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Primar immunbrist
organisationen

HALVARSBREV — JANUARI - JUNI 2013

Hej!
H&r kommer en rapport fran forsta halvaret 2013.

Arsmoéte Goteborg

Den 16 - 17 mars holls PIOs drsmote i Goteborg. Ca 70 personer samlades.
Mottagaren av PIOs forskningsstéd 2012, dr Judith Gudmundsdottir inledde helgens

féreldsningar med en infroduktion av kroppens immunférsvar. Darefter fick vi en

inblick i det omfattande begreppet primdr immunbrist som inkluderar ett hundratal

diagnoser. Fyra block presenterades med medicinska féredrag foljt av

medlemsberattelser: komplementdefekter (HAE), antikroppsdefekter, e
fagocytdefekter och kombinerade T- och B-cellsdefekter. Féreldsare var dr Kerstin B

Léfdahl och prof. Anders Fasth samt PIO-medlemmarna Rose Albinsson, Johanna

pauser och workshops.
Varldsimmunbristveckan

Den 22 — 29 april varje &r uppmdarksammas primdr immunbrist varlde
Sverige. Infér veckan tog PIO i samarbete med IGkemedelsbolag oc

Anna-Carin Norlin, representanter frén PIO, SISSI och SLIPI (sjukskdterskorno
|Gkarnas intresseféreningar) liksom PIOs samarbetspartners i projektet. Seminariet
liveséindes via Internet och finns att se pd www.abfplay.se/Video/Player/1806.

| marknadsforingssyfte tog PIO fram en kampanjsida www.immunbristveckan.nu med
aktuell information om veckans aktiviteter och om primdr immunbrist. Vi kontaktade
aven media och fick stort gehér. Atta lokalradiokanaler séinde intervjuer med PIO-
medlemmar frén olika delar av landet, en lokal TV-station sénde ett nyhetsinslag,
reportage gjordes i en lokaltidning och en handfull inslag har synts p&
Internet/Nattidningar. Under veckan kommunicerade PIO dven flitigt med sina foljare

Primdr immunbrist organisationen, PIO — Mellringevégen 120 B — 703 53 Orebro
Tfn 019-673 21 24 — info@pio.nu — www.pio.nu



pd& Facebook och Twitter. 221 848 unika anvéndare sé&g innehdll associerat med var
sida i Facebook under Varldsimmunbristveckan och vi fick 58 nya gilla-markeringar.
Under Vérldsimmunbristveckan deltog PIO pd Barnveckan i Karlstad, dér barnlékare
och sjukskoterskor frén hela Sverige deltog. PIO-medlemmen Jennie Sefton var dér
och delade ut varningstecken vid primdr immunborist.

Remisser/enkater

Remiss frén Socialstyrelsen avseende Pris, tillgdng och service - fortsatt
utveckling av ldkemedels- och apoteksmarknaden (gemsamt med
Handikappférbunden).

Remiss av delbetdnkande av Patientmaktsutredningen frén
Socialdepartementet.

Handikappférbundets skolenkdt angdende den nya skollagen.

Health Consumer Powerhouse enkdt med syftet “Att jamfora i viken
utstréckning olika landers sjukvardssystem i Europa svarar upp mot
patienternas/konsumenternas intressen 2013".

Moten/seminarium

HAE

Mbte med skolinspektionens samradsgrupp.

Méte med Statens beredning fér medicinsk utvardering angdende ett
framtida webbaserat nationellt hdlsobibliotek.

R&dsmodte om statsbidraget.

Handikappférbundets ordférandemabten.

Dialogforum med Tandvards- och l[dkemedelsférmdansverket, TLV.
Seminarium om Patientmaktsutredningens betdnkande patientlag.
Dialog om Socialdepartementets utredning "Rétt information i vérd och
omsorg”.

Méte som Socialdemokraterna bjéd in funktionshindersrérelsen till for att
diskutera framtidens funktionshinderpolitik.

Rundabordssamtal angdende vardbidraget, pd inbjudan av
Socialdepartementet.

Kongressen IPPC (International Plasma Protein Congress) i Dublin och
styrelsemdte med IPOPI.

Handikappférbundets tvé kongressdagar.

Verksamhetskonferens med ABF.

Méte i Handikappférbundens natverk for barn, familj och skola.

2 st. expertgruppsmbten med informationscenter fér ovanliga diagnoser.
Representanter frén PIOs styrelse och anstdllda traffades i januari for att
planera verksamheten i tre ar framat, utifrdn de faststélida mdélen. Ett
styrelsemodte anordnades i samband med drsmotet samt ett telefonmaote i juni.

| februari traffade Camilla Eriksson fréin PIO HAE-patientféreningarna frén
Danmark och Norge i Képenhamn dar de diskuterade hur de skulle kunna
samarbeta och hjdlpa varandra.

| mars traffade PIO en representant frén Viropharma foér att diskutera ett HAE-
mote i november.

| juni ska Camilla Eriksson dven delta i en workshop om behandling och status i
Europa.
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PA GANG I PIO

Maria Michelfelder ska delta p& en sommarkurs 17-21 juni som anordnas drligen av
EURORDIS (Europeisk organisation for sé@llsynta diagnoser) i Barcelona. Syftet med
kursen ar att ge personer som dr engagerade i patientorganisationer utbildning och
erfarenhet i olika aspekter av kliniska provningar, Idkemedelsutveckling och EUs
lagstiftning. Maria har blivit inbjuden fill kursen som ledamot i styrelsen for
internationella patientorganisationen fér primar immunbrist (IPOPI).

Familjelager

Familieldgret Gger rum den 9-11 augusti vid Uskavi lagergdrd. Bidrag har sdkts fréin
flera olika fonder och beviljats fill en summa av 103 000 kr. Arets tema ér behandling
och vad man kan géra fér att ma sé bra s& maojligt. Till IGgret kommer Ann Gardulf,
leg sjukskdterska och docent vid Karolinska Institutet som kommer att prata med
barn och vuxna om behandling. Dessutom kommer kurator Caisa Lindstrom frén
barnmottagningen, Universitetssjukhuset i Orebro, att ber&tta om sin forskningsstudie
angdende utbréndhet hos fordldrar fill kroniskt sjuka barn i relation fill demografiska,
medicinska, psykosociala och individuella bakgrundsfaktorer.

Moten/utbildningar

PIOs n&sta utbildning for Idnsavdelningarnas representanter kommer att hdllas i
Orebro 18-19 oktober. | anslutning till det motet, den 20 oktober, kommer styrelsen
aft fraffas fill ett styrelsembte.

Fyra stycken representanter fran PIO kommer att delta vid SLIPI och SISSIs mote i
Bastad i september.

Sommiartid i PIO

Under vecka 26-28 kommer PIO-kontoret inte att vara sténdigt bemannat, men det
gdr bra att Idmna meddelande pd telefonsvararen eller skicka e-post. Vecka 29-31
ar kontoret semesterstangt.

Hoppas att ni alla har en riktigt bra sommar!

Vdanliga hdalsningar
Maria Monfors
Ordférande
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