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Hej!

Det kdnns skdnt att varen dntligen ar har, med all den energi som den tillfér. Och det kan vi
verkligen behdval For PIOs del har det varit minst sagt intensiva veckor sedan det senaste
mdAnadsbrevet. Vi har hunnit med bdde ett drsmdte och Varldsimmunbristveckan utéver den
I6pande verksamheten.

Arsméte 2013

Den 16 — 17 mars holls PIOs arsmote | Goteborg. Ca 70 personer samlades. Mottagaren av

PIOs forskningsstdd 2012, dr Judith Gudmundsddttir inledde helgens féreldsningar med en

infroduktion av kroppens immunférsvar. Ddrefter fick vi en inblick i det omfattande T
begreppet primdr immunbrist som inkluderar ett hundratal diagnoser. Fyra block

vid pauser och workshops.

Vdarldsimmunbristveckan

immunbrist genom utstaliningar, insamlingar, férelésningar och genom att de
varningstecken lokalt.

Den 27 april arrangerade PIO etft seminarium i ABF-huset i Stockholm med medicinska
féreldsningar och personliga erfarenheter. Medverkade gjorde 8l Anders Ahlin, dr Anna-Carin
Norlin, representanter frédn PIO, SISSI och SLIPI (sjukskoterskornas och Idkarnas
intresseféreningar) liksom PIOs samarbetspartners i projektet. Seminariet liveséndes via
Internet och finns att se p& www.abfplay.se/Video/Player/1806.

I marknadsféringssyfte tog PIO fram en kampanjsida www.immunbristveckan.nu med
aktuellinformation om veckans aktiviteter och om prim&r immunbrist. Vi kontaktade dven
media och fick stort gehér. Atta lokalradiokanaler séinde intervijuer med PIO-mediemmar frén
olika delar av landet, en lokal TV-station s&nde ett nyhetsinslag, reportage gjordesi en
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lokaltidning och en handfull inslag har synts pd Internet/Nattidningar. Under veckan
kommunicerade PIO dven flitigt med sina féljare pd Facebook och Twitter. 221 848 unika
anvadndare sdg innehdll associerat med var sida i Facebook under Véarldsimmunbristveckan
och vi fick 58 nya gilla-markeringar.

Moten

Anneli Larsson har deltagit vid ett mdte med Skolinspektionen.

Maria Michelfelder deltog i mars vid ett mdte som Socialdemokraterna bjéd in
funktionshindersrérelsen till for att diskutera framtidens funktionshinderpolitik. Hon har ocksd
deltagit vid ett rundabordssamtal angdende vardbidraget. Socialdepartementet har fillsatt
en arbetsgrupp for att géra en dversyn av regler och tilldmpning av olika férmdaner il
personer med funktionsnedsdattning och dd bland annat vardbidrag, och detta samtall
ordnades som ett led i gruppens arbete med kartldggning och probleminventering. Tack till
de medlemmar som delade med sig av sina erfarenheter som vi kunde ta med oss till
samtalet. PIO kommer fortsatta att ha kontakt med arbetsgruppen och om du ocksd vill dela
med dig av dina erfarenheter av vérdbidrag, skicka gérna ett mail fill
maria.michelfelder@pio.nu s& for vi fram dem ocksd.

Remisser

Just nu besvarar PIO etft delbeté@nkande av Patientmaktsutredningen frén
Socialdepartementet.

PIObladet
Det andra numret av PIObladet &r under produktion och planeras att komma i breviddan i
juni ménad. Tidningen kommer bl a att innehdlla referat frdn PIOs drsmote.

Pa gang

Just nu p&gdr bl a férberedelser infér PIOs familjeldger som hdlls i Uskavi den 9 — 11 augusti.
Inbjudan har skickats till PIO-medlemmar med barn och ungdomar som har primdar
immunbrist, den finns dven pd PIOs hemsida.

PIOs styrelse och kansli &nskar er en riktigt skén var!

Vénliga hdlsningar frdn PIO, genom
Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Informatdr/Administrator
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