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Har kommer hdstens nyhetsbrev med en sammanfattning av vad som har hént
sedan sist och lite om kommande viktiga datum och hdndelser under hésten/vintern
2015/2016.

Familjelagret
PIOs familielager holls for femtonde dret i rad och blev aterigen en succél Tolv
familjer, alla med barn som har en primdr immunbristsjukdom traffades en helg i
augusti p& Uskavigdrden utanfér Nora. Férutom umgdnge och roliga aktiviteter stod
aven infressanta féreldsningar pd programmet. Bland andra hade
specialistoarni@kare Jenny Lingman Framme fr&n Hallands sjukhus i Halmstad bjudits
in att féreldsa om senaste nyheter och forskning inom primdér immunbrist. Efter
foreldsningen som holls for fordldrar fick ungdomarna en pratstund med Jenny dé de
kunde stdlla sina egna fragor, ndgot som blev mycket uppskattat. Specialped
Marie-Anne Angvén fran Orebro beréttade under sin férelé&sning om vad som gdéller
nAr barnen borjar skolan, vilkka rattigheter man har och vilka lagar som gdller.
Fordldrarna hade ménga frdgor och flera intressanta diskussioner uppkom. |
nummer av PIObladet kommer reportage fran Idgret, sé& hall utkik i breviddan!

PIObladet/media
Arets sista nummer av medlemstidningen som kommer i breviddan i november
kommer utdver inslag frén Iagret dven att innehdlla referat frén SLIPIs och SISSIs
utbildningsdagar i Helsingdr samt en artikel om den nya Patientlagen skriven av
PIObladets gdstmedarbetare Gunnel Akesson, utredare vid Regionkansliet Halso-
och sjukvardsstaben i Region Orebro 1an.

| borjan av september fick PIO forfrdgan frdn Metro som ville goéra ett reportage om
ndgon person som lever med ovanlig sjukdom. Frén PIO stdllde medlemmen och
styrelsesuppleanten Susanne Larsson upp och berdttade om sin primdara
immunbristsjukdom p& ett mycket fint satt. Lank till artikeln finns p& PIO:s hemsida
WWW.pio.Nu

Moten

Den 25 augusti deltog fem PIO-medlemmar vid ett mdte anordnat av PIDcare fér aft
ldmna synpunkter pd webbportal som héller p& att utvecklas dér personer med
primdar immunbrist som &r anslutna till PIDcare sjalva ska kunna rapportera in
egenupplevd hdalsa.
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Ann-Sofie Isaksson Nordmark och Susanne Larsson har eftertratt Stefan Nordeman
och Lotta Billgvist i styrgruppen for PIDCare och deltog vid gruppens styrelsemote
den 26 augusti. Forbattringar av webbportalen diskuterades liksom &tgdarder for att
nd registernivd 2.

Den 1-2 september fanns fyra representanter frén PIO pd plats i Helsingdr ndr
SLIPI/SISSI- I&karnas och sjukskdterskornas intresseorganisationer arrangerade
utbildningsdagar. Syftet med métet ér att f& nya och férdjupade kunskaper inom
dmnet primdr immunbrist — immunologi, behandling och omvéardnad. PIO fick stdlla
ut och informera om vér organisation under métesdagarna och skriva referat till
PIObladet.

| samband med utbildningsdagarna holls dven det arliga moétet mellan
styrelserepresentanter fréin PIO, SLIPI och SISSI dér gemensamma fragor diskuterades.
Stort tack till SLIPI och SISSI for att ni gjorde det méjligt fér PIO att delta.

Maria Monfors deltog i Handikappféroundets mote for ndtverket Halsa och sjukvard
den 14 september. Bl.a. diskuterades den statliga utredningen Effekfivare
resursutnyttiande i varden samt projektet En vél fungerande primdérvard som
finansieras av Socialdepartementet. Johanna Thérnesson deltog i
Handikappférbundens natverk for Barn, familj och skola den 1 oktober.

| september deltog Anneli Larsson i ett Kanslichefsmdte som anordnades av
Handikappférbunden i Sundbyberg ddr det bland annat gavs information om
férsakringar fér personer med kroniska sjukdomar och funktionsnedsattningar.

Remisser/synpunkter

PIO fick i boérjan av sommaren &ter méjlighet att Idsa och ldmna in synpunkter till
riktlinjegruppen betréaffande den senaste versionen av riktlinjerna fér utredning,
diagnos och behandling av primdra immunbrist. De uppdaterade riktlinjerna ar nu
klara och finns fillgdngliga pd SLIPIs hemsida www.slipi.nu.

Pa gdng

PIO foérbereder ett svar till TLV (Tandvdards och Idkemedelsformdansverket) gdllande ett
forslag frdn TLV som innebdr att immunglobulinpumparna férsvinner ur
hjdlomedelsformdnen och ska bekostas av landstingen/regionerna sjalva.

Arbetet med Varldsimmunbristveckan 22-29 april 2016 har pdbdrjats. Mer information
om projektet och hur du kan hjalpa till att sprida kunskap om primdar immunbrist
under den veckan kommer l&ngre fram.

En modernisering av PIOs hemsida har ocksd pdborjats. Forhoppningsvis har vi en ny
hemsida i boérjan av ndsta ar.

| samband med inspirationsdagar i Orebro kommer styrelsen och
verksamhetsansvarig pdborja arbetet med den strategiska planen fér 2016-2018.
Beslut om den strategiska planen tas av &rsmotet.
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http://www.slipi.nu/

Personal

Tina Persson IGmnar i bdrjan av oktober sin tjanst i PIO. PIO sGnder ett varmt tack fill
Tina och dnskar henne lycka till. Vi valkomnar istéllet Erica Johansson till en visstids-
anstdlining p& PIO-kontoret.

Viktiga datum i PIO 2015/2016

16-18 oktober Inspirationsdagar, utbildning och styrelsemote i Orebro fér
styrelsen och representanter frén I&dnsavdelningarna.
5-6 november International Primary Immunodeficiencies Congress (IPIC

2015) anordnas av IPOPI (International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies) i Budapest, Ungern. Fran
PIO deltar ordférande och verksamhetsansvarig.

19 mars 2016 Medlems- och &rsmdote i Norrképing.

Vi édnskar alla en fin host!
Vanliga hélsningar fran

Ann-Sofie Isaksson Nordmark Anneli Larsson
Tf. ordférande Verksamhetsansvarig
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