsviktiga ldkemedel som i sin tur
hjélper patienter med svara blodsjuk-
domar och andra medicinska behov.

Radda liv pa arbetstid

Tidsbrist och glomska dr ofta tva fak-
torer som hindrar méanga att ge blod
och 1 ett initiativ for att underldtta sa
har GeBlod startat ett koncept for

Pa bilden ser ni nar var givare Magnus Lagergren ger plasma.
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arbetsgivare. Konceptet heter Rédda
liv pa arbetstid och innebar att
arbetsgivaren uppmuntrar till blod-
givning pa arbetstid. Det dr ett latt
sdtt att bidra till samhéllsnytta och
samtidigt skapa gemenskap pa
arbetsplatsen. Att engagera sig i
Rédda liv pa arbetstid ar enkelt. Det
enda som behdvs ér att arbetsgivaren
fattar ett beslut om att anstéllda far ge
blod pa arbetstid. I skrivande stund
ar det 1 153 arbetsgivare i Sverige
som gatt med, Epiroc, Karlskoga
kommun och Orebro hockey ér
nagra av dem. Skulle din arbets-
givare/organisation vilja ga med sa
finns mer information och intresse-
anmalan pa GeBlod.nu.

Tillsammans for livet

Sedan mer an 30 ar tillbaka har Blod-
omloppet genomforts i syfte att lyfta
blodgivningen och frémja folkhélsan.
Blodomloppet finns pa 23 olika orter
1 Sverige. Det dr Sveriges storsta mo-
tionsloppsarrangemang och lockar
over 100 000 deltagare varje ar. Det
goda syftet dr att man tillsammans
kan springa for en viktig sak, livet.
I Orebro genomfors loppet pa varen
och man kan gé, jogga eller springa
olika distanser. Man kan delta i lag
eller individuellt.

Férdubbla antalet blodgivare
Socialstyrelsen har fatt ett tids-
begrinsat uppdrag av regeringen.
Uppdragets overgripande mal ar att
sakerstilla att det alltid finns tillgang
till blod for patienter oavsett var eller
nér behovet uppstar.

Socialstyrelsens uppdrag dr ambi-
tiost: att fordubbla antalet blodgivare
i Sverige. For att mota behoven inom
bade dagens sjukvérd och framtidens
potentiella krissituationer krivs det
att dubbelt s& méanga som idag aktivt
ger blod.

Trots att en majoritet av svenskarna
uttrycker en vilja att ge blod, &r
det idag endast tre av hundra som
faktiskt gor det. Det innebér att det
finns en stor, outnyttjad potential
bland befolkningen. Genom infor-
mationskampanjer, samarbete med
regionerna och nya sitt att underlétta
blodgivning hoppas Socialstyrelsen
kunna sénka trosklarna och inspirera
fler att ta steget.

PIObladet Nr 3-4/2025

Gastskribent

Tony Ring, kommunstyrelsens ordférande i Karlskoga kommun.

Socialstyrelsen har fatt flera andra
uppdrag fran regeringen, bland annat
att stirka tillgdngen till blodplasma
i Sverige. I dagsliget ticker den
svenska plasmainsamlingen endast
en liten del av det behov som finns
for att tillverka
viktiga lake-
medel. For im-
munglobulin
tacks omkring
20 procent av
behovet, och
for  albumin
ungefdar 50 procent. Det innebér att
Sverige och 6vriga EU ér starkt be-
roende av internationell import, for
att sikerstilla tillgdngen till dessa
lakemedel.

» Att bli blodgivare ar
en konkret och osjalvisk
handling som verkligen
gor skillnad.<«

Fotograf Hakan Risberg.

For att minska det hir beroendet
har regeringen gett Socialstyrelsen
och Likemedelsverket i uppdrag att
utreda hur plasmainsamlingen kan
oka nationellt. Malet &r att stirka
den nationella sjilvforsorjningen
och forbittra
beredskapen
infor framtida
behov av plas-
mabaserade
lakemedel.

Att bli blod-
givare dr en konkret och osjélvisk
handling som verkligen gor skillnad.
Vi vilkomnar bade nya och aterkom-
mande givare, tillsammans rdddar vi
liv!

Blodomloppet finns pa 23 olika orter i Sverige.
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C-ANPROM/SE/IG/0179

Immunbrist
kan vara en
livslang resa

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

L&r dig mer om immunbrist pa ovanligt.se

Takeda Pharma AB | Tel: 08-73128 00 | www.takeda.se
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Stort och varmt tack till alla som bidrog till PIOs familjelager 2025!

iy
i
4 For att arrangera ett lager kravs engagemang, tid och pengar. Lagret har fatt stod fran:
* Eva och Oscar Ahréns Stiftelse « Stiftelsen Kronprinsessan Margaretas Sponsring av frukt, fika, snacks m.m.
+ Jerringfonden Minnesfond 5oL e Chh
» Kungl. Séllskapet Pro Patria + Stiftelsen Ragnhild och Einar Tg)?ziow;pls,ﬂla Chipsfabrik AB
* Prins Carl Gustafs Stiftelse Lundstroms Minne “
; e - : + ICA Kvantum Orebro
* Region Varmland « Stiftelsen Solstickan C 5 = .
« Stiftelsen Karin och Ernst August * Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond ICA Maxi Boglundséngen, Orebro
Bangs Minne « Stiftelsen Ulf Lundahls Minnesfond * ICA Nira Mossbergs, Karlstad
+ Stiftelsen Kempe-Carlgrenska « Ahlén-stiftelsen * ICA Supermarket Nora

Fonden + Ake Wibergs stiftelse * Maxi ICA Stormarknad Enkdping
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Familjelager
pa Uskavigarden

Text och foto: Ulrika A Jondelius

Den 7-10 augusti anordnades
PIOs familielager pa Uskavi-
garden vid sjon Usken. Det
blev ocksa en utflyktsdag
till Bergslagens lilla sagostad
Nora och Alntorps 6.

Familjelédgret inleddes pa torsdagen
med middag och en rundvandring
“walk and talk” pa omradet. Barnen
hade mdjlighet att pyssla i PIO-taltet.

Pé fredagen, efter frukost, holl
Birgitta i vilkomstlekar innan foréld-
rarna lyssnade pa en foreldsning om
psykologiska utmaningar for barn
med fysiska sjukdomar och deras
familjer — vad ar bra att tinka pa gél-
lande bade vardag och mer specifika
atgdrder? Foreldsare var Reyhaneh
Ahangaran, barnpsykolog och for-
fattare. Ett referat finns pa sidan 20.
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Barnen pysslade och lyssnade pa
delar ur en saga om immunforsvaret.
En utstéllning med superhjéltar, bade
inom varden och i det egna immun-
forsvaret visades pa téltviggen.

v 8

Lordagen startade med en utflykt. Vi
spelade bordtennis pa Nora Lawn-
tennisklubb och representanter fran
klubben visade oss snabba bollar”.

Pa eftermiddagen, trots starka vind-
byar, blev det bade paddling och bad.

Efter kottbullar till lunch pa Nora
Stadshotell njot vi av Noraglass till
efterrdtt. Vid strandpromenaden vin-
tade Plaskus och en kortare battur till
Alntorps 6 for lek, bad och trollstig.

Vi fick ocksa besok av representanter
fran Nora Bagskytteklubb som
visade oss bagskytte. Badde barn och
fordldrar hade mojlighet att prova.
Kvillen avslutades med att véra tva
grillméstare Anders och Anders ser-
verade perfekt grillade korvar med
tillbehor och chips nere vid sjon.

PIObladet Nr 3-4/2025

Foto: Madeleine Ribbing.
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Lagret avslutades pd sondagen med en
foreldsning om PIO och minigolf — innan
vi sa hej da for den hér gangen! Stort tack
till er som pa olika sitt bidrog till arets
lager, alla familjer, Reyhaneh Ahangaran,
vara barn-/ungdomsledare och favorit-
scout Birgitta. Vi hade ocksé stor hjélp
av bidragsgivare/sponsorer for att kunna
arrangera ligret och gora det extra festligt
och roligt! &

Tillbaka pa Uskavi
serverades ham-
burgare till middag
innan vi triaffades
for en 7-kamp med
vattentema och lek.
Mycket uppskattat
— bade med och
utan bad-

" klider!




PIOs familjelager

Fisken nappade i Norasjon.
Foto: Louise Karlsson

Text och foto: Mormor Elisabeth

Mitt barnbarn Agnes har en
medfodd  immunbristsjuk-
dom, med diagnosen APDS
(PASLI). Det ar mycket kom-
plicerat men jag brukar en-
kelt tanka och forklara att
Agnes inte kan bilda egna
antikroppar. Det innebar for
Agnes livslang och daglig
medicinering och en gang i
veckan immunglobulin (anti-
kroppar som tillfors kroppen).

For Agnes och hennes familj giller
det att f6lja ordinationer och tack
vare att Agnes &r sa tapper och duktig
och familjen sa f6ljsam med medici-
neringen mér Agnes bra, hinger med
som alla andra barn, dansar och sim-
mar bland mycket annat. Som mor-
mor dr man forstas en del av den lite
storre familjen och kan stélla upp och
avlasta Agnes foréldrar. Ibland far vi
sa trevliga besok av Agnes och stora-
syster Inez, och vid dvernattning far
vi med en medicinviska med nog-
granna anvisningar om hur medici-
nerna ska tas, nu dr Agnes sa stor att
hon klarar mycket sjdlv, men man far
paminna.

Innan Agnes i tre-arsaldern fick sin
diagnos var det manga och akuta be-
sok till barnakuten pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala, feber och in-
fektioner som inte gav med sig,

18

pa PIOs
familjelager

antibiotika och utredningar. Stor
oro for familjen forstas. Agnes med
familj fick efter remiss triffa ldkare
Anders Fasth 1 Goteborg med stor
erfarenhet av immunbristsjukdomar,
Agnes fick sin diagnos och mer
riktad medicinering.

Vid tva tillféllen har jag som mormor
fatt f6lja med pa PIOs familjeldager
pa Uskavigarden vid sjon Usken
norr om Nora. Ett fantastiskt tillfalle
for familjer och barn i liknande
situationer att fa triffas och utbyta
erfarenheter. Det ges foreldsningar
for barn och vuxna, trevliga utflykter,
bad och kanot bland mycket annat
om véadret tillater. Korvgrillning,
god mat och fika. Maste d&ven ndmna
pysseltiltet, dir finns nagot for alla.

I ar var vi pa utflykt till Nora. Forst
besokte vi pingisklubben och alla

fick spela, trevligt med rundpingis.
Direfter lunch pa Nora Stadshotell,
avslutades med en Noraglass pa
torget. Med bét till en 6 i Norasjon,
dar hade vi kunnat bada, men just for
dagen lite for kyligt for det. Denna
trevliga dag avslutades med sju-
kamp med vattentema.

Tack PIO for att ni ordnar sa fint, och
tack till min dotter Maria, och Inez
och Agnes for att jag fick folja med.

Mormor Elisabetth

PIObladet Nr 3-4/2025

Foto: Louise Karlsson
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pusselbit att
ta hansyn till

Text: Maria Arosenius
Foto: Ulrika A Jondelius

Att ha barn som dagligen ar
i behov av mediciner kraver
struktur och planering. Att
det i vart fall ocksa handlar
om att barnet ar infektions-
kansligt ar ytterligare en
pusselbit att ta hansyn till.

I detta har jag och min familj 4nda
forsokt ha malsdttningen att leva
livet sé

om behovet uppstér. Allt frén att bara
vara ett stod till att rycka in om vi
till exempel behdver befinna oss pa
sjukhuset eller behover avlastning.

Genom PIO, da framfor allt PIOs
familjeléger, har jag fatt mojlighet att
lara kénna andra familjerien liknande
situation som oss och genom det
aven kunnat ta del av men &ven delat
med mig av mina erfarenheter kring

att ha ett barn

med primir

vanligt som > Genom PIO, da framfér immunbrist.

mojligt. Jag
ar oerhort

alit PIOs familjelager, har

Att ocksa fatt

tacksam jag fatt méjlighet att lara dela upple-

att genom
aren  haft

rande har

stottning av familj och vénner i detta.
Jag har aldrig tagit det for givet men
kénner stor trygghet i att ha personer
runt min familj som kan hjéilpa till

kanna andra familjer i en
och fortfa-  liknande situation. <<

velsen av ge-
menskapen 1
PIOs familje-
lager med min
mamma tillsammans med barnen,
vid tva tillfdllen, har betytt sd mycket.
Tack mamma for allt du gor for
oss!

PIObladet Nr 3-4/2025

En podd om livet
med primér immunbrist

| PIOs podd Sa sjukt
moter vi personer
med primar immun-
brist och deras nar-
stadende.

I intervjuer och samtal
delas vardagsberittelser
och vi far hora om ut-
maningar och losningar
pa problem.

I podden delar ocksé
experter med sig av sin
kunskap inom avsnittens
olika teman. Bra for alla
som vill ldra sig mer om
primdr immunbrist —
tipsa gérna din arbets-
plats, skola, kommun
eller vardkontakt.

Vi E:E.Psom om avsiikk:

L Att valja framtid.

Foraldraskap och primar
immunbrist.

10 Familj, karlek och primar
immunbrist.

14 Skolan - sa kan den
anpassas for elever med
primar immunbrist.

19 Att leva nara nagon med
primar immunbrist.

25 Syskonrelationer och primar
immunbrist - gladje, oro och
syskonkarlek.

35 Fodrskolan och primar immun-
brist - kreativa I&sningar och
atgarder.

IIJ

Du hittar podden pa PIOs hemsida eller

déar poddar finns. Podden éar ett samarbets-

projekt mellan PIO och CSL Behring.

19



PIOs familjelager

Psykologiska
utmaningar

or barn SLska 7 mar o as Ler
f b meoéﬁv kw]wkﬂéo ch der ﬁwué]

© Psykolog Reyhaneh Ahangaran 2025. Innehallet i denna text bygger pa en
forelasning framfoérd av Reyhaneh Ahangaran och ar upphovsrattsligt skyddat.

Text: Anneli Larsson
Foto: Ulrika A Jondelius

Atergivning, spridning eller anvandning av innehéllet i annan form far endast
ske med forelasarens skriftliga tillstand. Texten ar ssmmanstalld av Anneli Lars-

son, PIO i samrad med férelasaren.

Reyhaneh Ahangaran, leg
psykolog & forfattare fore-
laste for foraldrarna vid fa-
milielagret om psykisk halsa
och ohalsa ur olika aspekter.
Fokus var pa hur hela famil-
jens maende kan paverkas
nar man har ett barn med
sjukdom. (Mycket av det
som forelasningen handlade
om kan aven vuxna som le-
ver med sjukdom och deras
narstaende kanna igen sig i,
forf. anm.) Vid forelasningen
fick deltagarna ocksa praktiska
tips pa hur man kan prata om
kanslor och maende med
barn.

Foreldsningen inleddes med en for-
klaring av som menas med psykisk
hélsa. Begreppet psykisk hélsa kan
delas in 1 psykisk ohélsa och psykiskt
vélbefinnande. Psykiskt vélbefinnande
innebdr att en individ kan forverkliga
de egna mojligheterna, klara av van-
liga pafrestningar, arbeta produktivt
och kan bidra till det samhélle hon
eller han lever i.

20

Psykisk ohélsa dr en Overgripande
term och tdcker bade psykiska be-
svér och psykisk sjukdom. De flesta
manniskor har da och da psykiska
besvir, som normala reaktioner pa en
pafrestande livssituation. Besviren
kan visa sig som &ngest, nedstdmd-
het eller somnsvarigheter.

Psykiska sjukdomar é&r tillstand dér
flera symtom uppfyller olika kriterier
for en diagnos.

PIObladet Nr 3-4/2025
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Beteende och maende

Kénslor infér sjukdomen hos barn
med en kronisk sjukdom gér i vagor,
saker fordndras med éaldern. Akuta
symtomfaser kan komma upp till
ytan igen som leder till nya kriser och
kan paverka méende och beteende.
Att forstd ett barns beteende och
maende dr som att ldgga ett pussel,
berittade Reyhaneh Ahangaran. Det
ar manga bitar som paverkar: person-
lighet, fysisk sjukdom, skolsituation,
hemsituation, kompisar, anknytning,
egna svarigheter, fordldrars maende
och socioekonomiska forhallanden.
Har ett barn utmaningar inom nagot
eller nagra av de bitarna ar det risk-
faktorer som kan paverka maendet
och beteendet negativt. Det behover
dock inte bli sd. Det finns ocksa
skyddsfaktorer som kan uppvéga
for riskfaktorerna och mildra
negativ paverkan. Skyddsfaktorer ar
omstandigheter och faktorer som
starker var hilsa, skyddar oss fran att
mé déligt eller fran att utveckla ett
problematiskt beteende. For ett barn
som till exempel lever i en otrygg
hemmiljo, kan trygga relationer till
vuxna i skolan kanske inte uppviga
helt, men gora en stor skillnad.

En viktig skyddsfaktor som Rey-
haneh Ahangaran berittade om var
KASAM, det vill sdga kénsla av
sammanhang. For ett barn som é&r i
en utmanande situation ar det viktigt
att barnet kan forstd vad det handlar
om, att barnet har medel till sitt for-
fogande for att klara det, och att det
ar meningsfullt att 16sa problemet.
Barnet behover ocksa ha mojlighet
att paverka sin situation sa langt det
ar mojligt.

PIObladet Nr 3-4/2025

Reyhaneh Ahangaran har arbetat som psykolog i 6 ar. Just nu arbetar hon deltid
pa enheten for medicinsk psykologi, Karolinska Universitetssjukhuset och hon
har tidigare arbetat pa BUP och som skolpsykolog. Hon kombinerar jobbet som
psykolog med att vara forfattare och har bland annat gett ut flera bocker om
barns kanslor.

2l
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Pa grund av upphovsrattsliga skal sa kan
inte den har artikeln lasas i den digitala
versionen av PIObladet. Vill du lasa artikeln

i sin helhet ar du valkommen att mejla PIO
pa info@pio.nu sa skickar vi PIObladet nr
3-4/2025 per post.

Tips for vuxna:

Pa raddabarnen.se finns broschyren
Blandade kinslor som &r en vég-
ledning for vuxna om psykisk hélsa
hos barn och unga. P4 hemsidan
livsviktigasnack.se finns tips och
praktiska dvningar om hur man kan
prata om kénslor med barn.

Pa reyhaneh.se finns information
om de bocker som Reyhaneh Ahang-
aran har skrivit och som handlar om
barns kdnslor och psykiska hdlsa.

PIObladet Nr 3-4/2025
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Att prata med barn om
sjukdom och kanslor

Text och foto: Anneli Larsson
llustrationer: Reyhaneh Ahangaran

Hur kdnns kanslan?

G ==

Att prata med barn om
kanslor, oro eller sjukdom kan
kannas svart - men det ar ett
viktigt satt att starka barnets
trygghet och psykiska halsa.

Varfoér ar det viktigt?

Kénslor beréttar vad vi behover,
tycker om och mér bra eller daligt av.
Nér barn far hjélp att sétta ord pa sina
kénslor:

e Dblir det lattare att forsta vad de
behover

 far de inflytande dver sin vardag

» minskar risken for psykisk ohélsa.
Forskning visar ocksd att nér vi
satter ord pa kénslor, lugnas hjdrnans
“larmsystem” (amygdalan). Det gor

oss mindre stressade och mer trygga
— bade barn och vuxna.

PIObladet Nr 3-4/2025

© Psykolog Reyhaneh Ahangaran 2025. Innehallet i denna text
bygger pa en forelasning framford av Reyhaneh Ahangaran och
ar upphovsrattsligt skyddat. Atergivning, spridning eller anvand-

ning av innehallet i annan form far endast ske med forelasarens
skriftliga tillstand. Texten ar sammanstalld av Anneli Larsson, PIO i

samrad med forelasaren.

Hur stor kanns kédnslan?

Sa kan du stétta ditt barn

» Prata i vardagen — om bade det
roliga och det jobbiga. Det ar
lattare att prata om svara kénslor
om man ocksé pratar om glada.

» Lyssna utan att doma eller 19sa
direkt.

e Bekrifta barnets kinsla:
“Jag hor att det kinns jobbigt”.

» Fraga barnet:
“Vad tror du skulle hjdlpa?”

e Anvénd enkla skattningsskalor
eller bilder pa kénslor.

» Lat barnet prata i sin takt — ofta
kommer samtal under lek,
promenad eller vid ldggning.

Kom ihag att du inte behdver ha alla
svar — det viktigaste ar att du lyssnar
och finns dar.

Hur och var kanns kanslan?

Att prata om kénslor &r en gava for
livet. Barn som far stod att uttrycka
vad de kénner blir tryggare, mer
sjdlvstindiga och battre rustade att
hantera svara situationer — nu och i
framtiden. M

Psykolog Reyhaneh Ahangaran fére-
laste pa PIOs familieldger om psykolo-
giska utmaningar for barn med fysiska
sjukdomar och deras familjer.
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Smatt & gott

A - Valkommen till
ArsmOte Zebra-butiken

2 02 E ~ viaPIOs hemsida

Den 2l mars 2026
halsas alla medlemmar
:  varmtvalkomna till PIOs
. medlemsmote och &rsméte
i Uppsala. Métet planeras
som hybridmote.

Inbjudan skickas ut
i borjan av 2026.

Valkomna!

Halsningar fran
styrelsen i PIO

Nomineringar till
fortroendeuppdrag

Da var det dags att skicka in nomineringar till organisationens olika
fortroendeposter for verksamhetséaret 2026. OBS, endast medlemmar
kan véljas till fortroendeuppdrag inom organisationen! Skicka nomi-
neringarna till Birgitta Lange via mejl bittan.lange@telia.com maérkt
”Nomineringar”, senast den 15 januari. Kom ih4g 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 pa www.pio.nu under menyn “P1O”.

Viinliga héiilsningar frdn valberedningen i PIO

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Februari PIOs regionala foreningar
bjuder in till arsmoéten

2l mars PIO riks medlemsmote
och arsméte i Uppsala
med intressanta forelasningar.

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

6-9 augusti Familjelager i Uskavi, utanfér Nora
PIOs familielager ar en fin mojlighet att traffa
andra i samma situation, att fa kanna den harliga
gemenskapen, fa mer kunskap och géra roliga
saker tillsammans.

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

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Hall dina
kontakt-
uppgifter
aktuella

Via PIOs hemsida www.pio.nu
kan du som medlem logga in pa
"Min sida" och &ndra adress/
telefonnummer/mejl och se

_ fakturor m.m.

Har du en mejladress?

Da kan du fa protokoll och in-
formation via mejl!

Du kan sjilv justera pa "Min
sida" eller skicka namn och
mejladress till info@pio.nu s
gor vi justering i medlems-
registret.

PS. PIObladet kommer i brev-
lddan som vanligt!

' Stort och varmt
tack for alla gavor

till forskningsfonden
och verksamheten som
PIO har fatt under 2025.

~PlO

Primar immunbrist
organisationen - Smaland

Planera in 16 maj 2026!

PIO Smaland bjuder med
medlemmar till Liseberg. Mer
information kommer! Hall
utkik pd mejl, www.pio.nu
och 1 PIObladet.

Vet du att ni vill delta?
Skicka en intresseanmélan till
hanna ryberg@hotmail.com.
Hiilsningar
frdan PIO
Smalands
styrelse

PIObladet Nr 3-4/2025



CRONO S-PID serie 4

Trygg och smidig
hembehandling med
immunglobuliner

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

Mer om CRONO infusionspumpar: canespa.it/se/index-se.html 0 r p h a Care )

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

Distributor ® www.infucare.com

N

. L Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

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

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

~

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

INFucare

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 ® 167 14 Bromma

nordic
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