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H&r kommer en rapport frén forsta halvaret 2015. gt

Andringar i PIOs styrelse

Ordférande Stefan Nordeman och vice ordférande Lotta Billguist har bdda tyvarr
ldmnat sina uppdrag i PIOs styrelse pd grund av personliga skdl. Efter forslag frédn  /
valberedningen valde styrelsen att utse mig Ann-Sofie Isaksson Nordmark fill
tilférordnad ordférande och Maria Monfors som ersattare for vice ordférande, fré
och med den 15 juni och fram till drsmotet 2016.

Jag har haft styrelseuppdrag i PIO frdn 1996 till 2012 och &r redaktor for PIObladet, s&
négra av er kanske k&nner igen mig eller mitt namn. Jag ser fram emot att &terigen
engagera mig i PIOs verksamhet och i de viktiga frédgor som berdr personer med
primdr immunbrist.

Ett brev med information om férandringarna i styrelsen har skickats fill alla
medlemmar och prenumeranter tillsammans med det senaste numret av PIObladet.
Brevet finns dven att I&dsa pd PIOs hemsida www.pio.nu.

Jag och styrelsen vill rikta vart varmaste tack till Stefan och Lotta fér deras arbete
och engagemang i PIO.

Arsmote Orebro
Den 21 - 22 mars hdlls PIOs arsmote i Orebro. Ca 80 personer deltog - medlemmiar,
foreldsare och utstdllare. Ungdomar i PIO var inbjudna till ett program med négra
egna foreldsningar och aktiviteter. Studie- och yrkesvagledare Anne Mathiessen och
specialpedagog Peter Stoor foreldste for ungdomarna, lika sé barnldkare Maria
Bjorkquist. Tvd medlemmar delade med sig av sina erfarenheter frdn sin skolgdng.
Ungdomarna fick dven prova pd att kiattra kiattervagg.

Elva olika férelGsare medverkade vid mdtesdagarna och delade med sig av sina
kunskaper och erfarenheter, bl. a professor Anders Fasth och sjukskdterska Carina
Hagstedt som berdttade om nyheter inom diagnos och behandling. Professor Ola
Wingqvist féreldste om diagnostik med hjélp av genteknik. Professor Anders Fasth och
ordférande Stefan Nordeman gav dhérarna en uppdatering om kvoli’re’rsregis’rref/
PIDCare och under en uppskattad frdgestund gav en expertpanel bestdende av
professor Anders Fasth, sjukskdterska Carina Hagstedt och dverlGkare Maria Bjorkgvist
svar pd& vardagsndra fragor. Utredare Gunnel Akesson klargjorde omkring den nya
patientlagen och Erik Stahl avslutade moétesdagarna med en féngslande berdttelse
om sin uppvaxt med primdr immunbristsjukdomen WAS. Fér er som inte hade
mojlighet att medverka kommer referat fran foreldsningarna i PIObladet.

I

Under helgen fick vi &ven en guidad tur i Orebro slott och tid fér samtal och
erfarenhetsutbyte fanns vid pauser och gruppdiskussioner.
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Ingrid Burman frédn Handikappférbunden ledde drsmétesforhandlingarna. Vid
Arsmotet valdes en ny styrelse. Cecilia Thornstrom avtackades och tvd nya
suppleanter; Marie Gabrielsson och Susanne Larsson valkomnades. Stefan
Nordeman omvaldes fill ordférande.

Varldsimmunbristveckan

Véarldsimmunbristveckan, som arrangeras varje ar den 22 — 29 april, &r en vecka dd
primdar immunbrist uppmarksammas runt om i hela varlden. Prov, diagnos och
behandling ér de dterkommande ledorden. | &r har aktiviteter anordnats av
|&Gnsavdelningar och medlemmar med stdéd av PIO riks.

PIO Skdne-Blekinge, PIO Vést-Halland, PIO Smdland och PIO Orebro-Véstmanland
har delat ut information och arrangerat férelGsningar fér att sprida och dka
kunskapen om primdr immunbrist hos allmé&nheten och bland vérdpersonal. En
medlem i Orebro anordnade insamling till férman fér forskningen och tvé
medlemmar anordnade en vdlgdrenhetskonsert i Sunne till formadan for PIO.

N&gra akfiviteter uppmdrksammades i lokala radio-, TV- och fidnings-inslag.
Pressmeddelanden, inbjudningar och informationsbrev togs fram infér de olika
aktiviteterna. Vykort, affischer och varningstecken trycktes. Ballonger bestélldes och
handsprit med en klisteretikett med PIO:s logotyp kdptes in for att sdljas vid mdten
och utstaliningar i PIO.

Infér veckan och under veckan lades nya inldgg och bilder ut pd Facebook, Twitter
och pio.nu. Bilder och inldgg hanvisade fill PIOs kampanjsida immunbristveckan.nu.
Den totala rackvidden for PIO:s sida pd Facebook under Varldsimmunbristveckan
var 20 869 personer.

Remisser
PIO har skriftligt och vid ett remissmote IGmnat synpunkter till Handikappfdérbunden
infor gemensamma remissvar gdllande:

o Kostnadsfria IGkemedel for barn (Ds 2014:42)

e Aft utreda insatser for att forbatira patientsGkerheten vid generiskt utbyte

e Sedd, hord och respekterad, ett andamdalsenligt klkagomdalssystem i hdlso- och

sjukvérden (SOU 2015:14)
e Avskaffande av den bortre tidsgrénsen i sjukférsékringen (Ds 2015:17)
e Mer trygghet och battre forsakring (SOU 2015:21)

Media
Den 9 april medverkade Anneli Larsson och Carolina Mdssing fréin PIO i SVTs program
Debatt f&r att diskutera vacciner.

Under Varldsimmunbristveckan skickades pressmeddelanden ut fill lokala medier,
vilket resulterade i ett TV-inslag i Varmlandsnytt, fidningsartiklar och ett inslag i
lokalradion.

Moten/seminarium
PIO har medverkat vid féljande moten:
e Seminariedag om nya Patientlagen, anordnat av LIF
(Ldkemedelsindustriféreningen) och Handikappférbunden
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Handikappforbundens tvé kongressdagar.

Mote om regeringens satsning p& kroniskt sjuka

R&dsmobte om statsbidraget.

Remissmote Handikappfdérbunden

Verksamhetskonferens med ABF

Styrelsemote i samband med drsmotet samt telefonmaten i januari, mars
och juni

Méte med PIDcare (kvalitetsregistret)

¢ Dialogforum med Tandvards- och I&ékemedelsférmdnsverket, TLV

¢ Kanslichefsmdte, Handikappférbunden

HAE

Det finns nu tv& nya kontaktpersoner fér HAE-gruppen i PIO — Maria Modén och
Rosmarie Segerqvist. Kontaktuppgifter till dem finns pd& PIOs hemsida under menyn
|&ns-/regionalavdelningar.

PA GANG | PIO

Familjelager

Den 7-9 augusti 2015 anordnar PIO for femtonde dret i rad sitt uppskattade
familielager pd idylliska Uskavigdrden utanfoér Nora. Vi dr stolta dver att lagret faktiskt
har blivit lite av en tradition fér ménga av véra familiemedlemmar men vi har ocksé
gladjen att varje ar & vélkomna nagra nya familjer! Tre fordldrar hjdlper till att
anordna lagret i &r — Carolina Mdssing, Anneli Hdkansson och Marthe Viberg.

| &r &r det totalt 14 familjer med barn frén tvé ér och upp till unga vuxna som har
anmdlt sig och det kommer att bjudas pd ett fullspéckat program med mdnga roliga
aktiviteter men dven tid for att umgds, diskutera och utbyta erfarenheter med
varandra. Férel@sningar star som vanligt ocksd pd programmet och i ér ar vi glada
over att Jenny Lingman Framme som ar specialistbarnldkare vid Hallands sjukhus i
Halmstad kommer och férel@ser for familjerna om prim@r immunbrist, liksom Marie-
Anne Angvén specialpedagog fran Orebro.

Moten/utbildningar
Den 30-31augusti kommer styrelsen att traffas for att pdborja arbetet med en
strategisk plan fér 2016-2018.

PIOs nasta utbildning for Idnsavdelningarnas representanter kommer att hdllas i
Orebro 17 oktober. | anslutning till det motet, den 18 oktober, kommer styrelsen att
fraffas till ett styrelsemote.

Fyra stycken representanter frén PIO &rinbjudna atft delta vid SLIPIs och SISSIs mote i
Helsingor i september, vilket vi &r mycket tacksamma dver.

Tack
PIO vill tacka Baxter, CSL Behring, Nordiclnfu Care, Octapharma, Steripolar och TP
medical for ett fint samarbete under férsta halvaret.
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Ett varmt tack gdr éven till linsavdelningar, medlemmar, media och alla som pd&
olika satt har hjalpt till att uppmarksamma primdr immunbrist under
Varldsimmunbristveckan 2015.

Sommartid i PIO
Under vecka 29-31 kommer PIO-kontoret att vara semesterstangt.

Hoppas att ni alla har en riktigt bra sommar!
Vdanliga halsningar

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Tillforordnad ordforande
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