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Inspelning av PIOs podcast “Sa sjukt”, avsnitt 2. Foto: Ulrika A Jondelius

Lek och bus under PIOs familjelager i Uskavi. Foto: Ulrika A Jondelius

Under PIOs jubileumsarsméte hedrades fem personer fér sitt engagemang i PIO. Foto: Ulrika A Jondelius
Zebra-promenad pa Teneriffa under Varldsimmunbristveckan. Foto: via Runa Bergbom



INLEDNING

PIO

Primar immunbristorganisationen — PIO, ar en partipolitiskt och religidst obunden, ideell organisation foér
personer med primar immunbrist, deras anhoriga, anlagsbarare och andra som vill stédja verksamheten.
PIO bildades 1978 och var da den férsta organisationen i varlden for personer med primar immunbrist.

PIOs vision

PIO ska vara en trovardig organisation som genom att paverka inom olika samhallsomraden och
genom att representera och stédja personer med primar immunbrist verkar for att forbattra levnads-
villkoren fér dem som lever med primar immunbrist.

PIOs mal ar att

e Alla personer med primar immunbrist ska diagnostiseras tidigt och ha tillgang till basta kanda
sjukvard nar det galler utredning, behandling, lakemedel och sakra blodplasmaprodukter.

e Sprida och tillhandahalla information, utbildning och stod till medlemmarna samt sprida kunskap
om primdr immunbrist i samhallet.

e Genom intressepolitiskt arbete uppna 6kad forstaelse och kunskap om primar immunbrist sa att
samhallets stdéd och insatser kommer var grupp tillgodo och ger méjlighet till full delaktighet i
samhallet.

e Vara en stark, trovardig, effektiv organisation med en hallbar ekonomi.

PIOs motto
Ju mer man kan om sin sjukdom desto stérre mojlighet till god livskvalitet.

Primar immunbrist

Cirka 3 000 personer i Sverige har diagnosen primar immunbrist. Mérkertalet bedéms dock vara stort.
Cirka 40 000 personer berdknas ha en avvikelse i sitt immunférsvar, varav flertalet har en relativt mild
form av immunbrist. Upp mot 5 000 berdknas beh6éva omfattande medicinsk behandling med framst
immunglobulin (I6sning av antikroppar framstalld ur mansklig plasma). Behandlingen genomférs oftast
subkutant (under huden) i hemmet eller intravendst (i ven) pa sjukhus. De allra flesta immunbrister
innebar att kroppen inte kan forsvara sig mot ett eller flera smittdmnen (bakterier, virus, svamp och
parasiter) pa effektivt satt, vilket medfor 6kad infektionsbendgenhet. De allvarligaste sjukdomarna
drabbar barn och dessa barn maste upptackas och behandlas med stamcellstransplantation eller
genterapi fore ett ars alder annars dverlever de inte. | dag kanner man till cirka 400 olika primara
immunbristsjukdomar.

Odiagnostiserad och obehandlad immunbrist leder till upprepade infektioner som fér med sig organ-
skador, exempelvis férsamrad lungfunktion pa grund av arrbildningar. En obehandlad immunbrist

kan forkorta livet avsevart. Odiagnostiserad primar immunbrist innebar manskligt lidande och en stor
samhallskostnad. Manga av PIOs medlemmar har fatt vanta lange pa diagnos och en del har drabbats
av bestaende lungskador. Behandling med till exempel immunglobulin innebdr inte att man blir botad.
Infektionerna brukar minska men férsvinner inte helt. Beroende pa sjukdomens komplexitet och
allvarlighetsgrad paverkas vardagen olika for olika personer. Vid flera utav de primara immunbristerna
finns en okad risk for att utveckla autoimmuna sjukdomar och autoinflammatoriska tillstand. En ¢kad
risk for att utveckla cancer finns vid nagra former av primar immunbrist. Att leva med en livslang
kronisk sjukdom innebdr ocksa en psykisk pafrestning.

HAE, som skiljer sig fran évriga primar immunbristdiagnoser, innebar att den drabbade far anfall

av svullnader pa hud och i slemhinnor. Svarighetsgraden varierar. HAE kan vara livshotande om
svullnaden uppstar i strupen. Det finns cirka 200 personer med HAE i Sverige.
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Arsberattelse 2018
ORGANISATIONEN

Ar 2018 firade PIO 40-arsjubileum och ett jubile-
umsdarsmote med medlemsméte holls i Stockholm
den 16-18 mars. Under mdétesdagarna bjods det pa
manga forelasningar med flera av landets framsta
experter inom primar immunbristomradet. Med-
lemmarna fick ocksa mojlighet att delta vid en
jubileumsmiddag och att beséka ABBA-museet.
PIOs grundare Maj-Lis Hellstrém deltog och berat-
tade om PIOs start och av manga av foreldsarna
fick ahoérarna en inblick i utvecklingen vad galler
diagnos, vard och behandling av primar immunbrist
under 40 ar men ocksa en titt in i framtiden och vad
vi kan hoppas pa for framsteg.

For att fira PIOs 40 ar startades en Podcast som
PIO gor i samarbete med CSL-Behring. Responsen
fran medlemmarna har varit mycket positiv. | de
tva forsta avsnitten fick vi ta del av nyheter inom
forskningen och héra intervjuer med medlemmar
om hur primar immunbristsjukdomen paverkar
deras liv. Podcasten fick namnet “Sa sjukt”.

Processen och PIOs arbete for att nyfoddhets-
screening for SCID ska inforas har fortsatt under
2018. Nyfoddhetsscreening for SCID kommer att
inféras 2019, sannolikt kring halvarsskiftet.

Under Varldsimmunbristveckan 22-29 april var
det dags igen fér PIOs kampanj “GoZebra”.
Genom att promenera for primar immunbrist
samlade medlemmar, familjer, lansavdelningar
och foretag in ett ekonomiskt bidrag till PIOs
verksamhet fran kampanjens sponsorer.

PIOs arliga familjelager holls i augusti.

Fem representanter fran PIO deltog vid det stora
internationella immunbristmétet som holls i
Lissabon och anordnades av patienternas, sjuk-
skoterskornas och lakarnas internationella
intresseféreningar.

Infor och i samband med att EU:s nya data-
skyddsférordning, GDPR bdrjade galla i maj 2018
inventerade PIO organisationens behandling av
personuppgifter och nya rutiner inférdes.
Information och avtal togs fram och finns att ta del
av via PIOs hemsida. Informationsparmar samman-
stalldes till PIOs lansavdelningar.
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Antal medlemmar

Medlemsutveckling

Den 31 december 2018 hade PIO 893 medlemmar
(-23 jamfort med 2017) fordelade pa:

Patientmedlemmar: 467 (-12)
Anhoérigmedlemmar: 173 (-7)
Familjemedlemmar, ej betalande: 72 (+4)
Stodjande medlemmar: 146 (-9)

Lakare och &vrig sjukvardspersonal: 35 (+1)

Lansavdelningar

PIO &r en rikstackande organisation med fem
stycken lansavdelningar: PIO Skane - Blekinge,
PIO Smaland, PIO Stockholm - Uppsala, PIO

Vast - Halland, PIO Orebro - Vastmanland som
tillsammans omfattar elva lan. | augusti 2017
bildades en interimsstyrelse i Norrbotten med mal
att under 2018 starta en lansavdelning dar. Tyvarr
har det inte varit mojligt for interimsstyrelsen att
fa ihop kandidater till en styrelse under aret.

Det finns kontaktpersoner i Norra Norrland och
Ostergétland. | PIO finns dven en rikstackande
diagnosgrupp: HAE-gruppen.

Primara immunbrister

Man kanner i nuldget till cirka 400 olika primara
immunbirister. | PIO finns dver 20 sjukdomar
representerade, bland andra:

Autoimmunt lymfoproliferativt syndrom (ALPS)
Brutons agammaglobulinemi (XLA)

CHARGE

Ektodermal dysplasi med immunbrist

HAE

Hyper-lgM-syndromet

Hyper-IgE-syndromet

lgG-subklassbrist

IPEX-liknande syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrist

Kronisk granulomatds sjukdom (CGD)

Kronisk mukokutan candidasis

Medfodda neutropenier (daribland Kostmanns
sjukdom)



PASLI

Selektiv IgA-brist

Shwachmans syndrom

Svar kombinerad immunbrist (SCID)

Variabel immunbrist (CVID)

WHIM-syndromet

Wiskott-Aldrichs syndrom

Samt ytterligare brister dar en exakt diagnos

inte har kunnat faststallas. Gemensamt for alla
sjukdomar dar att de oftast dr arftliga och kroniska,
dvs. livsldnga och innebadr ett livslangt beroende
av lakemedel, sjukvard, anpassningar i vardagen
och extra stdd fran samhallet. Behovet av stéd och
information ar stort bland medlemmarna och i
samhallet i dvrigt. Att ge information och
mojlighet till erfarenhetsutbyte ar en viktig del i
PIOs verksamhet. For att underlatta mojligheten
till erfarenhetsutbyte mellan medlemmar finns ett
slutet medlemsforum pa Facebook.

Ledamoter i styrelsen

Maria Monfors, ordférande
Anita Doéragrip, vice ordférande
Ludvig Anderberg, ledamot
Anders Fasth, ledamot
Frederick Godden, ledamot

Suppleanter i styrelsen
Magdalena Déragrip

Jennie Sefton

Sandie Stegenberg

Lisa Wallin

Linda Zakrisson

Revisorer och revisorssuppleant

Lena Jansson, LJ reVision, auktoriserad revisor
Gunnel Wahlstedt, fortroendevald revisor
Camilla Ottosson, revisorssuppleant

Valberedning

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Maria Michelfelder

Forskningsrad

Professor emeritus Janne Bjérkander,
Lanssjukhuset Ryhov, Jonk&ping
Professor Anders Fasth,

Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg
Sjukskdterska Susanne Hansen,
Immunbristenheten Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge
Maria Monfors, PIO

Linda Zakrisson, PIO

Fristaende konsult

Professor Lennart Hammarstrom,
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Studieorganisator
Anette Andersson

Hedersmedlem

Maj-Lis Hellstrém, PIOs grundare
Professor Anders Fasth, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Géteborg

PIObladet

Redaktor:

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Korrekturlasare:

Maria Michelfelder

Camilla Ottosson

Maj-Lis Hellstrém

Layout:

Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret
Samradsgrupp:

Anders Fasth

Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Anneli Larsson

Maria Michelfelder

Gastmedarbetare 2018:

Anna-Lena Lagerkvist, specialistsjukgymnast, med
dr, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Tryckeri:

Trio Tryck AB i Orebro

Hemsidan och sociala medier

Hemsidan:

Ulrika A Jondelius, webbredaktor
Facebook/Twitter/YouTube:

PIO-kontoret

PIO Medlemsforum (Facebook):

Susanne Larsson och Camilla Ottosson, admin.
Instagram:

Lisa Wallin, administrator

Kontoret

Kontoret har under aret haft tre anstallda pa
motsvarande 1,9 heltidstjanster.

Kontoret ar styrelsens verkstallande organ som
skoter det fortlépande arbetet i organisationen.
Anneli Larsson, verksamhetsansvarig

Mia Grushult, ekonomiassistent

Ulrika A Jondelius, kontorsansvarig

PIOs kontor finns pa Mellringevagen 120 B,
703 53 Orebro. Organisationsnr. 845001-0718.
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MOTEN OCH SAMMANTRADEN

Arsméte

Den 16-18 mars holls PIOs ars- och medlemsméte
pa Hotell Scandic Ariadne i Stockholm. Cirka 86
medlemmar, féreldsare och utstéllare deltog. |
samband med motet firades PIOs 40-arsjubileum.
Utdver arsmdtet bjods medlemmarna pa flera
forelasningar.

Pa fredagen forelaste professor Lennart
Hammarstrém under rubriken “Framtid och
forskning”. Deltagarna fick ocksa lyssna pa
Johanna Térnessons medlemsberéttelse.
Dagen avslutades med en jubileumsmiddag.

Lordagens program bjod pa tillbakablickar,
framsteg och engagemang med PIOs grundare
Maj-Lis Hellstrédm, professor Anders Fasth, docent
Ann Gardulf och professor em. Janne Bjérkander.
Overlakare Nicholas Brodszki och leg sjukskoter-
ska Susanne Hansen gav en framtidsspaning ur
SLIPIs och SISSIs perspektiv och Susanne Hansen
informerade om PIDcare och Halsodagboken.

Janne Bjorkander ledde drsmotesférhandlingarna.
Under drsmotet avtackades tva medlemmar fran
styrelsen, Malin Lenneryd och Susanne Larsson.
Tre nya styrelsemedlemmar valdes in, Magdalena
Doragrip, Jennie Sefton och Lisa Wallin.

Under eftermiddagen fanns mojlighet att besodka
ABBA-museet.

Overldkare Anna-Carin Norlin startade séndagens
program med en foreldsning om vad primar
immunbrist kan medféra och varfér. Medlem
Frederick Godden berattade om sitt livi en
medlemsberattelse. Docent Karin Berger och
Camilla Ottosson, ordférande i PIO Skane -
Blekinge, molekylarbiolog med forskarutbildning
inom immunologi féreldste om kost och halsa
samt om naringsamnens betydelse fér immun-
férsvaret. Dagen avslutades med Mérta Almegards
medlemsberattelse.

Vid PIOs jubileumsarsmote hedrades fem
personer som genom sitt engagemang och sin
medverkan i PIO under manga ar har betytt
mycket fér organisationen och for personer
med primdr immunbrist. Dessa fem var Maj-Lis
Hellstrdm, Anders Fasth, Lennart Hammarstrom,
Janne Bjorkander och Anneli Larsson.
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Styrelsemoten

Styrelsemo&ten har genomférts under aret den
7 mars, 17 mars, 27 maj, 5 september, 14 oktober
och 5 december.

Vid dessa avhandlades bl. a:

e Jubileumsarsmétet 2018

e Arsmotet 2019 och 2020

e Medlemsavgiften

e Arsplan och budget

e Ekonomi

e Remissvar

e GDPR

e Utdelning ur forskningsfonden

e Lansavdelningarna

e Neonatal screening

e Podcasten “Sa sjukt”

e Rapporter fran moten dar ledamdter deltagit
e Verksamhetsrapportering

e Varldsimmunbristveckan

e Masslingsutbrottet

e PlDcare - kvalitetsregistret

e Hodstens styrelsemote

e Deltagande vid mdten/prioriteringar
e Samarbeten nationellt och internationellt
® PIOs informationsmaterial

e Hemsidan

e PlObladet

e Facebook, medlemsforum

e Familje- och ungdomslager

Arbetsmoten

Den 16 mars samt den 13 oktober traffades
styrelsen for arbetsmote.

Ordfoérande Maria Monfors och anstéllda i PIO
hade ett arbetsmote pa PIO-kontoret i Orebro den
7 februari.

Telefonmoten

PIOs kontor och arbetsutskott samt arbetsgrupper
har haft telefonméten |6pande under aret.



INFORMATION OCH UTBILDNING

Kunskapen och medvetenhet om primdr immunbrist ar bristfallig inom vissa delar av sjukvarden och i
samhallet i stort. Det medfér hogt morkertal, langa diagnostider, ojamlik behandling och bristande
forstaelse for de drabbade. Darfor ar det viktigt att PIO informerar om primar immunbrist inom sjuk-
varden, bland medlemmarna och i Gvriga samhallet. Det &r ocksa viktigt med information och utbildning
till medlemmarna for att upplysa om rattigheter i samhallet mm. Att leva med en kronisk sjukdom innebar
aven psykiska pafrestningar som gor att det ar viktigt med utbildning, information och medlemsstdd.

Varldsimmunbristveckan 22-29 april

Varldsimmunbristveckan genomférs med syfte att
6ka kunskapen och sprida kdnnedom om priméra
immunbristsjukdomar hos allménhet, vardpersonal
och beslutsfattare. Malet ar att alla barn och vuxna
som har en immunbristsjukdom ska fa ratt diagnos
och béasta vard och behandling for att kunna leva
ett sa bra liv som méjligt. Under veckan sker aktivi-
teter runt om i varlden. | Sverige genomférdes PIOs
kampanj “GoZebra” dvs “Ga som en zebra”, "Bli
lite zebra” och ga for primar immunbrist och PIO.
Medlemmar, familjer, kompisgang och féretag
promenerade och samlade minuter. Malet pa 700
timmar slogs och resultatet blev hela 801 timmar!
Alla som deltog och registrerade tiden pa hem-
sidan hade chans att vinna ett fint pris. Tack vare
stort engagemang fran manga medlemmar och
andra stodjande fick PIO 25 000 kronor fran kam-
panjens samarbetspartners att anvanda till bland
annat information. Under veckan lade manga
medlemmar upp information i sociala medier och
hjalpte till att sprida kunskap om primar immun-
brist. Lansavdelningarna bjod in till gemensamma
promenader i Stockholm, Luled, Lund, Tvaaker i
narheten av Géteborg samt Palsboda strax utan-
for Orebro. PIO Smaland informerade om primar
immunbrist pa centrallasarettet i Vaxjo och anord-
nade en medlemstraff pa Infektionskliniken med
forelasning av klinikens infektionsldkare om im-
munforsvaret. PIO fick ocksa ett antal gavor under
veckan fran privatpersoner och en medlem i PIO
Orebro - Vastmanland samlade in pengar till PIO

i insamlingsbodssa. Infor veckan och under veckan
publicerades inlagg och bilder pa Facebook, Twitter
samt pio.nu och pressmeddelanden skickades ut.
Detta ar samarbetade PIO med Shire, CSL Behring,
NordicInfu Care och Steripolar samt SISSI och SLIPI.
| ar sammanfoll veckan med den dag da Social-
styrelsen gick ut med information dar de foreslar
att alla nyfédda barn ska testas for sjukdomen
SCID, svar kombinerad immunbrist. Flertalet dags-
och kvallstidningar informerade om Socialstyrelsen
rekommendation. | samband med detta visades
ocksa ett inslag i nyhetsprogrammet Rapport, SVT.

Medlemsmote

Ett medlemsmote holls i samband med arsmotet,
se under rubrik Moten och sammantraden.

PIObladet

PlObladet har getts ut tre ganger under aret,
varav ett dubbelnummer. Varje nummer har
tryckts i 800 exemplar. Tidningen har sants till
alla medlemmar och prenumeranter samt till
refererade foredragshallare. Tidningen har dven
delats ut vid méten. PIO har under aret haft 38
stycken prenumeranter utéver medlemmarna.
Material till artiklar hdmtades fran PIOs
verksamhet, méten om primar immunbrist,
gastmedarbetaren m.m.

Innehall i PIObladet 2018

e Hant se'n sist, ordférandens reflektioner

Arsméte:

e PIO 40 ar, Jubileumsarsmote 2018 i Stockholm,
med referat fran féreldsningar av PIOs
grundare Maj-Lis Hellstrém, PIO-medlemmarna
Johanna Térnesson, Frederick Godden och
Marta Almegard, professor Lennart
Hammarstrom, professor Anders Fasth, docent
Ann Gardulf, professor em. Janne Bjorkander,
sjukskdterska Susanne Hansen, dverlakare
Nicholas Brodszki, 6verlakare Anna-Carin Norlin,
docent Karin Berger och Camilla Ottosson,
ordférande i PIO Skane - Blekinge

e Presentation av nya styrelsen

PIOs forskningsstéd 2017:

e Per Marits, Klinisk immunologi, KUS,
Huddinge, beskrev sin forskning om den
genetiska bakgrunden till primar immunbrist

Gdstmedarbetare:

e Om andningsvard vid immunbrist av Anna-Lena
Lagerkvist, specialistsjukgymnast, med dr,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

Vérldsimmunbristveckan:

e Kampanjen #GoZebra

IPIC-méte:

e Referat fran foredrag av ldkare och professorer
samt reflektioner fran den internationella
kongressen i Dubai
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Familjelager:

e Tankar fran lagret

e Annorlunda foraldraskap, Cecilia Stocks,
socionom, Agrenska

e Immunbrist — en frdga om samarbete, Mikael
Sundin, overlakare/docent PF Barnhematologi,
immunologi och HCT, Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Huddinge

e Fototavling

e Film-skola

Ladnsavdelningarna:

e Glimtar fran PIO Orebro-Vastmanlands arsmote

e Rapport fran PIO Smaland

Ovrigt:

Autoimmunitet

Massling

Infektioner och behandling vid antikroppsbrister

CVID

HAE

Molekylar diagnostik

Tarmflorans funktion och effekt pa immun-

forsvaret

Sammanfattning av medlemsenkat

e PlO - En kavalkad 2008 — 2017

e "S&sjukt” —en podd om livet med primar
immunbrist

e Internationella Sallsynta Dagen

e Utbildningsdag for styrelser

e Dataskyddsforordningen, GDPR

Annonsorer i PIObladet under ar 2018 var CSL
Behring, NordicInfu Care, Shire och Steripolar.

Sa sjukt — en podd om livet med

primar immunbrist

Podden ar ett samarbetsprojekt mellan PIO och
CSL Behring och startades i november 2018 for att
fira PIOs 40-arsjubileum genom att sprida kunskap
om primdar immunbrist pa ett nytt satt. Under
hosten producerades tre avsnitt, varav tva avsnitt
slapptes under november respektive december.
Flera planeringstraffar har hallits bland annat ett
dar PIO-medlemmar bjudits in for att bidra med
forslag till innehallet i podden. | podden berattar
medlemmar i olika dldrar om sin vardag med
primar immunbrist. | varje avsnitt intervjuas ocksa
experter som berattar mer om sjukdomarna,
behandlingar, forskning och livsstilsfragor.

Under november och december 2018 hade
podden drygt 700 lyssningar.

Avsnitt 1: “Man maste ju leva ocksd"” - Vad en
immunbristsjukdom innebar, medicinskt och i
vardagslivet.

Avsnitt 2: PIO 40 ar — fran fortvivlan till hopp med
battre mojligheter till diagnos och behandling.
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Avsnitt 3 (jan 2019):

Hjalp! Jag har fatt en kronisk sjukdom.
Programledare: Micha Arlt. Producent: Estrid
Bengtsdotter. PIOs podd “Sa sjukt” gar att lyssna
pa via PIOs hemsida samt ett flertal plattformar
som Podcaster, Acast, SoundCloud och Podtail.
Podden har ocksa en egen YouTube-kanal.
Samarbetsprojektet [6per vidare under 2019.

WWW.pio.nu

Information har lagts ut pa hemsidan regelbundet
under aret. De flesta nya medlemmarna registre-
rade sig via hemsidan och storre delen av material-
bestaliningarna sker via hemsidan. Webbshopen
dar det gar att bestalla material, kdpa zebra-
produkter och skanka gavor var valbesdkt. Det gar
ocksa att lyssna pa PIOs podd “Sa sjukt” via hem-
sidan. Under 2018 har hemsidan haft cirka 5 000
anvandare varav 28,9 % aterkommande besokare
och 71,1 % nya besokare. Vid dessa besok visas
tre sidor i snitt per anvandare.

Sociala medier

PIO har under aret lagt ut information om aktuella
handelser pa Facebook-sidan, www.facebook.
com/PIO.Riks, och hade vid arets slut 687 gillare/
foljare, en 6kning med 94 personer fran 2017. For
PIOs medlemmar finns ett slutet medlemsforum,
PIO Medlemsforum, samt ytterligare en Face-
book-grupp for medlemmar med HAE, PIO-HAE.
PIO har ocksa ett Twitter-konto, twitter.com/
PIOriks, samt ett YouTube-konto, www.youtube.
com/user/Pl0Oriks, dér olika filmer om immunbrist
finns. Under aret startades och ett Instagram-
konto, www.instagram.com/pio_sverige.

Informationsmaterial

Revideringen av HAE-broschyren slutférdes och
broschyren trycktes under varen. Revideringen av
bladet med Varningstecknen f6r primar immun-
brist pabdrjades. Befintligt material spreds via
hemsidan, kontoret, féretrddare och enskilda
medlemmar i PIO till sjukhus, myndigheter,
beslutsfattare, allmdanhet och medlemmar.

Zebrakonceptet

Under aret har PIO fortsatt jobba med "zebra-
konceptet” for att sprida kunskap om primar
immunbrist. “Zebran anvands for att forklara och
sprida kunskap om ovanliga sjukdomar. Om du hor
klappret av hovar, ar det naturliga att tanka “hast”.
Men tank om det faktiskt ar en zebra som kom-
mer? Leta efter det ovanliga, det kan vara primar
immunbrist!”. Det har kopts in fler produkter till
zebra-butiken. PIO har under aret ocksa formgivit



och bestallt kékshanddukar och reflexer. Alla som
handlar produkter far ett informationsblad om

primar immunbrist i samband med sitt kop. Over-
skottet fran foérsaljningen gar till PIOs verksamhet.

Ovrigt

PIO har gett service till lansavdelningarna i form
av stod i féreningsfragor och hjalpt till vid utskick
mer mera. Representant fran PIO deltog vid tre av
lansavdelningarnas arsmoten.

PIOs utstallningstavlor och affischer
Utstallningstavlor och affischer har visats vid
moten och lager.

Sjukhusparmarna med fakta om primar immun-
brist och PIO finns pa 27 sjukhus runtom i Sverige.
Totalt 58 stycken parmar ar utplacerade pa olika
avdelningar. Tack till er som ar faddrar till informa-
tionsparmar och haller dem uppdaterade!

Utskick

Under aret skickade PIO ut foljande information till
medlemmarna:
e PlObladet
Arsberattelse
Arsmétesprotokoll
Arsmétesinbjudan samt arsméteshandlingar
Inbjudan till familjelager
(skickades till medlemmar samt 10 kliniker)
e Inbjudan till ungdomslager
(skickades till medlemmar samt 10 kliniker)

Information via e-post

For att minska antalet papperskopior och sanka
kostnaderna for utskick, erbjuder PIO mojligheten
att fa protokoll och annan information via e-post.
Drygt 255 medlemmar har hittills anmalt sitt
intresse att fa information via e-post.

Massmedia

Pressmeddelanden

Pressmeddelanden skickades till olika medier i
samband med arsmotet och Varldsimmunbrist-
veckan (angaende lansavdelningarnas respektive
zebra-promenad).

Radio/TV

Anneli Larsson, verksamhetsansvarig PIO inter-
vjuades den 24 januari i P4 Vastmanland angaende
nyféddhetsscreening for sjukdomen SCID.
PIO-medlemmen Jenny Ohman och professor
Anders Fasth medverkade i SVTs Rapport i ett inslag
den 20 april som uppmarksammade nyféddhets-
screening for allvarliga primara immunbrister.

Tidningar/e-tidningar

| IPOPIs, den internationella féreningens, e-tidning
E-news publicerades en artikel om PIOs 40-ars-
jubileum.

| tidningen Allers publicerades i april en artikel och
intervju med PIO-medlemmen Susanne Larsson.

Annons-pluggar

Under aret har PIO fatt kdnnedom att organisa-
tionens annons-pluggar, som gar att hamta ner
fran PIOs hemsida for att anvanda (utan kostnad
for PIO) i tidningar nar det blivit annonsplatser
over, har anvants i DirektPress stockholmstidningar
med utgivning i hela Stockholm stad samt i stora
delar av Stockholms lan.

Google Ad Grants

Google Ad Grants ar ett program dar Google
stddjer och hjalper ideella organisationer att na ut
med information och budskap. Google Ad Grants
fungerar precis som onlineannonsering med
Google Ads (tidigare AdWords) och gor att exem-
pelvis organisationens hemsida visas nar nagon
person gor en relevant sdkning via Google. For att
fa ta del av programmet kravs att organisationen
uppfyller vissa krav. PIO har under 2018 lyckats
att bli godkanda och har genom programmet
mojlighet att fa 10 000 USD per manad i gratis
Google Ads-annonsering. Sedan PIO blev god-
kanda i april 2018 har PIOs googleannonser visats
drygt 4000 ganger nar nagon har googlat pa PIOs
sokord och av dessa har 597 personer gatt vidare
till PIOs hemsida for att séka mer information.

Utbildning

Magdalena Déragrip fran PIO deltog den 3-5
juli vid en sommarkurs i Wien fér unga patient-
foretradare. Kursen anordnades av European
patients forum, EPF och handlade om hur man
driver rattighetsfragor for personer med kronisk
sjukdom. Utbildningens syfte var att starka unga
patientforetradare.

Den 26 maj hdlls en utbildningsdag i Stockholm
for PIOs styrelse och representanter fran lans-
avdelningarna. Carin Thurfjell fran ABF holl i
utbildningen. Pa programmet fanns forelasningar
om den nya dataskyddsférordningen GDPR samt
om "Smidigt och praktiskt styrelsearbete”.

Den 7 mars deltog personalen fran PIO-kontoret
vid en genomgang av hjart-lungraddning.
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BARN- OCH UNGDOMSVERKSAMHET

Alla i familjen paverkas nar ett barn far primar immunbrist. Det & manga som &r i behov av kunskap nér
nagon drabbas av en funktionsnedsattning. Vid lagren halls férelasningar och erfarenheter utbyts om
praktiska, medicinska och psykologiska aspekter pa att leva med primar immunbrist. Fér barnen med
primar immunbrist och deras syskon &r det viktigt att se att det finns andra barn som ocksa har en primar
immunbristsjukdom. Det behovs extra stod, som dessa lager, for att i mojligaste man underlatta nar man
ska ta sig igenom barndom och tonar med en kronisk sjukdom in i vuxenlivet. Det &r givande for familjer

att mota andra i samma situation.

Familjeldager, barn och ungdomar

Till 2018 ars familjelager som holls den 10-12
augusti kom totalt 6 familjer, nagra nya, nagra
som har varit med ett par ganger tidigare och
veteranerna. Totalt deltog 22 personer samt ledare
och arrangorer.

En favorit i repris var “"Fangarna pa Uskavi” dar
deltagarna fick svara pa kluriga gator och l6sa
problem pa jakt efter de eftertraktade nycklarna.
Andra uppskattade aktiviteter var den spannande
skattjakten, i &r med de ruskiga PIO-piraterna
Gulskagg och Sabeltand, samt mini-golf, paddla
kanot, pyssel, spel och lekar.

| pysselrummet var det populart att mala pa stenar
och t-shirts. Lagret besoktes av journalist Marita
Johansen, som till vardags arbetar pa Sveriges
Radio. Marita berattade om olika satt att filma och
hur man skriver ett filmmanus. Barnen och ung-
domarna fick sedan skriva manus och filma med
hjalp av iPads. Filmerna klipptes ihop och sedan
visades “Vilse i Skrackskogen” och “Jakten pa det
magiska érhanget” for fordldrarna pa premidren
med réd matta och popcorn.

Det bjods som vanligt pa larorika foreldasningar
som gav mycket kunskap och vackte bade tankar
och kanslor. Socionom Cecilia Stocks forelaste
under rubriken “Annorlunda foréldraskap”.
Overldkare/docent Mikael Sundin férelaste om
“Immunbrist — en frdga om samarbete!”. | sam-
band med varje forelasning blev det spannande
diskussioner. Barn och ungdomar hade mojlighet
att “fika med Mikael” och stélla egna fragor.

P& familjelagret gavs mojlighet att dela erfaren-

heter med varandra. Det &r en vardefull och unik
mojlighet att vara i en miljo dar alla ar lika pa ett
speciellt satt och dar man inte kanner sig ensam.

Arets lager anordnades av Birgitta Lange och
Jennie Sefton med medhjalpare Ida Sefton, Erica
Jondelius och Emma Jondelius samt med stod fran
PIO-kontoret. Lagret genomférdes med bidrag
fran fonder och stiftelser samt samarbetsstod fran
tva lakemedelsforetag. Olika matbutiker bidrog
med frukt och fika. Vi fick ocksa en rod matta till
filmpremiaren fran ett féretag. PIO-medlemmar
erholl stdd till sin medverkan fran Stockholms lans
landsting och Landstinget i Vdrmland.

PIOs familjelager i Uskavi. Foto: Ulrika A Jondelius



PAVERKANSARBETE

Att leva med primar immunbrist ar givetvis olika for olika personer beroende pa sjukdomens svarighets-
grad och mojligheter till stéd fran samhallet och narstaende. Medlemsundersékningar fran 2009, 2012

och 2017 visar att personer med primar immunbrist méter svarigheter i det dagliga livet inom en rad olika
omraden. Problem finns inom vard, behandling, skola, utbildning, arbete, kommunikationer, fritid och
privatekonomi. PIO arbetar inom dessa omraden for att personer med primar immunbrist ska fa det battre
och kunna ta del i samhallet efter vilja och férmaga. Prioriterade omraden fér pdverkansarbete ar: sjukvard
och behandling, skola, utbildning, arbetsmarknad, tillgdnglighet, socialférsakringar, ekonomi och forskning.
Manga medlemmar upplever trotthet, isolering, radsla och maktléshet, men manga har ocksa hopp om att

hitta sin vag att uppna en bra livskvalitet.

Medlemsenkat

| slutet av oktober 2017 skickades en medlems-
enkat ut till PIOs medlemmar som har primar
immunbrist eller ar vardnadshavare till barn med
sjukdomen. Enkatsammanstallningen och
rapporten som presenterades 2018 visar att
primara immunbrister paverkar livssituationen i
hog grad och innebar tata kontakter med varden.
Den visar ocksa att PIO ar ett viktigt stod for
manga medlemmar. Resultatet ar ett underlag

i planeringen av PIOs paverkansarbete under
kommande ar och har anvénts vid framtagandet
av PIOs villedokument. Fragorna handlade om
sjukvard, livssituation/livskvalitet, samhallsstod
samt om PIO.

Massor, moten och seminarier

Funktionsratt Sverige

Maria Monfors deltog vid Funktionsratt Sveriges
extra kongress den 19 januari och den 21 januari
vid ett mote med natverket for jamlik halsa om
patientrattigheter. Den 8 mars holls en ytterligare
en extra kongress plus ett ordférandemote dar
Maria Monfors deltog. Maria Monfors deltog
aven vid ordférandeméten som holls den 17 maj,
16 oktober och 4 december.

Sandie Stegenberg deltog den 7 november vid ett
mote med natverket for jamlik halsa, Funktionsratt
Sverige dar bland annat tandvardsutredningen
presenterades.

PIO medverkade tillsammans med andra férbund
i Funktionsratt Sverige i en debattartikel om
primarvarden som publicerades den 5 oktober i
Dagens Samhalle.

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen mottog en ansokan fran Centrum
fér medfddda metabola sjukdomar, CMMS,
2015-06-18 om att fa neonatal screening for
svara medfodda immundefekter (severe combined

immunodeficiencies, SCID) bedémd i processen
for inférande av allman nationell screening. Social-
styrelsen startade upp utredningsprocessen 2017.
Under 2018 har PIO besvarat remisser och ldmnat
synpunkter pa utredningar och férslag som beror
inférandet av nyfdéddhetsscreening for SCID.

Vid radsmote pa Socialstyrelsen angdende stats-
bidraget deltog Ulrika A Jondelius den 13 juni.

Anders Fasth och Anneli Larsson har deltagit vid
tva terminologiméten med Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for
ovanliga diagnoser. Anneli Larsson fran PIO utsags
2009 av Sahlgrenska akademien till ledamot i
Socialstyrelsens expertgrupp och uppdraget fortgar.
Expertgruppens uppgift ar att granska och komma
med synpunkter pa all information gallande olika
diagnoser som tas fram eller revideras, bade
gallande primdra immunbristsjukdomar och andra
sjukdomar. Under aret har Anneli Larsson deltagit
vid atta stycken moten.

IPOPI/ESID/INGID-kongress

Vartannat ar tréffas patienternas, ldkarnas och sjuk-
skoterskornas internationella intresseorganisationer
fér primar immunbrist IPOPI, ESID och INGID, for
att utbyta erfarenheter och presentera den senaste
forskningen, behandlingar med mera. Den 24-27
oktober 2018 holls ett sddant mote i Lissabon,
Portugal. Drygt 2400 personer deltog, daribland
fem personer fran PIO: Maria Monfors, Magdalena
Doragrip, Sandie Stegenberg, Lisa Wallin och
Anneli Larsson. Vid motet holls féreldsningar om
bland annat primar immunbrist och kopplingen

till autoimmunitet/autoinflammation. Aven gen-
terapi och immunglobulintillgangen diskuterades
och mycket mer. Anneli Larsson var inbjuden till
IPOPI-motet for att foreldsa om foraldraskap och
tonaringar med primar immunbrist.
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PiDcare

Kvalitetsregistret gor det majligt att folja upp

och férbattra varden for patienter med primar
immunbrist eller 6kad infektionsbendgenhet.
Med uppgifterna i registret kan man se vilka
arbetssatt, behandlingsmetoder, ldkemedel och
produkter som ger bra resultat och vilka som inte
langre bor anvandas.

Susanne Larsson och Maria Monfors ar med i
styrgruppen som representanter fran PIO.

Under aret deltog Maria Monfors vid tre styr-
gruppsmoten och Susanne Larsson vid ett. Maria
Monfors deltog ocksa vid ett anvandarmote.
Under aret har styrgruppen bland annat arbetat
med att utveckla Halsodagboken sa att den ska
bli &hnu mer anvandarvanlig och med att for-
battra statistikuppgifterna for sjukvardspersonal.
Susanne Larsson deltog vid ett telefonmote med
en projektgrupp som arbetar med forbattringar
av Halsodagboken. En viktig fraga har varit fa
att fa fler kliniker och patienter att ansluta sig till
registret samt att Oka anvandandet bland de som
redan ar anslutna.

IVO, Inspektionen fér vard och omsorg

Anneli Larsson deltog den 20 maj vid dialogforum
med Inspektionen for vard och omsorg (IVO), dar
det bl. a. informerades om halso-och sjukvardens
nya klagomalssystem.

Ovrigt

Maria Monfors deltog den 25 januari vid arbets-
marknadsutskottets offentliga utfragning om
"Vagen till arbete for unga med funktions-
nedsattning”.

Under séllsynta dagen den 28 februari arrang-
erade Centrum for sallsynta diagnoser, CSD m. fl.
ett mote i Goteborg dar Birgitta Lange och Anneli
Larsson fran PIO deltog. PIO stéllde aven ut vid
motet. | Jonkoping foreldste PIO-medlemmen
Anette Andersson vid ett mote som arrangerades
av CSD Syddst. PIO Smaland hade ocksa ett
informationsbord vid motet.

Den 11 juni deltog Anneli Larsson vid ett patient-
radsmote som regeringskansliet bjod in till.

PIO har haft moten och/eller telefonmoten med
representanter fran CSL Behring, Nordicinfu Care,
Octapharma, Shire, Steripolar och TP Medical for
att diskutera samarbetsprojekt.
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Remisser

PIO har till Socialstyrelsen, Socialdepartementet

och Arbetsférmedlingen lamnat remissvar

gallande remisserna:

e Enhetliga priser pa receptbelagda lakemedel

e Terminologi och begrepp inom omradet
sallsynta diagnoser

e Framtidens biobanker

e Screening for svar kombinerad immunbrist,
rekommendation och bedémningsunderlag

® Begreppet nedsatt arbetsformaga

e Vissa andringar PKU-biobanken

Rad och stod

| januari togs information fram om det da
pagaende masslingutbrottet med rad till personer
med primdr immunbrist och deras narstdende.

Regelbundet kontaktar medlemmar eller personer
som misstanker att de sjdlva eller ndgon narstaende
har primar immunbrist PIO-kontoret for att fa

rad och/eller bestélla informationsmaterial. PIO
férmedlar i vissa fall kontakt mellan medlemmar
och lakare.

Hog sjukfranvaro pga. infektioner och behandling
férsvarar skolgangen fér barn med primar immun-
brist. Anpassning av skolan ar ofta nédvandig for
att minska smittorisken. PIO verkar for att forbattra
skolgang och milj6 fér barn med primar immun-
brist. PIOs informationsmaterial “En forskola/skola
for alla” har distribuerats till skolor och féraldrar vid
bestallning. Rad har dven lamnats via telefonsamtal
och e-post till enskilda medlemmar och skolor.

PIOs informationsskrift om gallande lagar,
mojligheter till en anpassad studiesituation

och ekonomiskt stéd vid studier pa gymnasium,
hogskolor och universitet har formedlats till
medlemmar, universitet, hogskolor och andra
intresserade vid bestallning.

Viljedokument

PIO har arbetat med viljedokumenten om
antibiotikaresistens och ekonomiskt stéd.
Dessa kommer fardigstallas under 2019.



Forskning
PIOs forskningsstod 2018 tilldelades tva personer.

Ramona Fust, sjukskoterska pa infektionsmottag-
ningen Universitetssjukhuset, Linkdping tilldelades
forskningsstdd tillsammans med sin forsknings-
grupp for forskning som syftar till utveckling av
ett standardiserat protokoll for uppféljning av
vard och behandling for personer med svar primar
immunbrist.

Vanda Friman, overlékare Infektionskliniken,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra tilldelades
forskningsstdd for sin forskning om vilka genetiska
awvikelser som ar associerade med autoimmunitet
och lymfoproliferation hos patienter med primar
immunbrist.

Ramona Fust
Foto: Per-Olof Sandqvist

Vanda Friman
Foto: Ludvig Anderberg
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SVENSKT, NORDISKT OCH INTERNATIONELLT SAMARBETE

Funktionsratt Sverige

(tidigare Handikappférbunden)

PIO har sedan ar 2003 varit medlem i Funktions-
ratt Sverige. Funktionsratt Sverige ar en paraply-
organisation med 41 medlemsférbund dar sam-
arbete sker gallande 6vergripande och gemen-
samma fragor. Representanter fran PIO har
deltagit vid kongress, ordférandemaoten,
informationstraffar, och konferenser. (se under
rubrikerna: Massor, mdten och seminarier samt
Paverkansarbete).

ABF

PIOs samarbetsavtal med ABF (Arbetarnas
bildningsforbund) 6pte vidare under 2018.
Syftet med samarbetet dr att kunna erbjuda
medlemmarna och fértroendevalda studie-
mojligheter for att lara sig mer om exempelvis
sjukvardsfragor och féreningsarbete. | maj holl
ABF i en utbildningsdag for PIOs styrelse och
representanter fran lansavdelningarna. Vid

ett mote den 30 augusti samt vid hdstens
utbildnings-/métesdagar for styrelsen fick PIO
information om ett nytt telefon/kommunikations-
system som tillhandahalls av ABF.

SLIPI,
Sveriges Lakares Intresseférening
for Primar Immunbrist

SISSI,
Sveriges Immunbristsjukskoterskors
Intresseférening

Mote mellan PIO, SLIPI och SISSI

Sedan 2006 traffas, en gang om aret,
representanter fran styrelserna i PIO, SLIPI och
SISSI for att diskutera vad som ar pa gang i
respektive organisation samt vilka fragor man
kan samarbeta omkring.

Den 7 september traffades representanter fran

respektive férening i Stockholm. Fran PIO deltog

Maria Monfors och Anneli Larsson.

Vid motet diskuterades bl a:

e Presentation av organisationerna, nytt sen sist

e Nyfoddhetsscreening

e Immunglobulintillgdngen

e Nytt om PIDcare, registret for primar
immunbrist

e Riktlinjerna for utredning, diagnos och
behandling, nyheter
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e SISSIs riktlinjer for subkutan hembehandling
med immunglobulin

e Resultatet fran PIOs medlemsenkat fran 2017

e Varldsimmunbristveckan 2019

Nasta mote ska ske i september 2019 i samband

med nasta SLIPI/SISSI-kongress. PIO dr samman-

kallande.

NMPI,
Nordiskt Mote for Primar Immunbrist

Ett kort NMPI-m&te genomfoérdes i november i
samband med IPOPI-métet i Lissabon. Fran PIO
deltog Maria Monfors och Magdalena Déragrip.
Vid motet deltog representanter fran Danmark,
Norge, Finland, Sverige och Island. Under métet
diskuterades ett kommande nordiskt ungdoms-
lager samt nyheter och aktuella fragor i de olika
organisationerna.

2-4 november hélls ett NMPI-méte i Alesund,
Norge. Under motet diskuterades aktuella fragor i
de olika organisationerna och planering infor det
nordiska ungdomslagret. Fran PIO deltog Maria
Monfors och Jennie Sefton. Magdalena Déragrip
deltog via Skype.

Den 12 december holls ett telefonmote dar Maria
Monfors och Jennie Sefton deltog.

IPOPI,
International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies

PIO &r fortsatt medlemmar i IPOPI. | IPOPI finns

nu 66 medlemslander fran olika delar av varlden.
Vid IPOPI-métet i Lissabon kom tre nya lander
med som medlemmar;: Kazakstan, Kina och Ken-
ya. Representanter fran PIO deltog vid métet.

(se massor, moten). Anita Doragrip fran PIO deltog
vid IPOPIs arsmote som holls via telefon den 13
september.

EURORDIS

PIO har under 2018 varit stddjande medlemmar i
Eurordis, en europeisk allians for patientorganisa-
tioner for sallsynta sjukdomar.

EPF, European Patience Forum

Magdalena Déragrip deltog vid EPFs stora moéte i
Bryssel 11 september samt vid ungdomsgrupps-
mote i Bulgarien den 12-14 oktober. Magdalena
Déragrip deltog aven vid utbildning som anord-
nandes av EPF i Wien for unga patientforetradare.



LANSAVDELNINGARNAS VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smalands styrelse bestod under verksam-
hetsaret 2018 av ordférande Anette Andersson,
ledamoterna Erkki Svensson, Ing-Marie Kaberg,
Susanne Svensk och Malin Seebergs. Erika Lind-
back, Anna Schultz och Gun Séderholm har varit
suppleanter.

Arsmote holls i mars i Jénképing med féreldsning
av lakare och sjukskoterska fran Infektionskliniken,
Ryhov, Jonkoping.

Under Varldsimmunbristveckan fanns PIO
representerade i halsobiblioteket, centrallasarettet
Vaxjo. En medlemstraff hélls samma dag pa
Infektionskliniken med féreldasning av klinikens
infektionslakare om immunforsvaret.

Under hosten anordnades en forelasning i
Jénkdping, av sjukgymnaster som gav tips
gdllande andningsteknik vid infektion.

PIO Smalands "“réda kuvert” innehallande PIOs
gula folder om primar immunbrist, sekretessbrev
och ansdkan om medlemskap har delgetts flera
kliniker under aret for distribution till diagnostise-

rade patienter, som annu inte ar medlemmar i PIO.

Per den 31 december 2018 hade PIO Smaland
totalt 109 medlemmar varav 66 patienter, 13
anhoriga, 11 familjemedlemmar, 5 lakare och
sjukvardpersonal samt 14 stédjande medlemmar.

PIO Skane - Blekinge

PIO Skane - Blekinge holl sitt arsmdte den 3
februari i Lund. | samband med métet fanns tid
fér medlemsutbyte av erfarenheter.

PIO Skane - Blekinge har haft tre styrelsemoten
via telefon och ett méte i samband med zebra-
promenaden utdver arsmotet.

En medlemstraff har hallits och den 26 april
genomfoérdes en zebra-promenad i Lund.

Under varen skickades det ut en halsning med
aktuell information via mail och post till alla
medlemmar i Skane och Blekinge.

Deltagare fran PIO Skane - Blekinges styrelse
deltog vid PIO Riks arsmote i mars.

Per den 31 december 2018 hade PIO Skane -
Blekinge totalt 106 medlemmar varav 48 patienter,
31 anhériga, 14 familjemedlemmar, 3 lakare och
sjukvardpersonal samt 10 stédjande medlemmar.

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Stockholm - Uppsala har sedan arsmétet i
februari genomfort tre styrelsemoten, varav ett |
mars, ett i september och ett i december.

PIO Stockholm - Uppsala genomférde en
medlemsaktivet under Varldsimmunbristveckan da
de vandrade en zebra-promenad tillsammans pa
Djurgdrden i Stockholm.

Tva ledamoter (Marie och Camilla) deltog vid i

en heldagsutbildning i maj anordnad av PIO Riks.
Utbildningen handlade om den nya GDPR-lagen,
PIO Riks historia och vad PIO arbetar fér idag samt
om smidigt och praktiskt styrelsearbete.

Per den 31 december 2018 hade PIO Stockholm -
Uppsala totalt 162 medlemmar varav 88 patienter,
32 anhériga, 8 familjemedlemmar, 10 lakare och
sjukvardpersonal samt 24 stédjande medlemmar.

PIO Vast - Halland

PIO Vast - Halland bjod in till arsmdte den 28
februari. Anneli Larsson fran PIO Riks berattade
det senaste om PIO och det holls en workshop
med medlemmarna om vad man vill héra om
och gora i PIO Vast - Halland framover.

Det var 10 deltagare pa arsmotet.

Under Varldsimmunbristveckan traffades
medlemmarna den 29/4 pa Astad Vingard.

En zebra-promenad genomférdes i naturskéna
omagivningar och avslutades sedan med en
fantastisk buffélunch pa Vingarden. Nitton
personer deltog under zebra-promenaden.

Styrelsen har haft 5 styrelseméten under varen
och hésten.

Per den 31 december 2018 hade PIO Vast -
Halland totalt 185 medlemmar varav 106 patienter,
36 anhoriga, 13 familjemedlemmar, 6 lakare och
sjukvardpersonal samt 24 stédjande medlemmar.
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PIO Orebro - Vastmanland

PIO Orebro - Vastmanland holl sitt arsméte den

6 februari 2018, ett tiotal medlemmar deltog och
lyssnade pa en intressant féreldsning av Anneli
Viker fran 1177.

Styrelsen har under 2018 haft 5 styrelseméten.

Under Varldsimmunbristveckan delades informa-
tion ut pa& Universitetssjukhuset Orebro och det
anordnades en gemensam zebra-promenad i
Palsboda, utanfor Orebro, dar cirka 15 personer
deltog varav ett tiotal medlemmar. | oktober
anordnades en medlemstraff i Orebro dé nio
medlemmar deltog och spelade boule.

Per den 31 december 2018 hade PIO Orebro -
Vastmanland totalt 84 medlemmar varav 32
patienter, 19 anhériga, 8 familjemedlemmar, 1
lakare och sjukvardpersonal samt 24 stédjande
medlemmar.

PIO Norrbotten

Ndgra medlemmar bildade 2017 en interims-
styrelse med férhoppningen att under 2018 starta
upp PIO Norrbotten. Tyvarr har det inte varit
mojligt for interimsstyrelsen att fa ihop kandidater
till en styrelse under aret.

HAE-gruppen

HAE-gruppen i PIO har tva kontaktpersoner:
Maria Modén och Rosmarie Segerqvist.
HAE-foldern har skickats ut till sjukhus och skolor
vid bestallning.

Zebra-promenad under Varldsimmunbristveckan, PIO Orebro - Vastmanland. Foto: Ulrika A Jondelius
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EKONOMI

Resultat

Arets resultat uppgar till -94 244 kr.
Organisationens fria egna kapital uppgar till
947 862 kr.

Ansokningar

Statsbidrag

Ansdkan om statsbidrag 2019 sandes till Social-
styrelsen i september manad och samtidigt
ldmnades en redovisning fér hur arets bidrag har
anvants.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2018 ansdkte

PIO och beviljades bidrag fran Ake Wibergs
stiftelse, Stiftelsen Lars Hiertas Minne, Prins

Carl Gustafs Stiftelse, Ahlén-stiftelsen, Kungl.
Séllskapet Pro Patria, Stiftelsen Kungaparets
brollopsfond, Prins Gustaf Adolf och Prinsessan
Sibyllas Minnesfond och Stiftelsen Solstickan. Infor
familje-/ungdomslagret 2019 har ansékningar
beviljats av Stiftelsen Sunnerdahls handikappfond
och Ake Wibergs stiftelse.

Ytterligare ansokningar om bidrag foér 2019 ars
ldger kommer att skickas till fonder och landsting/
regioner i borjan av 2019.

Inkomster

Statsbidrag

Statsbidraget pa 1 080 912 kr ar PIOs enskilt
storsta inkomst. Fran det betalas samarbets-
medel ut till Funktionsratt Sverige som 2018
uppgick till 236 481 kr.

Intakter fran medlems- och prenumerations-
avgifter uppgick till 176 625 kr.

Statsbidraget ger PIO mdjlighet att ha anstallda
som bedriver organisationens lI6pande verksam-
het som omfattar saval administrativt arbete som
paverkansarbete, medlemsaktiviteter och kontakter.
PIO fick statsbidrag forsta gangen ar 2002.

Under 2018 hade PIO tre personer anstallda pa
motsvarande 1,9 heltidstjanster.

Samarbetsmedel

PIO har under 2018 samarbetat med och/eller
erhallit stod fran foljande:

CSL Behring AB

NordicInfu Care AB

Octapharma Nordic AB

Shire Sweden AB

Steripolar AB

TP Medical AB

Gavor till forskningsfonden

Genom gavor, frdamst minnesgavor har PIO under
2018 mottagit 36 492 kr till forskningsfonden.
PIO betalar arligen ut forskningsstod till projekt
som ror forskning inom primar immunbrist.

| dvriga gavor har PIO mottagit 894 kr.

Ovrigt

PIO skickade i borjan av aret en begaran om ater-
betalning av portokostnad till Justitiekanslern med
hanvisning till uttag av mervardesskatt for post-
tjanster i strid med EU-ratten. Begédran avslogs och
beslut togs av styrelsen att inte 6verklaga utfallet.

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2018!
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RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2018

Resultatrdakning for ar 2018

Intakter
Medlemsavgifter och bidrag 1758 094
Forsaljning, deltagaravgifter och annonsintakter 256 612
2014 706
Kostnader
Kostnader for information och trycksaker -96 614
Lamnade bidrag och medlemsavgifter -303 265
Administration och lokalkostnader -253 470
Motesutgifter -576 652
Personalkostnader -974 999
Avskrivningar -2 085
-2 207 085
Rorelseresultat -192 379
Finansiella poster
Realiserad kursvinst 48 135
Overféring fran jubileumsfond 50 000
| Arets resultat -94 244
Balansrakning per 2018-12-31
Tillgangar
Materiella anlaggningstillgangar 12 593
Finansiella anldggningstillgangar (Forskningsfonden) 160 052
Kortfristiga fordringar 24 292
Kassa och bank 1543 256
Summa tillgangar 1740 193
Eget kapital
Bundet eget kapital 354 781
Fritt eget kapital 947 862
Obeskattade reserver
Jubileumsfond 200 000
Kortfristiga skulder
Leverantdrsskulder 10475
Skatteskulder 15416
Ovriga kortfristiga skulder 42 387
Upplupna kostnader och foérutbetalda intékter 169 272
‘ Summa eget kapital och skulder 1740193
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Tack for allt stod och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2019-02-01
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