“PlO

Primarimmunbrist
organisationen

Nyhetsbrev oktober 2013

Hej!
H&r kommer en uppdatering om vad som har hént i PIO juli - september och om vad
som &r pd géng.

/

Personalférandring

Den 31 augusti slutade Ann-Sofie Isaksson Nordmark sin anstalining som informator i
PIO. Ann-Sofie har varit verksam i PIO sedan mitten av nittiotalet och anstalld sedan
2006. Det blir verkligen inte 1&tt att ersétta Ann-Sofies kunskap och det ar helt omajligt
att ersGtta henne som uppskattad arbetskamrat. Men vi har en bra nyhet: Ann-Sofie
stannar tills vidare kvar som redaktér for PIObladet, vilket vi ar mycket glada dver.
PIO &nskar Ann-Sofie varmt lycka till med sin nystartade verksamhet.

P& PIO-kontoret har nu Tina Persson tillfalligt borjat arbeta ndgra timmar i veckan.
Planering p&gadr hur personalsammansattningen ska se ut pd kontoret framover:

Familjelager
Det var rekordmdnga familjer som deltog vid det &rliga familjelégret j Uskayi den 9-11

holls om primdar immunbrist och behandling av sjukskdterska och doce
Gardulf. Ahdrare var savdl barn/unga som férdldrar.

blev en kakbuffé av sdllan skadat slag som smakade fantastiskt bra for stora och
sma.

Mote for Iakare och sjukskoterskor

Den 4-6 september anordnade I&karnas och sjukskdterskornas intresseféreningar SLIPI
och SISSI utbildningsdagar och drsmaéte. Lakare och sjukskdterskor frén framst Sverige
men éven de &vriga nordiska Idnderna samlades for att [ara sig mer om primar
immunbrist. Programmet var varierat och inbjod till viktigt kunskapsutbyte mellan
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deltagarna. Métet som var det Gttonde i ordningen holls i B&stad. Frdn PIO fanns
fem representanter pd plats for att informera om PIO, representera och
dokumentera. De fem representanterna var: Anneli Larsson, Mette Larsen, Stefan
Nordeman, Camilla Oftosson och Annika Refond. Eft stort TACK fill SLIPI, SISSI och
sponsorer som gor detta viktiga mdte mojligt.

Material
Foldern om évergdng frén barn- till vuxensjukvard har tryckts om. | dvrigt har material
skickats till medlemmar och sjukhus efter bestallning.

HAE
| juni deltog Camilla Eriksson fréin PIO vid en HAEi Patient Advocacy Forum, workshop
for att arbeta vidare pd ett dokument om "Behandlingsstatus for HAE i Europa”.

Skrivelser/remisser
PIO har IGmnat synpunkter till Haondikappférbunden gdllande ett gemensamt svar
frdn medlemsférbunden pd& en remiss frdn Socialstyrelsen om Elevhalsan.

Ett remissvar skickades i bérjan av oktober till Utbildningsdepartementet gdllande
promemorian Tid fér undervisning - IGrares arbete med &tgérdsprogram. | samband
med detta undertecknande PIO en debattartikel angdende promemorian
tillsammans med tolv andra férbund. Debattartikeln publicerades i Uppsala Nya
Tidning den 8 oktober: http://www.unt.se/debatt/ett-hart-och-kostsamt-forslag-2626780.aspx

Moten

Mette Larsen och Cecilia Thornstrom deltog den en 6 september som representanter
fér PIO vid eftt méte vid Centrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. Vid métet deltog ett tiotal férbund, representanter
fran Agrenska-stiftelsen och NSFD. Syftet med dagen var att f& en dialog om de madl
som ar satta fér verksamheten samt hur man kan jobba tillsammans for att férvekliga
dem.

Anneli Larsson deltog den 13 september pd mote tillsammans med flera
representanter frdn Handikappférounden pd Utbildningsdepartementet om
promemorian "Tid fér undervisning — Idrares arbete med atgdrdsprogram.

Maria Monfors deltog den 17 september vid ett méte for Natverket for barn, familj,
och skola. Per Axelsson och Karin Flyckt som &r samordnare fér verksamheten/projekt
som ror barn och ungdomar frén Socialstyrelsen var ddr och berdttade om barn och
ungdomsfrégor hos socialstyrelsen.

Maria Michelfelder deltog den 3 oktober vid ett rundabordssamtal om bilstod pd
socialdepartementet.

PIObladet

| det kommande numret av PIObladet finns bland annat referat frén Idkarnas och
sjukskodterskornas seminarium om primdr immunbrist som holls i Bé&stad i borjan av
september, artiklar frdn familjelGgret och en rapport frdn HAE-motet i Frankfurt.
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Temat ar primd@r immunbrist i vérlden. PIObladet nr 3-4 kommer ut i slutet av
november.

Vill du dela med dig av dina erfarenheter av att leva med primd&r immunbrist i
PIObladet2 Mejla dd till info@pio.nu. Stoppdatum fér det nya érets férsta nummer ér
den 15 januari.

Arsméte i PIO 2014
Ndasta drsmote kommer att dga rum i Umed den 29 mars 2014. Mer information

kommer.

Pa gang
Maria Monfors deltar vid ordférandemdte i Handikappférbunden den 10 oktober.

Maria Michelfelder deltar vid dialogforum pd TLV den 11 oktober samt vid ett mote
p& Socialdepartementet om prissdttning av sarldkemedel anordnat inom ramen for
|Gkemedels och apoteksutredningen den 31 oktober.

Inspirationsdagar arrangeras fér ldnsavdelningarna och styrelsen den 18-19 oktober.
Styrelseméte halls i Orebro den 20 oktober.

Den 7-8 november deltar Anneli Larsson och Maria Michelfelder vid IPOPIs
(International Patient Organisation for Primary immunodeficiencies) forsta egna
internationella moéte for IGkare, sjukskdterskor och patienter. Motet dger rumi
Portugal. Presentationerna och diskussionerna under métet &r mer inriktade mot vard
och behandling én ESID-m&tena som hdlls vartannat och som har storre fokus pd
forskning och genetik.

Den 9 november kl. 10.00 -16.00 ér det HAE-m&te i Stockholm. Alla medlemmar med
HAE och deras ndrstdende bjuds in till en dag med férel@sningar och efterféljande
workshop. HAE-dagen anordnas i samarbete med CSL-Behring, Shire, SOBI och
Viropharma. Féreldsningarna handlar om "burden of iliness”-studien och nya data
frdn SWEHA-registret. Féreldsare dr Henrik Boysen, ordférande i danska
patientféreningen, professor Janne Bjérkander och specialisti@kare Patrik Nordenfelt.

Vanliga hdélsningar

Anneli Larsson
Verksamhetsansvarig
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