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HAE i PIO

Den 19 januari 2002 holls det forsta motet i Sverige for personer med HAE. Motet holls pa /
Marstrand. Initiativtagare till métet var prof. Janne Bjorkander. Vid traffen foreslog Janne Bjorkander /
att en undergrupp till PIO med personer med HAE skulle bildas. Ett forslag som deltagarna );'l
vialkomnade och HAE-gruppen bildades. Deltagarna ansag det viktigt att fa tips och rad fran PIO for |

att kunna komma igang och lyckas. | dagslaget har PIO 89 st HAE-medlemmar, varav 65 har HAE och
resten ar familjemedlemmar.

Aren som foljde anordnades sarskilda HAE-moten i Lund vid ett tillfalle och i Stockholm vid tva
tillfallen, for att erbjuda en foreldasningsdag och majlighet att utbyta erfarenheter samt for att hitta
fler medlemmar med HAE. Ar 2010 holls en HAE-dag i Umed i ett forsok att hitta personer med HAE
fran de norra delarna av Sverige. Ar 2013 anordnandes aterigen en HAE-dag i Stockholm .

Under aren har det anordnats forelasningar om HAE i samband med P10:s arsmoten och tillfélle for
HAE-medlemmar att traffas. Ofta har det funnits egen lokal bokad till HAE-gruppen for att erbjuda
egen tid for diskussioner inom gruppen.

008-2013var
vid HAEI:s

Kennet Almqvist var kontaktperson fér HAE-gruppen mellan 2002 och 2008. Fran 2
Camilla Ericsson kontaktperson. Kontaktpersonen har arligen erbjudits mojlighet att delt
moten, nordiska moten samt vartannat ar vid SLIPI:s utbildningsdagar.

ellan PIO och
ZLB Behring. Den skrevs av Janne Bjorkander. Broschyren uppdaterades 2011 och skre

Ar 2005 togs den forsta svenska informationsbroschyren om HAE fram i samarbete

gruppen i ett samarbete mellan PIO och CSL Behring. Arligen skickas HAE-broschyre
medlemmar och till sjukhus runt om i Sverige. Ofta bestéller sjukhusen broschyrer
den avdelning som behandlar personer med HAE, sa atgangen ar stor.

Varje ar finns artiklar om HAE i PIObladet, ofta referat fran olika méten om de sena
behandlingsrénen.

Sjalvfallet har dven familjer med barn med HAE bjudits in till organisationens familjelager i Us

PIO arbetar med fragor som paverkar livssituationen for personer som lever med
sjukdom/funktionsnedsattningar. Manga fragor &r viktiga for alla oavsett diagnos. Sjukdomarna
paverkar ofta vardagslivet inom arbete, skola, kommunikationer, fritid och den privata ekonomin.
Aven ménga fragor inom sjukvarden &r generella fér ménga olika sjukdomar s&som tillgang till
mediciner, vard och behandling. P10 erbjuder dven stdd och rad for hur man kan hantera de
svarigheter det kan innebdra att leva med en kronisk sjukdom. P10 d&r medlemmar i
Handikappforbunden och ar darigenom med och paverkar i fragor som rér socialférsakringar,
arbetsmarknadsfragor, skolfragor, sjukvardsfragor/mediciner, kommunikationer med mera.
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PIO erbjuder bland annat:

Forelasningar om HAE vid arsmoten

Sarskilda HAE-moten

Tillfallen vid arsmoten och lager att tréffa andra som lever med olika primara
immunbristsjukdomar

Tillgang till informationsmaterial om HAE

Artiklar i PIObladet om HAE

Foreldsningar pa arsméten om olika @mnen dar sjukdomen paverkar livssituationen
Artiklar i PIObladet om olika @mnen dar sjukdomen paverkar livssituationen
Informationsfolder om HAE

Information om HAE pa www.pio.nu

Diskussionsgrupp for HAE pa Facebook

Mall med tips for ansékan om vardbidrag

Rad infor start i forskola/skola

PIO bedriver paverkansarbete, foretrader medlemmarna infor och samverkar med och/eller deltar i

moten med féljande aktorer:

Handikappforbunden

SLIPI/SISSI, ldkarnas och sjukskoterskornas intresseféreningar for primar immunbrist
Sjukhus/kliniker

IPOPI, International patient organisation for primary immunodeficiencies
NMPI, Nordiskt mote for primar immunbrist

Skolinspektionen

LIF, Lakemedelsindustriféoreningen

SBU, Statens beredning for medicinsk utvardering

TLV, Tandvards- och lakemedelsformansverket

10D, Informationscentrum fér ovanliga diagnoser

ABF, Arbetarnas bildningsférbund

Socialstyrelsen

Socialdepartementet

Utbildningsdepartementet

Lakemedelsbolagen

HAEI

Med flera
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http://www.pio.nu/

HAE i P10 2002 - 2013 (ur P10:s verksamhetsberattelser):

2002

Forsta motet holls i januari 2002 pa Marstrand, dar det beslutades att bilda en grupp for Hereditart
Angioddem. Denna skall ingd som en under grupp till PIO:s organisation. Under aret har en del
kontakter tagits framforallt med den brittiska HAE-féreningen for att se hur den &r organiserad. Aven
den ingar som undergrupp till PIO:s motsvarighet i England, PiA. Arbete pagar i de europeiska
landerna for att samla in och sammanstalla namn och adresser till institut och sjukhus dar man ar
insatt i HAE-problematiken och dar personalen vet hur sjukdomen skall behandlas. Pa sa satt kan
personer med HAE lattare kanna trygghet vid eventuella resor i Europa.

2003

Vid ett europeiskt mote om HAE Budapest i maj deltog gruppens kontaktperson. Medlemmarna har
darefter fatt information fran motet med bland annat en forteckning 6ver sjukhus och lakare dar
personer med HAE kan séka hjalp. Ett informationsmote arrangerades i oktober for personer bosatta
i den sodra regionen. Ett 25-tal personer hérsammande inbjudan och traffades pa hotell Lundia i
Lund.

2004

HAE-gruppen har genomfort ett par moten under aret. Vid en traff i Goteborg i november fick
medlemmarna uppdatera sina kunskaper om Hereditart angio6dem. Stockholm stod i tur fér det
tredje informationsmotet. Inbjudan sandes ut med hjalp av Karolinska institutet och Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Ett dussintal personer hade hérsammat inbjudan och fick lyssna till dr Carl-Fredrik
Wabhlgren fran Karolinska institutet. Motet var mycket uppskattat och deltagarna berdttade om sina
egna erfarenheter av HAE. Ett tiotal nya medlemmar anslot sig till PIO.

2005

HAE-gruppen anordnade i maj tillsammans med ZLB-Behring en informationstraff i Stockholm for
personer med HAE. Ett tjugotal personer hade hérsammat inbjudan. Anneli Larsson informerade om
PIO. Kennet Almkvist deltog pa ett internationellt mote i Budapest i maj manad.

2006

HAE-gruppen har under 2006 haft ndgot av ett mellanar. En rapport fran motet

i Budapest 2005 har sants till medlemmarna. Annika Svensson deltog som representant for P10 vid
det forsta motet for den nybildade norska HAE-gruppen som holls i Oslo. Medlemmar ifran P1O har
deltagit i en internationell studie angaende ett nytt preparat vid behandling av HAE som har
genomforts av ZLB-Behring. Ansvarig i Sverige har professor Janne Bjérkander varit. Resultaten
kommer att presenteras under varen 2007. PIO har last och lamnat synpunkter till Socialstyrelsen vid
framtagandet av en informationsfolder och information for en databas om HAE.

2007

| januari deltog Kennet Almkvist som representant fér HAE-gruppen vid ett méte i Marburg som CSL-
Behring bjod in till. P4 motet informerades om en studie angaende ett nytt preparat fér behandling
av HAE. | manadsskiftet maj-juni deltog Annika Svensson som representant for HAE-gruppen vid en
internationell HAE-konferens i Budapest. Tva informationsbrev har sants till gruppens medlemmar
under aret och medicinska artiklar har presenterats i PIO-bladet. Vid arsmotet tillsattes en grupp
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bland HAE-medlemmarna for att undersdka intresset for och mojligheten att bilda en egen styrelse
under 2008.

2008

Pa P1O-riks arsmote i mars i Stockholm var vi 9 st fran HAE-gruppen. | augusti deltog Camilla Eriksson
som representant fér HAE-gruppen vid ett mote i Oslo som Jerini AG bjod in till. Hon traffade andra
representanter for HAE-grupper fran Norge och Danmark. De diskuterade bl a om de kan samarbeta
pa nagot satt. Ett informationsbrev har sants till gruppens medlemmar under aret.

2009

Under aret har PIO:s HAE-medlemmar fatt nyhetsbrev fran Camilla Eriksson, HAE-gruppens
kontaktperson. Vid arsmotet i Lund holls en foreldsning om HAE av Sonja Werner, och HAE-gruppen
hade tid for eget erfarenhetsutbyte. | september deltog Camilla Eriksson pa SLIPI och SISSI:s
utbildningsdagar, dar Patrik Nordenfelt holl ett foredrag om HAE.

2010

I mars vid arsmotet i Falun, hade HAE-gruppen erfarenhetsutbyte och deltog gjorde Ann-Sofie Enlund
fran Falu lasarett. Annika Svensson representerade HAE-gruppen vid motet for
patientorganisationer, lakare och sjukskoterskor i Istanbul. | november anordnades ett HAE-mote i
Umea. Forelaste gjorde Janne Bjorkander.

2011

HAE-gruppen traffades for diskussioner och erfarenhetsutbyte i samband med drsmétet i Orebro.

| maj anordnades en internationell konferens om HAE i Budapest, med pga av sjukdom kunde ingen
svensk representant delta. Camilla Eriksson representerade HAE-gruppen vid SLIPI/SISSI-moétet pa
Djurdnaset i september. Under aret fordes diskussioner med tre ldkemedelsbolag, som séljer HAE-
preparat pa den svenska marknaden, om majliga samarbetsprojekt. En representant fran PIO
traffade ocksa SWEHA-gruppen for att prata om en mojlig informationssatsning. Men det beslutades
att inte genomfora en sadan informationssatsning i nuldget.

2012

| samband med arsmotet i Vaxjo holl Henrik Boysen, ordférande i danska patientféreningen for HAE,
en presentation om sitt liv med HAE. Dessutom hade HAE-gruppen ett eget moéte med foreldsningar.
Patrik Nordenfelt, specialistldkare, rapporterade om SWEHA-registret och Moa Wallberg,
sjukskoterska, berattade om HAE-mottagningen vid Karolinska sjukhuset. | maj deltog Annika Refénd
pa HAE Global Conference i Kbpenhamn, som var ett forsta internationellt HAE-mo&te som
arrangerades av den internationella patientorganisationen for HAE, HAEi. PIO férmedlade i november
ett informationsbrev till HAE-medlemmar fran undersdkningsféretaget Intermetra som sékte kontakt
med HAE-patienter for intervjuer om hur de upplever sin behandling och hur behandlingen paverkar
deras liv.

2013

Den 9 februari traffade PIO:s HAE-representant Camilla Eriksson Henrik Balle-Boysen och Trine Balle-
Boysen fran Danmark samt Trine Dahl-Johansen fran Norge i Kpenhamn for att diskutera om hur
landerna skulle kunna hjalpa varandra och ett ev. samarbete. | samband med PIO:s arsmoéte i
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Goteborg den 16-17 mars foreldste Kerstin B Lofdal om HAE. Rose Albinsson delade med sig av sin
vardag med HAE som en medlemsberattelse. Den 15 juni var det ett internationellt forum om HAE i
Frankfurt

Frankfurt. Tio europeiska lander var representerade. Vid forumet arbetade vi vidare pa ett dokument
om behandlingsstatus for HAE i Europa. Den 9 november var det ett HAE-mote i Stockholm. Vi var
totalt 45 stycken deltagare. Det var tva foreldsningar, en av Henrik Balle-Boysen fran danska
patientforeningen for HAE om "burden of illness”-studien och en av specialistlakare Patrik Nordenfelt
om nya data fran SWEHA-registret. Det var ocksa gruppdiskussion som prof. Janne Bjérkander holl i.
Det blev ett lyckat mote med manga langa och bra diskussioner. Vi fick ocksa ta del av manga
patientberattelser.
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