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Hej!

Har kommer érets férsta nyhetsbrev med en sammanfattning av vad som hént under /
vintern och lite om kommande viktiga datum och hédndelser under 2015.

PIObladet

Det férsta numret av PIObladet (1/2015) kommer snart i din brevidda. | det har
numret far vi bland annat ta del av berattelser frén ndgra av de PIO- medlemmar
som deltog i IPOPI- métet i Prag. | en mycket intressant artikel om autoimmunitet
och autoinflammation fér vi ldra oss om nya behandlingsmetoder, fordelar och
nackdelar. Professor Lennart Hammarstrom berattar i sin artikel om nya upptéckter
och den svenska screeningstudien som goér att man kan upptdcka och rddda barn
som féds med den svara immunbristsjukdomen SCID (svAr kombinerad immunbrist).

Moten
PIO:s ordférande Stefan Nordeman deltog den 26 februari vid eft arbetsmdte i PIO
Vast-Hallands styrelse och den 27 februari vid ett mdte med arbetsgruppen for
kvalitetsregistret PIDcare.

Vid PIO:s &rsmdte/mediemsméte i Orebro den 28-29 mars deltog ett 80-tal
medlemmair, férelésare och utstallare. Ungdomar i PIO var inbjudna fill ett program
med egna féreldsningar och aktiviteter. Elva olika féreldsare medverkade vid

mbtesdagarna och delade med sig av sina kunskaper och erfarenheter. Referat
kommer i nGsta PIOblad.

Vid arsmotet valdes en ny styrelse. Cecilia Thornstréom avtackades och tvd nya
suppleanter, Marie Gabrielsson och Susanne Larsson, vélkomnades. Stefan
Nordeman omvaldes till ordférande.

Styrelsen i PIO hade ett arbetsmote och ett styrelsemdte i samband med arsmote
och tva telefonmdten har hdllits, ett i januari och ett i mars.

Den 1 april deltog Maria Michelfelder frdn PIO vid ett samtal som
Socialdepartementet bjudit in till om regeringens satsning pd varden for kroniskt
sjuka, dér bland andra Folkhdlso-, sjukvards- och idrottsminister Galbriel Wikstrém
deltog.

TV-programmet Debatt i SVT handlade den 9 april om vaccinationer. Frén PIO deltog
verksamhetsansvarig Anneli Larsson och PIO-medlemmen Carolina Mdassing fér att
férmedla vikten av att de som kan vaccinerar sig fér att undvika att allvarliga
sjukdomar sprids i samhdllet, eftersom det skulle sl& hdrt mot personer med nedsatt
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immunférsvar och andra grupper med olika funktionsnedsattningar. Programmet
finns att se pd& SVTplay: http://www.svtplay.se/video/2816631/debatt/debatt-sasong-
14-debatt-10

Remisser

PIO har IGmnat synpunkter till Handikappférbunden infér gemensamma remissvar
gdllande "Kostnadsfria IGkemedel for barn™ samt " Att utreda insatser for att forbattra
patientsdkerheten vid generiskt utbyte”.

Varldsimmunbristveckan

Varldsimmunbristveckan genomférs varje ar den 22-29 april for att 6ka kunskapen v"
om primdra immunbristsjukdomar runt om i vérlden. Mdlet &r att alla barn och vuxna
med primdr immunbrist ska f& ratt diagnos och adekvat behandling fér att kunna

leva ett s& bra liv som majligt. Under veckan kommer flera av PIO:s Idnsavdelningar

att anordna olika aktiviteter och halla féreldsningar, allt for att sprida mer kunskap

om primdar immunbrist:

e PIO Skdne-Blekinge kommer den 22-23 april att anordna akfiviteter och
forel@sningar pd universitetssjukhuset i Lund for att sprida kunskapen om
primdr immunbrist.

e Tvd& PIO-medlemmar har tagit initiativ till en valgdrenhetskonsert i Sunne kyrka.

¢ PIO Orebro- Vastmanland kommer att sl&ppa upp ballonger i Kumla den 25
april. Dessutom har en PIO-medlem anordnat ett Stick-Café i Kumla den 25
april och PIO Orebro-Vastmanland kommer att st& med ett informationsbord
pd Universitetssjukhuset i Orebro tisdagen den 28 april.

e PIO Smdéland kommer att std med ett informationsbord i entrén p&
Centrallasarettet Vaxjo den 28 april.

e PIO Vast-Halland bjuder in fill mingel- och féredragskvall den 23 april pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

WWW.PIio.Nu.

Familjelagret

primdr immunbrist traffas under en helg i augusti pd Uskavigdrden utanfdr Nord 6
att umgds och ha roligt i en idyllisk miljé. Gemenskap, inspiration och gladje ér bara
ndgra av nyckelorden som beskriver de hér dagarna som faktiskt blivit ndgot av en
tradition for ménga av véra medlemsfamiljer. Vi &r glada att kunna meddela att
Jenny Lingman-Framme, specialistbarnidkare vid Hallands sjukhus kommer och
férelaser.

Inbjudan fill IGgret kommer aftt skickas ut i april/maj. GIém inte att det ar forst fill kvarn
som gdller, s& skicka in din anmalan s& snabbt du kan for att vara séker pd att f& en
plats. Max. antal familjer som kan delta ar 18 st.
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Viktiga datum i PIO 2015

22 — 29 april Varldsimmunbristveckan — med aktiviteter p& flera platser i
Sverige.

7 — 9 augusti FamiljelGger

17-18 oktober Inspirationsdagar i Orebro fér PIO:s I&nsavdelningar och
styrelsen

Maj ménad dr métenas ménad och PIO kommer att finnas representerat pd bland
annat méte med Socialstyrelsen om statsbidraget, samrddsmote med Tandvards-
och ldkemedelsférmdansverket, TLV, mdte om patientlagen anordnat av
Ladkemedelsindustriférening och mdte/kongress i Handikappférbunden med mera.

Vi ser fram emot ett spédnnande éri PIO! //" T

Vanliga hélsningar

Anneli, Maria, Tina
PIO-kontoret
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