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INLEDNING

PIO

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

P1Os vision

PIO ska vara en trovardig organisation som genom att paverka inom olika samhallsomraden och genom att
representera och stodja personer med primar immunbrist verkar for att forbattra levnadsvillkoren for 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 sjuk-
vard nar det géller utredning, behandling, mediciner och sikra blodplasmaprodukter.

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

e Genom intressepolitiskt arbete uppna dokad forstaelse och kunskap om primar immunbrist s att
samhallets stdod 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 maojlighet till god livskvalité.

Primar immunbrist

Cirka 3 000 personer i Sverige har diagnosen primar immunbrist. Mérkertalet bedéms dock vara stort,
cirka 30 000 — 35 000 personer berdknas ha en avvikelse i sitt immunférsvar, varav flertalet har en relativt
mild form av immunbrist. Upp mot 5 000 berdknas behdva omfattande medicinsk behandling med framst
immunglobulin (I6sning av antikroppar framstalld ur mansklig plasma). Behandlingen genomférs framst
subkutant (under huden) i hemmet eller intravendst (i ven) pa sjukhus. De allra flesta immunbristerna in-
nebar att kroppen inte kan férsvara sig mot ett eller flera smittodmnen (bakterier, virus, svamp och parasi-
ter) pa effektivt satt, vilket medfor 6kad infektionsbenagenhet. De allvarligaste formerna drabbar barn och
dessa barn maste upptackas och behandlas med stamcellstransplantation eller genterapi fore ett ars alder
annars overlever de inte. | dag kanner man till cirka 300 olika primara immunbristsjukdomar.

Odiagnostiserad och obehandlad immunbrist innebdr manskligt lidande och leder till upprepade infekt-
ioner som for med sig organskador, exempelvis forsamrad lungfunktion pa grund av arrbildningar. En obe-
handlad immunbrist kan forkorta livet avsevart. Odiagnostiserad primar immunbrist innebar en stor sam-
héllskostnad. Manga av PIOs medlemmar har fatt vanta lange pa diagnos och en del har drabbats av besta-
ende lungskador. Behandling med till exempel immunglobulin innebar inte att man blir botad. Infektion-
erna brukar minska men férsvinner inte helt. Beroende pa komplexitet och allvarlighetsgrad pa sjukdomen
paverkas vardagen olika for olika personer. Vid flera utav de primara immunbristerna finns en 6kad risk for
att utveckla autoimmuna sjukdomar. En 6kad risk for att utveckla cancer finns vid nagra former av primar
immunbrist. Att leva med en livslang kronisk sjukdom innebar ocksa en psykisk pafrestning.

HAE, som skiljer sig fran 6vriga primar immunbrist-diagnoser, innebér att den drabbade far anfall av svull-

nader pa hud och i slemhinnor. Svarighetsgraden varierar. HAE kan vara livshotande om svullnaden upp-
star i strupen. Det finns ca 200 personer med HAE i Sverige.
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Arsberittelse 2015
ORGANISATIONEN

Arsmotet med medlemsmote hélls i Orebro 21-22
mars. Vid arsmotet valdes Stefan Nordeman till
ordférande och vid det adjungerande styrelsemo-
tet utsags Lotta Billquist till vice ordférande. Av
personliga skal lamnade de tva sina uppdrag un-
der varen. Efter forslag fran valberedningen valde
styrelsen den 15 juni att utse Ann-Sofie Isaksson
Nordmark till tillférordnad ordférande och Maria
Monfors som ersattare till vice ordférande for
mandatperioden fram till arsmotet 2016.

| april genomforde nagra av PIOs ldnsavdelningar
informationssatsningar under Varldsimmunbrist-
veckan. PIOs arliga familjelager holls i augusti. |
oktober anordnades inspirations/utbildningsdagar
for fortroendevalda i styrelsen och lansavdelning-
arna. Samtidigt holls en strategidag for styrelsen.

Lansavdelningar

PIO ar en rikstdckande organisation med sex
stycken lansavdelningar:

PIO Skane - Blekinge

PIO Smaland

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Vasternorrland - Jamtland

PIO Vst - Halland

P10 Orebro - Vastmanland

och en rikstackande diagnosgrupp: HAE-gruppen.

Det finns kontaktpersoner i ytterligare tva lan/reg-
ioner: Ostergétland och norra Norrland.

Medlemsutveckling 2011-2015
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Den 31 december 2015 hade PIO 1 029 medlemmar
(-16 jamfort med 2014) fordelade pa:

Patientmedlemmar: 542 (-11)
Anhorigmedlemmar: 203 (+7)
Familjemedlemmar, ej betalande: 76 (-3)
Stodjande medlemmar: 169 (-7)

Lakare och ovrig sjukvardspersonal: 39 (-2)

Diagnoser

Man kdnner i nuldget till cirka 300 olika former av
primar immunbrist. | PIO finns éver 20 diagnoser
representerade, bland andra:

Vanlig variabel immunbrist (CVID)

Svar kombinerad immunbrist (SCID)

Medfédda neutropenier (daribland Kostmanns
sjukdom)

Kronisk granulomatds sjukdom (CGD)
Hyper-lgM-syndromet

Hyper-IgE-syndromet

Brutons agammaglobulinemi (XLA)
IgG-subklassbrist

Selektiv IgA-brist

Wiskott-Aldrichs syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrister

Autoimmunt lymfoproliferativt syndrom (ALPS)
IPEX-liknande syndrom

Shwachmans syndrom

CHARGE

Kronisk mucocutan candidasis

Ektodermal dysplasi med immunbrist
WHIM-syndromet

HAE

Samt ytterligare brister dar en exakt diagnos inte
har kunnat faststallas.

Gemensamt for alla diagnoser ar att sjukdomarna
ar arftliga och kroniska, dvs. livslanga och innebar
ett livslangt beroende av mediciner, sjukvard och
extra stod fran samhallet. Behovet av stéd och in-
formation ar stort bland medlemmarna och i
samhallet i Ovrigt.

Att ge information och mojlighet till erfarenhets-
utbyte ar en viktig del i PIOs verksamhet. For att
underlatta mojligheten till erfarenhetsutbyte
mellan medlemmar finns ett system for att PIO
ska kunna férmedla kontakter mellan de med-
lemmar med samma diagnos som onskar kontakt
med andra, samt ett medlemsforum pa
Facebook.
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Ledamaoter i styrelsen

Ann-Sofie Isaksson Nordmark, tf ordférande
Maria Monfors, vice ordférande

Anders Fasth, ledamot

Birgitta Lange, ledamot

Linda Zakrisson, ledamot

Avgatt under aret:

Stefan Nordeman, ordférande

Lotta Billquist, vice ordférande

Suppleanter i styrelsen
Marie Gabrielsson

Mette Larsen

Susanne Larsson

Johanna Thoérnesson

Revisorer och revisorsuppleant

Lena Jansson, LJ reVision, auktoriserad revisor
Gunnel Wahlstedt, fortroendevald revisor
Charlotte Gagnfors, revisorsuppleant

Valberedning

Anette Andersson

Avgatt under aret:

Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Fristaende konsult
Professor Lennart Hammarstrom, Karolinska Uni-

versitetssjukhuset, Huddinge

Forskningsrad

Professor Janne Bjorkander, Lanssjukhuset Ryhov,

Jonkoping

Professor Anders Fasth, Drottning Silvias barn- och

ungdomssjukhus, Géteborg

Sjukskoterska Lena Nordfilt, Ostersunds sjukhus,
Ostersund

Linda Zackrisson, P10

Ann-Sofie Isaksson Nordmark, PIO

Studieorganisatorer
Anette Andersson
Marie Gabrielsson

Hedersmedlem
Maj-Lis Hellstrom, PIOs grundare

PlObladet

Redaktor:

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Korrekturlasare:

Maj-Lis Hellstrom

Maria Michelfelder

Samradsgrupp:

Anders Fasth

Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Anneli Larsson

Maria Michelfelder

Arbetsgrupp:

Mette Larsen

Susanne Larsson

Gastmedarbetare 2015:

Gunnel Akesson, Utredare vid Regionkansliet
Halso- och Sjukvardsstaben, Region Orebro
Tryckeri:

Arkitektkopia och Triotryck i Orebro

Hemsidan — www.pio.nu

Maria Michelfelder, webbredaktor, -utvecklare
Thorsten Michelfelder, webbutvecklare
Administreras av kontoret

Kontoret

Kontoret har under aret haft tre anstallda. | bor-
jan av oktober ldmnade Tina Persson sin tjanst i
PIO och eftertraddes av Erica Johansson. Kon-
toret ar styrelsens verkstallande organ som sko-
ter det fortlopande arbetet i organisationen.
Anneli Larsson, verksamhetsansvarig

Maria Michelfelder, ekonomiansvarig

Erica Johansson, administrator

Kansliets huvudkontor finns pa Mellringevagen
120 B, 703 53 Orebro.
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MOTEN OCH SAMMANTRADEN

Arsmote

Den 21 — 22 mars hélls PIOs arsméte i Orebro. Ca
80 personer deltog - medlemmar, foreldsare och
utstallare. Elva olika foreldsare medverkade vid
motesdagarna och delade med sig av sina kun-
skaper och erfarenheter, bl a professor Anders
Fasth och sjukskoterska Carina Hagstedt som be-
rattade om nyheter inom diagnos och behandling.
Professor Ola Winqvist foreldste om diagnostik
med hjalp av genteknik. Professor Anders Fasth
och ordférande Stefan Nordeman gav ahérarna en
uppdatering om kvalitetsregistret PIDcare och un-
der en uppskattad fragestund gav en expertpanel
bestaende av professor Anders Fasth, sjuksko-
terska Carina Hagstedt och overlakare Maria
Bjorkqvist svar pa vardagsnara fragor. Utredare
Gunnel Akesson klargjorde omkring den nya pati-
entlagen och Erik Stahl avslutade motesdagarna
med en fangslande berattelse om sin uppvaxt
med primar immunbristsjukdomen WAS.
Ungdomar i PIO var inbjudna till ett program med
egna foreldsningar och aktiviteter. Studie- och yr-
kesvagledare Anne Mathiessen och specialpeda-
gog Peter Stoor foreldste for ungdomarna, likasa
barnldkare Maria Bjorkqvist. Tva medlemmar de-
lade med sig av sina erfarenheter fran sin skol-
gang. Ungdomarna fick dven prova pa att klattra
klattervagg.

Under helgen bjods deltagarna dven pa en guidad
tur i Orebro slott och tid fér samtal och erfaren-
hetsutbyte fanns vid pauser och gruppdiskuss-
ioner.

Ingrid Burman fran Handikappforbunden ledde
arsmotesforhandlingarna. Vid arsmotet valdes en
ny styrelse. Cecilia Thornstrom avtackades och tva
nya suppleanter, Marie Gabrielsson och Susanne
Larsson, valkomnades.

Styrelsemoten

Styrelsemoten har genomforts under aret den 8
januari, 3 mars, 22 mars, 9 juni, 22 september
och 17 oktober. Vid dessa avhandlades bl a:

e Ekonomi

e Loner och anstéllningar

e Ersattare i styrelsen

e Utdelning ur forskningsfonden

e Lansavdelningarna

e Rapporter fran moten dar ledamoter deltagit
e Verksamhetsrapportering

e Planering

e Strategisk plan

e Varldsimmunbristveckan

e PlDcare - kvalitetsregistret

e Hostens styrelsemote och Inspirationsdagar
e Arsméte 2015 och 2016

e Deltagande vid moten/prioriteringar

e Bildande av arbetsgrupper

e Samarbeten nationellt och internationellt

e PIOs informationsmaterial

e Hemsidan

e PlObladet

e Facebook, medlemsforum

e Familje- och ungdomslager

Arbetsmoten

Den 4 mars holl ordférande och kontoret plane-
ringsmote. Styrelsen traffades for arbetsmote
den 20 mars och for strategisk planering den 16
oktober. Den 7-8 november traffades tf ordfo-
rande och verksamhetsansvarig for arbets- och
planeringsmote.

Telefonmoten

PIOs kontor och arbetsutskott samt arbetsgrup-
per har haft telefonmoten I6pande under aret.

5[18]



INFORMATION OCH UTBILDNING

Bristen pa kunskap och medvetenhet om primar immunbrist ar fortfarande stor inom sjukvarden och i sam-
héllet i stort. Det medfor hogt morkertal, langa diagnostider, ojamlik behandling och bristande forstaelse for
de drabbade. Darfor ar det viktigt att PIO informerar om primar immunbrist inom saval sjukvarden som i
ovriga samhallet. Det ar ocksa viktigt med information och utbildning till medlemmarna for att upplysa om
rattigheter i samhallet mm. Att leva med en kronisk sjukdom innebar dven psykiska pafrestningar som goér
att det ar viktigt med utbildning, information och medlemsstod.

Varldsimmunbristveckan
Varldsimmunbristveckan, som arrangeras varje
ar den 22 — 29 april, 4r en vecka da priméar im-
munbrist uppmarksammas runt om i hela varl-
den. Prov, diagnos och behandling ar de ater-
kommande ledorden. | ar anordnades aktiviteter
av flera lansavdelningar och medlemmar med
stod av riksorganisation PIO.

PIO Skane-Blekinge anordnade aktiviteter och f6-
reldsningar pa universitetssjukhuset i Lund for
att sprida kunskapen om primar immunbrist. Tva
PIO-medlemmar tog initiativ till och anordnade
en vilgérenhetskonsert i Sunne kyrka. PIO Ore-
bro-Vastmanland slappte ballonger i Kumla den
25 april for att vacka uppmarksamhet om primar
immunbrist. Dessutom anordnade en PIO-med-
lem ett stick-café i Kumla den 25 april. PIO Ore-
bro-Vastmanland stod med ett informationsbord
pa Universitetssjukhuset i Orebro tisdagen den
28 april. PIO Smaland ordnade ett informations-
bord i entrén pa Centrallasarettet i Vaxjo den 28
april. PIO Vast-Halland bjod in till mingel- och fo6-
reldsningskvall den 23 april pa Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset.

Pressmeddelanden, inbjudningar och informat-
ionsbrev togs fram infor de olika aktiviteterna.
Nagra aktiviteter uppmarksammades i lokala ra-
dio-, TV- och tidnings-inslag. Vykort, affischer och
varningstecken trycktes. Ballonger bestalldes och
handsprit med en klisteretikett med PIO:s logo-
typ koptes in for att saljas vid méten och utstall-
ningar i P10.

Infor veckan och under veckan lades nya inldgg
och bilder ut pa Facebook, Twitter och pio.nu.
Bilder och inldgg hanvisade till PIOs kampanjsida
immunbristveckan.nu. Den totala rackvidden for
PIOs sida pa Facebook under Varldsimmunbrist-
veckan var drygt 19 000 personer.

Detta ar samarbetade PIO med Baxalta, CSL
Behring, NordicInfu Care, Octapharma, SISSI,
SLIPI och Steripolar. For att koordinera samar-
betet holls telefonmoéte en gang i manaden janu-
ari till och med april. Under hosten holls fyra te-
lefonmoten for att planera Varldsimmunbrist-
veckan 2016.

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

PlObladet

PlObladet har getts ut tre ganger under aret, varav
ett dubbelnummer. Tidningarna har tryckts i 850,
800 och 850 ex. Tidningen har sants till alla med-
lemmar och prenumeranter samt till refererade
foredragshallare. Tidningen har dven delats ut vid
moten. P10 har under aret haft 43 stycken prenu-
meranter utéver medlemmarna.

Tack vare annonsintakter kunde samtliga nummer
tryckas helt i farg.

Material till artiklar hdmtades fran PIOs verksam-
het, moten om primar immunbrist, gastmedarbe-
taren m.m. Nr 1 2015 innehdll artiklar fran ett in-
ternationellt primar immunbrist-md&te i Prag som
arrangerades av de internationella intresseorgani-
sationerna for primar immunbrist, ESID, INGID och
IPOPI. | nr 2 var fokus pa P1Os arsmoéte. | nr 3-4 fick
vi ta del av flera féredrag fran P1Os familjelager i
Uskavi samt fran SLIPIs och SISSls gemensamma
kongress i Helsingor.

Innehall i PIObladet 2015

e Hant se’n sist, ordférandens reflektioner

Arsméte:

o Arsmote 2015 i Orebro, med referat fran prof.
Anders Fasth, leg. ssk Carina Hagstedt, prof.
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Ola Wingqvist, PIO-medlemmen Stefan Norde-
man samt foreldsaren Erik Stahl. Fragor och
svar fran en fragestund med expertpanel och
en sammanstallning fran gruppdiskussioner
om angelagna amnen inférdes ocksa.

PIOs forskningsstéd:

e DrlJenny Lingman-Framme och dr Hassan
Abolhassani, mottagare av PIOs forskningsstod
2014 presenterade sina projekt.

Gdstmedarbetare:

e Presentation av den nya patientlagen av
Gunnel Akesson utredare vid Regionkansliet
Hilso- och sjukvardsstaben, Region Orebro
lan.

Vidrldsimmunbristveckan:

o Inslag fran aktiviteter runt om i landet i sam-
band med Varldsimmunbristveckan.

IPOPI-méte:

e Sjureferat fran féredrag av lakare och profes-
sorer samt reflektioner fran det internationella
motet i Prag 2014.

Familjeléiger:

e PIOs familjelager 2015 med referat fran fore-
drag av specialpedagog Marie-Anne
Angvén och barnlakare Jenny Lingman
Framme samt deltagares reflektioner.

SLIPI och SISSI-méte:

e Sammanfattning av atta foredrag av lakare och
sjukskoterskor vid SLIPIs och SISSIs kongress i
Helsingor.

Ovrigt:

e Internationellt forskningspris till Ann Gardulf

e Infusionspumpar utesluts.

e Anslagstavla med notiser fran verksamheten

WWW.pio.nu

Antal besdkare pa hemsidan ar 2015 var ca 58 000
personer (1/1 - 31/12). De flesta nya medlem-
marna anmalde sig via hemsidan och stérre delen
av materialbestallningarna sker via hemsidan.

Sociala medier

PIO har under aret lagt ut information om aktuella
héndelser pa Facebook-sidan,
www.facebook.com/PI10.Riks, och hade vid arets
slut 454 foljare. For PIOs medlemmar finns ett
medlemsforum, PIO Medlemsforum, samt ytterli-
gare tva Facebook-grupper, en for medlemmar
med HAE, PIO-HAE, och en fér ungdomar, PIO-
Ungdom.

PIO har ocksa ett Twitter-konto,
twitter.com/PIOriks, samt ett YouTube-konto,
www.youtube.com/user/PlOriks, dar filmerna som
togs fram i samband med Varldsimmunbristveckan
2012, 2013 och 2014 aterfinns.

Material

Broschyrer

En informationsfolder om PIO och med snabb-
fakta om primar immunbrist har tagits fram och
tryckts.

Varningstecknen uppdaterades till Varldsimmun-
bristveckan och delades ut pa méten och av
medlemmar till vardcentraler.

Befintligt material spreds via hemsidan, kon-
toret, foretradare och enskilda medlemmar i PIO
till sjukhus, myndigheter, beslutsfattare, allman-
het och medlemmar.

Ovrigt

Flaskor med handdesinfektion med PI10Os logotyp
har tagits fram for forsaljning. En mapp och pen-
nor med PIOs logotyp har tagits fram for utdel-
ning vid moten och till medlemmar.

P10s utstéllningstavlor och affischer
Utstallningstavlor och affischer har visats vid mo-
ten 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. Under aret har pafyllning av par-
marna samt efterlysning av nya faddrar genom-
forts. Tack till er medlemmar som ar faddrar till in-
formationsparmar och haller dem uppdaterade!

Utskick

Under aret skickade P10 ut féljande information
till medlemmarna:

e PlObladet

e Arsberittelse

e Arsmotesprotokoll

e Arsmoétesinbjudan samt drsmoteshandlingar
Brev om forandringar i styrelsen

Inbjudan till familjelager

Inbjudan till ungdomslager

e Nyhetsbrev
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Till styrelsen, kontaktpersoner och lansavdelning-
arna skickades under sommaren en halvarsrapport
om PIOs arbete. Halvarsrapporten publicerades
dven pa Pl0s hemsida och skickades till medlem-
mar i PIO som uppgett e-postadress.

Nyhetsbrev med aktuell information om verksam-
heten skickades i april och oktober till de medlem-
mar som uppgett e-postadress. Nyhetsbrevet pub-
licerades dven pa hemsidan.

Information via e-post

For att minska antalet papperskopior och sdnka
kostnaderna for utskick, erbjuder PIO mojligheten
att fa protokoll och annan information via e-post.
Drygt 200 medlemmar har hittills anmalt sitt in-
tresse till att motta information via e-post.

Massmedia

Pressmeddelanden

Pressmeddelanden skickades till olika medier i
samband med arsmotet, varldsimmunbristveckan
och familjelagret.

TV

TV-programmet Debatt i SVT handlade den 9 april
om vaccinationer. Fran PIO deltog verksamhetsan-
svarig Anneli Larsson och PIO-medlemmen Caro-
lina Massing for att féormedla att det ar viktigt att
de som kan vaccineras gor det for att undvika att
allvarliga sjukdomar sprids i samhallet. Det skulle
sla hart mot personer med nedsatt immunforsvar
och andra grupper med olika funktionsnedsatt-
ningar om antalet som vaccinerar sig minskar.

Artiklar

Under Varldsimmunbristveckan skickades press-
meddelanden ut till lokala medier. Primar im-
munbrist och Varldsimmunbristveckan uppmark-
sammades i ett TV-inslag i Varmlandsnytt dar
PIO-medlemmen Jenny Sefton intervjuades. Tid-
ningsartiklar publicerades i Nerikes Allehanda
och Fryksdalsbygden samt som en webbartikel i
Sydnarkenytt. Aven ett inslag i Kumla lokalradio
sandes.

Lansposten publicerade den 13 augusti en artikel
om PIOs familjelager som firade 15 ar.

PIO kontaktades av Metro for ett reportage om
ovanliga sjukdomar och PIO-medlemmen och
styrelsesuppleanten Susanne Larsson stallde upp
och berattade om sin primdra immunbristsjuk-
dom i en artikel som publicerades den 2 septem-
ber.

Tidningen Allers kontaktade PIO och dnskade gora
en artikel om primar immunbrist, vilket resulte-
rade i ett reportage med PIO-medlemmen Malin
Lenneryd som publicerades i december.

Utbildning

Foreningskunskap och ekonomi

Den 17 oktober holls en inspirations-/utbildnings-
dag for styrelsen och lansavdelningarna. Lillemor
Johansson, ABF och Maria Michelfelder, PIO fore-
laste om ekonomin i en ldnsavdelning och gick ige-
nom olika handlingar. Maria Monfors fran P1O be-
rattade om MediYoga och deltagarna fick dven
prova ett yogapass sittande pa stol. En férelasning
om foéreningskunskap holls den 18 oktober av Jan
Hagstrom, ABF och en om PIO av Anneli Larsson.
Totalt deltog 14 personer under inspirations-/ut-
bildningsdagen.

Sjukskoterskeelever

Under varen har Ulla Lindgren, medlem i PIO, re-
gelbundet informerat sjukskoterskeelever pa vard-
centralen i Falkbping om primdr immunbrist.

Ovriga utbildningar

Anneli Larsson fran kontoret och Maria Monfors
fran styrelsen deltog den 25 nov vid en utbildning
om Patientens rattsliga stéllning. Den 14 okt del-
tog Anneli Larsson och den 5 nov deltog Johanna
Thornesson vid en kvallskurs om styrelsens arbets-
givaransvar anordnad av IDEA i samverkan med
Swedbank. Arkivcentrum besdkte PIO-kontoret
den 10 nov och informerade och gav rad om arki-
vering.
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BARN- OCH UNGDOMSVERKSAMHET

Alla i familjen paverkas nér ett barn far primar immunbrist. Det &r manga som ar i behov av kunskap nar
nagon drabbas av ett funktionshinder. Vid lagren halls foreldsningar och erfarenheter utbyts om praktiska,
medicinska och psykologiska aspekter pa att leva med primar immunbrist. For barnen med primar immun-
brist och deras syskon &r det viktigt att se att det finns andra barn som lever med en livslang sjukdom. Det
behovs extra stod, som dessa lager, for att i mojligaste man underlatta ndr man ska ta sig igenom barn-
dom och tonar med en kronisk sjukdom in i vuxenvarlden. Det &r givande for familjer att mota andra i

samma situation.

Familjelager, barn och ungdomar

PIOs familjelager holls for femtonde aret i rad
och blev aterigen en succé! Tolv familjer, alla
med barn som har en primar immunbristsjuk-
dom, traffades den 7-9 augusti pa Uskavigarden
utanfor Nora. Totalt deltog 45 personer. Foru-
tom umgange och roliga aktiviteter stod dven in-
tressanta foreldsningar pa programmet. Specia-
listbarnldkare Jenny Lingman Framme fran Hal-
lands sjukhus i Halmstad hade bjudits in for att
foreldsa om senaste nyheter och forskning inom
primar immunbrist. Efter forelasningen som holls
for foraldrar fick ungdomarna en pratstund med
Jenny da de kunde stélla sina egna fragor, nagot
som blev mycket uppskattat. Specialpedagog
Marie-Anne Angvén fran Orebro berittade under

sin foreldsning om vad som galler nar barnen
borjar skolan, vilka rattigheter man har och vilka
lagar som géller. Féraldrarna hade manga fragor
och flera intressanta diskussioner. Till lagret kom
Noras brandkar med brandbil pa besok. Dessu-
tom visade Helene Nordback sin nya tavlingsbil.
Ungdomarna gjorde en utflykt till ett kalkstens-
brott och flera vagade sig pa ett dopp. Pa l6r-
dagskvéllen anordnade ett géng pirater (pira-
terna var misstankt lika ungdomsgruppen) en
skattjakt for barnen som var en succé.

Tre foréldrar hjalpte till att anordna familjelagret
i ar: Anneli Hakansson, Carolina Méssing och
Marthe Viberg, med stéd fran PIO-kontoret.
Barn- och lekledare var Birgitta Lange.

Deltagare vid PIOs familjelager 2015
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PAVERKANSARBETE

Att leva med primar immunbrist &r givetvis olika for olika personer beroende pa sjukdomens svarighetsgrad
och majligheter till stod fran samhéllet och narstaende. Medlemsundersékningar genomférdes 2009 och
2012 som visade att personer med primar immunbrist moter svarigheter i det dagliga livet inom en rad olika
omraden. Problem finns inom manga olika omraden: vard, behandling, skola, utbildning, arbete, kommuni-
kationer, fritid och privatekonomin. PIO arbetar inom dessa omraden for att personer med primar immun-
brist ska fa det battre och kunna ta del i samhallet efter vilja och formaga. Prioriterade omraden for paver-
kansarbete ar: sjukvard och behandling, skola, utbildning, arbetsmarknad, tillganglighet, socialforsakringar,
ekonomi och forskning. Nar medlemmarna fritt fick beratta sjalva om sin situation berattar manga om trott-
het, isolering, radsla och maktloshet, men ocksa om hopp och om att hitta sin vag.

Massor, moten och seminarier

Handikappférbunden

| maj deltog Stefan Nordeman vid Handikappfor-
bundens kongress och Anneli Larsson deltog vid
den 6ppna kongressdagen. Maria Monfors del-
tog i Handikappforbundets mote for natverket
Halsa och sjukvard den 14 september. Bl a disku-
terades den statliga utredningen Effektivare re-
sursutnyttjande i varden, ett uppdrag fran den
forra regeringen samt projektet En vil funge-
rande primdrvdrd som finansieras av Socialde-
partementet.

Johanna Thérnesson deltog i Handikappforbun-
dens natverk for Barn, familj och skola den 1 ok-
tober. Den 2 dec deltog Maria Monfors vid ord-
férandemote.

| juni och september deltog Anneli Larsson vid
Kanslichefsmoéten dar det bland annat gavs in-
formation om forsakringar for personer med kro-
niska sjukdomar och funktionsnedsattningar.

Socialstyrelsen

Vid radsmote pa Socialstyrelsen angaende statsbi-
draget deltog Anneli Larsson den 25 maj och Maria
Monfors den 26 november.

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for ovan-
liga diagnoser. Anneli Larsson fran P10 utsags 2009
av Sahlgrenska Akademien till ledamot i Socialsty-
relsens expertgrupp och uppdraget fortgar. Ex-
pertgruppens uppgift ar att granska och komma
med synpunkter pa all information géallande olika
diagnoser som tas fram eller revideras, bade gal-
lande primar immunbristsjukdomar och andra
sjukdomar. Under aret har Anneli Larsson deltagit
vid atta stycken moten.

IPIC (International Primary Immunodeficiencies
Congress)

Den 4-6 november deltog Ann-Sofie Isaksson
Nordmark och Anneli Larsson vid IPOPIs (Inter-
national Patient Organisation for Primary immu-
nodeficiencies) internationella moéte, IPIC, for |-
kare, sjukskoterskor och patienter. Motet dgde
rum i Budapest, Ungern. Presentationerna och
diskussionerna under motet var inriktade mot
vard och behandling. Drygt 700 personer deltog.

SLIP1/SISSI-kongress

Fyra representanter fran PIO, Maria Monfors, Bir-
gitta Lange, Susanne Larsson och Camilla Ottosson
deltog den 2-4 september vid en kongress anord-
nad av sjukskoterskornas och lakarnas intressefor-
eningar for primar immunbrist, SISSI och SLIPI. La-
kare och sjukskoterskor fran framst Sverige men
dven fran de ovriga nordiska landerna samlades
for att lara sig mer om primar immunbrist. PIO
hade ett utstdllningsbord for att informera och
dela ut material. PIO deltog dven vid de manga in-
tressanta och tankevackande foreldsningar som
holls for att skriva referat till PIObladet. Kongres-
sen som var den nionde i ordningen hélls i Helsin-
gor.

TLV (Tandvards och likemedelsformansverket)
Den 29 maj och 1 december deltog Anneli Lars-
son vid dialogforum med TLV. “Receptbelagda la-
kemedel utanfor formanen” och “Hinder och
moijligheter for en jamlik och snabb tillgang till 13-
kemedel och hjdlpmedel” var tva av de fragor
som det informerades och diskuterades om. An-
neli var med i programkommittén och presente-
rade vid decembermotet olika problemomraden
for personer med primar immunbrist gallande
tillgang till jamlik behandling och hjdlpmedel och
berattade om PIOs forslag till I6sningar.
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Ett telefonmote holls med TLV i november for att
lamna synpunkter och diskutera angdende TLVs
omprovning av pumpar och inhalationsutrust-
ning i férmanssystemet.

LIF (Lakemedelsindustriforeningen)
17 maj deltog Anneli Larsson och Maria Monfors
vid en informationsdag om den nya patientlagen

som anordnades av LIF och Handikappférbunden.

Skolinspektionen, Utbildningsdepartementet
Linda Zakrisson fran PI1Os styrelse &dr en av Handi-
kappforbundens representanter i Skolinspektion-
ens samradsgrupp men har under 2015 inte haft
mojlighet att delta vid ndgot mote.

Socialdepartementet

Maria Michelfelder deltog den 1 april vid samtal
om regeringens satsning pa varden for kroniskt
sjuka.

PIDcare

Kvalitetsregistret gor det mojligt att félja upp och
forbattra varden for patienter med primar im-
munbrist och/eller 6kad infektionsbendgenhet.
Med uppgifterna i registret kan man se vilka ar-
betssatt, behandlingsmetoder, lakemedel och
produkter som ger bra resultat och vilka som inte
langre bor anvandas.

Stefan Nordeman deltog vid PIDcare-moéten i
februari och maj. Ann-Sofie Isaksson Nordmark
och Susanne Larsson eftertrddde Stefan Norde-
man och Lotta Billquist i styrgruppen for PIDCare
och deltog vid gruppens styrelseméten den 26
augusti samt 2 december. Forbattringar av
webbportalen diskuterades liksom atgarder for
att na registerniva 2 samt marknadsforing. Den
15 oktober holls ett anvandarméte med genom-
gang av registret och diskussioner. Susanne Lars-
son deltog.

Den 25 augusti deltog fem PIO-medlemmar vid
ett mote anordnat av PIDcare for att ldmna syn-
punkter pa webbportal som haller pa att utveck-
las dar personer med primar immunbrist som ar
anslutna till PIDcare sjdlva ska kunna rapportera
in egenupplevd halsa.

IVO, Inspektionen for vard och omsorg
Fran P1O deltog Anneli Larsson vid ett dialogfo-
rum den 22 okt.

Ovrigt

PIO har haft besok fran och telefonmoéten med
representanter fran Baxalta, CSL Behring, Nordi-
cInfu Care, Octapharma, Steripolar och TPmedi-
cal for att diskutera samarbetsprojekt.

Remisser
PIO har skriftligt och vid ett remissmote lamnat
synpunkter till Handikappforbunden infor ge-
mensamma remissvar gallande:
e Kostnadsfria ldkemedel for barn (Ds
2014:42)
e Att utreda insatser for att forbattra pati-
entsdkerheten vid generiskt utbyte
e Sedd, hord och respekterad, ett anda-
malsenligt klagomalssystem i halso- och
sjukvarden (SOU 2015:14)
e Avskaffande av den bortre tidsgransen i
sjukforsakringen (Ds 2015:17)
e Mer trygghet och battre férsakring (SOU
2015:21)

Omprovning av subvention for infusionspumpar
PIO besvarade remissen Dnr 4001/2011 till TLV
och framhdll bland annat att det maste sakerhets-
stallas att alla personer som ar i behov av infus-
ionspumpar ska fa fortsatt tillgang till de pumpar
som passar just dem, pa lika villkor, oavsett var i
landet de bor.

Enkater
PIO besvarade i augusti en enkat fran IPOPl om
PIOs verksamhet mm.

Ovrigt

PIO har lamnat synpunkter pa 5:e upplagan av
Riktlinjer for utredning, diagnostik och behandling
av immunbrister.

Rad och st6d

Regelbundet kontaktar medlemmar eller personer
som misstanker att de sjalva eller nagon narsta-
ende har primar immunbrist PIO-kontoret for att
fa rad och/eller bestélla informationsmaterial.
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Hog sjukfranvaro pga infektioner och behandling
forsvarar skolgangen for barn med priméar immun-
brist. Anpassning av skolan ar ofta nédvandig for
att minska smittrisken. P1O verkar for att forbattra
skolgang och milj6é for barn med primar immun-
brist. PIOs informationsmaterial ”En forskola/skola
for alla” har distribuerats till skolor och féraldrar
vid bestéallning. Rad har dven l[dmnats via telefon-
samtal och e-post till enskilda medlemmar och
skolor.

PIOs informationsskrift om gallande lagar, mojlig-
heter till en anpassad studiesituation och ekono-
miskt stéd vid studier pa gymnasium, hogskolor
och universitet har uppdaterats och formedlats till
medlemmar och andra intresserade vid bestall-
ning, samt skickats ut till funktionshinder samord-
nare vid universitet och hogskolor.

Forskning

PIOs forskningsstod 2015 delades ut till tva fors-
kare, Sofia Appelberg och Susanne Lindgren. Sofia
Appelberg ar postdoc vid Karolinska Universitets-
sjukhuset och far stodet for sina studier kring IgA-
brist med malsattningen att fa patienter med
IgA-brist att sjalva kunna producera IgA i mag-
tarm-kanalen.

Susanne Lindgren ar postdoc i Goteborg. Hennes
forskning undersdker hur genuttrycket regleras
pa single-cell-niva och hur det paverkar thymus,
och darmed immunsystemets funktion vid
Downs syndrom.

| december nominerade PIO Olov Ekwall, profes-
sor i pediatrisk immunologi vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus Sahlgrenska, till Ve-
tenskapsradets amnesrad.

Sofia Appelberg, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm (tv) och Susanne Lindgren, Sahlgrenska Akademin, Goteborg (th)

dr mottagare av 2015 ars forskningsstod
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SVENSKT, NORDISKT OCH INTERNATIONELLT SAMARBETE

Handikappforbunden

PIO har sedan ar 2003 varit medlem i Handikappfoér-
bunden och samarbetar kring stora gemensamma
fragor. Handikappforbunden ar en paraplyorgani-
sation med 37 medlemsférbund. Representanter
fran P1O har deltagit i natverk, ordférandemoten,
informationstraffar, konferenser samt besvarat skri-
velser genom och tillsammans med Handikappfor-
bunden (se under rubrikerna: Méten, Mdssor och
seminarier samt Pdverkansarbete).

ABF

PIOs samarbetsavtal med ABF (Arbetarnas bild-
ningsforbund) I6pte vidare under 2015. Syftet med
samarbetet ar att kunna erbjuda medlemmarna och
fortroendevalda studiemojligheter, exempelvis
okad kunskap om att leva med en kronisk sjukdom
och i féreningsarbete. Utbildningen i samband med
inspirationsdagarna genomfordes med stod fran
ABF.

Det 27 maj deltog Susanne Larsson och Tina Pers-
son vid ABFs verksamhetskonferens om organisat-
ionsutveckling.

SLIPI,

Sveriges Likares Intresseforening for Primar Im-
munbrist

SISSI,

Sveriges Immunbristsjukskoterskors Intressefore-
ning

Mote mellan PIO, SLIPI och SISSI

Sedan 2006 traffas, en gang om aret, representan-
ter ur styrelsen fran P10, SLIPI/SISSI, ldkarnas samt
sjukskoterskornas intresseorganisationer for primar
immunbrist for att diskutera vad som &r pa gang i
respektive organisation samt vilka arenden man kan
samarbeta omkring.

Den 1 september, i samband med SLIPI/SISSI-m6-
tet i Helsingor, traffades tva representanter fran
respektive férening.

Vid motet diskuterades bl a:

e Presentation av organisationerna, nytt sen
sist

o PIDcare, registret for primar immunbrist

e Riktlinjerna for utredning, diagnos och be-
handling

e Varldsimmunbristveckan 2016

Nasta mote ska ske i augusti 2016. PIO ar sam-

mankallande.

NMPI,

Nordiskt Mote for Primar Immunbrist

Tva telefonmoten har hallits under aret och i
samband med det internationella IPIC-motet i
Budapest traffades representanter fran de is-
landska, norska och svenska patientorganisat-
ionerna till ett kort moéte. Vid de méten som
hallits diskuterades nyheter och aktuella fragor i
de olika organisationerna, olika medlemsaktivi-
teter, hur vi informerar om var verksamhet och
om primar immunbrist, bade till vara medlem-
mar och utat, vilka vi samarbetar med samt ak-
tuella fragor och férandringar i samhallet som
paverkar vara medlemmar. 2016 planeras en
traff i Danmark for representanter fran respek-
tive forening. Nasta Samnordiska mote ska hal-
las i Finland 2017.

IPOPI,

International Patient Organisation for Primary
Immunodeficiencies

PIO ar fortsatt medlemmar i IPOPI. | IPOPI &r nu
54 lander medlemmar fran olika delar av varlden.
Vid IPIC-mo&tet som anordnades av IPOPI for 13-
kare, sjukskoterskor och patienter deltog tva re-
presentanter fran PIO. Mo6tet dgde rum i Buda-
pest, Ungern. PIO hade med en rapport fran
Varldsimmunbristveckan i sommarnumret av
IPOPIs elektroniska nyhetsbrev. En enkat har be-
svarats till IPOPI och ett samarbete kring en med-
lemsenkat som ska genomféras 2016 har inletts.

EURORDIS

P10 har under 2015 varit stodjande medlemmar i
Eurordis, en europeisk allians for patientorgani-
sationer for sallsynta sjukdomar.

13[18]



LANSAVDELNINGARNAS VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smalands styrelse bestod under verksam-
hetsaret 2015 av ordférande Anette Andersson,
sekreterare Ann Sturesson, ledamoter Anita Jo-
hansson, Ing-Marie Eliasson och Susanne Svensk,
samt suppleanter Gun Séderholm och Jonas Stu-
resson. Erkki Svensson har varit adjungerade kas-
sor.

Arsmote holls i februari. Professor Janne Bjor-
kander féreldaste om “lite historik och nya rén
vad galler immunbrist”.

Under Varldsimmunbristveckan, som alltid infall-
ler 22-29 april, fanns PIO Smaland i entrén till
sjukhuset i Vaxjo. Ett flertal kom forbi, stannade
och pratade sa att vi fick mojligheten att beratta
om var patientgrupp. Sjukdomen var for de flesta
helt okand.

Planerad familjedag med orkidé vandring pa
Olands allvar blev instélld pga. flera avhopp samt
fa anmalda.

Tillsammans med Infektionskliniken Lanssjukhu-
set Ryhov ordnades en medlemstraff i septem-
ber med foreldasning om den nya patentlagen
som géller fr.o.m. den 1 januari 2015. Fran klini-
kens sjukskoterska informerades bl a om Mina
Vardkontakter och info fran SISSI-motet.

Lokalavdelningens ordférande deltog i Riksfor-
eningens utbildning i Orebro i oktober.

Per den 31 december 2015 hade PIO Smaland to-
talt 108 medlemmar varav 62 patienter, 12 an-
horiga, 10 familjemedlemmar, 4 ldkare, 1 sjuk-
vardpersonal, samt 19 stédjande medlemmar.

P10 Skane - Blekinge

Arsmotet holls den 7 februari i Lund.

Vi har haft fyra styrelsemdten utdver arsmotet.
Ett antal arbetsmoten holls ocksa infor immun-
bristveckans aktiviteter.

PIO Skane-Blekinge har haft en medlemstraff un-
der 2015. Den holls i Helsingborg pa Fredriksdals

tradgardar med en guidad parkvisning som avslu-
tades med en gemensam fika.

En representant fran PIO Skane-Blekinges sty-
relse deltog vid Riksféreningens utbildning i ok-
tober.

En representant fran PIO Skane-Blekinges sty-
relse deltog vid Riksféreningens arsméte i Ore-
bro.

En representant deltog i SLIPIs IX:e immunbrist-
mote i Helsinggr, Danmark 2-4 september 2015.
Under Varldsimmunbristveckan i april genomfor-
des flera aktiviteter, bl a ett informationsmote
och ett informationsbord i entrén pa Lunds Uni-
versitetssjukhus.

PIO Skane-Blekinge hade under aret 118 med-
lemmar varav 55 patienter.

P10 Stockholm - Uppsala
Ar 2015 hade P10 Stockholm-Uppsala 195 med-
lemmar, varav 104 patientmedlemmar.

Verksamheten har under aret innehallit arsmote
- medlemsmote i mars som avslutades med drej-
ning och lunch, styrelsemdéten och arbetsmoéten.
Ett medlemsutskick har gjorts i samband med in-
bjudan till arsmote - medlemsmote 2015, med
en liten undersokning om bl a vad medlemmar
forvantar sig av oss som lansavdelning. Presen-
tation av den kommer. Tyvarr inkom endast ett
tiotal svar.

Tva representanter fran PIO Stockholm-Uppsala
deltog vid riksorganisationens utbildning i Ore-
bro i oktober.

PIO Vasternorrland - Jamtland
Foreningens arsmote genomfordes 2014-04-25 i
HSOs lokaler med sex medlemmar narvarande.

Styrelsen har under 2015 bestatt av ordférande
Marie Lindh, sekreterare Inger Nytrask, kassor
Stefan Nordeman, revisor Lars Edstrom samt av
ledamoter Karin Lindstrém och Karin Edstrom.
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Under 2014 hade PIO Vasternorrland-Jamtland
58 st registrerade medlemmar varav 30 st pati-
entmedlemmar, dvriga ar anhoriga, stodjande
medlemmar samt sjukvardspersonal.

Pa grund av langvarig sjukdom i styrelsen har for-
eningen inte haft ndgon verksamhet igang under
aret.

PIO Vast - Halland

PIO Vast-Halland kallade till ett arsmote den 26
februari och som gast hade vi bjudit in PIO Riks
ordférande Stefan Nordeman. Arsmétet blev in-
stallt pga for fa deltagare och att bokslutet, re-
sultatrapport och revisionsberattelsen inte var
klara. Vi hade istéllet ett styrelsemdte som Ste-
fan Nordeman deltog i.

| samband med immunbristveckan bjod vi in
medlemmarna till mingel och féredragsmote den
23 april, som gastforeldsare var overldkare
Vanda Friman. Vanda Friman foéreldste om ”Var-
ningstecken, symptom, behandlingar och fram-
tidsperspektiv”. Det var ett femtontal ahoérare.

Ar 2015 hade P10 Vist-Halland 218 medlemmar
varav 132 ar patientmedlemmar.

PIO Orebro - Vistmanland
Ar 2015 hade PIO Orebro - Vastmanland 93 med-
lemmar, varav 35 patientmedlemmar.

Arsmotet den 12 februari holls i Kopings Folkets
hus och 12 medlemmar lyssnade pa en forelas-
ning av Anita Doragrip som berdttade om sina er-
farenheter och kunskaper om kinesisk medicin
och hélsa och vdlmaende.

| 3
Statyn Engelbrekt. PIO Orebro-Vastmanland p& gui-
dad stadsvandring i Arboga.

| samband med Varldsimmunbristveckan 22-29
april slappte medlemmar ur P10 Orebro-Vést-
manlands styrelse och andra medlemmar upp
ballonger i Kumla och informerade om primar
immunbrist. Aktionen uppmarksammades av en
lokal tidning. Clara Ivarsson anordnade dven ett
stick-café i Kumla for att samla in pengar till PIOs
forskningsfond och P10 Orebro-Vistmanland vi-
sade under en dag upp PIO och delade ut var-
ningstecken for primar immunbrist vid ett in-
formationsbord pé Universitetssjukhuset i Ore-
bro. Under veckan holl Magdalena Déragrip en
informationsstund i skolan for sin klass och 13-
rare och Anita Doragrip informerade lakare pa
Backby Vardcentral.

Under hosten bjods medlemmar in till medlems-
traff i Arboga med guidad stadsvandring.

Tva suppleanter fran PIO Orebro-Vastmanlands
styrelse deltog vid riksorganisationen PIOs ut-
bildningsdag for representanter fran lansavdel-
ningarna i oktober.

HAE-gruppen
Tva nya kontaktpersoner utsags till HAE-gruppen i
PIO, Maria Modén och Rosmarie Segerqvist.

Ett utskick gjordes till HAE-gruppen med infekt-
ionsdagbok.

HAE-foldern har skickats ut till sjukhus och skolor
vid bestallning.

Gatuvy i Arboga. Fran PIO Orebro-Vistman-
lands medlemstraff.
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EKONOMI

Resultat

Arets resultat uppgar till 211 627 kr, varav styrel-
sen har beslutat att avsatta 100 000 kr till en fond
for medel som ska anvandas i samband med orga-
nisationens 40-arsjubileum 2018. Organisationens
fria egna kapital uppgar till 842 915 kr.

Ansokningar

Statsbidrag

Ansdkan om statsbidrag 2016 sandes till Socialsty-
relsen i september manad och samtidigt lamnades
en redovisning for hur arets bidrag har anvants. |
december 2015 kom besked om att PIO fér 2016
har beviljats fullt statsbidrag av synnerliga skal.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2015 ansokte PIO och
beviljades bidrag fran Kungaparets brollopsfond,
Prins Gustaf Adolf & Prinsessans Sibyllas minnes-
fond, Stiftelsen Lars Hiertas minne, Sunnerdahls
handikappfond, UIf Lundahls minnesfond, Ake Wi-
bergs stiftelse och landstingen i Norrbotten,
Skane, Stockholm, Varmland, Vastmanland och
Region Halland. Dessutom beviljades bidrag fran
Ahlénstiftelsen som inte rekvirerades da kostna-
derna for lagret blev lagre an budgeterat. Infor fa-
milje-/ungdomslagret 2016 har ansékningar skick-
ats till Sunnerdahls handikappfond och Jerringfon-
den och bidrag har beviljats av bada. Ytterligare
ansokningar om bidrag for 2016 ars lager kommer
att skickas till fonder och landsting i borjan av
2016.

Inkomster

Statsbidrag

Statsbidraget pa 1 096 616 kr ar PIOs enskilt
storsta inkomst. Fran det betalas ett samarbets-
medel till Handikappférbunden som 2015 uppgick
till 247 492 kr.

Intdkter fran medlems- och prenumerationsavgif-
ter uppgick till 189 696 kr.

Statsbidraget ger PIO mojlighet att ha anstéallda
som bedriver organisationens I6pande verksam-
het som omfattar saval administrativt arbete som
paverkansarbete, medlemsaktiviteter och -kontak-
ter. P10 fick statsbidrag forsta gangen ar 2002. Se-
dan dess har organisationens verksamhet utveck-
lats och medlemsantalet 6kat. Under 2015 hade
PIO tre personer anstéllda pa motsvarande 1,75
heltidstjanster.

Samarbetsmedel

P10 har under 2015 samarbetat med och/eller er-
hallit stod fran foljande:

e Baxter Medical AB

e (CSLBehring AB

e NordicInfu Care AB

e Octapharma Nordic AB

e Steripolar AB

e TP Medical AB

Gavor

P10 har mottagit 12 551 kr i enstaka gavor fran
medlemmar, gavor fran andra enskilda givare
samt gavor fran manadsgivare.

Forskningsfonden

Genom gavor till minne av avlidna samt intdkter
fran vykortsforsaljning har PIO under 2015 motta-
git 14 170 kr till forskningsfonden.

PIO betalar arligen ut forskningsstod till projekt
som ror forskning inom primar immunbrist.

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2015!
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RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2015

Resultatrdkning fér ar 2015

Intakter
Medlemsavgifter och bidrag 1602 347
Forsaljning och annonsintakter 203 185
1805532
Kostnader
Kostnader for information och trycksaker -81 928
Lamnade bidrag och medlemsavgifter -298 514
Administration och lokalkostnader -214 673
Motesutgifter -277 522
Personalkostnader -738 506
Avskrivningar -7 634
-1618 777
Rorelseresultat 186 755
Finansiella poster
Ranteintakter 24 871
Bokslutsdispositioner
Fondering till jubileumsfond - 100 000
| Arets resultat 111 626
Balansrdakning per 2015-12-31
Tillgangar
Materiella anlaggningstillgangar 9 803
Finansiella anlaggningstillgangar (Forskningsfonden) 125 347
Kortfristiga fordringar 102 586
Kassa och bank 1237936
Summa tillgangar 1475672
Eget kapital
Bundet eget kapital 354781
Fritt eget kapital 842915
Obeskattade reserver
Jubileumsfond 100 000
Kortfristiga skulder
Leverantorsskulder 56 324
Skatteskulder 17 256
Ovriga kortfristiga skulder 26 669
Upplupna kostnader och férutbetalda intdkter 77 727
177 976
Summa eget kapital och skulder 1475 672
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Tack for allt stéd och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2016-02-01
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