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Freedom Infusionssystem

Tre trygga steg for subkutan infusion —
infusionspump, administrationsset och infusionsset
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kan tas varsomhelst och fungerar utan batterier eller strom.
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Hint e n sist..

Ett nytt PIO-4r inleds alltid med att styrelsen och
kontoret arbetar tillsammans for att sammanfatta det
gangna aret, skriva en verksamhetsberittelse, ta fram
bokslut och planera ett &rsmote samt verksamheten for
det kommande aret. For mig personligen innebér det att
mitt forsta verksamhetsar som ordférande gar mot sitt
slut och jag har mycket att se tillbaka pa.

Utdver de givande besoken hos PIOs regionala foren-
ingar och samtalen med styrelsen vid véra regelbundna
mdten har jag deltagit vid flera ordférandeméten inom
Funktionsrétt Sverige. Vid de métena har jag fatt lara
mig mer om hur Funktionsritt Sverige arbetar for att
forbdttra situationen for personer med olika typer av
funktionsnedséttningar. PIO &r delaktiga i ett par nét-
verk inom Funktionsrdtt Sverige som arbetar med
fragor som ror skola och ekonomi och som under forra
aret bland annat skrev olika debattartiklar for att skapa
opinion i samhéllet.

Regeringen paborjade forra hosten ett arbete kring en
nationell strategi for séllsynta hélsotillstind och PIOs
verksamhetsansvariga Anneli Larsson har vid ett par
tillfallen deltagit vid diskussioner om denna viktiga
fraga. Sjilv hade jag i somras mdjligheten att delta pa
inbjudan av Socialdepartementet vid ett utvidgat mote
med regeringens patientrad. Vid det moétet ldmnade
sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson en ldges-
rapport om aktuella fragor géillande hélso- och sjukvérd
savil nationellt som inom EU och FN, och de inbjudna
patientorganisationerna fick komma med inspel om
vilka fragor patientradet bor diskutera och bevaka fram-
over.

Under 2023 publicerade PIO i samarbete med CSL
Behring fyra nya avsnitt av PIOs podd 'S4 sjukt”, med
sa skilda teman som syskonrelationer, varldsimmun-
bristveckan, tand- och munhélsa och I[gG-subklassbrist.
Podden ar ett enkelt sétt att ta del av personliga erfaren-
heter och ldra sig mer av de namnkunniga experterna
som deltar. Varje avsnitt dr ca 40 minuter langt och
samtalen leds med stadig hand av programledaren
Lucette Rédstrom. Har du inte hort podden dnnu kan
jag verkligen rekommendera att lyssna pa ett avsnitt!

PIO har inte bara nationella utan dven internationella
samarbeten. Vi ar stddmedlemmar i Eurordis, en allians
for patientorganisationer for sillsynta sjukdomar.
Eurordis erbjuder bland annat webbaserade forelds-
ningar och tack vare dessa har jag fatt ldra mig mer
om den omarbetade EU-lagstiftningen for likemedel
och hur den nya lagstiftningen kan forbéttra tillgadngen
till lakemedel for sidllsynta sjukdomar. I november
hade jag ocksa mojlighet att delta vid IPIC-kongressen
som anordnas vartannat ar av den internationella
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patientorganisationen for
primér immunbrist, [POPL

Léangre fram i det har numret kan du lésa ett referat fran
nagra av de teman som diskuterades dr.

Ni medlemmar har ocksd varit delaktiga i PIOs in-
tressepolitiska arbete genom att besvara korta enkéter
under aret. En enkdt géllde en forfragan PIO fick fran
Funktionsritt Sverige som ville fa in vara medlem-
mars synpunkter angéende behov av stdd 1 arbetslivet
1 allminhet och sérskilt hogriskskydd i synnerhet. En
annan enkédt handlade om medlemmarnas uppfattning
av apotekens direktexpedieringsgrad, dvs. mdjligheten
att himta ut ett 1ikemedel direkt i samband med ett be-
sOk pa ett apotek. Trots att svarstiden var relativt kort
passade ett 40-tal medlemmar pa att svara och gav oss
viktig information som vi kunde 1dmna vidare till TLV,
Tandvards- och likemedelsformansverket. Tack for att
ni tar er tid att svara nér ni far ett mejl med fragor fran
PIO. Det hjélper oss att formedla vidare det som vara
medlemmar verkligen tycker och upplever.

Du kan ldsa mer om allt som har hént i PIO under 2023
1 verksamhetsberittelsen som du hittar pd hemsidan
WWW.pio.nu.

Trevlig lasning!

o
'@%/W'
s Lyssna via

=] www.pio.nu

[=]

Programledare: Lucette Radstrom.
Producent: Estrid Holm.
Podden ar ett samarbetsprojekt mellan
PIO och CSL Behring.
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| skrivande stund ar planeringen
i ful gang infér PIOs med-
lemsmote. Formiddagen vid
motet ska handla om person-
centrerad vard. Under 2023
genomforde PIO ett projekt
med syfte att varden ska bli
mer personcentrerad for per-
soner med primara immun-
brister.

Projektet kunde genomforas tack
vare att PIO beviljades ett sdrskilt
statsbidrag. PIO tog bland annat fram
och genomforde utbildningar for re-
presentanter i styrelserna i PIO riks
och de regionala foreningarna,
ordnade utbildningskvéllar i
de regionala foreningarna
samt genomforde en enkét.

Svaren fran enkdten och

synpunkter som samlats in
under gruppdiskussioner
vid de olika utbildnings-
tillfdllena kommer ligga till grund for
planeringen av PIOs fortsatta arbete
for att varden ska bli mer person-
centrerad for personer med primér
immunbrist. Planen dr att under 2024
pa olika satt aterknyta till dmnet. I
citaten kan du ta
del av nagra
av alla de
tankar vi

har fatt ta

del av fran

medlem-
mar i PIO om
deras upplevelser
av sjukvarden och tankar om person-
centrerad vard.

att samarbeta.

Kort om personcentrerad vard

Personcentrerad vard kénnetecknas
av tre nyckelbegrepp:
partnerskap, patient-
berittelsen och doku-
mentation. Person-
centrerad vard ar ett
partnerskap mellan
patienter/nérstaende
och professionella
inom  hélso-
och sjukvérden och partnerskapet
handlar om att bygga en 6msesidig
respekt och forstaelse for varandras
kunskaper. Utgéngspunkten ar att
lyssna pa patientens beréttelser vilka
tillsammans med &vriga undersok-
ningar bildar underlaget for en hélso-
plan. Den personliga hilsoplanen
formuleras av patient och professio-
nella tillsammans och dokumenteras
1 patientens journal. Halsoplanen ar

PIObladet Nr /2024

Jag saknar information
om prognos och
eventuella framtida
komplikationer.

Storsta utmaningen &r
att fa alla specialiteter/
professioner att se hela
personen och att fa dem

Nar jag fick min diagnos
hade jag 6nskat en valkomst-
dag for nya patienter dar hela

teamet presenteras.

ett levande dokument som revideras :

regelbundet. Dokumentation handlar
om att fanga berittelsen och den in-

dividuella planen i patientjournalen. :

Aktuellt i PIO

En sammanhéllen dokumentation :

ska ge en sammanhallen vérd, omsorg :
eller rehabilitering, och patienten :
ska slippa upprepa sin berittelse :
géng pa ging. Personcentrerad vard : : t
baseras pa en handlingsetik och alla : ' :
, viird - Nya medlem;r@utr&t ;
tigt att lyssna pa patienten samt att : ]
patient och personal tillsammans : :

Lare ﬂa‘é@!
Vi har nu startat PIOs nya med-

. lemsregister och aviseringarna for :

Vad ér fordelarna med personcentre- o 4 emsavgifter och prenumera- :

ard? 3 b e B : : o,

rad vérd? Medkgflrss(:rllcﬂeggggiéarf : tionsavgifter har skickats via For- :
. U 4 eningssupport. :

ser anvindas mer

effektic‘{t’t ef.ter; Som du kunde ldsa i forra numret
som tf Volsg : av PIObladet innebédr det nya :
ts'tlg al.. Vgr . . medlemsregistret att du som med- :
Sjlikflrliss l?l?rg K (E)r zi . lem sjélv kan édndra dina kontakt- :
tare, patienter kiinner : uppgifter om du flyttar eller byter :

manniskors lika vérde. Det ar vik-

planerar och foljer upp véard och be-
handling.

sig tryggare och medicinska :

komplikationer minskar.

Killa: GPCC och Region Uppsala :
(GPCC, Centrum for personcentrerad :
vard dr ett nationellt tvédrveten- :

skapligt forskningscentrum).

Kort om projektet

héllet 1 de olika utbildningsblocken. :
16 personer genomgick utbildningen. :
Temakvillar arrangerades 1 samar- :
bete med PIOs regionala foreningar :

dit medlemmar i de regionala :

foreningarna bjods in

personer

foreningarna (totalt 15 personer)
om personcentrerad vard i Orebro. I
december genomfordes en medlems-
enkét bland PIOs medlemmar for att
ta reda pa hur personcentrerad varden
ar ndr man har primédr immunbrist.
Enkéten skickades per e-post till 273
medlemmar och besvarades av 136
medlemmar. Stort tack till alla som
besvarade enkiten och tack till alla
som medverkat i projektet!

Material for digitala sjilv- :
studier om patientforetradar- :
rollen och om personcentrerad :
vard togs fram och digitala :
traffar 4gde rum med genom- :
gang, uppfoljning och dis- :
kussioner utifrdn inne- :

Den 21 oktober :
genomfordes en :
utbildningsdag for :
styrelsen och repre- :
sentanter fran de regionala :

. telefonnummer eller e-postadress. :
: Ga in pa PIOs hemsida under :
: menyn "Bli medlem" och vilj "Min :
: sida". (Forsta gangen du gar in pa
. sidan — klicka pa ”Glémt losen- :
: ord”. Ett l6senord skickas till dig :
: viamejl.) :

: Det hir registret ger PIO ocksa :
. mojlighet att fora mer detaljerad :
- statistik over vara medlemmar, in- :
: formation som #r viktig for oss att :
: kunna lyfta fram nér vi foretrader :
: organisationen gentemot myndig- :
: heter bland annat. Om du sjélv har :
. en primdr immunbrist, eller har ett :
: barn med en primér immunbrist, dr :
. vidarfortacksammaomdukangdin :
¢ pa din medlemssida och dir uppge :
. vilken diagnos du eller ditt barn :
har. Det ar sjélvklart frivilligt att :
. uppge den informationen, men den :
. ar vardefull for PIO att kdnna till.

och sammanlagt 27 :
deltog. :

. Tveka inte att hora av dig till :
: PIO-kontoret om du har négra :
. frigor om det nya registret eller :
¢ den nya fakturan som du har fatt!

Svart att veta vad man
kan krava i varden. Man

vet inte sjalv tillrackligt.

(Pratbubblor innehdller tankar fran
medlemmar som deltagit i projektet.)
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Tobiasregistret

Du kan vara den enda
— fb’r M"ﬁom

Text: Ulrika A Jondelius och Nathalie Fessé Ljungbéck

Foto: Jann Lipka, Tobiasregistret

Varje dag drabbas nagon i
Sverige av en svar sjukdom
som kan behandlas med
blodstamceller. Att hitta en
passande givare kan vara den
enda chansen att bli frisk och
ibland finns endast en enda
lamplig givare. Tobiasregistret
ar det svenska registret over
personer som ar viliga att
donera blodstamceller och
varje ar raddar givarna i regist-
ret liv som ingen annan i hela
varlden kan radda. Manga av
dem som behandlas med
stamceller ar barn och lite se-
nare i artikeln kommer ni att
fa lasa om 4-ariga Selma, som
foddes med SCID, och dona-
torn Michaela som raddade
hennes liv.

Tobiasregistret

Tobias Storch var 13 ar ndr han
drabbades av en svér blodbrist-
sjukdom, aplastisk anemi. Fyra
ar senare forlorade han kampen
mot sjukdomen och somnade in
den 30 december 1991. Efter Tobias
dod grundade Tobias foréldrar,
Marcus och Gunilla, Tobiasregistret
for att underldtta matchning mellan
donatorer och mottagare i behov av
stamcellstransplantation. Bara nagra
manader efter att registret startades
hittades en match mellan en donator
och en patient som behdvde blod-
stamceller. Idag ansvarar Region

4

Stockholm f6r Tobiasregistret och har
ett nationellt uppdrag for Sveriges
sjukvard. Registret &r kopplat till an-
dra stamcellsregister internationellt,
vilket innebdr att svenska patienter
kan f& hjdlp frdn donatorer som
bor i andra ldnder och donatorer
i Sverige har levererat blodstam-
celler till patienter i 23 lander utan-
for Sverige. Men trots att det finns
cirka 237 000 personer (nov. 2023) i
Tobiasregistret sa hittar 30 % inte
nagon givare. Darfor ar det viktigt
att registret vaxer och ocksa att det
har en diversitet i harkomst, da det
exempelvis dr brist pa givare med
utomeuropeisk bakgrund.

For att behandlingsresultaten ska bli
s& bra som mgjligt bor donatorn vara
18-35 éar vid registrering. Donatorer
ar sedan sokbara i registret tills de
blir 60 ar. Det dr enkelt att registrera
sig via Tobiasregistrets hemsida,
tobiasregistret.se, ddr man ocksa be-

stiller ett topsnings-kit som anvands
for att faststdlla en unik HLA-typ
(HLA star for Human Leukocyte An-
tigen) som sedan registreras i Tobias-
registrets databas.

Tobias Stiftelsen

Sjélva forskningsdelen av registret
drivs genom en stiftelse, Tobias Stif-
telsen. Stiftelsen har sedan sin start
1992 delat ut medel till forskning
kring stamcellstransplantationer och
sjukdomar som kan botas med hjélp
av behandlingen. Stiftelsens stdd till
forskningen har bidragit till en mycket
framgéngsrik utveckling av stam-
cellstransplantation som behandling
1 Sverige.

Tobiasdagen

Den 2 november 2023, pa Tobias
namnsdag, arrangerades Tobiasdagen
for forsta gdngen. P4 scenen hélsade
Tobiasregistrets VD Nicole Silver-
stolpe alla vilkomna till dagen.

Konferencier Ruth Jaime Lindquist holl i programmet och guidade deltagarna
genom en eftermiddag som bjéd pa bade tarar och skratt.
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Bland de inbjudna deltagarna fanns
donatorer av blodstamceller, repre-
sentanter fran sjukvarden och fran
patientorganisationer samt volontérer
som pa olika sétt sprider kunskap om
registret och forsoker f4 nya dona-
torer att ansluta sig. Acko Ankarberg
Johansson berdttade att en viktig
uppgift for henne som sjukvards-
minister ar att stotta forskningen och
att bidra med en bittre infrastruktur
sa att det blir en mer jimlik vard - det
ska vara lika vard for alla som bor i
Sverige. I inledningstalen tackades
alla donatorer, som trots den morka
tid vi lever i just nu med vald, kon-
flikter och krig, visar pd en stor
humanism och “gar en extra mil”
for att hjélpa ndgon som de inte ens
kénner och bidrar till hélsa och liv.
Slutorden kunde inte vara mer be-
skrivande —ni &r alla guld vérda!

Artisten, och numera Tobiasregistrets
ambassador, Erik Gronwall berattade
om nir han varen 2021 drabbades av
akut lymfatisk leukemi och tvingades
genomga en stamcellstransplantation
for att overleva. Idag ar han frisk tack
vare att det fanns en passande donator.
Han vill med sin roll som ambassador
uppmirksamma registret och hoppas
att fler unga personer ska engagera
sig och ansluta sig till registret.
Han vill ocksa beritta hur sjidlva
processen gar till mellan givare och
mottagare av stamceller och det
finns en bra film om detta pa Tobias-
registrets YouTube-kanal.

Selma och Michaela

Selma foddes i juni 2019, tva
ménader innan den primédra immun-
bristsjukdomen SCID antagits i
screeningprogrammet for att hitta
barn med sillsynta sjukdomar ge-
nom PKU-provet. Selma blev tidigt
svart sjuk och ldkarna visste inte om
hon skulle dverleva. Men efter en
lyckad transplantation, med hjdlp av
stamceller fran donatorn Michaela
1 Borldnge, dr Selma idag en frisk
4-aring. Som Selmas pappa uttryckte
det sd har hon fatt nya super-celler
eftersom hon &r ovanligt frisk och
sdllan ens har en forkylning.

Att Michaela fick kontakt med Jonas
och Kerstin var en slump och det
var genom Instagram déir Kerstins
mamma kommenterat ett inligg som
Tobiasregistret lagt upp. Michaela
gick in pa mormoderns konto, som
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Tobiasregistret

Marcus, Gunilla och Elisabeth Storch. Tobias féréldrar, Marcus och Gunilla,
grundade Tobiasregistret for att underlatta matchning mellan donatorer och
mottagare i behov av benmargs- och/eller stamcellstransplantation. Marcus
Storch &r ocksa en av grundarna av valgérenhetsorganisationen Min Stora Dag.

var Oppet som tur var, och kopplade
ithop datumet nédr Selma fatt sin
behandling med datumet da hon
donerat stamceller. Hon chansade
och tog kontakt och senare blev det
bekriftat att Michaela var Selmas
donator. Pa Tobiasregistrets YouTube-
kanal finns en film som visar hur
det gick till ndr Selma och Michaela
traffades for forsta gangen.

Tobiasregistrets grundare

Som avslutning pad en mycket fin
och kénslosam eftermiddag beréittade
Tobias pappa Marcus Storch om bak-
grunden till Tobiasregistret och hur
registret startades. Utgangspunkten
var att tvd amerikaner fick Nobel-
priset i medicin 1990 for sina upp-
tickter rorande organ- och cell-
transplantation som klinisk behand-
lingsmetod. En av dessa forskare
var Donnall Thomas som forskade
om transplantation av benmérg, dar
stamcellerna sogs ut frdn benmérgen
1 6vre delen av backenet hos en ned-
sovd donator. Mottagaren fick sedan
stamcellerna injicerade i blodet med
en kanyl. De nya stamcellerna sokte
sig till mottagarens benmirg och
borjade dér bilda nya blodkroppar.
Marcus Storch hade tre mél med
Tobiasregistret: att forska vidare for
att kunna matcha donator och mot-
tagare bittre, att registret fortsitter
att vixa sa att det finns méanga att
matcha mellan och till sist att sjuk-
varden ska forsta att vinsten av en
lyckad transplantation dr mycket
hogre dn de faktiska kostnaderna.

Just den ekonomiska biten var nagot
som Marcus fick kdimpa mycket med
i borjan da han ofta fick hora att det
var for dyrt att utfora den hér typen
av behandling. Marcus Storch berét-
tade att i andra ldnder hade liknade
register ocksa uppstatt genom initia-
tiv av privatpersoner. Som exempel
startades ett register i Spanien av
José Carreras, José Carreras Founda-
tion. I England startades registret av
Shirley Nolan som var mamma till
Anthony Nolan. Anthony avled i en
primér immunbristsjukdom innan en
lamplig donator kunde hittas. I USA
startades registret av Admiral E.R
Zumwalt Jr inom marinen som hade
en svart sjuk son. Zumwalt Jr testade
anstéllda soldater i flottan for att hitta
en match till sonen, men det ansags
inte vara en korrekt vdg att gi sa
staten tog over programmet.

Marcus Storch avslutade med att
berétta att totalt har 250 000—270 000
personer varit med i Tobiasregistret
sedan starten men eftersom de Over
60 ar inte kan vara med langre ser han
med stolthet och tacksamhet pa de
yngre som nu tar ver stafettpinnen.

Lénkar:

tobiasregistret.se
tiktok.com/(@tobiasregistret
instagram.com/tobiasregistret
facebook.com/TobiasRegistret
youtube.com/@tobiasregistret6718



Tobiasregistret

Hej, ni var pa Tobiasdagen
— ﬁuf v stilla nigra frﬁﬁor?

Pa minglet innan och efter program-
met pd scenen hade vi frdan PIO moj-
lighet att prata med ovriga deltagare
pa Tobiasdagen. Vid ett av borden
stod Selmas fordldrar, Jonas och
Kerstin, och samtalade med Selmas
donator Michaela. Vi passade pd att
stdlla nagra fragor.

Hur uppticktes det att Selma hade
SCID? De forsta 5 manaderna i
Selmas liv var hon som vilken frisk
och pigg bebis som helst. Nar Selma
var runt 6 manader borjade det ena
forkylningssymtomet efter det andra
dyka upp. Hon tappade aptiten och
borjade g ner i vikt. Hon fick aldrig
hog feber och hade, dtminstone
initialt, en bra syrgasmittnad, vilket
gjorde att vi alltid blev hemskickade
fran BVC eller barnakuten nér vi sokte
hjalp. Veckorna gick och vi kimpade
pa. Oron steg och vi kinde att ndgot
inte stimde. Efter ca 5 veckor med
en tuff infektion sokte vi pa nytt sjuk-
varden, denna gang Umed akutmot-
tagning. Selma hade da rasat i vikt
och kdmpade med andning och mat-
intag. Selma lades da in pa barnav-
delning och blev kvar dér ca en vecka
innan hon flyttades till IVA och det
drojde inte ldnge dérefter innan man
konstaterade att hon hade en allvarlig
immunbristsjukdom och vi fick in-
formationen att den enda rdddningen
for henne var en benmérgstrans-
plantation. Det skulle dr6ja ytterligare
flera veckor innan resultat fran
DNA-analysen bekriftade diagnosen
SCID.

Hur var tiden fram till transplan-
tationen? Det var oroliga tider. Vi
fick forst hora att Selma, pa grund av
sin etnicitet, borde ha goda chanser
att hitta en lamplig donator men sa
kom pandemin och flygtrafiken be-
gransades. Det drog ut pa tiden. Da
visste man inte mycket om viruset
och potentiella donatorer som testade
positivt hamnade 1 karantin. Vi iso-
lerade oss hemma och var rddda for
alla tinkbara smittor. Det var viktigt
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att Selma var infektionsfri i véntan
pa transplantationen. For oss kéndes
det som att livet var pa paus” och
det var svart att njuta av nuet. Men
till slut fick vi besked om att en dona-
tor var tillganglig. Forsta transplanta-
tionen utfordes ca 4 méanader efter att
Selma fick sin diagnos.

Hur ling tid tog det innan Selma
blev bittre? Selmas forsta trans-
plantation lyckades inte, s& hon be-
hévde gora om hela proceduren in-
klusive forbehandling med cellgifter.
Detta kunde hennes lékare konsta-
tera genom benmérgsprov efter ca 4
ménader med svajiga provsvar fran
blodprov. Det var oerhort viktigt
att samma donator skulle stilla upp
aven denna gang, for att undvika po-
tentiell konflikt mellan ytterligare en
fraimmande celltyp 1 hennes kropp.
Som tur var gick Michaela med pa att
donera ytterligare en gang. Vi befann
oss pa Gotland hos Selmas farmor
och farfar nér en av Selmas ldkare
ringde och sa &t oss att ta forsta bésta
farja tillbaka till Stockholm: P&
méndag kor vi igdng igen”.

Vi har precis sett filmen pa det for-
sta motet med donatorn Michaela.
Var det sjilvklart att ni ville veta
vem donatorn var? Ja, det var sjdlv-
klart for oss, vi kdnde en sddan otrolig
tacksamhet som behdvde “komma
ut”. Sen visste vi ju inte om donatorn
ville traffa oss, vi kunde bara hoppas.

Hur gick tankarna innan och efter
motet? Innan vart forsta fysiska
mote sommaren 2023 hade vi haft
kontakt digitalt i ungefér ett ar. Vi
hade ddrmed hunnit prata och ga ige-
nom det mesta redan innan vi sags.
Av den anledningen kéndes det redan
som att vi kinde varandra nér vi vél
sags fysiskt. Som att Michaela var
en avldgsen sldkting eller liknande.
Michaela ér en san fantastisk minn-
iska som inspirerar oss — och for-
hoppningsvis nu dven andra dér ute!

Hur méar Selma nu? Idag mar Selma
som de flesta andra barn! Hon é&r
glad, busig och nyfiken. Férutom tvé
sma drr pd overkroppen fran CVK:er
(centrala venkatetrar) finns inget som
avslojar vad hon behovt ga igenom
sa tidigt 1 livet. Vi &r sa oerhort tack-
samma for Michaela och for hjélpen
vi fatt av den proffsiga personalen pa
Huddinge barnhematologiavdelning.

Nathalie, som sitter i PIOriks styrelse,
var en av PlOs representanter pd
Tobiasdagen. Eftersom Nathalie har
egen erfarenhet av att donera stam-
celler, som fordlder till Santiago som
foddes med SCID, sd passar vi pd att
stilla nagra fragor till henne ocksa.

Beritta lite om den forsta tiden
fram till transplantationen. Vintan
pa en HLA-match var otroligt jobbig.
Ovisshet och rédsla att ett passande
alternativ for Santiago aldrig skulle
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dyka upp, resulterade i somnlosa
nitter. Till skillnad frdn Selma blev
Santiago aldrig sjuk innan sjdlva
stamcellstransplantationen, da Santi-
agos diagnos fangades upp via PKU-
testet och vi hade mojligheten att
undvika att Santiago skulle drabbas
av ett virus, som troligtvis hade gjort
honom lika sjuk som Selma. Istéllet
var vi isolerade och gav Santiago
mediciner i forebyggande syfte. Men
samtidigt dr det en extrem press som
forélder att biara den vetskapen om att
ha ett s infektionskénsligt barn, det
var nistan en ldttnad nér sjdlva bo-
tande behandlingen borjade pé sjuk-
huset for da kunde vi sldppa det stora
ansvaret att halla Santiago frisk.

Vad ir det for skillnad pa att limna
stamceller som foridlder? Hur mar
Santiago nu? Idag tittar man i
forsta hand efter en obeslaktad 100 %
HLA-match som ska uppfylla 10/10
1 kriterier (dvs. att givarens och mot-
tagarens HLA-typ stimmer Overens i
10 av 12 HLA-antigener (proteiner)).
Vissa patienter har tusentals match-
ningar och vissa har vildigt fa eller
inga alls. Santiago hade en handfull
riktigt bra matchningar runt om i
virlden, men tyvérr uteblev de av
olika anledningar. Istdllet valde
lakarna att presentera l6sningen att
jag som enbart matchade Santiago
till 50 % skulle donera mina stam-
celler och att de efter donationen
behandlade mina stamceller med
avancerad teknik i syfte att minska
risken for GVHD (en allvarlig kom-
plikation som innebér att de donerade
stamcellerna reagerar mot och angri-
per mottagarens egna celler). Den
storsta risken med det behandlings-
alternativet &r att patienten har en lite
langre aterhdmtningsprocess med att
tillverka egna lymfocyter samt att av-
stotningsrisken ar hogre. Men efter-
som det inte blev ndgon avstdtning
och han efter ca 6 manader borjade
fa mitbara lymfocyter mar Santiago
idag véldigt bra.

1 minglet trdffade vi ocksa Sara Tid-
holm som dir marknads- och kommu-
nikationsansvarig pa Tobiasregistret.
Vi fragade henne om hon kunde
berdtta om hur det dr att arbeta pd
Tobiasregistret och hur det gar till
ndr de matchar en donator med en
mottagare av stamceller.

Hur manga arbetar pa Tobias-

registret och var i Stockholm finns
verksamheten? I nuldget ar vi cirka
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Sara Tidholm, marknads- och kommuni-
kationsansvarig pa Tobiasregistret.

15 personer som arbetar pa Tobias-
registret. Nagra jobbar heltid och
ovriga ndgon eller ndgra dagar i
veckan. Tobiasregistret dr en icke
vinstdrivande verksamhet och har
ett nationellt uppdrag for Sveriges
sjukvard, och drivs av Region Stock-
holm. Sveriges regioner bidrar med
frivilligt finansiellt stod till Tobias-
registrets rekrytering av nya givare
beréknat utifrén regionernas invénar-
antal. Verksamheten utgar fran Sab-
batsbergs sjukhus i Stockholm, men
sjdlva donationerna utfors pa 6 uni-
versitetssjukhus runt om i Sverige:
Goteborg, Huddinge, Linkoping,
Lund, Umea och Uppsala.

Hur arbetar ni med att hitta en
passande donator till en motta-
gare av stamceller? I nuldget &r
drygt 237 000 givare registrerade i
Tobiasregistret (nov. 2023) men det
okar hela tiden. Vi jobbar aktivt med
att fa ut information till allménheten
och framf6rallt till malgruppen unga
vuxna 18-35 ar. Att grénsen ar satt
till 35 ar ar for att behandlings-
resultaten for patienten dr mycket
bittre med en yngre donator. Vi for-
soker na nya donatorer via bland
annat inslag i TV och artiklar i tid-
ningar, pd hemsidan och via sociala
medier. Vi har hjélp av influencers
och unga vuxna som légger ut filmer
pé sociala medier nir de registrerar
sig till registret, niar de donerar stam-
celler eller letar efter en match. Vi
lagger ocksa ut filmer péd sociala
medier dér givare och mottagare av
stamceller triffas for forsta gangen
sa det blir extra tydligt att man som
donator faktiskt raiddar ndgon annans
liv. Tobiasregistrets ambassador,
sangaren Erik Gronwall, som sjélv

Tobiasregistret

genomgatt en stamcellstransplantation,
kan genom sitt artisteri nd en stor
malgrupp bade i och utanfor Sverige.
Han har bland annat spelat in en in-
formationsfilm som sprids via sociala
medier, samt finns att se pa Tobiasre-
gistrets YouTube-kanal. Vi har ocksé
startat ett volontarnitverk med unga
personer som pa olika sétt sprider
kunskap om registret. De anordnar
olika events, informerar pa skolor
och foretag, och &r Tobiasregistrets
forlangda arm ute 1 landet. Vi hoppas
ocksa att patientorganisationer som
har medlemmar som behandlas med
stamceller ska hjélpa oss att sprida
mer kunskap om registret via sina
kanaler bade 1 Sverige och utomlands.
Det ar tyvérr manga som hor talas om
Tobiasregistret forst nir en anhorig
drabbas av en allvarlig sjukdom.

Tobiasregistret dr del av ett interna-
tionellt ndtverk med andra stamcells-
register och som donator kan man
bli matchad med en mottagare i ett
annat land. Mottagare av stamceller
1 Sverige far pa sitt ett mycket storre
urval och mdojlighet att hitta en
match. I hela vérlden finns det dver
41 miljoner registrerade givare. Men
trots detta saknas en passande givare
i var tredje fall.

Mycket av vart arbete gar ut pa att
oka kannedomen om Tobiasregistret
pa olika sétt samt att fa ut informa-
tion om hur enkelt det faktiskt ar att
anmala sig till registret. Det enda
som krivs &r ett salivprov och det
gors snabbt hemma 1 soffan.

I artikeln om Tobiasdagen kan vi
lisa om nédr Selma métte sin do-
nator Michaela for forsta giangen.
Hur fungerar det nir en donator
eller mottagare av stamceller vill
triffas? Finns det olika regler i
olika liinder? Det ér fantastiskt att fa
ta del av donator- och patientmoten.
Det éar ett viktigt perspektiv nér det
giller stamcellsdonation, att de som
donerar &r unga friska personer. De
kan vara stolta over sin insats for
resten av livet, och i vissa fall t.o.m.
fd traffa sin mottagare. Som obe-
slaktad givare dr donationsprocessen
anonym och sekretessbelagd. Du vet
inte vem mottagaren ar och ibland
finns personen i Sverige, men ofta
utomlands. Olika ldnder har olika
regler nér det géller mojligheten att
eventuellt bryta sekretessen. I Sverige
kan man efter 1 ar bryta sekretessen
om bada parter vill. ¥



Tobiasregistret

Fakta om:

Att donera stamceller

Behandlingsresultaten for
patienten ar betydligt battre
med en ung donator, darfor
ar den 6vre aldersgransen for
att ga med i Tobiasregistret
35 ar. Nar man anmalt sig till
registret kan man bli matchad
med en patient var som helst
i varlden. Det gar inte att
anmala sig for att se om man
matchar enbart med en spe-
cifik person.

Efter att ha fyllt i en hdlsodeklaration
och fatt den godkind via Tobias-
registrets hemsida skickas det ut ett
topsningskit. Mottagaren topsar in-
sidan av kinden och skickar tillbaka
topsen till Tobiasregistret.

Topsen analyseras for att fa fram en
unik profil (HLA-typ) som lagras
i en séker databas och som sedan
patientens profil matchas mot.
Genom att vara med i registret &r man
sokbar for patienter i hela viarlden.
Skulle en person i registret matcha
med en patient sa kontaktas personen
av en representant frdn registret.
Léngt ifrdn alla som dr med i Tobias-
registret far chansen att donera stam-
celler. Det viktiga &r att finnas med
da varje medlem i registret dkar
mojligheterna att finna lampliga
donatorer.

Att donera stamceller

Miénga forknippar donation med
nagot man kan vilja att géra niar man
avlidit. Men blodstamceller doneras
nar donatorn lever och cellerna ater-
bildas inom ett par veckor.

Hur gar en stamcellsdonation till?
Blodbildande stamceller finns inne i
benmaérgen. Det finns tva sitt att samla
in stamceller fran en donator, antingen
via blodet (skord av perifera stam-
celler) eller direkt fran benméirgen
(benmaérgsskord). Det vanligaste ar
att samla in via blodet.

Stamcellerna inne i benmirgen kan
med hjilp av en kroppsegen tillvaxt-
faktor lockas ut i blodet for att déri-
fran samlas in (skordas) med hjélp av
centrifugeringsteknik (aferes).

Fyra dagar fore ingreppet far dona-
torn injektioner av en tillvixtfaktor
(G-CSF) som oOkar mingden stam-
celler 1 blodet. Under dessa dagar ér
det vanligt med influensaliknande
symtom, som huvud- och muskel-
viark. Smértan kan oftast lindras
effektivt med hjalp av vérktabletter
som innehdller paracetamol (t.ex.
Alvedon eller Panodil) och besvéren
forsvinner 1 regel inom ett par dygn
efter avslutad behandling. Den som
lamnar stamceller bor inte ta vérk-
tabletter som innehéller acetylsali-
cylsyra under behandlingen. Tusen-
tals friska givare har fatt behandling
med G-CSF i hela vérlden utan att
man kunnat pavisa nagra skadliga ef-
fekter av behandlingen. Flera under-
sokningar har visat att behandlingen
inte Okar risken for blodsjukdomar.

Som donator kan man i regel inte
arbeta eller skota skolarbete under
donationsdagarna samt ibland inte
heller under dagarna precis fore och
efter donationen. Hos personer med
okad risk for inflammatoriska sjuk-
domar finns det ocksa en liten risk att
detta kan blossa upp. Har man sadan
risk far man istéllet radet att ldmna
benmiérg. Under nigra dagar efter
ingreppet ska man som donator ock-
sd undvika vissa fysiska aktiviteter.
Men nagra kédnda langtidskomplika-
tioner av behandlingen med G-CSF
finns inte.

Benmirgsskord, dvs insamling av
stamceller direkt fran benmérgen,
sker pa operationsavdelningen under
narkos. Vid en siddan donation blir
man inlagd pé sjukhuset, vanligtvis
1-2 dygn. Tva ldkare suger ut ben-
mérg med hjélp av sprutor fran bakre
delen av bickenbenet. Ingreppet tar
cirka en timme. Donatorn skrivs in
dagen/kvillen innan och Overnattar

Lor att jﬂ‘& med,
re_qéstret krivs att
donatorn:

o Ar frisk och mellan 18-35 ar.

* Viger minst 50 kg och har
BMI max 40. (BMI = Body
Mass Index. Mattet bygger
pa forhallandet mellan lingd
och vikt)

+ Arbosatt i Sverige.

antingen pa avdelning eller ett nir-
liggande hotell och brukar normalt
stanna en natt extra efter donationen.
Om donatorn méar bra och vill dka
hem samma dag som donationen sa
brukar dven det ga bra om ldkarna
anser det vara lampligt.

Efter en benmérgsskord ér de flesta
omma i backenet och kan behova ta
smartstillande ldkemedel samt even-
tuellt sjukskrivas nagra dagar bero-
ende pd hur man mar. P4 grund av
blodforlust i samband med donatio-
nen rekommenderas jarntabletter.

Vanligast att donera via armvecket
Det vanligaste tillvigagangsséttet dr
att skorda blodstamceller perifert,
dvs. att samla in dem fran armvecket
efter att man behandlats i ndgra dagar
med ett ldkemedel som frislapper
stamcellerna i blodomloppet. Mer én
90 % av alla stamcellsskordar gors
pa det sittet. Ar patienten ett barn
véljer man ofta att anvinda benmérg.

Kaélla: www.tobiasregistret.se
Léankar: www.tobiasregistret.se
(svenska registret for blodstamceller),

www.wmda.info (The World Marrow
Donor Association)

PIObladet Nr 1/2024



IPIC-mote

Internationelit

primar immunbristmote | Rotterdam

Text: Maria Lofving
Foto: Privat, IPOPI

IPIC - International Primary Im-
munodeficiencies Congress
- anordnas vartannat ar av
den internationella patientor-
ganisationen IPOPI och samlar
lakare, sjukskoterskor och
patientforetradare for att
diskutera senaste nytt inom
diagnos och behandling av
primara immunbrister. Senaste
motet som holls i Rotter-
dam i november 2023 slog
deltagarrekord med nastan
900 deltagare fran 80 lander,
drygt 50 deltagare represen-
terade patientorganisationer
fran olika lander.

Kongressen strickte sig over tre
dagar och foreldsningarna som holls
var samlade utifran olika teman som
pa olika sitt beror personer med
primér immunbrist, som till exempel
nyfoddhetsscreening, neurologiska
symtom, cancersjukdomar och over-
gangen fran barn- till vuxensjukvard.
Det som gor IPIC speciellt ar att
varje tema presenteras frin olika syn-
vinklar for en blandad publik. Bade
pa scenen och i publiken méts sjuk-
vardspersonal, forskare och patient-
foretrddare. Det stindigt stigande
deltagarantalet vittnar om att det &r
ett spannande och givande uppligg.

Nyféddhetsscreening foér primar
immunbrist = vad hdander nu?

Som inledning till det hir forelds-
ningsblocket fick vi se tvé filmer med
fordldrar till barn med svar kombine-
rad immunbrist, varav den ena hade
erbjudits nyfoddhetsscreening men
inte den andra. De bada historierna
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visade tydligt vilken skillnad screen-
ingen gor nér det géller att rddda liv.

Vi fick lédra oss att 2023 var ett ar vért
att fira. Det var da 60 ar sedan Robert
Guthrie tog fram PKU-provet och
banade vig for screening av nyfodda.
Sedan dess har nyfoddhetsscreening
inte bara spridit sig geografiskt utan
utvecklingen av ny teknik har dven
inneburit en spridning i fraga om de
tillstdnd som kan screenas for. Det
senaste inom screening ar genteknik,
som enligt prof. James Bonham,
president for det internationella nét-
verket for screening av nyfodda (In-
ternational Society of Neonatal Scre-
ening), utan tvekan kan hjilpa barn,
men det finns fortfarande fragetecken
kring om och hur till exempel hel-
genomsekvensering ska anvéndas.
Bonham pépekade ocksa hur viktigt
det &r att prata med fordldrarna och
inse att forédldrar i allménhet tror att
deras barn ar friska. De samtycker
inte till screening for att de tror att
nagot ar fel utan det &r alltid en chock
nédr samtalet om ett avvikande svar
kommer. Darfor r det viktigt att inte
bara forsta sjukdomarna i sig utan
aven effekten som sjukdomen har pa
familjen. Beroende pa vem man fragar
kan forvéntningarna péd screening
se annorlunda ut. Forenklat menade
Bonham att for fordldrar, likare och
sjukvardspersonal ér det viktigaste
med screening att inget barn med en
viss sjukdom ska missas. Den breda
allmanheten daremot ldgger mer vikt
vid att sjukvarden ska veta exakt vad
som behdver gdras om screeningen
visar att barnet &r sjukt.

Prof. Fabian Hauck, professor i pedi-
atrik vid Dr. von Hauners barnsjukhus
1 Miinchen, beskrev screeningen av
svar kombinerad immunbrist, SCID,
1 Tyskland och presenterade statistik

s

PIOs ordférande Maria Lofving.

som visade att 96 % av barnen som
diagnostiserades med SCID genom
screening kunde fa en genetisk
diagnos, men endast 20 % hade en
kénd historia av sjukdom i familjen.
Screeningen i Tyskland har ocksé
avslojat att SCID é&r vanligare dér dn
man tidigare trott. I Sverige har scre-
eningen inte visat samma diskrepans
i fraga om antal barn som diagnos-
tiseras men tack vare screeningen
upptécks barnen tidigt vilket innebér
att de flesta barn med SCID nu kan
botas (forf. anm.).

Lennart Hammarstrom fanns ocksa
med pé plats i Rotterdam och pratade
om gentester och screening. Lés gdrna
hans artikel pa samma tema i forra
numret av PIObladet (nr 3-4, 2023).

Neurologiska symtom hos
primara immunbrister

Manga primédra immunbrister mani-
festerar sig ocksd i form av olika neu-
rologiska symtom som till exempel
balanssvarigheter eller intellektuell
funktionsnedsattning. Som exempel
pa diagnoser som ar forknippade med
olika typer av neurologiska sym-
tom ndmndes Ataxia telangiectasia,



IPIC-mote

Seniorprofessor Lennart Hammarstrom.
Foto: IPOPI.

Nijmegen-breakage-syndromet,
CHARGE-syndromet, Shwachmans
syndrom och Chediak-Higashis syn-
drom.

Dr Aleksandra Badura, docent vid
avdelningen for neurovetenskap pa
universitetssjukhuset Erasmus MC i
Rotterdam, beskrev att man kan se en
overlappning i cirka 120 gener som
man vet styr bade autism och priméra
immunbrister och ndmnde framfor
allt genen PIK3CD.

Ett sitt att diagnostisera neurolo-
giska sjukdomar ar att observera
ogonrorelser. Hos mdss har man
testat 6gonkoordinationen genom ett
blinktest ddr man ger en liten luftstot
mot musens 0ga samtidigt som den
hor ett ljud eller ser en lampa tdndas.
Vid en sddan retning kommer en
“normal” mus snart reflexméssigt
att blinka sa fort den hor ljudet eller
ser ljuset. Men mdss som har en s.k.
gain of function-variant, det vill siga
okad aktivitet, 1 just genen PIK3CD
har i test visat sig ha svarare att lara
sig detta.

Men nédr nu kopplingen mellan im-
munbrist och neurologiska symptom
ar tydlig, vad innebér det for sjuk-
véardspersonalen? Den fragan tog sig
prof. Elie Haddad, klinisk forskare i
pediatrisk immunologi och professor
i pediatrik vid universitetet i Montreal,
an och menade att det kan orsaka
oro och frustration hos sjukvérds-
personalen att kdnna att den egna
kunskapen é&r bristfallig och att man
inte kan besvara alla foréldrarnas och
patientens fragor nir det inte géller
ens egna specialitet. Men det dr en
kénsla som dr 6msesidig och som de-
las av neurologen och immunologen
och det viktigaste ar inte att kunna
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allt utan att kunna kommunicera med
den andra specialisten.

Utover skillnaden nédr det géller
kunskap har olika specialiteter ocksa
olika forvantningar. Haddad beskrev
forenklat att neurologen ofta ar nojd
med att kunna stabilisera situationen
och mojliggora ett “vanligt” liv,
medan immunologen som har till-
gang till ldkemedel som i stor ut-
strackning kan fordndra en individs
liv ser det som sin uppgift att for-
battra livssituationen och atgirda
problemet. Den hir skillnaden 1 for-
vantningar kan ocksa leda till att
patienter kénner att de hamnar mellan
tvd stolar och fér olika besked frdn
sin neurolog och immunolog. For
att underldtta for patienten framholl
Haddad tva ledord: samarbete och
kommunikation. Malet bor vara att
bygga ett team dir dven patienten
bjuds in 1 diskussionerna.

Hanger allt pa generna?

Varje ar upptécks nya gener som kan
kopplas till olika primira immun-
bristsjukdomar. Och dven om gene-
tiska analyser ar viktiga for att stélla
en korrekt diagnos och som stod for
genetisk radgivning ger varianten i
sig inte alltid en entydig bild. Prof.
Alain Fischer, som tidigare bland
annat har varit professor i immuno-
logi vid Université Paris Descartes
och numera &r professor emeritus vid
College de France och president for
franska vetenskapsakademin, holl en
presentation dér han problematise-
rade relationen mellan en gendefekt
och en viss sjukdom och gav exem-
pel pa hur olika varianter i samma
gen kan ge upphov till olika symtom,
dvs. olika fenotyper.

Han borjade med att ndmna skill-
naden mellan en s.k. gain of function-
variant och loss of function-variant
med exemplen autoimmunitet och
hypogammaglobulinemi. Vid en
gain of function-variant ir genens
uttryck overdrivet och leder i det hér
exemplet till autoimmunitet, dvs. ett
overdrivet starkt immunforsvar som
angriper kroppens egna celler. Vid
en loss of function-variant diremot
ar uttrycket for samma gen begrénsat
vilket leder till ett nedsatt immun-
forsvar, vilket ar i fallet vid hypo-
gammaglobulinemi. Hur allvarlig en
sjukdom blir eller om den bryter ut
direkt vid fodseln eller senare i livet
kan bero pa om gendefekten orsakas

av en genvariation pa bara en av
kromosomerna i ett kromosompar
eller bada kromosomerna.

Tva individer med exakt samma
gendefekt kan ocksd paverkas olika
och det ar oklart varfor vissa far en
lindrigare sjukdom och ytterligare
andra inte utvecklar en sjukdom
alls. Fischer erkinde att vi &nnu inte
kénner till alla mekanismer som leder
till att en gendefekt visar sig i form
av kliniska symtom, men menade att
miljon vi lever i kan ha en viss pa-
verkan. Till exempel kan variationer
bero pa vilka smittdmnen och vilka
mikroorganismer vi kommer i kon-
takt med.

Sa Fischers slutsats och svaret pa fra-
gan han sjélv formulerade i borjan av
sin presentation r att gener &r viktiga
men allt hinger inte pd generna.

Hur hanterar vi cancersjukdomar
vid primara immunbrister?

Vikten av multidisciplinért samarbete
lyftes flera gdnger under motet och
sd dven nir det giller tumorer och
risken att utveckla cancer.

Dr Charlotte Cunningham-Rundles,
professor i immunologi vid Mount
Sinai School of Medicine i New
York, forklarade att cancer dr mer
vanligt hos personer med primér
immunbrist och man kan se en
viss koppling mellan en typ av im-
munbrist och en viss typ av cancer.
Personer med antikroppsbrister och
1 synnerhet vanlig variabel immun-
brist, CVID, dr dverrepresenterade
ndr det giller tumorsjukdomar i
lymfvivnaden, s.k. lymfom. Manga
patienter svarar emellertid bra, enligt
Cunningham-Rundles, péd standard-
behandling med cellgifter och ri-
tuximab. I vissa fall uppticks ocksa
lymfomet forst och da kan det vara
svart att avgdra om immunbristen
fanns dér forst eller om den &r en
effekt av cellgiftsbehandlingen. Vad
ar honan och vad ar dgget?

Men om en patolog misstinker
lymfom &r det viktigt att radgéra med
en specialist som kinner igen hur
vévnad hos personer med primér im-
munbrist kan se ut. Lymfkortlar kan
till exempel bli forstorade till foljd av
att miangden B-celler okar pa grund
av dysregleringen i immunforsvaret.
Den forédndringen behdver inte vara
elakartad och Cunningham-Rundles
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kunde ndmna fall da en felaktig
diagnos har stillts och individer har
fatt genomga cellgiftsbehandling i
onddan.

Sjukskoterskans perspektiv bidrog
Emily Carne med. Hon arbetar som
specialistsjukskoterska inom immun-
ologi och allergi vid universitets-
sjukhuset Wales i Cardiff, och hon
framhédvde vikten av att utifran
den specifika immunbristsjukdomen
kunna uppticka riskfaktorerna for
varje individ. Regelbundna under-
sOkningar kan vara till hjilp for att
tidigt uppticka eventuella cancer-
sjukdomar. De hér undersékningarna
kan besta av blodprover for att kont-
rollera blodstatus, virusscreening,
proteinanalyser, datortomografi av
brostkorgen, ultraljudsundersékning
av magen och koloskopi.

Sjukskoterskans roll i det hdr ar
att vara ett stod for patienten bade
nér det géller att forstd och ldra sig
hantera individuella riskfaktorer och
under behandlingens gang om en
cancersjukdom upptécks. Hér pa-
pekar Carne ocksa vikten av att sam-
arbeta med de behandlande ldkarna
och att utbilda olika specialiteter sa
att individuella risker, som till ex-
empel att en person med en primir
immunbristsjukdom kan ha dkad risk
for infektioner, inte gloms bort.

Overgangen fran barn- till
vuxensjukvarden

Overgangen fran barn- till vuxen-
sjukvarden &ar ett stindigt Ater-
kommande tema. Den hér gangen
presenterades det av dr

innebar Gvergangen ocksa att ga fran
att vara ett barn som &r beroende av
andra till att bli alltmer oberoende
och sjdlv ta ansvar.

Négra problem som Burns ndmnde
var att tiden for att verkligen utfora
de olika steg som behdvs inte finns,
att patienten inte &r villig att delta
samt att nationella riktlinjer saknas.

For att bemota de hidr problemen
ar det viktigt att starta overgangs- °
processen tidigt och se till att ansvar C :
overfors gradvis. Aven hir behovs = Jag har intresserat mig for detta en

ett multidisciplindrt team med speci- | hel L
. sjélv kort helgenomsekvensering pa

alister som patienten kan vénda sig
till. Familjen behover fé tydlig in-
formation och en utforlig dokumen-
tation maste kunna overlamnas till
vuxenkliniken.

Aven om Burns kunde visa upp en
viss forskning om det hdr temat
onskade hon mer forskning och da
i synnerhet med fokus pa patienter-
nas upplevelser och deras 6nskemal
och behov. Hon beréttade ocksa att

att publicera nya riktlinjer for over-
under 2024.

(P1Os folder, en végledning for 6ver-
gangsprocessen fran barnsjukvarden
till vuxensjukvarden, finns att be-
stélla via PIOs hemsida www.pio.nu.)

Varmt tack till IPOPI for rese-
stipendiet som gjorde det ekonomiskt
mojligt for PIO att delta! B

Siobhan Burns, professor
i translationell immuno-
logi vid University College
London, som presenterade
den forskning som har gjorts
pa temat och lyfte nagra pro-
blem men dven 16sningar pa
problemen.

Inledningsvis  beskrev
Burns ett par anledningar
till att en ordnad Gver-
gang i flera steg under
manga ar dr viktig. For de
allra flesta innebér over-
géngen stora fordndringar
dé barnsjukvérden &r upp-
byggd runt ett vilkoordinerat
expertteam medan vuxen-
sjukvéarden dr mycket mer
fragmenterad. For individen

PIObladet Nr /2024

]

IPIC-mote

vad tar du med

a@ fm//(/ IrIc?

PIO bad Lennart Hammarstrom
dela med sig av sina intryck frén
IPIC-métet, och héir dr hans svar.

Jag uppskattade sessionen pa onsdagen
som berdrde screening av nyfodda.

hel del under de senaste aren och har

ett stort antal nyfodda barn. Denna
form av screening &r tekniskt sett inte
svar langre utan det dr snarare etiska
och legala aspekter som numera
ligger i fokus. Jag fick mojlighet att
diskutera detta med den professio-
nella etikern professor James Taylor
(talare pa fredagen) och vi kom
overens om att skriva en artikel som
belyser etiska aspekter pé vilka gene-
tiska resultat som kan/bor ldmnas ut

ESID (europeiska likarforeningen  till barnets foréldrar.

for primir immunbrist) kommer o

. Professor Alain Fischer gav ocksa
gang fran barn- till vuxensjukvarden = en mycket intressant foreldsning pa
. torsdagen som belyste svarigheterna

- att tolka genetiska analyser och de

problem som kan uppstd nir det
giller att korrekt tolka genetiska
resultat. Komplicerat! ‘

Den pafoljande sessionen var ocksa
mycket spdnnande for mig da den
beskrev framstegen i diagnostik
och kliniska utmaningar i olika
delar av vérlden. Av sarskilt intresse
var professor Gesmar Segundo fran
Latinamerika (LASID) som beréttade

- att Brasilien méste paborja SCID-
. diagnostik pa alla nyfodda senast ar
- 2025. Det blir en utmaning!

Fredag formiddag lyssnade jag pa
. professor Charlotte Cunningham-

Rundles som gav en mycket
bra dversikt dver diagnostiken av
maligniteter hos patienter med im- :
munbrist. Hon sammanfattade littera-
turen och gav insikter i hur vanligt
forekommande tumorer var hos
patienter med olika former av de-
fekter i immunforsvaret. Det var sa
mycket uppgifter sé att jag inte ens
hann med att skriva ner allting men
hon var vénlig nog att skicka mig

. en kopia av sin foreldsning efterat.
- Mycket matnyttiga data! B
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Leversjukdomar

vid medfodd immunologisk sjukdom

Text: Camilla Ottosson
lllustration: Lisa Wallin

Vid SLIPIs mote i Bastad i
september 2023 beskrev Nell
Halliday (Royal Free Hospital,
London) det spektrum av
leversjukdomar som ses hos
personer med medfodd im-
munologisk sjukdom (primar
immunbrist).

Vid medfédd immunologisk sjuk-
dom kan man se ménga olika lever-
komplikationer som stricker sig
fran enbart avvikande/onormala
leverfunktionstester till svéar kronisk
leversjukdom med cirrhos. Cirrhos
kallas dven skrumplever och innebér
att den normala mikrocirkulationen,
den visentliga kdrlanatomin och le-
verns uppbyggnad genomgatt olika
grader av forstorelse och foréndringar,
med &rrbildningar som omger nybil-
dade omraden med leverceller.

Portahypertension (forhojt tryck i
portadern, en stor ven som for blod
frdn matsméltningssystemet till le-
vern), abscesser (varbdlder) i levern
samt akut leversvikt och infektioner
forekommer ocksé.

Férekomst och orsak

Neil Halliday visade en dversikt 6ver
forekomst av olika leversjukdomar
vid olika typer av medfodd immuno-
logisk sjukdom. (Se tabellen bredvid
for en forenklad version av dver-
sikten.)

Vanlig variabel immunbrist (CVID)
ar den immunbrist dar man ser hogst
forekomst av leverkomplikationer
och leversjukdomar. Forutom okad
kénslighet for infektioner, omfattar
CVID ett antal symtom som orsakas
av felaktig reglering av immunfor-
svaret, vilken kan paverka levern.

I studier med personer med CVID
har man sett att cirrhos forekommer

12

Typ av immunbrist med exempel

Immunbrister som paverkar
celluldr immunitet och anti-
kroppsimmunitet
» SCID

(svar kombinerad immunbrist)
« CID

(kombinerade immunbrister)

Huvudsakligen antikropps-
relaterade immunbrister

« CVID

* Andra antikroppsbrister

Sjukdomar med felaktig reglering
av immunforsvaret
* Immunbrister med hemo-
fagocytos
« ALPS
(autoimmun lymfoproliferation)
* APECED

hos ca 10 %. Det &r oklart hur vanligt
for hogt tryck i portvenen ar efter-
som studier hittills framst har gjorts
med hogriskpatienter, enligt Neil
Halliday.

Neil Halliday beskrev &ven hepato-
pulmonellt syndrom hos individer
med CVID. Hepatopulmonellt syn-
drom &r en komplikation av lever-
sjukdom som uppstar nér blodkéirlen
1 lungorna paverkas. Formégan att
overfora syre till de roda blodkrop-
parna i lungornas blodkarl paverkas.
Det mest framtrddande symtomet &r
allvarlig andnod.

Diagnostik
Det finns flera blodprov som anvands
for att bedoma hur levern fungerar.

Vanliga leversjukdomar for gruppen

Infektiosa leversjukdomar (lever-
inflammation orsakad av Cytome-
galovirus och Cryptosporidium),
sjukdomar med fortrdngning/stopp
1 vener, skleroserande kolangit
(inflammation, drrbildning och
fortrangning av gallgangarna)

Nodulér regenerativ hyperplasi
(godartade tumorliknande
fordndringar i levern)

Cirrhos (kronisk leverskada med
arrbildning)

Onormala nivéer av leverenzymer

Akut leversvikt

De vanligaste proverna &r analys av
forandrade méngder av aminotrans-
feraser (ALAT, ASAT), bilirubin,
alkaliskt fosfatas (ALP) och albu-
min i blod (serum). Analys av dessa
proteiner i serum kallas ofta for lever-
funktionstester. De mdjliggdr scre-
ening for leversjukdom pa ett icke-
invasivt sétt (utan kirurgiskt ingrepp).
Man kan ocksa folja hur effektiv en
behandling av leversjukdom ar ge-
nom att regelbundet f6lja leverfunk-
tionstesterna. En form av invasiv
diagnostik ar leverbiopsi, men denna
innebér risker och risk/nytta disku-
teras alltid noga med patienter innan
den utfors. Bilddiagnostik med t.ex.
ultraljud kan ocksa goras for att om
mojligt se grad av drrbildning samt
andra forandringar.
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Screening for leversjukdom bor go-
ras drligen hos personer med CVID,
enligt Neil Halliday. Dels via lever-
funktionstester, dels genom att testa
blodets levringsformiga med PK-
test. Bilddiagnostik av levern bor
goras vid onormala leverfunktions-
varden, men man bor dven kontrollera
om det finns tecken pa for hogt tryck
i leverns portven. Vid tecken pa
arrbildning, forhojt tryck i port-
venen eller om man kan se infiltration
av lymfocyter vid leverbiopsi, bor
patienten handldggas av ett team be-
staende av immunologer och hepato-
loger (leverspecialister) som i sam-
rad med patienten diskuterar fortsatt
diagnostik och behandling. Eftersom
forekomst av leversjukdom kan ge
en simre prognos ar det viktigt att
utveckla bittre prognosverktyg och
biologiska markdrer for att snabbare
kunna identifiera de som loper risk
att fa leversjukdomar men ocksa for
att battre kunna folja hur sjukdomen
utvecklas for att kunna sétta in ratt
atgirder vid rétt tidpunkt.

Enligt Neil Halliday behdvs ocksa
battre forstaelse av sjukdomsmeka-
nismerna som driver utvecklingen
av leversjukdomar och bittre be-
handlingar.

Behandling

Neil Halliday rekommenderade
att begransa riskfaktorer for lever-
sjukdomar sa gott det gér. Detta
innefattar att behandla eventuellt
metabolt syndrom, och Overvikt.
Metabolt syndrom innebér en kom-
bination av symtom och tecken som
ger Okad risk for hjart-kérlsjukdom
och diabetes typ 2, t.ex. bukfetma,
hogt blodtryck, hogt blodsocker och
insulinresistens. Det dr viktigt att
begrdnsa intaget av alkohol och
leverskadande likemedel. Infektioner
i levern bor behandlas. Immun-
modulation (behandling med ldke-
medel som paverkar immunsyste-
mets aktivitet) kan vara ett alternativ
for behandling vid lymfocytinfil-
tration. For vissa patienter kan lever-
transplantation vara aktuell.

Neil Halliday menade att det inte
finns ndgon samsyn idag bland
forskare och behandlande likare om
viardet av immunmodulation och
levertransplantation. For att 16sa
dessa fragestéllningar krivs ett team-
orienterat arbetssétt inom vérden
men dven inom forskningen.
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I figuren visas de tre huvudsakliga orsakerna till leversjukdom vid CVID:
infektion, felreglering av immunfoérsvaret och tumaorbildning.

Felreglering av immunforsvaret kan orsaka autoimmuna symtom,
infiltrering av lymfocyter men ocksa leda till cancersjukdomar. Den
felaktiga regleringen av immunférsvaret kan ge upphov till nodular
regenerativ hyperplasi som innebar infiltrering av sjalvreaktiva T-celler
i och kring leverns blodkarl. Detta ar vanligt hos personer med CVID
och kan leda till okat tryck i portvenen, vilket i sin tur orsakar mjalt-
férstoring. En del personer med CVID har en mer allvarlig inflammato-
risk infiltrering i portvenen, t.ex. vid autoimmun hepatit (autoimmun
leverinflammation).

Virus som kan orsaka leverinflammation ar t.ex. HBV-virus, HCV-virus,
CMV-virus och EBV-virus. Parasiten Giardia lamblia, som ar en vanlig
orsak till kronisk tarminflammation vid CVID, kan paverka levern, om
den tar sig vidare till denna.

Levern kan ocksa paverkas av bade primara och sekundara cancer-
sjukdomar. De sekundara kan orsakas bade av cancer i magtarm-
kanalen och i de blodbildande organen, fran vilka metastaser kan
spridas till levern.

[llustrationen och figurtexten dr en anpassning av figur 1 i
artikeln “Heterogeneity of Liver Disease in Common Variable
Immunodeficiency Disorders”’; Front. Inmunol., 28 February 2020
Sec. Primary Immunodeficiencies, Volume 11 — 2020.
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Lungkomplikationer

vid medfodd immunologisk sjukdom

Text: Camilla Ottosson

Vid SLIPIs mote i Bastad i sep-
tember 2023 var det tva fore-
lasare som uppmarksammade
lungkomplikationer vid med-
fodd immunologisk sjukdom
(primar immunbrist). Professor
Klaus Warnatz fran universite-
tet i Freiburg i Tyskland fore-
laste om interstitiella lungsjuk-
domar (ILD) och Leif Hanitsch
fran Institutet for medicinsk
immunologi i Berlin forelaste
om obstruktiv lungsjukdom.

Vid medfédd immunologisk sjuk-
dom, primdr immunbrist, dr det van-
ligt med komplikationer i lungorna.
Det kan vara akuta eller kroniska
infektioner, strukturella forédndringar,
sdsom bronkiektasier (bestdende,
onormal vidgning av luftréren/bron-
kerna), cancer eller felreglerad in-
flammation som leder till vdvnads-
skador (till exempel granulom och
lungfibros). Lungsjukdomar kan
ibland vara det forsta symtomet som
visar sig vid medfodd immunologisk
sjukdom. Vid vissa typer av lungin-
flammation och strukturella lungfor-
andringar som syns pa rontgen bor
lakare genast géra en immunologisk
utredning oavsett hur gammal
patienten dr, menade Klaus Warnatz.

Professor Klaus Warnatz fran avdel-
ningen for klinisk immunologi och
reumatologi vid universitetet i Frei-
burg i Tyskland beskrev interstitiella
lungsjukdomar (ILD) hos individer
med variabel immunbrist, CVID.
Interstitiella lungsjukdomar paverkar
vévnaden i lungorna. Enligt Warnatz
ar interstitiell lungsjukdom hos indi-
vider med CVID bara en del av en
systemisk lymfoproliferativ sjuk-
dom som innebdr for hog inflam-
mation i kroppen och ansamling
av T- och B-lymfocyter i kroppens
organ och vivnader. Det bérjar med
en inflammation 1 lungbldsorna som
sedan sprider sig till vdvnaden som
omger lungans luftsdckar, blodkérl

|4

och luftvéigarna. Detta leder sedan till
bildning av drrvdvnad med inlagrat
fibrinogen, vilket kallas lungfibros.
Denna drrbildning gor lungvavnaden
stel, vilket kan gora det svart att
andas och svart att ta upp syrgas. For
att stélla diagnosen ILD hos personer
med CVID, gors en fysisk undersdk-
ning och sjukdomar som individen
har och har haft noteras. Lungornas
funktion mits, bland annat med hjélp
av koldioxid-diffusion och med en
metod med sex minuters gangtest.

Analys av mingden av vissa signal-
molekyler (till exempel interleukin
2, IL-2) och deras receptorer, samt
okning av miangden IgM-antikroppar
1 blodet kan vara laboratorieprov
som ar ldmpliga att genomfora for
att stdlla diagnosen ILD, menade
Warnatz. Han rekommenderade dven
avbildning av lungvévnaden med
olika tekniker, sasom datortomo-
grafisk undersdkning och magnet-
rontgen, men dven visuell undersok-
ning med hjélp av bronkoskopi.

Enligt Klaus Warnatz ska behandling
av interstitiell lungsjukdom, och
den bakomliggande systemiska
lymfoproliferativa sjukdomen, an-
passas efter vilka Ovriga symtom
som patienten har. Om patienten inte
har nigra andra symptom, eller en-
bart har autoimmun cytopeni (brist
pa blodkroppar) i tillagg till intersti-
tiell lungsjukdom, rekommenderar
han behandling med rituximab som
ar immunmodulerande. Rituximab
binder till ytan pd B-lymfocyter
vilket minskar lymfoproliferationen,
men riskerar samtidigt att gora
patienten mer infektionskanslig.
Déarfor maste man alltid dvervéga
risk jAmfort med nytta.

Har patienterna dven mag-tarm-
problem rekommenderar Klaus War-
natz att man kombinerar rituximab
med andra likemedel som sidnker
aktiviteten hos immunforsvaret. Som
exempel angavs mykofenolatmofetil,
hdmmare av signalsubstansen TNF-
alfa, sirolimus (till barn) eller abata-
cept (vid mild sjukdom).

Under SLIPI-métet foreldste 1dkaren
Leif Hanitsch fran Institutet for medi-
cinsk immunologi, Charité Universi-
tdsmedizin, 1 Berlin, om lungkom-
plikationer. Han beskrev obstruktiv
lungsjukdom som astma och bron-
kiektasier vid medfodd immunolo-
gisk sjukdom. Hanitsch inledde med
att beskriva forekomsten av atopiska
(allergiska) sjukdomar hos individer
med medfédd immunologisk sjuk-
dom, vilket beskrivits i en studie av
El-Sayed med flera (Word Allergy
Organisation Journal nummer
15:2022). I studien har olika typer av
allergier hos personer med medfodd
immunologisk sjukdom analyserats.
Fododmnesallergier var mycket
ovanligt (forekom hos 0,10 %),
medan allergisk rinnsnuva var nagot
vanligare (férekom hos 8,2 %),
atopisk dermatit i form av hudeksem
och kldda var betydligt vanligare
(forekom hos 23,7 %) men den vanli-
gaste allergiska sjukdomen var astma
som forekom hos 46,9 % av deltagarna
i studien. Hos individer med med-
fodd immunologisk sjukdom drivs
astma av inflammation i luftvégarna,
bronkerna. Tva typer av vita blod-
kroppar, neutrofiler och eosinofiler,
star vardera for 50 % av den bakom-
liggande inflammationen vid astma.

Vid eosinofil-orsakad astma beskrevs
reaktionsforloppet enligt f6ljande:

1. Individen andas in allergena
amnen (som pollen eller djurhar)
eller virus eller milj6fororeningar.

2. Dessa @mnen eller virus sétter sig
pd slemhinnan 1 luftviigarna och tas
upp genom slemhinnan av antigen-
presenterande dendritiska celler. De
presenterar &mnet for T-hjilparceller,
som da producerar signalsubstansen
IL-5. Denna signalsubstans stimu-
lerar eosinofiler att utsondra kemiska
substanser som ger de symtom vi
upplever vid astma. Vid upptaget
over slemhinnan sker ytterligare akti-
vering av till exempel B-celler, vilka
1 sin tur aktiverar mastceller som
ockséd frisldpper astmaframkallande
substanser.
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Den inflammation som startar och
beskrivs ovan kallas eosinofil inflam-
mation eller typ-2 inflammation och
kan behandlas med flera olika likeme-
del som hammar de signalsubstanser
som aktiverar eosinofiler och mast-
celler. Man brukar ocksa anvinda
kortikosteroider (syntetiskt kortison)
for att ddmpa inflammation.

Den andra typen av inflammation
vid astma drivs av neutrofiler. Denna
inflammation kan startas och upp-
ritthallas av ménga fler &mnen som
kommer 1 kontakt med slemhinnan
1 luftvdgarna. Det kan vara restpro-
dukter fran bakterier i tarmen som
passerat ut i blodet. Det kan vara
kolonisering av slemhinnan av bak-
terier och virus eller parasiter, men
dven hér spelar luftfororeningar och
allergener en roll. Denna typ av astma
ar resistent mot kortisonbehandling,
startar senare i individens liv, &r mer
forekommande vid fetma och over-
vikt och vid rokning. Ett stort antal
signalmolekyler dr inblandade.

Leif Hanitsch diskuterade hur fore-
komst av dessa olika signalmole-
kyler och méngden IgE-antikroppar
kan anvidndas som biomarkorer for
eosinofil inflammation och for att
forutsiga kommande astmaproblem.
Han diskuterade ockséd anvindning
av biologiska ldkemedel som block-
erar cytokiner.

Mot slutet av sin foreldsning beskrev
Leif Hanitsch bronkiektasier hos in-
divider med medfédd immunologisk
sjukdom. Han visade en modell som
anvinds for att forklara utveckling
och forsamring av bronkiektasier.
Denna kallas Cole’s vicious cycle hy-
pothesis och illustreras i figuren nedan.

Bronkiektasier kan ses pa lungrontgen
men diagnostik gors oftast med hjélp
av datortomografisk undersokning
med hog upplosning. Spirometri gors
ocksa, for att mita lungfunktionspa-
verkan och for att ha ett utgings-
vérde for framtiden att jamfora med.

Behandling av bronkiektasier foku-
serar pa att motverka forsdmringar,
genom att minska inflammation,
stirka effekten hos flimmerharen
sd att de kan fora bort triggande
dmnen och minimera de strukturella
skadorna i bronkvéggen.

Att avldgsna slem fran lungorna/luft-
végarna dr en hornsten i behandlingen
av bronkiektasier. Det forebygger for-
sdmringar, minskar symtomen och
forbattrar prognosen. Via sjukvarden
kan man fa kontakt med fysio-
terapeuter som kan ldra ut lampliga
andningsdvningar. Enligt Leif
Hanitsch &r alla typer av fysisk
aktivitet bra for att underlétta upp-
hostning av slem. Han ndmnde dven
att inhalation av isoton saltldsning

Triggande faktorer
R&kning, virus, bakterier
Allergener

Forsamrat skydd fran det medfédda immunforsvaret I ﬁ
Forlust av fimmerhar —1 1—

Skador i luftvégarna

I Sjukdomsférsémring I

I

Okad mangd slem
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(samma salthalt som blodet har) i
nebulisator kan underlétta genom att
gora slemmet mer lattflytande.

Vid bronkiektasier gors en bred
odlingsanalys av saliv eller upphostat
slem. Vanliga sjukdomsframkallande
bakterier som man da brukar hitta
ar Haemophilus influenzae, Stap-
hylococcus aureus, Streptococcus
pneumoniae, Moraxella catarrhalis
och Pseudomonas aeruginosa. Man
odlar dven for att fanga eventuell ko-
lonisation eller infektion av atypiska
mykobakterier eller svamp.

Bronkoskopi kan ocksé anvandas for
att underlétta provtagningen.

Bronkiektasier behandlas med anti-
biotika beroende pa odlingssvar,
bade som akut behandling och som
forebyggande kronisk behandling.

Leif Hanitsch beskrev dven forsk-
ningsstudier med inhalering av anti-
kroppslosning for att uppné ett béttre
skydd mot infektioner. Det &r dven
viktigt att ge immunglobulinbehand-
ling subkutant eller intravendst och
att kontrollera att patienterna har
tillréckligt hdga nivaer av IgG under
behandlingen.

Referenser: Internetmedicin och

muntlig information fran Leif
Hanitschs foredrag i Bastad. W

Forklaringsmodell for férsamring av
lungfunktion vid bronkiektasi.
Bronk = stérre luftrér.

Akut férsamring

/

Kolonisering med bakterier
Andrad bakterieflora

Skadad bronkvagg _T

Restprodukter fran bakterier

\/

Okad inflammation

Hllustrationen dr en anpassning av figurer i artiklarna ”Airway Epithelial Cell Function and Respiratory Host Defense
in Chronic Obstructive Pulmonary Disease”. Chin Med J (Engl). 131, 9 (2018) och “Geographic variation in the
aetiology, epidemiology and microbiology of bronchiectasis”. BMC Pulm Med 18, 83 (2018).
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Smatt & gott

#WOridPIWee),
#GoZebrg

Froegeo
n\\\\
Varldsimmun-

bristveckan
22-29 april

I Sverige gar vi som zebror.
Varfor en zebra? Zebran
anvinds for att forklara och
sprida kunskap om ovanliga
sjukdomar. Om du hor klappret
av hovar, ar det naturliga att
tanka “hdst”. Men tink om
det faktiskt &r en zebra som
kommer? Leta efter det ovan-
liga, det kan vara primér im-
munbrist! Via promenaderna
samlas pengar in till PIO som
fordelas mellan PIOs forsk-
ningsfond och information
om primir immunbrist. Bjud
in eller utmana dina véinner
och bekanta att vara med i
kampanjen och hjélp oss att
sprida kunskap om primér im-
munbrist via sociala medier!

Las mer om kampanjen och
registrera dina promenader pa
WWW.pio.nu.

--------------------------------------

Du anmaler dig till

#ZebraRun

via appen
Guided Heroes
(f.d. RaceONE)

Las mer pa
www.guidedheroes.com
eller www.pio.nu

G4, jogga
eller spring
I, 3,5 km!

Valkommen till
Zebra-butiken
via PIOs hemsida
www.pio.nu

------

L februari  PlOs regionala foreningar

bjuder in till arsmoéten

och digital forelasning.
23 mars PIO riks arsmote

med intressanta férelasningar.
22-29 april Varldsimmunbristveckan

med bl.a. #GoZebra och #ZebraRun
8-ll 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 for aktuell information!

-------------------------------------

------------------------------------------

Inbjudan kommer att skickas
ut i april/maj till familjer
med barn och ungdomar upp
till 18 ar som har primér im-
munbrist. Anmélan gors 1 ett
formulédr som finns pa PIOs
hemsida www.pio.nu.

For att delta pd familjeldigret
mdste alla i familjen vara
medlemmar for att pd sa sdtt
ocksa vara forsdkrade vid
evenemang arrangerade av
PIO. Anmdlan om familje-
medlemskap gor du enklast
pd www.pio.nu.

Varmt valkomna
till Uskavi!

SOCIALA MEDIER

FACEBOOK
facebook.com/PIO.Riks/

INSTAGRAM
pio_sverige
pio.podden_sa.sjukt

X (TWITTER)
twitter.com/PIOriks
twitter.com/GoZebra_PIO

YOUTUBE
youtube.com/user/PlOriks
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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 godra stor skillnad.

72707 d39WIAON ZO00-ddD-IMS

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



B-POST PORTO BETALT

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

.nord/'c

NFUCare

Distributor ® www.infucare.com

N\

. L Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

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

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

~

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

@ .
nordlic

NFUCare

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 167 14 Bromma
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