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| skrivande stund ar det milt véder i hela landet. Kanske lite for tidigt att séiga vér dnnu. Men
eft tidigt vartecken éri alla fall PIOs arsmdte som hdlls i mitten/slutet av mars varje ér. Ni som
var med i Vaxjo férra dret minns sdkert varmen dér, som gav en férsmak av sommaren t o
m... Vihoppas pd& hériga dagar i Goteborg ocksd, dar drets mote ska hdllas den 16 - 17
mars pd Scandic Backadal. Ca 70 medlemmar har anmdlt sig och tillsammans fér vi ta del
av flera férel&sningar om olika primdar immunbristsjukdomar.

Som i alla organisationer har det s& har i bérjan av aret varit fullt upp med
verksamhetsberattelse och bokslut for det gdngna dret, samt med planering och budget for e
kommande ar.

Moéten
| januari tréffades styrelsen och kanslipersonalen for att planera PIOs verksamhet fre &
framat, utifrdn de mal som har faststdllits av drsmotet tidigare. Mycket fokus kommer
fortsattningsvis att vara pé& vérden av primdr immunbrist eftersom behovet att éka
medvetenheten fortfarande &r stort. Planen presenteras under drsmotet.

PIO bjdds i januari in fill ett mdte arrangerat av Statens beredning fér medicins
SBU, som vill ta reda pd forutsattningarna fér att inratta ett webbaserat nationel

sjukdomar och funktionsnedsdattningar presenterades av representanter frdn Socialstyrelsen
Forsakringskassan och TLV. Sofia Wallstrom presenterade ocksd arbetet som p&gdrinom
Lakemedels- och apoteksutredningen, ddr dven representanter frdn PIO har varit delaktiga.

Den 31 januari deltog Maria Monfors vid ett seminarium pé& Rosenbad om
patientmaktsutredningen. | utredningen féreslds bl a mer makt fill patienter, kad valfrinet
och battre information till patienterna. Utredningen foreslér &dven en ny lag, Patientlagen.

| februari deltog PIO vid ett mdte i Orebro dit brukarorganisationer bjudits in till en dialog fér
aft ge sina synpunkter till utredningen "Ratt information i vérd och omsorg” som
Socialdepartementet genomfdr. Uppdraget som utredningen har &r att félja patientens vag
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genom vard och omsorg for att se vilka utmaningar den lagliga regleringen av
informationséverféringen inom varden innebdr idag.

Maria Michelfelder som blev invald i den internationella organisationen for primdr immunbrist,
IPOPI férra &ret har den 4 - 6 mars deltagit vid kongressen IPPC -International Plasma Protein
Congress i Dublin. | samband med métet holl dven IPOPI styrelsemote.

Den 6 och 7 mars har Maria Monfors deltagit vid Handikappfdrbundens ordférandemaote i
Stockholm.

Enkater

Medlemsundersdkningen som skickades ut under hésten 2012 sammanstdlls just nu och
kommer bl a att redovisas under &rsmodtet och resultat kommer Gven att finnas tillgdngliga pd
PIOs hemsida. Vuxenenkdten hade en svarsfrekvens pd 68 % och barnenkéten pd 53 %.
Undersdkningen gérs i samarbete med Handu och &r en viktig del i PIOs fortsatta arbete for
att pdverka mojligheterna fill battre livskvalitet for personer med primdr immunbrist.

Remisser

Synpunkter har Idmnats till Handikappfoérbunden pd en remiss frdn Socialstyrelsen avseende
Pris, tilgdng och service - fortsatt utveckling av Iékemedels- och apoteksmarknaden.
Remissvaret frdn Handikappfoérbunden finns att 1asa pa:
http://www.hso.se/intressepolitik/Remisser/Remissvar-2013/

PIObladet

Arbetet pdgdr med drets forsta nummer av PIObladet, som planeras att komma i
breviddorna i slutet av mars. Temat ér behandling och omfattar bl a artiklar om
immunglobuliner, anfibiotika, HAE-preparat och tips pd sjdlvhjdlp. | det kommande numret
presenteras Gven 2012 &rs mottagare av PIOs forskningsstdd, Judith Gudmundsdottir.

Pa gang

Just nu pagdr arbetet med Varldsimmunbristveckan som hdlls varje &r den 22 — 29 april. PIO
kommer bl a att anordna ett seminarium i Stockholm den 27 april som ska direktséndas p&
Internet. Forberedelserna dr i full géng. Vi skapar en sérskild kampanjsida pd internet for
veckan, www.immunbristveckan.nu, dér man kan hitta information om primdr immuniborist
och om Varldsimmunbristveckan. Nya varningstecken pd primdr immunbrist riktade ill
allmdanheten tas fram. | &r kommmer vi under varldimmunbristveckan att fokusera pd ledorden
"Prov! Diagnos! Behandling!”. Vi vill att mérkertalet ska minska och fler ska f& sin diagnos. Vill
du hjdlpa till att dela ut varningstecknen fill vérdcentralere Hor i s& fall av dig till PIO-kontoret.
Du kan ocksd hjdlpa till genom att tipsa om veckan, kampanjsidan och om férelésningen.
Hall utkik efter inbjudan i breviddan!

Vanliga hdlsningar frédn PIO, genom
Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Informatdr/Administrator
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