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HALVARSBREV, JANUARI - JUNI 202I

Hej,

Har kommer en sommarhédlsning med en sammanfattning frin forsta halvaret 2021 och lite informa-
tion om vad som &r pd ging i PIO.

ARSMOTEN

PIOs drsmote som holls den 27 mars var dven 1 ar digitalt pd grund av coronapandemin och cirka
60 medlemmar deltog. Vid drsmdtesforhandlingarna avtackades Sandie Stegenberg (suppleant i sty-
relsen) och Ann-Sofie Isaksson Nordmark (valberedningen) for mycket uppskattade och engagerade
insatser 1 PIO. Jag vill dven vidlkomna Sophia Sandgren som valdes in som suppleant. Efter &rsmétet
bjods vi pa bade filmpremidr av PIOs tvd nya informationsfilmer och en intressant foreldsning av
overldkare Olov Hertting om pandemier genom tiderna och vi fick ocksd ldra oss mer om virus och
bakterier. Referat fran foreldsningen finns att 14sa i PIObladet nr 2.

Aven linsavdelningarnas &rsméten holls digitalt i r och de holl sina méten den 6 februari. PIO
arrangerade 1 samband med detta en gemensam foreldsning om vaccinationer med Ann Gardulf,
leg sjukskoterska, docent och Rolf Gustafson, infektionsldkare, docent, som alla medlemmar fick
mojlighet att lyssna pd. Foreldsningen var mycket uppskattad liksom fragestunden efterat nir
foreldsarna besvarade manga frigor om bland annat covidvacciner.

VARLDSIMMUNBRISTVECKAN

Virldsimmunbristveckan genomfors varje ar 22 — 29 april for att 6ka kunskapen och sprida kédnne-
dom om primdra immunbristsjukdomar hos allménhet, vérdpersonal och beslutsfattare. Under
veckan arrangerades ocksd ménga aktiviteter runt om 1 vérlden. Magdalena Ddragrip, som sitter 1
PIOs styrelse, intervjuades i podden WPIWtalks som den internationella patientorganisationen for
primdr immunbrist, IPOPI, lanserade under veckan. For femte dret i rad genomfordes PIOs kampanj
”Go Zebra”, ”Bli lite Zebra” och gé for primdr immunbrist och PIO. Aldrig tidigare har det varit sa
ménga som promenerat for att samla in minuter for att uppna mélet pa 70 timmar. Totalt promenerade
vi tillsammans 1 180 timmar dvs 70 800 minuter! Genom detta fantastiska engagemang har PI1O fatt
10 000 kr att anvénda till att sprida mer information om primér immunbrist! Ett hjartligt tack till PIOs
samarbetspartner Hygienshoppen och till er alla som har promenerat for primar immunbrist och som
under veckan spred information i sociala medier om zebrapromenaden, primdr immunbrist och P1O. I
samband med kampanjveckan har det ocksd samlats in pengar till PIOs forskningsfond, via insamling
pa Facebook, via swish och via ginget bakom bloggen UMPI, ung med primér immunbrist.
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PIOs PODCAST "SA SJUKT”
Hittills 1 &r har det sldppts tre nya avsnitt av PIOs podd ”’Sa sjukt”. Syftet med podcasten dr att 6ka
forstaelsen for hur det kan vara att leva med primér immunbrist och 6ka kdnnedomen om sjukdomarna.

Tema for arets avsnitt har varit:

Avsnitt 16: Resistenta bakterier och framtida alternativ till antibiotika

Avsnitt 17: Allt du vill veta om vaccin och primir immunbrist

Avsnitt 18: Poddcirkel om Sé sjukt — en motesplats for unga vuxna med primér immunbrist

SKRIVELSER/REMISSER
PIO skickade 1 mars en skrivelse till Folkhdlsomyndigheten med budskapet att vissa PID bor
vaccineras 1 FAS 2.

PIO skickade 1 april ett brev till kliniker universitetssjukhus och ldnssjukhus i Sverige som behandlar
personer med primdr immunbrist med en paminnelse om att det ar viktigt att de kommer ihag att
personer med vissa priméra immunbrister ska vaccineras som riskgrupp mot covid-19 i fas 3.

PIO har tillsammans med ett antal andra forbund inom Funktionsrétt Sverige varit med och under-
tecknat ett 73-punktsprogram med forslag pa atgérder for att personer med funktionsnedséttning och
kronisk sjukdom ska ges béttre forutsittningar pa arbetsmarknaden. Skrivelsen med atgardsforslagen
har skickats till regeringen.

MOTEN/SEMINARIUM
Representanter fran PIO har deltagit vid féljande digitala méten, seminarium och webinarium:

* Tva stycken moten med styrgruppen for PIDcare

* Fyra stycken ordférandemdten Funktionsritt Sverige

» Kanslichefmote Funktionsritt Sverige

» Kongress Funktionsritt Sverige

* Mote om tandhilsa och forslaget pa nytt ersédttningssystem arrangerades av Funktionsritt Sverige
dir PIO deltog och lamnade synpunkter pa forslaget.

*  Webinarium om AMTP (Advanced therapy medicinal products) och precisionsmedicin som
anordnades av TLV, Tandvéards- och Likemedelsformansverket

*  Webinarium om europastandardisering av personcentrerad vard anordnad av Centrum for
personcentrerad vard -GPCC.

* Dialogforum TLV, Tandvérds- och Likemedelsformansverket

* Fem stycken digitala mdten med den lokala organisationskommittén LOC, infor det internationella
ESID-métet (ESID- European Society for Immunodeficiencies) som ska arrangeras 1 Goteborg
2022. Samtidigt kommer den internationella patientorganisationen for primir immunbrist, IPO
PI, och den internationella sjukskoterskeorganisationen INGID anordna moten 1 Goteborg. Vissa
programpunkter dr gemensamma for ESID, INGID och IPOPI.

* Vid ett mote ldmnade P1O synpunkter pa SKRs, Sveriges Kommuner och Regioners, utredning
om forvaltningen av kunskapsdatabasen for sillsynta hélsotillstand ska flyttas Gver fran Social-
styrelsen till SKR.

+ Statens medicinetiska rad, SMER, anordnade ett rundabordssamtal om arftlig och somatiskt
genredigering dér P1O deltog och ldmnade synpunkter.
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INFORMATIONSMATERIAL, MEDIA

» Tva korta informationsfilmer har tagits fram for 6kad kunskap om primar immunbrist och for att
tiden fran forsta symtom till diagnos ska minska.

 Bilder med olika budskap under Virldsimmunbristveckan: ”Tvétta hinderna”, ”Stanna hemma
ndr du ar sjuk”, ”Vaccinera dig for att skydda andra”.

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

* En artikel publicerades pa Netdoktor.se om Varldsimmunbristveckan.

FORSKNING

Under véren bidrog PIO med stdd till en klinisk studie som undersoker effekten och sékerheten av
covid-19-vaccin hos personer med nedsatt immunforsvar, t ex primir immunbrist. Studien &r en ge-
mensam satsning mellan olika verksamheter pa Karolinska Universitetssjukhuset och forskargrupper
vid Karolinska Institutet och SciLifeLab.

PA GANG I PIO

FAMILJELAGER

Just nu pagar planeringen for fullt infor PIOs uppskattade familjeldger. Lagret dger rum pa Uskavi-
garden som ligger vackert beldget vid sjon Usken utanfor Nora. Légret anordnas for barn och ungdo-
mar som har primér immunbrist. [ &r planerar vi for aktiviteter utomhus. Anpassningar gors allt efter
hand, efter de rekommendationer som kommer fran Folkhdlsomyndigheten och andra myndigheter
géllande coronapandemin.

UTBILDNING OCH MOTEN
PIOs hoststyrelsemdte och arbetsméte for styrelsen kommer att hallas 16—17 oktober.

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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