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Hej,

Har kommer en sommarhédlsning med en sammanfattning frin forsta halvaret 2018 och lite informa-
tion om vad som &r pd ging i PIO.

Jubileumsirsmote i Stockholm

Den 1618 mars holls PIOs érs- och medlemsmote samt 40-ars jubileum 1 Stockholm. En mycket
trevlig helg med manga givande och intressanta foreldsningar, tillbakablickar, framtidsspaningar,
arsmotesforhandlingar, medlemsberittelser, diskussioner och besok pd ABBA-museet. Under jubi-
leumsmiddagen hyllades fem eldsjdlar som betytt mycket for PIO och alla dess medlemmar. Med
kénslosamma tal hyllades professor Anders Fasth, professor Janne Bjorkander, professor Lennart
Hammarstrom, PIOs grundare Maj-Lis Hellstrom och Anneli Larsson, verksamhetsansvarig i PIO.
Som en passande gava till de fem, delades det ut vackra trizebror frdn Kay Bojesen Denmark. Vid
arsmotesforhandlingarna avtackades tva avgdende medlemmar i styrelsen, Malin Lenneryd och Su-
sanne Larsson. Tre nya styrelsemedlemmar valdes in; Magdalena Ddoragrip, Jennie Sefton och Lisa
Wallin. Referat frin foreldsningarna vid moétet finns att ldsa 1 PIObladet nr 2.

Virldsimmunbristveckan

Virldsimmunbristveckan genomf6rs varje ar 22-29 april for att 6ka kunskapen och sprida kdnne-
dom om priméra immunbristsjukdomar hos allménhet, vardpersonal och beslutsfattare. Under veckan
anordnades olika aktiviteter runt om 1 vérlden. Hir 1 Sverige sammanfoll veckan med den dag da
Socialstyrelsen presenterade sitt forslag att alla nyfodda barn ska testas for sjukdomen SCID, svar
kombinerad immunbrist. Testet ska utgora en del av det nuvarande PKU-provet som tas pa alla ny-
fodda barn i Sverige. I ett inslag i SVT, nyhetsprogrammet Rapport, intervjuades Jenny Ohman som
forlorade sin dotter Ida i SCID 2017 och professor Anders Fasth. Flertalet dags- och kvéllstidningar
uppmérksammande Socialstyrelsens forslag.

For andra dret 1 rad genomfordes PIOs kampanj "#GoZebra” dvs ”Gé som en zebra”, ”Bli lite zebra”
och ga for primir immunbrist och PIO. Medlemmar, familjer, kompisgédng och foretag promenerade
och samlade minuter. De flesta av P1Os ldnsavdelningar bjdd in till zebra-promenader. Tillsammans
har vi gédtt 801 timmar och ddrmed har PIO fatt 25 000 kr frdn kampanjens samarbetspartners att
anvinda for att sprida &nnu mer information om primér immunbrist! Varmt tack till er alla som har
promenerat for primidr immunbrist. Varmt tack dven till er som under veckan spred information i
sociala medier om zebrapromenaderna, primédr immunbrist och PIO. Under veckan informerade P1O
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Smaéland pé centrallasarettet i VaxjOo och arrangerade ocksé en foreldsning pé Infektionskliniken.
Medlemmar frin PIO Orebro-Vistmanland samlade in pengar till PIO i insamlingsbdssor. PIO fick
under veckan ocksé ett antal gavor fran privatpersoner.

Skrivelser/remisser/enkiter

PIO har till Socialstyrelsen respektive Socialdepartementet lamnat remissvar gillande remisserna:
* Enhetliga priser ldkemedel

» Termologi och begrepp inom omrédet séillsynta diagnoser

» Framtidens biobanker

* Screening for svar kombinerad immunbrist, rekommendation och beddmningsunderlag

Enkiter
PIO har sammanstillt medlemsundersokningen som skickades ut under hosten 2017 med bland annat
fragor om livskvalité och behandling. Rapporten finns att lésa i PIObladet nr 2 och pa www.pio.nu.

Moéten/seminarium

PIO har medverkat vid f6ljande moten:

» Extra kongress, Funktionsritt Sverige

» Natverksmote, Jamlik hélsa, Funktionsrétt Sverige

» Vigen till arbete for unga med funktionsnedsittning — arbetsmarknadsutskottets
offentliga utfragning

* GDPR-utbildning anordnad av Funktionsritt Sverige

» Sillsynta dagen (arrangemang av Centrum for sillsynta diagnoser m. fl.)

* Ordforandemdte, Funktionsritt Sverige

* Samradsméte IVO, Inspektionen for vard och omsorg

» Tva stycken méten med styrgruppen, PIDcare

e Anvindarmote, PIDcare

* Radsmote om stadsbidraget

» Expertgruppsmote, Informationscentrum for ovanliga diagnoser

» Patientrddsmote, regeringskansliet

PIO har arrangerat:

» Utbildning for ldnsavdelningarna, styrelsen och kontoret (Carin Thurfjell, Nationell samordnare
pa ABF, foreldste om den nya dataskyddsforordningen GDPR samt om “Smidigt och praktiskt
styrelsearbete”.)

+ Styrelseméten och arbetsméte for styrelsen

* Jubileumsarsmote

Informationsmaterial, media

* HAE-broschyren dr uppdaterad och finns att bestilla frdn PIO-kontoret.

+ Radiointervju om nyfoddhetsscreening SCID, P4 Orebro-Vistmanland (Anneli Larsson)
+ TV-inslag om nyfoddhetsscreening, Rapport (Anders Fasth, Jenny Ohman)

* Information om GDPR

PIO, Primar immunbrist organisationen .
Melliringevagen 120 B Tel: 019-673 21 24 WWW.pio.nu WwWw. . pio.nu
703 53 Orebro e-post: info@pio.nu Pg: 43100 031

Sverige Bg: 5159-3382



Pa gang i PIO

Pod-cast

En Pod-cast om primdr immunbrist kommer startas i host och planeringen pédgar. Syftet med Pod-
casten dr att oka forstdelsen for hur det kan vara leva med primér immunbrist och 6ka kdnnedomen
om sjukdomarna.

Familjeliger

Just nu pagar planeringen for fullt infor PIOs uppskattade familjeldager. Lagret d4ger rum pa Uskavi-
gérden som ligger vackert beldget vid sjon Usken utanfér Nora. Det kommer att vara manga olika
aktiviteter, men dven tid for att umgas, diskutera och utbyta erfarenheter med varandra. Det kommer
att bjudas péd foreldsningar av barnlikare Mikael Sundin, Barnhematologen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Huddinge och av Cecilia Stocks fran Agrenska.

Utbildning och méten

Vi kan stolt meddela att Magdalena Ddragrip, medlem i PIO, har valts ut av European Patients’
Forum att som representant for den internationella patientféreningen IPOPI, delta vid en sommarkurs
for unga patientforetradare. Sommarkursen hélls 1 Wien i juli och deltagare dr ungdomar mellan 18
och 30 ar frin hela Europa.

Den érliga traffen mellan representanter fran PIO, SLIPI (Sveriges ldkares intresseforening for priméar
immunbrist) och SISSI (Sveriges immunbristsjukskoterskors intresseforening) dér vi traffas for att
diskutera gemensamma fradgor kommer 4ga rum i september.

PIOs hoststyrelsemdte och arbetsméte for styrelsen kommer att hallas den 12—14 oktober.

Den 24-27 oktober dr det dags for patienternas, sjukskdterskornas och ldkarnas gemensamma inter-
nationella moéte. Arrangdrer dr IPOPI (International Patients Organisation for Primary immunodefi-
ciencies) INGID, (The International Nursing Group for Immunodeficiencies) och ESID, (European
Society for Immunodeficiencies). Denna gdng halls motet 1 Lissabon. Sex stycken representanter
kommer att delta fran PIO.

Sommartid
PIO-kontoret har semesterstdngt under veckorna 27, 28, 29 och 30.

Jag onskar er alla en riktigt trevlig och skon sommar!

Vinliga hilsningar
Maria Monfors
Ordférande
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