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HALVARSBREV JANUARI=-JUNI 2019

Hej,
Har kommer en sommarhalsning med en sammanfattning fran férsta halvaret
2019 och lite information om vad som ar pa gangi P1O.

ARSMOTE | GAVLE

Den 30 mars holls PIOs ars- och medlemsmote i Gavle. Métet samlade 46 deltagare som bjods pa
spannande forelasningar. Professor Janne Bjérkander gav oss en introduktion till immunsystemet och
primar immunbrist. Professor Mats Lekander férelaste under rubriken "Vad vet hjarnan om kroppen?

- Om sambandet mellan immunsystemet och beteende’. Vi fick ocksa lyssna till Emelie som &r medlem
i PIO som berattade om sitt liv och hur det ar att vaxa upp med en primar immunbrist och om sina
framtidsdrommar. Vid arsmoétesforhandlingarna avtackades ledamot och vice ordférande Anita Doéragrip
for sitt engagemang och arbete i styrelsen. Referat fran forelasningarna vid moétet finns att lasa i PIO-
bladet nr 2.

VARLDSIMMUNBRISTVECKAN

Varldsimmunbristveckan genomfors varje ar 22-29 april for att 6ka kunskapen och sprida kdnnedom
om primara immunbristsjukdomar hos allmanhet, vardpersonal och beslutsfattare. Under veckan
anordnades olika aktiviteter runt om i varlden.

For tredje aret i rad genomférdes PIOs kampanj "Go zebra” dvs "Ga som en zebra’, "Bl lite zebra”
och ga for primar immunbrist och PIO. Medlemmar, familjer, kompisgang och féretag promenerade och
samlade minuter. | &r var det rekordmanga personer som deltog i Zebra-kampanjen. Pa PIOs hemsida
registrerades 437 zebra-promenader. Tillsammans har vi gatt 906 timmar och darmed har PIO fatt
25 000 kr fran kampanjens samarbetspartners att anvanda for att sprida annu mer information om
primar immunbrist! Varmt tack till er alla som har promenerat for primar immunbrist. Varmt tack aven till
er som under veckan spred information i sociala medier om zebrapromenaderna, primar immunbrist
och PIO.

Nagra av PIOs lansavdelningar bjéd in till gemensamma Zebra-promenader. En lansavdelning hade
informationsbord pa sjukhus och en annan lansavdelning informerade i samband med foretagsmassa.
En medlem fran PIO Orebro - Vastmanland samlade in pengar till PIO. Under veckan fick PIO ocksa
ett antal gavor till forskningsfonden fran privatpersoner.

NORDISKT MOTE FOR PRIMAR IMMUNBRIST, NMPI

Den 25 maj tréffades representanter fran de nordiska patientféreningarna, Nordiskt Mote for Primar
Immunbrist, NMPI, i Stockholm. Vid moétet diskuterades aktuella fragor och en av punkterna pa
programmet var planering fér det gemensamma lagret for unga vuxna pa Island i september.

| ssmband med mdtet anordnades ocksa en workshop/utbildningsdag om immunglobuliner for att
uppmaérksamma immunglobulintillgdngen i varlden. Vid workshopen medverkade representanter fran
patientforeningarna, lakare och sjukskoterskor. Aven lakemedels- och medicinteknikféretagen deltog
med representanter. Ett kort referat fran motet finns att 1asa i PIObladet nr 2 och en langre summering
finns pa PIOs hemsida www.pio.nu.
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PODCAST

Hittills i ar har det slappts fyra nya avsnitt av podcasten "Sa sjukt’. Syftet med Podcasten ar att oka for-
staelsen for hur det kan vara leva med primar immunbrist och 6ka kdnnedomen om sjukdomarna.

Teman for arets avsnitt har varit:

Avsnitt 3: Hjalp! Jag har fatt en kronisk sjukdom.

Avsnitt 4: Att valja framtid

Avsnitt 5: Primar immunbrist - mer an infektioner. Kopplingen mellan Pl och autoimmunitet
Avsnitt 6: Traning! Hur funkar det for personer med primar immunbrist?

Tva avsnitt till planeras for hosten.

SKRIVELSER/REMISSER

Ett remissvar har skickats till Socialstyrelsen avseende forslag till foreskrifter om undantag fran kravet
pa tillstand till genetisk undersékning vid allman halsoundersokning och féreskrifter om vilka sjukdomar
som far sparas och diagnostiseras genom vavnadsprover i PKU-biobanken. PIO gav sitt stod till de
foreslagna andringarna. Efter lang tid av vantan fick vi till sist besked om att biobankslagen kommer att
andras | juli. Lagen goér det nu juridiskt mdjligt att starta SCID-screening. Samma dag meddelade Social-
styrelsen i ett pressmeddelande att de har beslutat att halso- och sjukvarden bor erbjuda screening
for svar kombinerad immunbrist (SCID). PKU-labbet arbetar nu for fullt for att komma igang innan juli har
Overgatt till augusti. De kommer uppdatera pa sin hemsida med information.

En skrivelse har skickats till TLV, (Tandvards- och lakemedelsférmansverket) och till Lakemedelsverket
for att uppmarksamma dessa om PIOs oro éver tillgangen till livsnédvandig behandling med immunglo-
bulin for personer med primar immunbrist.

PIO har i ett brev till migrationséverdomstolen utryckt stod for att en nu fyraarig pojke som trans-
planterades i Sverige for SCID for ca fyra ar sedan ska fa stanna i Sverige. Migrationsverket har beslutat
att pojken och hans familj ska utvisas till Irak. Av medicinska och humanitara skal motsatter sig PIO att
pojken med familj utvisas. Aven den internationella patientféreningen IPOPI har efter forfragan fran PIO
skrivit ett brev till migrationséverdomstolen till stdd fér pojken.

MOTEN/SEMINARIUM

PIO har medverkat vid foljande méten:

e Tva stycken moten med styrgruppen PIDcare

e Anvandarméte PIDcare

® Kongress och ordférandemdote Funktionsratt Sverige

® Expertgruppsmote, Informationscentrum for ovanliga diagnoser
* Patientriksdagen 2019

e Dialogforum TLV (Tandvards- och l&kemedelsverket)

e Dialogm&te Socialstyrelsen om hégspecialiserad vard

e Termmote Socialstyrelsen - Sallsynt hélsotillstand

e Utbildningsdag for sjukskdterskor i Skane (dar PIO fick informera)
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PIO har arrangerat:

e Styrelsem&ten och arbetsmote for styrelsen

* Arsmote

* NMPI, Nordiskt Méte for primar immunbrist

e Nordisk workshop/utbildningsdag om Immunglobuliner

Informationsmaterial, media

e Radiointervju Sveriges Radio, P4 Jonkdping med PIO Smalands ordférande Anette Andersson.
Artikel i tidningen Land med PIO Smalands ordférande Anette Andersson

e Varningstecken for primar immunbrist

PIO har ocksa till medlemmarna formedlat en enkatundersokning som ingar i en forskningsstudie som
leds av sjukskoéterska Ramon Fust.

PA GANG I PIO

Familjelager

Just nu pagar planeringen for fullt infor PIOs uppskattade familielager. Lagret ager rum pa Uskavigarden
som ligger vackert belaget vid sjon Usken utanfor Nora. Det kommer att vara manga olika aktiviteter,
men aven tid for att umgas, diskutera och utbyta erfarenheter med varandra. Det kommer att bjudas
pa forelasningar av professor Lennart Hammarstrom och kurator Caisa Lindstrom.

Nordiskt lager/ méte unga vuxna

De nordiska féreningarna for primar immunbrist planerar att halla ett gemensamt mote/lager for unga
vuxna. Lagret planeras att hallas pa Island den 12-15 september och -3 medlemmar fran varje forening
ska erbjudas maojlighet att delta. Inbjudan har skickats ut till unga vuxna mellan I8-26 ar.

Utbildning och méten

Fyra stycken representanter fran PIO ar inbjudna att delta vid SLIPIs och SISSls (sjuksk&terskornas och
lakarnas intresseforeningar for primar immunbrist) mdtesdagar Strémstad | september. Vi ar mycket
tacksamma for inbjudan och ser fram emot mdtesdagarnal

PIO:s hoststyrelsemote och arbetsmote for styrelsen kommer att hallas den I1-13 oktober.

SOMMARTID
PIO-kontoret har semesterstangt under veckorna 28, 29, 30 och 3.

@ Jag énskar er alla en riktigt trevlig och skoén sommarl!

Vanliga halsningar,
Maria Monfors, Ordférande
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