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Hej!

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

Under juni skickades PIObladet nr 2 ut och sista datum for inlédmning av texter fill
ndsta nummer har precis passerats. Nr 3-4 av PIObladet kommer att g& i tryck i
november.

Under september ménad skickades ansékan till Socialstyrelsen in om statsbidrag
fér 2015.

Enkater
Fria Tidningen har gjort en undersdkning bland patientorganisationer for att se hur
avregleringen av Apoteksmarknaden har pdverkat tillgdngen till mediciner m.m.

Ett e-postutskick gjordes till PIOs medlemmar for aft samla in medlemmarnas
dsikter. 74 medlemmar I&mnade svar som 1&g till grund for det gemensamma
svaret som PIO skickade till Fria Tidningen. Den fardiga artikeln finns att I&sa
pd& www. fria.nu/artikel/115267.

Sjukhuspdrmarna
| &rets forsta nyhetsbrev berdttade vi att vi sdkte nya faddrar till PIOs
och vi dr enormt tacksamma fér den respons vi fick frdn medlemmar
som ville stdlla upp och ta hand om en p&rm pd "sitt"” sjukhus. | dags
konstatera att de sjukhus som fortfarande saknar fadder ér:

¢ Immunbristenheten Karolinska Universitetssjukhuset, Hudding

e Sachsska Barnsjukhuset (SOS), Stockholm

e Helsingborgs Lasarett

e Bords Lasarett

e LAnssjukhuset Kalmar

e Universitetssjukhuset Linkdping

e Vrinnevisjukhuset Norrkdping

e Barnmedicinska kliniken, Norrlands Universitetssjukhus, Umed

e Visby Lasarett, Gotland

Vill du ta dig an detta viktiga uppdrag och bli faddere Hér av dig till PIO s& berdttar
vi merl
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Moten

Anneli Larsson, Primdr immunbristorganisationen, och Johan Mostrém, Riksférbundet
Cystisk Fibros utsags att representera Handikappférbunden vid ett méte med
Socialdepartementet om varden fér personer med sdllsynta sjukdomar. Métet dgde
rum den 11 september. Vid motet konstaterades att mycket har hént de senaste
dren med till exempel uppstart av regionala medicinska centra fér ovanliga
sjukdomar och start av Nationella Funktionen fér Sallsynta Diagnoser, men att mycket
Aterstdr att géra. Representanterna frén funktionshinderorganisationerna menade
att en konkret plan behodvs for hur vérden av sdllsynta sjukdomar ska kunna
forbattras.

Den 17-18 oktober bjuds styrelsen och representanter fér PIOs IGnsavdelningar in till /
utbildning och inspirationsdagar i Orebro. P& programmet finns bl.a. PIO-kunskap,
praktiskt arbete pd Iansnivd och diskussioner infér Varldsimmunbristveckan 2015.

| anslutning till inspirationsdagarna, den 19 oktober, traffas dven styrelsen fér eft
styrelsemobte.

29 oktober till 1 november arrangeras IPOPIs, INGIDs och ESIDs gemensamma mbte,
som anordnas vartannat aér. | &r hélls moétet i Prag och PIO kommer att finnas
representerade med sju deltagare. Axel Jacobsson blev utsedd av styrelsen att delta
med det resestipendium som skdnkts till PIO till Hakan Larssons minne.

Stefan Nordeman och Anneli Larsson deltog frén PIO vid en tr&ff den 29 september

med representanter frén IGkarnas och sjukskdterskornas intresseféreningar for primdar _
immunbrist, SLIPI och SISSI. Det var ett givande mote dér bland annat PID-care
registret, vardriktlinjerna, behandling och Véarldsimmunbristveckan diskuterades. PIO,

senaste aret och vad som &r pd gdng.

Sociala medier
Ni har val inte missat att vi sedan en tid tillbaka har ett medlemsforu

kunskaper, f& hjdlp och stdéd av varandra och f& férstéelse for hur det ko
leva med en primér immunbrist. For att f& tillgdng till forumet behdver du
medlem i PIO. Vid frdgor om forumet kontakta PIO pd& 019-673 2124 ellé
info@pio.nu.

H&sthalsningar

PIO-kontoret
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