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Hej,

Har kommer en sommarhédlsning med en sammanfattning frin forsta halvaret 2020 och lite informa-
tion om vad som &r pd ging i PIO.

Detta blev ett mycket annorlunda forsta halvér pa grund av pandemin. Livet har kastats om for de
flesta av oss under varen. PIO har styrt om verksamheten for att fokusera pa information, faktain-
samling och stdd till medlemmarna med anledning av coronaviruset, covid-19. Vi har fatt ménga
samtal och mejl att besvara frdn medlemmar. Information har sammanstillts och lagts upp pa hem-
sidan, en digital fragestund har genomforts, flera poddavsnitt har spelats in med fokus pa covid-19
och PIObladet har ocksa fétt planeras om for att ge plats for information om coronaviruset. PIO har
haft ett mycket stort stod fran flera ldkare for att kunna formedla kvalitetssékrad information. Ett
sarskilt tack till Anders Fasth, Lennart Hammarstrom och Peter Bergman.

I styrelsen har vi haft fler méten 4n vanligtvis for att halla oss uppdaterade. Alla fysiska méten och
familjeldgret har stéllt in. Styrelsemdten, arbetsmdten och dven drsmétet har istéillet skett digitalt. PIO
har ansokt om och beviljats bidrag frdn Radiohjdlpen for att kunna erbjuda medlemmarna stod under
rddande pandemi. I sommar kan PIO dérfor erbjuda medlemstréiffar via det digitala e-mdtesverktyget
Zoom.

ARSMOTE VIA ZOOM

P4 grund av pandemin kunde inte PIOs arsmdte och medlemsméote genomfdra i Orebro som det
var tdnkt. Vi var anda tacksamma Over att drsmotesforhandlingarna kunde genomforas via e-motes-
verktyget Zoom och det var avgdrande for PIOs mgjlighet att folja stadgarna och uppfylla sitt

uppdrag.

FRAGESTUND VIA ZOOM

I april anordnade PIO en frigestund via Zoom om primér immunbrist och coronaviruset, covid-19.
Det var vérdefullt att vi kunde anordna ett digitalt mote och sa manga som 78 personer deltog. Pd
PIOs hemsida kan du ldsa en sammanstdllning av fragor och svar frdan motet.

VARLDSIMMUNBRISTVECKAN

Virldsimmunbristveckan genomfors varje ar 22-29 april for att 6ka kunskapen och sprida kdnnedom
om priméra immunbristsjukdomar hos allménhet, vardpersonal och beslutsfattare. I ar firade kampan-
jen 10 ar. Den internationella patientorganisationen IPOPI, som star bakom kampanjen, fokuserade
pa att fira livet och alla de framsteg som skett inom primér immunbristomradet under dessa 10 ar.
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For fjarde éret i rad genomfordes PIOs kampanj ”GoZebra” dvs G4 som en zebra”, Bli lite zebra”
och ga for primar immunbrist och PIO. I &r var det rekordmanga personer som deltog i kampanjen.
Medlemmar, familjer, kompisgédng och foretag promenerade och samlade minuter {for att PIO skulle
uppnd malet, och darmed fa 35 000 kr frdn kampanjens samarbetspartners, for att anvénda till att
sprida mer information om primar immunbrist. Varmt tack till PIOs samarbetspartners och till er alla
som har promenerat for primar immunbrist och som under veckan spred information i sociala medier
om zebrapromenaderna, primdr immunbrist och PIO. Under veckan fick PIO ocksé ett antal gavor till
forskningsfonden fran privatpersoner.

PIOs PODCAST "SA SJUKT”

Hittills i1 ar har det sléppts fyra nya avsnitt av podcasten ~’Sa sjukt”. Syftet med podcasten &r att oka
forstaelsen for hur det kan vara leva med primar immunbrist och 6ka kdnnedomen om sjukdomarna.
Teman for arets avsnitt har varit:

Avsnitt 10: Familj, kérlek och primar immunbrist.

Avsnitt 11: Primdr immunbrist och covid-19. // Engelska: Primary immunodeficiency and covid-19.
Avsnitt 12: Sa fortsitter livet i skuggan av covid-19.

Avsnitt 13: Donerad blodplasma riaddar liv.

SKRIVELSER/REMISSER

PIO har medverkat i en gemensam skrivelse genom Funktionsritt Sverige som har skickats till
arbetsmarknadsminister Eva Nordmark for att uttrycka oro 6ver hur den pagaende reformeringen av
Arbetsformedlingen paverkar situationen for arbetssokande personer med funktionsnedséttning.

Tillsammans med Riksforbundet Séllsynta diagnoser, EURORDIS-Rare Diseases Europe och IPOPI
(International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies) har PIO skickat en skrivelse till
beslutsfattare vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Vistra Gotalandsregionen med uppmaning
om att godkdnna botande genterapibehandling till ett barn med den ovanliga primér immubristsjuk-
domen ADA -SCID (Adenosine deaminase deficiency — Severe Combined Immunodeficiency).

PIO har besvarat en enkit till Socialstyrelsen om termen “’séllsynt hilsotillstind” och dess definition.
I februari togs beslut av Socialstyrelsen att termen sillsynt hélsotillstdnd ska anvindas istillet for
termerna sillsynt diagnos och ovanlig sjukdom.

PIO har besvarat en enkit frdn Funktionsritt Sverige om ritten till jamlik hélsa dir vi bland annat
fick beskriva vad PIO ser for dvergripande samhéllsutmaningar inom hilso-och sjukvéardsomradet
framover.

PIO har besvarat en kortenkédt fran NOD (Nationellt organ for dialog och samrad mellan regeringen
och det civila samhillet) med fragor om hur pandemin paverkat PIOs medlemmar och verksamheten.

MOTEN/SEMINARIUM

PIO har medverkat vid féljande méten:

» Tva stycken moten med styrgruppen PIDcare

* Ordférandemote Funktionsritt Sverige

« Kanslichefsmote Funktionsritt Sverige

« Tva stycken telefonmoten med NMPI (Nordiskt Mote for Primdr Immunbrist)

* Fyra stycken digitala informationsméten anordnade av IPOPI (International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies)
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PIO har via Zoom arrangerat:

+ Arsmoéte

« Styrelsemoten

* Frigestund om covid-19 for medlemmar

INFORMATIONSMATERIAL, MEDIA

« Radiointervju Sveriges Radio, P4 Uppland, med Maria Arosenius, PIO Stockholm Uppsala under
Virldsimmunbristveckan och kampanjen #GoZebra.

» Tagit fram och borjat formedla nytt informationsmaterial om PIO och primér immunbrist till
sjukhus (utskicken sattes pd paus 1 februari pga pandemin).

* Medlemstidningen PIObladet, nr 1 1 mars och nr 2 1 juni.

PA GANG I PIO

FAMILJELAGER

PIO har beslutat att stélla in sommarens familjeldger pa grund av coronaviruset, covid-19. Det &r inte
mojligt att anordna ett l1ager pé ett tryggt vis for barn med primar immunbrist och deras familjer under
radande omstindigheter. Det dr forstds mycket trakigt men vi har redan bdrjat planera for familje-
lagret 2021 och bokat Uskavigarden (12)13—15 augusti 2021. Vi kommer sakna alla hirliga familjer
och langtar efter att trdffas ndsta sommar. Tips! Alla barn och ungdomar har chans att istdllet triffas
digitalt via e-motesverktyget Zoom. Mer information nedan.

DIGITALA MOTEN VIA ZOOM

Via Radiohjilpens projekt ”Coronarespons’” som ska hjilpa utsatta riskgrupper och isolerade individer
att bryta sin isolering under pandemin har PIO beviljats ekonomiskt stod for att kunna genomfora
digitala traffar via e-mdtesverktyget Zoom. PIO kommer att erbjuda olika grupper anpassade efter
alder. En barngrupp som pysslar tillsammans, en ungdomsgrupp som umgas och fikar och en vuxen-
grupp/samtalsgrupp som triffas med inbjudna géster som specialistldkare, sjukskdterska och mental
coach. Det kommer ocksa finnas mojlighet att fa prova pa MediYoga via en sluten grupp pa Facebook.

UTBILDNING OCH MOTEN
PIOs hoststyrelsemote och arbetsméte for styrelsen kommer att hallas 1 oktober. Sannolikt blir &ven
det ett digitalt méte.

SOMMARTID
PIO-kontoret har semesterstangt under veckorna 26-30.

Jag onskar er alla en riktigt trevlig och skén sommar!
¥ Ta extra mycket hand om er och varandra!

Vinliga hélsningar
Maria Monfors
Ordforande
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