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HALVARSBREV — JANUARI - JUNI 2014

Hej!
H&r kommer en rapport fran férsta halvéret 2014.

Arsmote Umed

Den 30 mars holls PIO:s &drsmdte i Umed. Ca 60 personer samlades. Rolf Gustafson

foreldste om vart immunforsvar pd ett nytt satt och gjorde liknelser frén filmens varld

som gjorde att alla kunde ta till sig och férstd hur det hdnger ihop. Ann Gardulf

foreldste om olika behandlingsmetoder. Bada férelésningarna var mycket

uppskattade. Ulrika Lundgren berdttade om hur det ér att vara férdlder fill ett barn

med primdr immunbrist och f& vardagen att fungera med skola, sjukhusvard och allt e
annat som hdnder i en familjs liv. Marie Lindh berdttade om sitt eget liv med en

primdr immunbrist och hur det sett ut frdn barndom och vidare in i eft vuxet li
Arsmotet hade ett pressat tidsschema vilket tyvarr gjorde att eftermiddagen fick
forceras lite grann fér att de nérvarande skulle hinna med sina flyg oc¢h tag.

Varldsimmunbristveckan

ratt diagnos och ratt behandling, i ratt tid. Féreldsningarna finns att hitta vio
hemsida www.pio.nu.

Under veckan 6ppnades ater kampanjsidan www.immunbristveckan.nu med aktuell
information om veckans aktiviteter och om primdar immunbrist. Vi kontaktade éven
media och fick visst gehér. Osthammars nyheter publicerade en artikel under
veckan och Dagens Medicin har intervjuat Lennart Hammarstrom och kommer att
skriva en artikel. PIO medverkade dven i en specialbilaga fill Svenska Dagbladet om
sallsynta diagnoser med en artikel och en annons.
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Via Facebook sag 17 848 annonsen om Varldsimmunbristveckan, 17 040 av dessa
s&g den tack vare PIOs betalda marknadsféring. Samma annons fick 129 klick, 24
gilla-markeringar och delades 5 ggr fill foljd av marknadsféringen. Annonsen om
nyféddhetsscreening sdgs av 43 797 personer totalt. 5 klick pd fotot.

Den totala réckvidden for PIOs sida pd& Facebook under Varldsimmunbristveckan var
66 700 personer. 1 100 personer har klickat pd ett inlédgg som tillhér PIO. PIO fick 8 nya
foljare p& Facebook under Varldsimmunbristveckan.

Kampanjsidan www.immunbristveckan.nu hade 419 besdk under veckan.
Immunfdrsvaret och priméra immunbrister samt Screening var de tvd mest besdkta
sidorna.

Remisser/enkdater
e PIO harl&dmnat synpunkter till LIF ang&ende kommissionen for jamlik vard

e |junildmnades enkatsvar till IPOPI om de akfiviteter vi utfért under
Varldsimmunbristveckan

Moten/seminarium
e 18 januari hade styrelsen ett telefonmdte
e 6 mars deltog Stefan Nordeman vid PIDcare-registrets styrelsemote

e 9 maqj deltog Maria Michelfelder i en hearing om béattre vard fér personer med
kroniska sjukdomar

¢ 12 maj hade styrelsen ett telefonmote

e 23-25 maqj deltog Stefan Nordeman och Maria Michelfelder i ett samnordiskt
mote pd Island

e 28 maj deltog Anneli Larsson pd ett samrddsméte med IVO

PA GANG I PIO
Familjelager

FamiljelGgret 8-10 augusti anordnas i &r av fyra fordldrar. Intresset ar stort for Iagret
och vi har 16 familier anmdalda. Barnpsykolog Helena Fagerberg-Moss kommer att
foreldsa.

Moten/utbildningar
| juni och september kommer ndsta méten med PIDcare-registret att g& av stapeln.

PIO kommer som vanligt att mota SLIPI och SISSI i september for att diskutera
gemensamma frégor.

PIOs nasta utbildning och inspirationsdagar for styrelsen och IGnsavdelningarnas
representanter kommer att hdllas i Orebro 17-18 oktober. | anslutning till det motet,
den 19 oktober, kommer styrelsen att fraffas fill ett styrelsemote.
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29 oktober till 1 november ar det dags fér IPOPI:s och ESID:s m&te som arrangeras
vartannat &r och som denna géng kommer att héllas i Prag. PIO hade nominerat
Maij-Lis Hellstrom till Bob LeBien Award och Oscar Larsson fill Luciano Vassali Award,
men tyvarr fick ingen av dem pris denna gdng.

Medlemsforum pa Facebook

Under éret har vart medlemsforum pé& Facebook "PIO Medlemsforum™ kommit igdng
och har blivit uppskattat.

Ny kontaktperson for HAE-gruppen efterlyses!

Tag kontakt med PIO:s kansli om du har infresse av att st& som kontaktperson for
gruppen.

Sommartid i PIO

Under vecka 26-29 kommer PIO-kontoret inte att vara standigt bemannat, men det
gdr bra att Idimna meddelande pd telefonsvararen eller skicka e-post. Vecka 30-31
ar kontoret semesterstangt.

Med férhoppningar om att ni alla redan har en skdn sommar eller kommer att f& en
riktigt skdn sommar och far mojlighet att njuta av var fantastiska svenska sommar.

Vdanliga halsningar

Stefan Nordeman
Ordférande

Primdr immunbrist organisationen, PIO — Mellringevégen 120 B — 703 53 Orebro
Tfn 019-673 21 24 — info@pio.nu — www.pio.nu



