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Primarimmunbrist
organisationen

HALVARSBREV, JANUARI - JUNI 2022

Hej,

Har kommer en hdlsning med en sammanfattning fran forsta halvaret 2022 och lite information om
vad som &r pa géng i PI1O.

ARSMOTEN

PIOs arsmote som holls den 26 mars var dven 1 ar digitalt och cirka 60 medlemmar deltog. Trots att
motesrestrektionerna var borttagna sé upplevde styrelsen och en del av medlemmarna som PIO var 1
kontakt med att det var for tidigt for personer med nedsatt immunfOrsvar att triffas i storre samlingar
redan i mars.

Vid drsmoétesforhandlingarna avtackades Ludvig Anderberg (ekonomiansvarig i styrelsen) for mycket
uppskattade insatser 1 P1O. Johan Bechtel valdes in som styrelseledamot och tar ver som ekonomi-
ansvarig. Efter arsmotet forldste Peter Bergman, docent och bitr. 6verldkare vid Immunbristenheten,
Karolinska universitetssjukhuset om den senaste forskningen om covid-19-vaccination hos personer
med primdr immunbrist. Ett referat frin foreldsningen finns att ldsa i PIObladet nr 2. Dagens andra
foreldsning holls av Anders Fasth, professor vid Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset, och handlade om immunglobuliner.

Aven PIOs regionala foreningar bjod in till digitala arsmoten den 5 februari. PIO arrangerade i sam-
band med dessa en gemensam foreldsning om covid-19 vid primér immunbrist som hoélls av Petter
Brodin, professor i immunologi vid Karolinska institutet och professor of Paediatric Immunologi at
Imperial College London. Dagens andra foreldsare var Camilla Ottosson, ordforande i PIO Skane
— Blekinge och molekyldrbiolog, som beréttade vad forskning visat om trédning och nedsatt immun-
forsvar. Medverkade gjorde ocksad Freddy Godden, medlem i PIO, som delade med sig av sina erfar-
enheter kring traning och primér immunbrist.

VARLDSIMMUNBRISTVECKAN

Virldsimmunbristveckan genomfors varje ar 22-29 april for att 6ka kunskapen och sprida kdnne-
dom om priméra immunbristsjukdomar hos allménhet, vardpersonal och beslutsfattare. Under veckan
arrangeras manga aktiviteter runt om i varlden. For sjétte aret 1 rad genomfordes PIOs kampanj Go
Zebra”, ”Bli lite Zebra” och ga for primédr immunbrist och PIO. Totalt promenerade vi tillsammans
927 timmar dvs 55 620 minuter! Genom detta fantastiska engagemang har PIO fatt drygt 34 000 kr att
fordela mellan PIOs forskningsfond och att ta fram informationsmaterial for att sprida mer kunskap
om primdr immunbrist. Ett hjdrtligt tack till er alla som har promenerat for primir immunbrist och
som under veckan spred information i sociala medier om zebrapromenaden, primér immunbrist och
om PIO.
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PIOs PODCAST "SA SJUKT”

Under forsta halvaret har det sldppts tvd nya avsnitt av podcasten ”S& sjukt” och i juli sldpptes ett
tredje avsnitt. Syftet med podcasten ar att 6ka forstaelsen for hur det kan vara att leva med primér
immunbrist och 6ka kdinnedomen om sjukdomarna.

Tema for avsnitten var:

Avsnitt 21: Covid-19 — Forskningsframsteg och om att vaga ldmna isoleringsbubblan
Avsnitt 22: Tidig upptickt av primér immunbrist livsviktigt

Avsnitt 23: Livet med primér immunbrist och om PIDcare och Hilsodagboken

SKRIVELSER/REMISSER

PIO har medverkat i en debattartikel i Dagens Nyheter om skolan tillsammans med andra férbund i
Funktionsritt Sverige. Skolan maste ge alla elever de forutséttningar de behover, oavsett funktions-
variation/kronisk sjukdom.

MOTEN/SEMINARIUM

Under varen har en arbetsgrupp som PIO tagit initiativ till bestdende av PIO-representanter, ldkare
och sjukskdterskor haft digitala moten for att diskutera hur vi kan arbeta for att sikra tillgangen till
immunglobuliner. Just nu pagér arbetet med att ta fram ett viljedokument.

En representant fran PIO deltog den 17 maj vid IPOPIs (den internationella patientféreningens)
PID-forum, som de anordnade tillsammans med nagra EU-parlamentariker. Temat for forumet var
antibiotikaresistens.

Ovriga méten dar representanter fran PIO har deltagit ar:

*  Mote med styrgruppen PIDcare

* Fyra ordférandemoéten Funktionsrétt Sverige

* Dialogforum TLV, Tandvérds och Likemedelsférmansverket

» Skolinspektionens samradsmote med funktionshinderorganisationerna
» Skolklustermote Funktionsritt Sverige

* Mote med tva sjukskdterskor fran Island for informationsutbyte

INFORMATIONSMATERIAL, MEDIA

* Tva nummer av medlemstidningen PIObladet har getts ut, nr 1 i mars och nr 2 i juni

* PIOs roda kuvert med information om PIO och primér immunbrist som delas ut pé sjukhus har
skickats ut efter bestillning

FAMILJELAGER

Under varen har planeringen pagatt for fullt infor P1IOs uppskattade familjelédger for barn och ungdo-
mar med primar immunbrist och deras familjer. Lagret 4gde rum den 11-14 augusti pd Uskavigarden
som ligger vackert beldget vid sjon Usken utanfér Nora. Ett reportage fran ldgret kommer 1 PIObladet
under hosten.
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PA GANG I PIO

UTBILDNING OCH MOTEN

Sverige och Goteborg har fitt den stora dran att arrangera det internationella gemensamma primér
immunbristmotet for ldkare, sjukskoterskor och patienter som hélls vartannat ar. Mdtet dger rum pé
Svenska Missan Gothia Towers 1 Goteborg den 1215 oktober.

Kongressen anordnas gemensamt av ESID, European Society for Immunodeficiencies, INGID,
International Nursing Group for Immunodeficiencies och IPOPI, International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies.

Har finns information om motesdagarna och program: https://esidmeeting.org/

* PIOs hoststyrelsemdte kommer att hallas 15 oktober 1 Goteborg

* PIOs arbetsmdte kommer att hallas 19 november i Stockholm

* Den arliga traffen med representanter fran PIO, SLIPI (Sveriges lakares intresseforening for
primér immunbrist) och SISSI (Sveriges immunbristsjukskoterskor intresseférening) dér vi
traffas for att diskutera gemensamma frdgor planeras att 4ga rum under hosten.

Jag onskar er alla en riktigt fin host!

Vinliga hdlsningar
Maria Monfors
Ordforande
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