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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, mediciner 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 livskvalité.

Primar immunbrist

Cirka 3 000 personer i Sverige har diagnosen primar immunbrist. Morkertalet bedéms dock vara stort,
cirka 30 000 — 35 000 personer berdknas ha en avvikelse i sitt immunfdrsvar, varav flertalet har en
relativt mild form av immunbrist. Upp mot 5 000 berdknas behéva omfattande medicinsk behandling
med framst immunglobulin (I6sning av antikroppar framstalld ur mansklig plasma). Behandlingen
genomfors framst subkutant (under huden) i hemmet eller intravendst (i ven) pa sjukhus. De allra
flesta immunbristerna innebar att kroppen inte kan férsvara sig mot ett eller flera smittoamnen
(bakterier, virus, svamp och parasiter) pa effektivt satt, vilket medfér 6kad infektionsbendgenhet.

De allvarligaste formerna drabbar barn och dessa barn maste upptéackas och behandlas med stamcells-
transplantation eller genterapi fére ett ars alder annars verlever de inte. | dag kanner man till cirka
350 olika primdra immunbristsjukdomar.

Odiagnostiserad och obehandlad immunbrist innebar manskligt lidande och leder till upprepade
infektioner som f6r med sig organskador, exempelvis férsamrad lungfunktion pa grund av arrbildningar.
En obehandlad immunbrist kan foérkorta livet avsevart. Odiagnostiserad primar immunbrist innebar

en stor samhallskostnad. Manga av PIOs medlemmar har fatt vanta lange pa diagnos och en del har
drabbats av bestdende lungskador. Behandling med till exempel immunglobulin innebar inte att man
blir botad. Infektionerna 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 fér 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 évriga primar immunbrist-diagnoser, 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 ca 200 personer med HAE i Sverige.
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Arsberattelse 2016
ORGANISATIONEN

Arsmotet med medlemsméte hélls i Norrképing
19 mars. Vid arsmotet valdes Maria Monfors till
ordfoérande och beslut togs bland annat om en ny
strategisk plan for de kommande fem aren. | april
under Varldsimmunbristveckan skickades PIO-
bladet nr 1 ut till vard- och halsocentraler, modra-
och barnavardscentraler, blodcentraler, besluts-
fattare, myndigheter, olika avdelningar pa sjukhus
samt till nyckelpersoner pa bland annat Arbets-
férmedlingen och Forsakringskassan. Under veckan
fanns representanter fran PIOs ldnsavdelningar pa
tre olika sjukhus i landet for att informera.

PIOs arliga familjelager holls i augusti. | oktober
anordnades styrelsemote. Representanter fran PIO
deltog under aret dven i ett nordiskt ordférande-
mote och vid det gemensamma internationella
primar immunbristmotet for patient-, sjukskoterske-
och lakarorganisationer som holls i Barcelona.

Lansavdelningar

PIO &r en rikstdckande organisation med fem
stycken lansavdelningar:

PIO Skane - Blekinge

PIO Smaland

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Vast - Halland

PIO Orebro - Vastmanland

och en rikstédckande diagnosgrupp: HAE-gruppen.

Det finns kontaktpersoner i ytterligare tva lan/
regioner: Ostergdtland och norra Norrland.

Medlemsutveckling 2012-2016
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Medlemsutveckling

Den 31 december 2016 hade PIO 983 medlemmar
(-46 jamfort med 2015) fordelade pa:

Patientmedlemmar: 515 (-27)
Anhorigmedlemmar: 194 (-9)
Familjemedlemmar, ej betalande: 71 (-5)
Stddjande medlemmar: 164 (-5)

Lakare och 6vrig sjukvardspersonal: 39 (ofor.)

Diagnoser

Man kanner i nuldget till cirka 350 olika former av
primar immunbrist. | PIO finns éver 20 diagnoser
representerade, bland andra:

Variabel immunbrist (CVID)

Svar kombinerad immunbrist (SCID)

Medfédda neutropenier (daribland Kostmanns
sjukdom)

Kronisk granulomatos sjukdom (CGD)
Hyper-IgM-syndromet

Hyper-IgE-syndromet

Brutons agammaglobulinemi (XLA)
lgG-subklassbrist

Selektiv IgA-brist

Wiskott-Aldrichs syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrister

Autoimmunt lymfoproliferativt syndrom (ALPS)
IPEX-liknande syndrom

Shwachmans syndrom

CHARGE

Kronisk mucocutan candidasis

PASLI

Ektodermal dysplasi med immunbrist
WHIM-syndromet

HAE

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

Gemensamt for alla diagnoser ar att sjuk-
domarna ar arftliga och kroniska, dvs. livslanga
och innebar ett livslangt beroende av mediciner,
sjukvard och extra stod fran samhéllet.

Behovet av stdd och information ar stort bland
medlemmarna och i samhallet i évrigt.

Att ge information och majlighet till erfarenhets-
utbyte ar en viktig del i PIOs verksamhet. For att
underldtta méjligheten till erfarenhetsutbyte mellan
medlemmar finns ett medlemsforum pa Facebook.



Ledamoter i styrelsen
Maria Monfors, ordférande
Malin Lenneryd, vice ordférande
Anders Fasth, ledamot

Birgitta Lange, ledamot

Anita Doragrip, ledamot

Marie Gabrielsson, ledamot, avgick under
aret och ersattes av Anita Doragrip.

Suppleanter i styrelsen
Ludvig Anderberg

Mette Larsen

Susanne Larsson

Linda Zakrisson

Revisorer och revisorsuppleant

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

Valberedning

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Maria Michelfelder

Fristaende konsult

Professor Lennart Hammarstrom,
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Forskningsrad

Professor Janne Bjorkander,
Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping
Professor Anders Fasth, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Géteborg
Sjukskoterska Lena Nordfalt,
Ostersunds sjukhus, Ostersund

Maria Monfors, PIO

Linda Zakrisson, PIO

Studieorganisatorer

Anette Andersson
Marie Gabrielsson

Hedersmedlem
Maij-Lis Hellstrém, PIOs grundare

PIObladet

Redaktor:

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Korrekturlasare:

Maij-Lis Hellstrom

Maria Michelfelder
Samradsgrupp:

Anders Fasth

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Anneli Larsson

Maria Michelfelder
Arbetsgrupp:

Mette Larsen

Susanne Larsson
Gastmedarbetare 2016:
Sofia Westman, leg. psykolog,
Kompetenscentrum,
Rehabiliteringsmedicin, Sunderby sjukhus
Tryckeri:

Triotryck i Orebro

Hemsidan — www.pio.nu

Ulrika Akerberg-Jondelius, Maria Michelfelder,
webbredaktorer, -utvecklare

Administreras av kontoret

Kontoret

Kontoret har under aret haft fyra anstallda.
Ulrika Akerberg-Jondelius bérjade sin anstalining
i mars. | borjan av juni ldmnade Erica Johansson
sin tjanst i PIO. Kontoret ar styrelsens verkstallande
organ som skoter det fortlopande arbetet i
organisationen.

Anneli Larsson, verksamhetsansvarig

Maria Michelfelder, ekonomiansvarig

Ulrika Akerberg-Jondelius, kontorsansvarig

Erica Johansson, administrator (slutat
anstallning)

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

Arsmoéte

Den 19 mars holls PIOs arsméte pa Hemgarden

i centrala Norrkoping. Cirka 45 medlemmar,
foreldsare och utstaéllare deltog. Utbver arsmotet
bjods medlemmarna pa manga féreldsningar.

Sju olika foreldsare medverkade och delade med
sig av sina kunskaper. Curt Granjefors berattade
om det lilla gula huset i anslutning till Hemgarden
i Norrkoping. Under dagen fick medlemmarna
mojlighet att besdka kuskbostaden.

Malin Wygler och Ulf Nilsson fran féretags-
sektionen, Arbetsférmedlingen i Norrkdping
berattade om bland annat I6nebidrag, anpassning
av arbetsplatser och omskolning. UIf Nilsson fran
Nordeuropa forsakringar foreldste under rubriken
"Kan man teckna en sjuk- och olycksfalls-
férsakring nér man har primar immunbrist?”.

Overlskare Asa Nilsdotter féreldste om immun-
brist och immunférsvaret. Som avslutning pa
foreldsningarna berattade sjukskoterska Susanne
Hansen om PIDcare och Halsodagboken.

Dagen avslutades med “Kan man stalla den
fragan” som var ett mycket uppskattat inslag. En
panel med dverlikare Asa Nilsdotter, sjukskoterska
Susanne Hansen och professor Janne Bjorkander
stalldes infér manga intressanta fragor.

Deltagarna fick bade kloka svar och lyssna pa
spannande resonemang.

Ungdomar i PIO hade en egen f6reldsning och
samtal tillsammans med sjuksk&terska Ramona
Fust om hur det fungerar inom vuxensjukvarden.

Janne Bjorkander ledde arsmotesférhandlingarna.
Vid arsmotet valdes en ny styrelse.

Under arsmotet avtackades tf ordférande
Ann-Sofie Isaksson Nordmark och Maria Monfors
halsades valkommen som ny ordférande.

Aven Johanna Thérnesson avtackades och tva nya
ledamoter, Marie Gabrielsson och Malin Lenneryd,
samt tva suppleanter, Ludvig Anderberg och Anita
Déragrip, valkomnades. Arsmétet avslutades med
att Anette Andersson tackades for sitt fina arbete |
valberedningen dnda sedan 1998.
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Styrelsemoten

Styrelsemo&ten har genomférts under aret den
28 januari, 19 mars, 26 maj, 7 september,
16 oktober och 14 december.

Vid dessa avhandlades bl a:

e Strategisk plan 2016 — 2020

e Ekonomi

e Utdelning ur forskningsfonden

e Lansavdelningarna

e Neonatal screening

® Personalrekrytering

e Infusionspumpar

e Rapporter frdn moten dar ledamoter deltagit
e \erksamhetsrapportering

e Varldsimmunbristveckan

e PlDcare - kvalitetsregistret

e Hdstens styrelsemote

o Arsmote 2017

e Jubileumsaret 2018

e Deltagande vid méten/prioriteringar

e Samarbeten nationellt och internationellt
* PIOs informationsmaterial

e Hemsidan

e PlObladet

e Facebook, medlemsforum

e Familje- och ungdomslager

Arbetsmoten

Den 18 och 20 mars samt 14-15 oktober traffades
styrelsen for arbetsmote.

Telefonmoten

PIOs kontor och arbetsutskott samt arbetsgrupper
har haft telefonméten I6pande under aret.



INFORMATION OCH UTBILDNING

Bristen pa kunskap och medvetenhet om priméar immunbrist ar fortfarande stor inom 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 saval
sjukvarden som i 6vriga samhaéllet. Det ar ocksa viktigt med information och utbildning till medlemmarna
for att upplysa om rattigheter i samhallet mm. Att leva med en kronisk sjukdom innebér dven psykiska

pafrestningar som gor att det ar viktigt med utbildning, information och medlemsstod.

Varldsimmunbristveckan

Varldsimmunbristveckan genomférs med syftet
att 6ka kunskapen och sprida kdnnedomen om
primara immunbristsjukdomar hos allmanhet,
vardpersonal och beslutsfattare. Det grund-
ldggande madlet ar att alla barn och vuxna som
har en immunbristsjukdom ska fa ratt diagnos
och basta vard och behandling for att kunna

leva ett sa bra liv som majligt. Under veckan sker
aktiviteter runt om i varlden och tanken ar att
man genom evenemang och aktiviteter ska kunna
motas for att astadkomma positiva forandringar i
halso- och sjukvardsystemet och praxis till stod for
manniskor som lever med primar immunbrist.

| ar skickades PlObladet ut fyllt med fakta om
primar immunbrist till bland annat vard- och
halsocentraler, modra- och barnavardscentraler,
blodcentraler, beslutsfattare och myndigheter.

Representanter fran PIOs lansavdelningar fanns
pa Lanssjukhuset i Kalmar, Universitetssjukhuset i
Lund och Universitetssjukhuset i Orebro under en
dag for att informera om primar immunbrist.

PIO Smalands ordférande Anette Andersson
intervjuades i radio P4 Kalmar och berattade om
hur det ar att leva med primar immunbrist i
programmet Formiddag i Kalmar. Affischer togs
fram for att anvandas under veckan. En skickades
till Blodcentraler runt om i Sverige med informa-
tion och ett tack till alla blodgivare, en anvandes
vid utstallning. Blodcentralerna skrev om Varlds-
immunbristveckan i sina sociala medier.

Den internationella patientorganisationen [POPI
arrangerade den 26 april ett mote i Bryssel dar
primar immunbrist diskuterades ur ett interna-
tionellt- och europeiskt perspektiv. Fran PIO deltog
verksamhetsansvarig Anneli Larsson.

Infor veckan och under veckan lades nya inlagg
och bilder ut pa Facebook, Twitter och pio.nu.
Detta ar samarbetade PIO med Baxalta (numera

Shire), CSL Behring, NordicInfu Care, Octapharma,
SISSI, SLIPI och Steripolar. For att koordinera
samarbetet holls telefonmote en gang i manaden
januari till och med april.

Medlemsmote

Ett medlemsmodte hoélls i samband med arsmotet,
se ovan under Moten och sammantraden.

PlObladet

PIObladet har getts ut tre ganger under aret, varav
ett dubbelnummer. Tidningarna har tryckts i 4500,
800 och 800 ex. Tidningen har sants till alla med-
lemmar och prenumeranter samt till refererade
féredragshallare. Nr 1 2016 skickades till vard- och
halsocentraler, modra- och barnavardscentraler,
infektionsmottagningar och barnmottagningar,
blodcentraler, beslutsfattare och myndigheter i
Sverige i samband med varldsimmunbristveckan.
Tidningen har dven delats ut vid méten. PIO har
under aret haft 38 stycken prenumeranter utéver
medlemmarna.

Tack vare annonsintakter kunde samtliga nummer
aven i ar tryckas helt i farg.

Material till artiklar hamtades fran PIOs verk-
samhet, m&ten om primar immunbrist, gast-
medarbetaren mm. Nr 1 2016 innehéll en mangd
fakta om primar immunbrist, sarskilt utvalt for det
stora utskicket. | nr 2 var fokus pa PIOs arsmote.

| nr 3-4 fick vi ta del av flera féredrag fran PIOs
familjeldger i Uskavi.

Innehall i PIObladet 2016

e Hant se'n sist, ordférandens reflektioner.

Arsméte:

o Arsmote 2016 i Norrkdping, med referat fran
forelasningar av Curt Granjefors — Kuskens
museum, Ulf Nilsson och Malin Wygler —
handlaggare pa Arbetsformedlingen,

Ulf Nilsson — forsakringsradgivare,
Asa Nilsdotter — infektionslakare och docent.
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e Fragestund med expertpanel bestaende av
professor Janne Bjorkander, sjukskoterska
Susanne Hansen och infektionslakare och
docent Asa Nilsdotter.

® Presentation av nya styrelsen.

PIOs forskningsstéd:

e Postdoc. Sofia Appelberg och postdoc.
Susanne Lindgren, mottagare av PIOs
forskningsstdd 2015 presenterade sina projekt.

Gdstmedarbetare:

e  Om nar livet blir annorlunda av Sofia Westman
leg. psykolog, Kompetenscentrum
Rehabiliteringsmedicin, Sunderby sjukhus.

Varldsimmunbristveckan:

e Fakta om Varldsimmunbristveckan.

e Inslag fran aktiviteter runt om i landet i
samband med Varldsimmunbristveckan.

e Mote i EU-parlamentet.

IPIC-méte:

o Referat fran féredrag av lakare och professorer
samt reflektioner fran den internationella
kongressen i Budapest.

Familjeldger:

e Fakta om PIOs familjeldger.

e Tankar fran lagret.

e Om PIDcare och Halsodagboken -
sjukskdterska Ramona Fust.

e Om primar immunbrist — professor
Anders Fasth.

e Leva med kronisk sjukdom — leg. psykolog
Sofia Westman.

e Besok fran den internationella organisationen,
IPOPI.

e Fototdvling.

Lansavdelningarna:

e Glimtar fran PIO Orebro-Véastmanlands
arsmote.

Ovrigt:

e Landstingen tar dver ansvaret for
infusionspumpar.

e Kuvalitetsregistret PIDcare och
infektionsdagboken.

e Om svenska nyfoddhetsscreeningsprojektet.

® Priméara immundefekter — symptom, diagnos.

e Blod-/Plasmagivare.

e Medlemsberattelse.

e Okunskap och bristande rutiner bakom
dodsfall?

e Fakta om influensa och vaccinering.

e Styrelseméte i Annaboda.

e Nordiskt mote i Kbpenhamn.

e Presentation av PIOs personal.

e Fakta om IPOPI.
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e Om PIOs nya webbshop.

e Resumé av det internationella primar
immunbrist-motet i Barcelona.

e Immunbristm&te i Linkdping.

e Kan man stélla den fragan? — Fragor och svar.

e Anslagstavla — Smatt & gott.

WWW.pio.nu

PIO lanserade sin uppdaterade hemsida i
anknytning till Varldsimmunbristveckan i april.

| samband med uppdateringen utdkades hem-
sidan med en webbshop dar det gar att bestélla
material och képa gavor. De flesta nya medlem-
marna anmalde sig via hemsidan och storre delen
av materialbestallningarna sker via hemsidan.

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 520 foljare. For PIOs medlemmar finns ett
medlemsforum, PIO Medlemsforum, samt
ytterligare tva Facebook-grupper, en fér medlem-
mar 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/PIOriks, dar olika filmer
om immunbrist finns.

Material

Broschyrer

PIO har fatt mojlighet att Gversatta och trycka upp
en folder som &r utgiven av Immune Deficiency
Foundation i USA. Foldern riktar sig till barn och
berattar om immunforsvaret pa ett pedagogiskt
och lattillgangligt satt.

En revidering av Primar immunbrist hos barn och
vuxna samt HAE-broschyren paborjades.
Befintligt material spreds via hemsidan, kontoret,
foretradare och enskilda medlemmar i PIO till
sjukhus, myndigheter, beslutsfattare, allmanhet
och medlemmar.

Ovrigt

| november uppdaterades PIOs vardbidragsmall
som ar till stod nar familjer ska soka vardbidrag.
Gavobrev togs fram som aven gdr att bestalla via
PIOs hemsida.

Tva nya vykort togs fram samt omtryck av tva
tidigare vykort.

Ett informationsbrev om primar immunbrist

som kan skickas av lansavdelningarna i PIO till
primarvarden togs fram.



Tank zebra

Under aret har ett koncept tagits fram som ett
verktyg att sprida kunskap om primar immunbrist.
"Zebran anvands for att férklara 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
kommer? Leta efter det ovanliga, det kan vara
primar immunbrist!"”.

PIO har tagit fram en illustrerad zebra att anvanda
som symbol i samband med konceptet. Zebran
finns bland annat pa ett vykort. Zebran anvands
ocksa for att gora reklam for Zebra-butiken som
finns pa PIOs hemsida. | Zebra-butiken finns pro-
dukter med zebraménster eller zebramotiv och alla
som handlar produkter far ett informationsblad om
primar immunbrist i samband med sitt kop. Over-
skottet fran forsaljningen gar till verksamheten.

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

Sjukhusparmarna med fakta om priméar immun-
brist och PIO finns pa 27 sjukhus runtom i Sverige.
Totalt 58 stycken parmar ar utplacerade pa olika
avdelningar. Tack till er medlemmar som &r faddrar
till informationsparmar och haller dem uppdat-
erade!

Utskick

Under aret skickade PIO ut féljande information till
medlemmarna:

e PlObladet

o Arsberattelse

o Arsmétesprotokoll

o Arsmétesinbjudan samt &rsméteshandlingar

e Halvarsbrev

e Inbjudan till familjelager

* Inbjudan till ungdomslager

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 200 medlemmar har hittills anmalt sitt
intresse till att motta information via e-post.

Massmedia

Pressmeddelanden

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

Radio/TV

Anneli Larsson intervjuades av P4 Ostergétland
infér drsmotet i Norrkdping. Primar immunbrist
och Varldsimmunbristveckan uppmarksammades
i programmet Formiddag i Kalmar med Anette
Andersson fran PIO.

Utbildning

PIDCare

Maria Monfors och Susanne Larsson deltog vid
en utbildning foér patientforetradare i kvalitets-
registrens styrgrupper. Kursen inneholl delmoment
som: uppdrag, forvantningar och férutsattningar
i rollen som patientféretradare, grundlaggande
kvalitetsregisterkunskap med aspekter kring teori,
praktik, juridik och etik samt att férsta och tolka
resultat fran ett kvalitetsregister. Utbildningen
agde rum den 11-12 april i Goéteborg och den 25
maj i Stockholm.

IDEA

Maria Monfors deltog den 19 februari vid
IDEA-dagen. Temat var stress och stédjande ledar-
skap. IDEA &r arbetsgivarorganisationen for ideella
organisationer som PIO ar med i.
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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 lever med en livslang
sjukdom. Det behovs extra stdd, som dessa lager, for att i mojligaste man underlatta nar man ska ta sig
igenom barndom och tondr med en kronisk sjukdom in i vuxenvarlden. Det ar givande for familjer att mota

andra i samma situation.

Familjeldager, barn och ungdomar

Till 2016 ars familjelager som holls den 12-14
augusti kom totalt 9 familjer, nagra nya, nagra
som har varit med ett par ganger tidigare och
veteranerna som har varit med sedan de forsta
familjelagren holls i Uskavi. Totalt deltog 33
personer.

"Fangarna pa Uskavi” - med aventyr, kluriga
gator och gravande i byttor med laskigt och okant
innehdll, pa jakt efter de eftertraktade nycklarna,
inledde lagret. En trollkarl kom ocksa till Iagret

for att utbilda barnen i hemlig magi. Barnen fick
sedan visa och trolla for de vuxna under grillnin-
gen pa lérdagskvallen. Precis som tidigare ar var
det skattjakt. Staende aktiviteter pa agendan varje
ar ar ocksa mini-golf liksom pyssel, spel och lekar
som gick pa hogvarv i pysselrummet. Det gjordes
bl.a. halsband och teckningar. | ar var det aven
valdigt populart att mala pa t-shirts med textil-
pennor.

Det bjods som vanligt pa larorika férelasningar
som gav mycket kunskap och vackte bade tankar
och kanslor. En av arets forelasare var professor
Anders Fasth som forelaste om immunforsvaret
och nyheter inom immunbristomradet.

Ramona Fust, sjukskoterska vid infektionskliniken
i Linkodping forelaste om PIDcare och héalsodag-
boken. Det bjods aven pa en forelasning med
psykolog Sofia Westman om strategier for att
hantera kronisk smarta. | samband med varje
féreldasning blev det spannande diskussioner.

Pa familjelagret gavs mojlighet att dela erfaren-
heter med varandra, stélla fragor, lyssna in och
visa varandra hur mediciner, behandlingar och
pumpar fungerar. 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.

Pa plats vid familjeldgret fanns Madga Lourenco
fran internationella organisationen, IPOPI, med
fotograf for att filma intervjuer med medlemmar,
lakare och sjukskdterska.

Arets 1ager anordnades av Anita Déragrip,
Magdalena Doéragrip, Maria Monfors och Birgitta
Lange med stod fran PIO-kontoret.

Lagret genomférdes med bidrag fran fonder och
stiftelser samt samarbetsstod fran lakemedels- och
hjalpmedelsforetag. Olika handlare bidrog med
glass, korv, frukt och godsaker.
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Trolleri och magi under ldgerdagarna i Uskavi.



PAVERKANSARBETE

Att leva med primar immunbrist ar givetvis olika for olika personer beroende pa sjukdomens svarighetsgrad
och mojligheter till stéd fran samhallet och nadrstaende. Medlemsundersékningar genomférdes 2009 och
2012 som visade att personer med primdr immunbrist moter svarigheter i det dagliga livet inom en rad olika
omraden. Problem finns inom: vard, behandling, skola, utbildning, arbete, kommunikationer, fritid och
privatekonomin. 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.
Nar medlemmarna fritt fick beratta sjalva om sin situation berattar manga om trotthet, isolering, radsla och
maktléshet, men ocksd om hopp och om att hitta sin vag.

Massor, moten och seminarier

Handikappférbunden

9 mars, 24 maj, 19 oktober och 2 december
deltog Maria Monfors vid ordférandemaoten i
Handikappférbunden.

Maria Monfors deltog den 8 februari vid nat-
verksmdte Halso och sjukvard dar bla. Thord
Redman, Inspektionen for vard och omsorg (IVO),
informerade om myndighetens arbete med klag-
omal och tillsyn av varden och Andreas Furangen,
Natverk for lakemedelsepidemiologi (NEPI) in-
formerade om stiftelsens arbete med att kartlagga
hur lakemedelsanvandning kan bli mer saker och
effektiv.

Den 21 januari deltog Maria Monfors vid remiss-
mote om Reformerade stéd till barn och vuxna
med funktionsnedsattning och den 15 mars
deltog Anneli Larsson vid remissm&te om Fraga
patienten, Traning ger fardighet och Effektiv vard.

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen mottog en ansokan fran Centrum
fér medfédda metabola sjukdomar, CMMS,
2015-06-18 (dnr 15612/2015) om att fa neonatal
screening for svara medfodda immundefekter
(severe combined immunodeficiencies, SCID)
beddmd i processen for inférande av allman
nationell screening. Socialstyrelsen har genom sitt
nationella rad for screening diskuterat ansékan
bade infor verksamhetsplanering 2016 som
2017. Den 11 november var PIO tillsammans med
professor Lennart Hammarstrom pa ett mote med
Arvid Widenlou-Nordmark fran Socialstyrelsen

for att diskutera fragan. | nulaget finns det inte
nagra klara besked om myndigheten kommer att
pabdrja nagot nytt projekt inom screeningomradet
under 2017.

Vid rdédsmote pa Socialstyrelsen angdende stats-
bidraget deltog Maria Monfors den 16 maj och
Anneli Larsson den 29 november.

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas fér ovanliga
diagnoser. Anneli Larsson fran PIO utsags 2009

av Sahlgrenska Akademien till ledamot i Social-
styrelsens expertgrupp och uppdraget fortgar.
Expertgruppens uppgift ar att granska och komma
med synpunkter pa all information géllande olika
diagnoser som tas fram eller revideras, bade
gallande primara immunbristsjukdomar och andra
sjukdomar. Under aret har Anneli Larsson deltagit
vid sju stycken moten.

IPOPI/ESID/INGID-kongress

Vartannat ar traffas patienternas, ldkarnas och sjuk-
skoterskornas internationella intresseorganisationer
for primar immunbrist, IPOPI, ESID och INGID,

for att utbyta erfarenheter och presentera den
senaste forskningen, behandlingar med mera.
Den 21 — 24 september 2016 hdlls ett sadant mote
i Barcelona, Spanien. Deltagarantalet var rekord-
hogt, cirka 2400 personer. Fyra representanter fran
PIO deltog, Maria Monfors, Malin Lenneryd, Anita
Doragrip och Anneli Larsson.

TV

(Tandvards och lakemedelsféormansverket)
Maria Monfors deltog den 28 juni vid ett
informationsmote om TLV:s dversyn av subkutana
TNF-hammare och utbyte till bio-similarer samt om
andringar i fdrmanssystemet.

Den 14 juni och 16 december deltog Anneli
Larsson vid dialogforum med TLV. Ordnat in-
férande av medicinteknik, generiskt utbyte-,
information till patienterna om lakemedel pa
apotek, biosimilarer, antibiotika-resistensldget och
prissattning av lakemedel stod pa agendan.

PIO har under aret haft kontakt med TLV angaende
forberedelserna infor att infusionspumpar och
inhalationsutrustning lyfts ur formanssystemet och
tas dver av landstingen den 31 maj 2017.
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Socialdepartementet

Den 15 april deltog Maria Monfors vid en hearing
pa Socialdepartementet om regeringens satsning
pa kroniska sjukdomar — tema patientcentrerad
vard.

PiDcare

Kvalitetsregistret gor det maojligt att folja upp och
férbattra varden for patienter med primar immun-
brist och/eller &kad infektionsbendgenhet. Med
uppgifterna i registret kan man se vilka arbetssatt,
behandlingsmetoder, lakemedel och produkter
som ger bra resultat och vilka som inte langre bér
anvandas.

Ann-Sofie Isaksson Nordmark, Susanne Larsson
och Maria Monfors (ersattare) ar med i styr-
gruppen som representanter fran PIO. Under aret
deltog Maria vid tva mdten och Susanne vid tre.

P& uppdrag av PIDcare tog PIO fram en ny logotyp
for PIDcare.

IVO, Inspektionen fér vard och omsorg
Fran PIO deltog Maria Monfors vid ett dialogforum
den 29 september.

Ovrigt

Den 30 augusti anordnade infektionskliniken vid
universitetssjukhuset i Linkdping i samarbete med
PIO ett immunbristmote. Cirka 30 personer med
immunbrist och deras narstdaende deltog vid motet
dar det bjods pa foreldsningar, fragestund, mingel
och fika.

PIO har haft besok fran och telefonmoten med
representanter fran CSL Behring, NordicInfu Care,
Octapharma, Shire, Steripolar och TP Medical for
att diskutera samarbetsprojekt.

Skrivelser

En skrivelse om vikten och nyttan av nyféddhets-
screening for allvarliga primara immunbrister med
uppmaning att detta ska prioriteras i budgeten
for 2017 och handlédggas skyndsamt skickades i
november till Socialstyrelsens ledningsgrupp och
generaldirektor.

Till SKLs sjukvardsdelegation skickades i november
ett brev for att pdminna om att det ar hog tid att se
till att en plan finns for inkdp av infusionspumpar
och inhalationsutrustning nar de nasta ar lyfts ur
férmanssystemet och tas éver av landstingen.
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PIO har lamnat synpunkter till TLV angaende ut-
byte till biosimilarier till TNF-alfa-hammare.

Remisser

PIO har skriftligt och vid ett remissméte lamnat

synpunkter till Handikappférbunden infér gemen-

samma remissvar gallande:

e Reformerade stéd till barn och vuxna med
funktionsnedsattning Ds 2015:58.

e Frdga patienten, Nya perspektiv i klagomal och
tillsyn SOU:2015:02.

e Traning ger fardighet — koncentrera varden for
patientens basta SOU 2015:98.

e Effektiv vard 2016:12.

PIO har aven lamnat synpunkter till Social-

departementet gallande remissen:

Riskgruppsvaccinationer som sarskilda

vaccinationsprogram.

Till Justitiedepartementet har PIO besvarat

remissen angaende betankandet Ratten till en

personfdrsakring - ett starkt konsumentskydd

(SOU 2016:37).

Enkater

Under varen och sommaren har PIO férmedlat tva
olika enkater till en del av PIOs medlemmar.

Den forsta handlade om immunglobulin-
behandling och skickades ut till medlemmar som
anmalt e-postadress till PIO. Enkaten genomfordes
i samverkan med Octapharma Nordic AB.

Till den andra enkatundersékningen blev PIO ut-
valda av den internationella patientorganisationen
IPOPI att delta tillsammans med patientorganisa-
tioner i atta andra europeiska lander och Kanada.
Enkatundersékningen skickades till ett hundratal
PIO-medlemmar och besvarades av drygt 50
personer. Syftet med enkaten var att belysa livs-
kvalitén fér de som har primar immunbrist. |
november besvarade PIO en enkat fran Social-
styrelsen om ansokningsforfarandet for statsbidraget.

Ovrigt

PIO har lamnat synpunkter till Handikappférbun-
den infér méte med SKL om férlossningsvard
och kvinnors halsa. Fyra PIO-medlemmar bidrog
med sina erfarenheter av primar immunbrist och
férlossningsvard.

Rad och stod

Regelbundet kontaktar medlemmar eller personer
som misstanker att de sjalva eller ndgon narstadende
har primar immunbrist PIO-kontoret for att fa rad
och/eller bestalla informationsmaterial.



Hog sjukfranvaro pga infektioner och behandling

forsvarar skolgangen for barn med primar immun-

brist. Anpassning av skolan ar ofta nédvandig for
att minska smittrisken. PIO verkar for att forbattra
skolgang och milj6 for barn med primar immun-
brist. PIOs informationsmaterial “En férskola/skola
for alla” har distribuerats till skolor och foraldrar
vid bestéllning. Rad har aven lamnats via telefon-
samtal och e-post till enskilda medlemmar och
skolor.

PIOs informationsskrift om gallande lagar,
mojligheter till en anpassad studiesituation och
ekonomiskt stdd vid studier pa gymnasium,
hogskolor och universitet har uppdaterats och
férmedlats till medlemmar och andra intresserade
vid bestallning, samt skickats ut till funktions-
hindersamordnare vid universitet och hoégskolor.

Viljedokument

Under hosten paborjades ett arbete med tre
viliedokument for omradena skola, arbete och
ekonomi, omraden som vi genom enkater vet att
manga medlemmar behodver stéd inom.
Viljedokumenten kommer innehdlla en nuldges-
analys, hur PIO vill att det ska fungera och hur
organisationen ska jobba med dessa fragor under
kommande ar.

Forskning

PIOs forskningsstdd 2016 delades ut till Vanja
Lundberg, forskare i Olov Ekwalls grupp i Gote-
borg. Vanja Lundberg forskar om tymus och

exosomer (sma cellbladsor som skickas ut fran
celler) och vilken funktion dessa har och deras
paverkan pa immunfunktioner.

B

Vanja Lundberg, doktorand och ST-ldkare pediatrik.
Forskningen utfors vid Avdelningen for reumatologi
och inflammationsforskning, Institutionen f6r medicin
och Avdelningen for pediatrik, Institutionen for kliniska
vetenskaper, Sahlgrenska Akademin, Géteborgs
Universitet.
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SVENSKT, NORDISKT OCH INTERNATIONELLT SAMARBETE

Handikappférbunden

PIO har sedan ar 2003 varit medlem i Handikapp-
férbunden och samarbetar kring stora gemen-
samma fragor. Handikappférbunden &r en
paraplyorganisation med 37 medlemsférbund.
Representanter fran PIO har deltagit i natverk,
ordférandeméten, informationstraffar, konferens-
er samt besvarat skrivelser genom och tillsammans
med Handikappférbunden (se under rubrikerna:
Moten, Massor och seminarier samt Paverkans-
arbete).

ABF

PIOs samarbetsavtal med ABF (Arbetarnas
bildningsférbund) 6pte vidare under 2016.
Syftet med samarbetet ar att kunna erbjuda
medlemmarna och fértroendevalda studie-
mojligheter, exempelvis 6kad kunskap om att
leva med en kronisk sjukdom och i férenings-
arbete.

SLIPI,
Sveriges Likares Intresseforening for
Primar Immunbrist

SISSI,
Sveriges Immunbristsjukskoterskors
Intresseférening

Mote mellan PIO, SLIPI och SISSI

Sedan 2006 traffas, en gang om aret, represent-
anter ur styrelsen fran PIO, SLIPI/SISSI, ldkarnas
samt sjukskoterskornas intresseorganisationer foér
primar immunbrist for att diskutera vad som ar pa
gang i respektive organisation samt vilka arenden
man kan samarbeta omkring.

Den 29 augusti traffades representanter fran
respektive férening i Stockholm.
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Vid motet diskuterades bl a:

e Presentation av organisationerna, nytt sen sist

e PIDcare, registret for primar immunbrist

e Nyfoddhetsscreening

e Landstingens Gvertagande av ansvaret for
immunglobulinpumpar

e Varldsimmunbristveckan 2017

Nasta mote ska ske i september 2017.

PIO ar sammankallande.

NMPI,

Nordiskt Mote for Primar Immunbrist

Ett NMPI-mote genomférdes den 30 april — 1 ma;
i Kbpenhamn. Fran PIO deltog Maria Monfors och
Mette Larsen. Vid motet deltog representanter
fran primar immunbristorganisationerna/férenin-
garna i Danmark, Norge, Finland, Sverige och
Island. Under métesdagarna diskuterades nyheter
och aktuella fragor i de olika organisationerna.
Den 5 december holls ett telefonmote dar Malin
Lenneryd deltog fran PIO.

IPOPI,

International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies

PIO ar fortsatt medlemmar i IPOPI och deltog med
fyra representanter vid IPOPI-mote i Barcelona 21-
24 september. Ett samarbete kring en medlems-
enkat genomférdes under sommaren och i
samband med familjelagret fanns IPOPI pa plats
och filmade intervjuer med medlemmar, lakare
och sjukskoterska. Filmerna kommer laggas upp
pa IPOPIs hemsida under 2017. PIO hade med

en rapport fran familjelagret i IPOPIs elektroniska
nyhetsbrev.

EURORDIS

PIO har under 2016 varit stddjande medlemmar i
Eurordis, en europeisk allians fér patientorganisa-
tioner for sallsynta sjukdomar.



LANSAVDELNINGARNAS VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smalands styrelse bestod under verksamhets-
aret 2016 av ordfdrande Anette Andersson,
ledamoter Ing-Marie Eliasson, Susanne Svensk och
Erkki Svensson samt suppleanter Gun Séderholm
och Malin Seebergs. Ledamoten Anita Johansson
gick hastigt bort i november.

Arsmate holls i februari.

Under Varldsimmunbristveckan deltog
ordféranden i ett programinslag i Radio Kalmar.
PIO Smaland var ocksa representerade i entrén till
lanssjukhuset i Kalmar.

Anette Andersson deltog vid en traff for
medlemmar och patienter pa Infektionskliniken i
Vaxjo som anordnades i maj.

Planerad familjedag pa Tabergstoppen med lunch
och tipspromenad stalldes in pa grund av for fa
anmalda.

Hostens medlemstraff tillsammans med Infektions-
kliniken Lanssjukhuset Ryhov blev instélld pga
tidsbrist.

Ett informationsbrev, att distribuera ut till lanets
vardcentraler innehallande vad Pl innebar, har
under hosten arbetats fram tillsammans med PIO
Riks. Distribution kommer att ske under ar 2017.

Per den 21 december 2016 hade PIO Smaland
totalt 107 medlemmar varav 62 patienter, 13
anhoriga, 10 familjemedlemmar, 3 ldkare, 1
sjukvardpersonal, samt 18 stédjande medlemmar.

PIO Skane - Blekinge
Arsmotet holls den 6 februari i Lund.

Fem styrelsemdten har hallits under dret.

PIO Skane-Blekinge har erbjudit medlemstraffar
med bio under 2016. De hdlls i Helsingborg pa
Filmstaden, i Bromolla pa Filmpalatset och i
Karlskrona pa Biostaden.

Tva representanter fran PIO Skane-Blekinges
styrelse deltog vid Riksféreningens arsmote i
Norrkdping 2016-03-19.

En representant deltog i IPOPIs immunbrist-
konferens i Barcelona, Spanien, 21-24 september
2016.

Under en av Varldsimmunbristveckans dagar hade
lansavdelningen ett informationsbord i entrén

pa Lunds Universitetssjukhus. Da informerade
styrelsemedlemmar om immunbrist och PIO samt
delade ut informationsmaterial, bl.a. om varnings-
tecken fér immunbrist. Det var bara personer fran
allmanheten som visade intresse.

PIO Skane-Blekinge hade under aret 114
medlemmar varav 55 patienter.

PIO Stockholm - Uppsala

Ar 2016 hade PIO Stockholm-Uppsala 176 st.
medlemmar, varav 93 patientmedlemmar.

Under 2016 har PIO Stockholm-Uppsala haft ett
arsmote, ett arbetsmote, tva styrelsemdten per
telefon och ett medlemsméte som innehdll tva
stycken intressanta foreldasningar:

Den ena forelasningen handlade om “Immun-
férsvarets centrala betydelse foér halsa och sjuk-
dom” och holls av Jan Ernerudh, Professor i klinisk
immunologi, Linkdpings Universitet, Institutionen
for klinisk och experimentell medicin, Klinisk
Immunologi.

Mellan féreldsningarna hade vi en trevlig gemen-
sam lunch.

Den andra foreldsningen handlade om "hur
kosten kan stddja ett nedsatt immunfoérsvar” och
holls av Ulrika Hoffer, kostradgivare, journalist.
Ulrika gav oss inspiration att gora sunda val, och
fokuserade pa kopplingen mellan kost och immun-
férsvar. Det bjods pa “juice - smoothieshow” med
smakprover och tips och tricks som man kan
anvanda i sin vardag.

PIO Vasternorrland - Jamtland

Under 2016 har inga aktiviteter gt rum och
styrelsen planerar for att formellt avsluta
féreningen under 2017.

PIO Vast - Halland
PIO Vast Halland bjod in till arsmote den 21 april.
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Vi hade en forelasare fran ett apotek som
berattade om apotekets olika tjanster.

Det var fem medlemmar férutom styrelsen.
Arsmétet blev ogiltigférklarad pga att vi inte hade
haft nagot arsmoéte 2015 for verksamhetsaret
2014. PIO Riks drev pa och hjalpte till sa att det
blev ett nytt arsmdte den 25 augusti och da blev
det arsmote for bade 2015 och 2016. Ny styrelse
valdes pa motet.

Aktiviteten har varit ldg inom foreningen i ar, inget
medlemsméte.

Styrelsen har haft 2 arbetsméten under varen och
ett styrelsemdte under hosten.

PIO Vast-Halland hade under aret 212 medlemmar,
varav 125 patienter.

PIO Orebro - Vastmanland

Ar 2016 hade PIO Orebro-Vastmanland 90
medlemmar, varav 34 patientmedlemmar.

Arsmotet den 18 februari hélls pa Universitets-
sjukhuset i Orebro och ca 15 medlemmar lyssnade
pa en foreldsning av Per Arneborn, éverlakare

vid Infektionskliniken pa Universitetssjukhuset
Orebro som pratade om olika bakterier i relation

till primar immunbrist. Vidare lyssnade arsmotet
pa Magdalena Ddragrips medlemsberattelse och
hennes upplevelse att f& diagnosen CVID.

Under Varldsimmunbrist veckan 22 — 29 april
delades PIObladet ut pa Vastmanlands sjukhus
Vésterds samt pa Universitetssjukhuset Orebro.

En foreldsning om primar immunbrist holls av
Magdalena Déragrip for personal pa Backby Vard-
central samt for hennes klass pa Ullvi gymnasiet.

Under &ret har PIO Orebro-Vastmanland haft tva
medlemstraffar, en pa varen 22 maj da vi tréffades
pa Kvarntorpshogen i Kumla med fika samt en

pa hosten 25 oktober da vi tréffades pa Backby
Vardcentral i Vasteras.

Anita Déragrip frén PIO Orebro-Vastmanlands
styrelse deltog vid IPOPI-mdtet i Barcelona i
september.

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.
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Konst pa Hog, Kvarntorpshdgen.



EKONOMI

Resultat

Arets resultat uppgar till 259 726 kr, varav
styrelsen har beslutat att avsatta 150 000 kr till
en fond fér medel som ska anvandas i samband
med organisationens 40-arsjubileum 2018.
Organisationens fria egna kapital uppgar till
952 641 kr.

Ansokningar

Statsbidrag

Ansdkan om statsbidrag 2017 sandes till Social-
styrelsen i september manad och samtidigt
lamnades en redovisning for hur arets bidrag har
anvants. | december 2016 kom besked om att
PIO fér 2017 har beviljats fullt statsbidrag av
synnerliga skal.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2016 ansokte PIO

och beviljades bidrag fran Kungaparets bréllops-
fond, Prins Carl Gustafs stiftelse, Sunnerdahls
handikappfond, Sven Jerrings Fond, Ulf Lundahls
minnesfond och landstingen i Stockholm, Varm-
land, Vastmanland samt Region Halland och
Region Ostergétland. Infér familje-/ungdomslégret
2017 har ansdkningar skickats till Stiftelsen Lars
Hiertas Minne, Stiftelsen Sunnerdahls handikapp-
fond och Ake Wibergs stiftelse och bidrag har
beviljats av alla tre. Ytterligare ansdkningar om
bidrag for 2017 ars lager kommer att skickas till
fonder och landsting i bérjan av 2017.

Inkomster

Statsbidrag

Statsbidraget pa 1 111 920 kr ar PIOs enskilt
stdrsta inkomst. Fran det betalas ett samarbets-
medel till Handikappférbunden som 2016 uppgick
till 246 218 kr.

Intékter fran medlems- och prenumerations-
avgifter uppgick till 195 284 kr.

Statsbidraget ger PIO mdjlighet att ha anstallda
som bedriver organisationens |6pande verksam-
het som omfattar saval administrativt arbete som
paverkansarbete, medlemsaktiviteter och kontakter.
PIO fick statsbidrag forsta gangen ar 2002. Sedan
dess har organisationens verksamhet utvecklats
och medlemsantalet 6kat.

Under 2016 hade PIO fyra personer anstallda pa
motsvarande 1,7 heltidstjanster.

Samarbetsmedel

PIO har under 2016 samarbetat med och/eller
erhallit stod fran foljande:

Baxalta/Shire

CSL Behring AB

NordicInfu Care AB

Octapharma Nordic AB

Steripolar AB

TP Medical AB

Gavor

PIO har mottagit 21 412 kr i enstaka gavor fran
medlemmar, gavor fran andra enskilda givare samt
gavor fran manadsgivare.

Forskningsfonden

Genom gavor, bland annat till minne av avlidna,
har PIO under 2016 mottagit 13 405 kr till
forskningsfonden.

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

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2016!
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RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2016

Resultatrdakning for ar 2016

Intdkter

Medlemsavgifter och bidrag 1613584

Forsaljning och annonsintakter 189 528

1803 112

Kostnader

Kostnader for information och trycksaker -99 970

Lamnade bidrag och medlemsavgifter -270 987

Administration och lokalkostnader -209 783

Motesutgifter -198 515

Personalkostnader -765 879

Avskrivningar -3766

-1 548 900

Rorelseresultat 254 212

Finansiella poster

Ranteintakter 5514

Bokslutsdispositioner

Fondering till jubileumsfond - 150 000
| Arets resultat 109 726

Balansrakning per 2016-12-31

Tillgangar

Materiella anlaggningstillgangar 6 037

Finansiella anldggningstillgangar (Forskningsfonden) 111917

Kortfristiga fordringar 18 027

Kassa och bank 1593 153

Summa tillgangar 1729 134

Eget kapital

Bundet eget kapital 354 781

Fritt eget kapital 952 641

Obeskattade reserver

Jubileumsfond 250 000

Kortfristiga skulder

Leverant®rsskulder 32 500

Skatteskulder 17 791

Ovriga kortfristiga skulder 28 898

Upplupna kostnader och foérutbetalda intékter 92 523
‘ Summa eget kapital och skulder 1729 134
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Tack for allt stod och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2017-02-01
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