Under helgen anordnar PIO |ager pa& Uskavigarden. Har far barnen titta och provsitta en riktig
tavlingsbil. Foto: Ida Lindkvist

Barn med immunbrist traffas pa lager
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Vid Uskavigarden befinner sig den har helgen 12 familjer, med 25 barn i
aldern 2-18 ar. Lagret anordnas av Primar Immunbristorganisationen, PIO,
och i ar ar det femtonde aret i rad som man samlas. Familjer far traffas,
utbyta erfarenheter, kinna gemenskap och stoéd fran varandra, och barnen,
ja, de finner vanner for livet.

Primar immunbrist ar en medfédd sjukdom och man kanner idag till ca 250 olika former.
Den allvarligaste typen av sjukdomen, SCID, drabbar nyfédda och kraver att barnet far
behandling med en stamcellstransplantation for att éverleva.

- | PIO kdampar vi for att man ska fa ratt diagnos i ratt tid for att undvika onddigt



lidande. Att det i vissa fall tar upp till tio ar att fa en diagnos tycker vi ar alldeles for
lang tid. Vi vill sprida kunskapen bade i samhallet och inom varden, fa klockan att ringa
lite tidigare, berattar Tina Persson vid PIO, Orebro.

Har pd Uskavigarden har det samlats familjer fran hela Sverige, inklusive Aland, dnda
uppifran Kiruna och ner till Helsingborg. Dialekterna &r vida skilda, barnens aldrar
varierar, men en sak har de alla gemensamt. Barnen har nagon slags
immunbristsjukdom. Marthe Viberg ar har med familjen for tredje aret i rad, och hon ler
stort nar hon pratar om lagret.

- Det ar jattebra! Speciellt att man kan komma hit och umgas med personer i samma
sits. Det ar ett annorlunda liv man lever och ibland glémmer man bort att det finns fler
som har det likadant.

Marthes son &r idag drygt sju ar gammal, och de upptackte att han hade en
immunbristsjukdom nar han var ett och ett halvt ar gammal.

- Det var bara en magkansla vi fick att han inte var frisk, sa vi traffade en lakare som
egentligen jobbar med allergier. Men det var ingen allergi, utan nagot allvarligare, sager
Marthe.
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Lagerbarnen halsar pa en liten valp som de 6veréser med bus och karlek. Foto: Ida Lindkvist

Familjen far tdnka mycket pa hygienen for att man inte ska utsattas for virus.
Handspriten far allt som oftast félja med och pa skolan har sonen en egen toalett.

- Man lever lite som i en skyddad varld, till exempel kan han fa vara hemma fran dagis
eller skolan nar det ar for mycket infektioner dar. Men man forsoker anda leva sa
normalt som majligt.

- Det ar en trygghet att vara valdigt palast och lara sig mycket om sjukdomen. Det &r
en lattnad att fa traffa andra familjer, man far ett valdigt bra utbyte!

Birgitta Lange fick sin diagnos i vuxen alder, och ocksa da ar det mycket att tédnka pa.
- Man handlar inte i den varsta julruschen, och man gar inte sarskilt ofta pa teater eller
bio. Utomhusaktiviteter daremot ar valdigt bra!, sager hon och ler.

- Vissa far ju kampa for var arbetsmiljo, jag till exempel har eget rum sa jag inte
behdver sitta med andra som nyser mig i nacken, eller sitter och hostar.
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Helenas bil granskas noga, saval av barnen som papporna. Foto: Ida Lindkvist

Strax efter tre pa fredagen vallfardar barn med foraldrar till parkeringen for att se pa
racerforarens Helene Nordbacks tavlingsbil. Ett av de nyfikna barnen ar Jennifer

Jennifer  provsitter bilen. Foto: Ida
Lindkvist

Englund-Larsson som ar pa lagret for forsta gangen.
- Det ar bra, bada och allting! Jag kanner ingen sedan innan, men sista dagen kommer

jag nog kanna alla. Jag lar kanna fort!
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