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H&r kommer en sammanfattning av de senaste hdndelserna i PIO och vad som ar p;’z/
gdng.

Arsméte Umed

Arsméte holls i Umed sista helgen i mars och samlade runt 60 personer. Till ny
ordférande i PIO valdes Stefan Nordeman. Till nya ledaméter valdes Lotta Billquist
och Linda Zakrisson och till nya suppleanter valdes Birgitta Lange, Maria Monfors,
Cecilia Thornstrédm och Johanna Thérnesson. Som ledaméter finns dven Mette Larsen
och Anders Fasth i styrelsen pd &r 2 i sina mandatperioder.

En hel del nya bekantskaper gjordes under mdtesdagen tack vare att barnkliniken

och infektionskliniken vid Norrlands Universitetssjukhus i Umed hjdlpe PIO att féormedia —
inbjudningor till sino po’rien’rer Arm Catrin Loévgren, sjukské’rersko vid infektionskliniken

Octapharma Nordic och STerlpoIor.

Medlemsavgiﬂ PIO

enskilda medlemmar och 75 kr for familjiemedlemmar (tidigare 200 kr resp. 50 kr),
med en maxkostad pd& 450 kr per familj (tidigare 300 kr). Prenumerationsavgi
icke medlemmar hojs till 150 krinom Sverige och 200 kr utanfér Sverige (fidigare 100
kr resp. 150 kr). Faktura med drsavgiften skickades ut 11 april.

Varldsimmunbristveckan

Den 22-29 april ér utsedd till Varldsimmunbristveckan. Under veckan kommer olika
akftiviteter att genomfoéras runt om i vérlden for att dka kunskap och sprida
kdnnedom om primdr immunbrist. | & kommer temat fréin PIO vara screening av
nyfédda i Sverige for att upptdcka svara priméra immunbrister.
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Vill du géra en insatse Har ar ndgra forslag pd hur du som medlem kan bidra:
e Dela ut varningstecken och vykort om Varldsimmunbristveckan pd sjukhus och
vArdcentraler ndra dig.
e Samlain pengar till forskningen om primdr immunbrist.
e Stdlla upp och bliintervjuad av media vid forfrégan.
e Fdlja PIO i sociala medier - gilla, dela och twittra.

Mer information finns p& kampanjsidan: www.immunbristveckan.nu.
Bestdlining av material och anmdalan om du vill medverka vid eventuella intervjuer
av media gors till PIO: 019-673 2124, info@pio.nu

Island vardar for nordiskt mote

23-25 maj bjuder LIND, den isldndska foreningen fér personer med primdar immunbrist,
in till Samnordiskt mote i Reykjavik. P& programmet finns féreldsare frdn Danmark,
Finland, Island, Norge och Sverige och dessutom kommer det att bjudas p&d mdanga
upplevelser med sightseeing-turer och middagar. Hela programmet kan du hitta p&
PIO:s hemsida under menyn "Om PIO” > "Evenemang”. Alla medlemmar i samtliga
nordiska organisationer for primar immunbrist ar valkomna att delta. LIND kommer aftt
ta ut en deltagaravgift pd 120 € (féreldsningar, mat och boende 2 ndtter och
utflykter ingdr). Kontakta PIO om du vill delta, s& férmedlar vi din anmdélan vidare.

Familjelager 8 - 10 augusti 2014

Nu har inbjudan till PIO:s familjeldger pd Uskavigdrden utanfér Nora i augusti skickats
ut fill alla familjer i PIO. Kontakta PIO om du har ett barn med primér immunbrist och
inte har fatt nGgon inbjudan. Sista anmdalningsdag till Idgret &r den 22 april.

Sjukhuspdrmarna

Under bérjan av dret har en omfattande inventering av PIO:s "sjukhusp&rmar’” gjorts.
Detta @r pérmar med broschyrer och annat tryckmaterial frédn PIO som finns
utplacerade pd sjukhus runtom i Sverige med syftet att sprida kunskap om primar
immunbrist. Parmarna &r en viktig informationskanal med information om primar
immunbrist och om PIO.

Till varje pdarm finns en fadder som tittar till parmen pd "sitt” sjukhus ett par génger
per &r och fyller p& med fler broschyrer om det behdvs. Just nu sdker vi faddrar till
pdrmar pd dessa sjukhus:

e Immunbristenheten Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge
e Sachsska Barnsjukhuset (SOS), Stockholm

e Vastmanlands Sjukhus, Infektionskliniken, Vasterds

e Helsingborgs Lasareft

e Norra Alvsborgs Lanssjukhus, Trollhattan

e Uddevalla Sjukhus

e Bords Lasarett
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e Sunderbyns Sjukhus, Luled

e Hallands Sjukhus, Halmstad

e LAnssjukhuset Kalmar

e Ostersunds Sjukhus

e Universitetssjukhuset Linkdping

e Vrinnevisjukhuset Norrkdping

e Norrlands Universitetssjukhus, barnmedicinska kliniken, Umed&
e Visby Lasarett, Gotland

Vill du ta dig an detta viktiga uppdrag och bli fadder2 Hor av dig fill PIO s& berdttar
vi mer!

Moten/seminarium

EU-PID forum, Bryssel

29 januari anordnade IPOPI (International Patient Organisation for Primary
Immunodeficiency) for figrde g&ngen PID Forum i Europaparlamentet i Bryssel.
Inbjudna patientrepresentanter, experter inom vard och behandling av primér
immunbrist och representanter frén industrin fick mojlighet att méta ledamoter frén
Europaparlamentet och fran Europeiska kommissionen. Temat fér detta forum var
"Prim&r immunbrist och grénsdverskridande vard" och férdelarna och méjligheterna
med EU-direktiv 2011/24/EU diskuterades. Maria Michelfelder fran PIO, som ocksd dr
adjungerad ledamot i IPOPI:s styrelse, deltog som representant fér IPOPI.

Ovriga méten:
e Ordférandemdte samt mdte Handikappférbunden om EU-valet och
riksdagsvalet.
e Mbdten expertgruppen Informationscentrum fér ovanliga diagnoser.

o Telefonmdbte styrelsen.
o Styrelsemdte och arbetsmote, PIO.
e Telefonmoten med samarbetspartner i Varldsimmunbristveckan.

Enkater/remisser
e Besvarat enkdter om rehabilitering, habilitering och skattefragor till
Handikappférbunden
e Besvarat enkdt till TLV om informationsmaterial om generiskt utbyte av

mediciner.
e Lamnat synpunkter ang. frégestaliningar i utredningen om situationen for barn
och unga med funktionsnedsattningar.

Kommande moten/utbildningar

PIOs né&sta utbildning/inspirationsdagar for styrelsen och representanter frén
lansavdelningarna kommer att hallas i Orebro 17-18 oktober. | anslutning till det
motet, den 19 oktober, kommer ett styrelsemote att hdllas.

Vanliga hdlsningar
Anneli Larsson och Maria Michelfelder
PIO-kontoret
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