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Hej,

Har kommer en sommarhédlsning och en sammanfattning fran forsta halviret 2017 och lite om vad
som &r péd géng i PI1O.

Arsméte i Malmo

Den 25 mars holls arsmotet i Malmo 1 Ungdomens hus. Vi startade redan pa fredag kvill med en
spannande aktivitet for PIOs ungdomar med ett besok pd Sherlocked. Det var ett trevligt &rsmdte med
ménga givande och intressanta foreldsningar. Overlikare Pia Karlsland frén Barn- och ungdoms-
kliniken, Ské&nes universitetssjukhus i Lund/Malmé holl 1 en foreldsning som handlade om tarmens
immunologi. Nicholas Brodzski, 6verldkare vid samma avdelning och sjukhus foreldste om hur im-
munforsvaret fungerar. Kristina Svensson frdn Forsdkringskassan informerade om vilka st6d som
finns att & for personer med funktionsnedséttning. Dagen avslutades med medlemsberittelser av
Magdalena Doragrip och Freddy Godden. Vi fick ocksé lyssna pé information om Hélsodagboken av
Susanne Larsson som dr representant for PIO i styrgruppen for kvalitetsregistret PIDcare och Janne
Bjorkander, professor i allergisjukdomar och ordférande i PIDcare. Janne Bjorkander ledde dven
arsmotesforhandlingarna. Tva medlemmar i styrelsen blev avtackade; Birgitta Lange och Mette Larsen
samt Charlotte Gagnfors som varit revisorssuppleant under ménga ar. Tvd nya styrelsemedlemmar
valdes in: Sandie Stegenberg och Freddy Godden. Till revisorssuppleant valdes Camilla Ottosson.

Virldsimmunbristveckan

Virldsimmunbristveckan genomfors varje ar 22 — 29 april {or att 6ka kunskapen och sprida kédnne-
dom om priméra immunbristsjukdomar hos allménhet, vardpersonal och beslutsfattare. Malet &r att
alla barn och vuxna som har en immunbristsjukdom ska fa rétt diagnos och bésta véard och behandling
for att kunna leva ett s& bra liv som mojligt. Under veckan anordnades olika aktiviteter runt om 1
vérlden. I Sverige var det premiir for PIOs nya kampanj Go zebra” dvs ”Ga som en zebra”, ”Bli lite
zebra” och gd for primdr immunbrist och P1IO. Medlemmar, familjer, kompisgédng och foretag prome-
nerade och samlade minuter. Medlemmar frén PIO Orebro-Vistmanland och PIO Vist-Halland hade
gemensamma zebrapromenader. Mélet att tillsammans nd 100 timmar ndddes med rage. Resultatet
blev 538 timmar! For varje timme som samlades in fick PIO 100 kr fran kampanjens samarbetspart-
ners upp till 100 timmar. Vid 100 insamlade timmar fick PIO ytterligare ett bidrag pd 10.000 kronor.
Vi dr mycket glada och tacksamma for de 20 000 kronor som PIO - tack vare er - nu kan anvénda for
att sprida annu mer information om primér immunbrist! Ménga lade ocksd upp information i sociala
medier om sina zebrapromenader och bidrog pa sa sitt att sprida information om primér immunbrist.
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PIO Smaéland informerade om primir immunbrist pa ldnssjukhuset Ryhov i Jonkdping och pa central-
lasarettet i Vaxjo. En medlem anordnade en insamling till PIO. PIO fick ocksa ett antal gavor under
veckan fran privatpersoner. [ anslutning till Varldsimmunbristveckan publicerades debattartiklar om
nyfoddhetsscreening i flera tidningar och SVT visade ett inslag i nyhetsprogrammet Rapport.

Samnordisktmote i Esboo

Den 19 — 21 maj deltog fem representanter fran PIO vid det Samnordiska mdtet som arrangerades i
Esboo utanfor Helsingfors. Virdar for méotet var patientorganisationen i Finland. Representanter fran
Island, Norge, Danmark, Sverige och vardlandet Finland fanns pa plats. Speciellt inbjudna géster var
en representant fran Estland samt den internationella patientorganisationen IPOPIs ordférande Jose
Drabwell fran England.

Samtliga lander fick under l6rdagen presentera sin organisation och verksamhet. Maria Michelfelder
berittade bland annat om PIOs historia och verksamhet. Ovriga linder visade efter Marias presenta-
tion ett stort intresse for PIOs nya zebra-koncept och kampanjen ”GoZebra” som genomfordes under
Virldsimmunbristveckan.

Det ambitidsa programmet inneholl foreldsningar som “Emerging and targeted PIDD treatments”,
foreldsare Emma Haapaniemi och ”PID care and treatment — how do we achieve patient and family
empowerment?”, foreldsare Ann Gardulf och Rolf Gustafson.

Susanne Larsson fran PIOs styrelse beréittade om och visade den webbaserade Hilsodagboken. Under
helgen fick deltagarna ocksa mojlighet att se delar av Finlands vackra natur pa kvillsturer i Helsing-
fors skédrgard och till naturreservatet Nuuksio. Det var mycket givande motesdagar som den finska
foreningen for primdr immunbrist arrangerat.

Skrivelser/remisser/enkiter
En skrivelse skickades den 10 mars till Socialdepartementet, SKL och Socialutskottet om problema-
tiken kring antibiotikaresistens med forslag pa atgérder.

Moten/seminarium

PIO har medverkat vid foljande moten

* Mote med Funktionsritt Sverige om stadsbidragsutredningen

* Brukarrddsméte pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus 1 Géteborg
* Ordférandemote Funktionsritt Sverige

« Samradsmote IVO Inspektionen for vard och omsorg

» Tva stycken moten med styrgruppen for kvalitetsregistret PIDcare
» Anvindarmote kvalitetsregistret PIDcare

» Kongressdagar Funktionsrétt Sverige

* Radsmote om stadsbidraget

» Dialogform Tandvérds- och likemedelsformansverket, TLV

* Socialstyrelsen expertgruppsmote

» Styrelsen har haft tre stycken telefonmoten

Enkiter
En enkét om stadsbidragsutredningen har besvarats.
PIO har formedlat en enkit fran Informationscentrum for ovanliga diagnoser till medlemmar i PI1O.
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Pa gangi PIO

Informationsmaterial
Revideringen av broschyren Primdr immunbrist hos vuxna och barn ar néstan fardig.

PIO har fatt tillatelse att oversétta en informationsbroschyr om primar immunbrist for barn frdn den
amerikanska patientféreningen IDF som planeras att tryckas under sommaren.

Familjeliger

Den 11 — 13 augusti anordnar PIO for sjuttonde aret 1 rad sitt uppskattade familjeldger. Ligret dger
rum pa Uskavigirden som ligger vackert beldget vid sjon Usken utanfor Nora. Det kommer att vara
ménga olika aktiviteter, men dven tid for att umgas, diskutera och utbyta erfarenheter med varandra.
Det kommer att bjudas pa foreldsningar med bland annat Olov Ekwall, professor, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus och Astrid Emker, pedagog och forelisare, Agrenska.

Utbildning och méten

Vi vill stolt meddela att Magdalena Doragrip, medlem 1 P1O, har valts ut av European Patients’ Forum
att delta vid en sommarkurs for unga patientrepresentanter. Sommarkursen halls 1 Wien 3 — 5 juli och
deltagare dr ungdomar mellan 18 och 30 ar frin hela Europa.

Fyra stycken representanter frdn PIO 4r inbjudna att delta vid SLIPIs och SISSIs (sjukskéterskornas
och ldkarnas intresseforeningar for primir immunbrist) moétesdagar 1 Tyldsand 1 september. Vi ér
mycket tacksamma for inbjudan och ser fram emot motesdagarna!

PIOs hoststyrelsemdte och arbetsméte for styrelsen kommer att hallas den 13 — 15 oktober.

Medlemsenk:it
En medlemsenkdt med bland annat frdgor om livskvalité och behandling haller pd att tas fram for
utskick efter sommaren.

Jubileumsirsmote 2018

Planering pagar for fullt infor P1Os 40 ars-jubileum som kommer att dga rum i1 Stockholm den 16 — 18
mars 2018. Boka in datumet redan nu i era kalendrar! Det kommer bli spdnnande dagar med aktivi-
teter, historiska aterblickar och framtidsspaning!

Sommartid
PIO-kontoret har semesterstdngt under veckorna 26, 27, 28 och 29.

Jag onskar er alla en riktigt trevlig och skon sommar!

Vinliga hilsningar
Maria Monfors
Ordf6rande
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