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Pa omslaget

Zebra-promenad pa Teneriffa under Varldsimmunbristveckan. Foto: via Runa Bergbom

Bild fran skattjakten under PIOs familjelager i Uskavi. Foto: Ulrika A Jondelius

PIO Orebro-Vastmanland informerar pa en féretagsmassa under Varldsimmunbristveckan. Foto: Emma Molin
Foreldsning under PIOs &rs- och medlemsméte i Gavle. Foto: Ulrika A Jondelius

Deltagare fran det nordiska motet for unga vuxna pa Island utanfér The Lava Tunnel. Foto via patentorg. Lind



INLEDNING

PIO

Primar immunbristorganisationen, PIO, ar en partipolitiskt och religiést obunden, ideell organisation for
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

Alla personer med primdr immunbrist ska fa en tidig korrekt diagnos, basta kanda vard och
behandling, samt mdjlighet till ett bra liv.

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 stod och insatser kommer var grupp tillgodo och ger maojlighet 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. Morkertalet 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 behéva 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 forsvinner 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 2019
ORGANISATIONEN

Arsmotet med medlemsméte holls i Gavle den 30
mars. Féreldsningarna handlade bland annat om
immunsystemet och primar immunbrist samt om
sambandet mellan immunsystemet och beteende.

Under Varldsimmunbristveckan 22-29 april var
det dags igen fér PIOs kampanj “GoZebra”.
Genom att promenera for primar immunbrist
samlade medlemmar, familjer, lansavdelningar

och féretag in ett ekonomiskt bidrag till ytterligare
informationssatsningar fran kampanjens sponsorer.

Den 25 maj anordnades en nordisk workshop om
immunglobuliner i Stockholm foér uppmarksamma
immunglobulintillgangen i varlden. Workshopen
samlade representanter fran patientféreningar i de
nordiska landerna, professionen och representanter
fran plasma- och medicinteknikféretagen. | sam-
band med den nordiska workshopen arrangerades
den 26 maj det arliga NMPI-mdtet, dar styrelse-
representanter fran landerna deltog.

PIOs arliga familjeldager holls 9-11 augusti pa
Uskavigarden utanfér Nora.

Fyra representanter fran PIO deltog 4-6 september
vid ett mote i Stromstad som anordnades av sjuk-
skoterskornas och ldkarnas intresseféreningar
for primar immunbrist, SISSI och SLIPI. Under
motet hade PIO ett utstéllningsbord med infor-
mation och det spelades ocksa in ett avsnitt av
podden "“Sa sjukt”.

Den 12-15 september anordnades for forsta
gangen ett gemensamt nordiskt méte pa Island for
unga vuxna. Vardar fér moétet var den Islandska
patientorganisationen Lind. Syftet med motet var
att 6ka samverkan mellan unga i de nordiska lan-
derna for att bland annat utveckla det intresse-
politiska arbetet kring fragor som rér gruppen.

Den 11-13 oktober samlades PIOs styrelse i
Orebro for arbetshelg och styrelsemote.
Representanter fran PIOs lansavdelningar var
inbjudna till styrelsemdétet. PIO Smaland,

PIO Stockholm - Uppsala samt PIO Orebro -
Vastmanland skickade representanter.

Den 5-8 november deltog tre representanter

fran PIO vid IPIC, ett internationellt primar
immunbristmote for lakare, sjukskoterskor och
patientorganisationer som anordnades i Madrid av
den internationella patientorganisationen IPOPI.
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Under aret har sex nya avsnitt av PIOs podd “Sa
sjukt” spelats in och lanserats.

Medlemsutveckling 2015-2019
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Medlemsutveckling

Den 31 december 2019 hade PIO 910 medlemmar
(+17 jamfort med 2018) fordelade pa:

Patientmedlemmar: 468 (+1)
Anhorigmedlemmar: 263 (+90)
Familjemedlemmar, ej betalande: 4 (-68)
Stddjande medlemmar: 146 (+0)

Lakare och &vrig sjukvardspersonal: 29 (-6)

Lansavdelningar

PIO ar 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. Det finns kontakt-
personer i Norra Norrland och Ostergétland.

| PIO finns aven en rikstédckande diagnosgrupp:
HAE-gruppen.

Primara immunbrister

Man kanner i nulaget till drygt 400 olika primara
immunbrister. | PIO finns 6ver 20 sjukdomar
representerade, bland andra:

Autoimmunt lymfoproliferativt syndrom (ALPS)
Brutons agammaglobulinemi (XLA)

CHARGE

Ektodermal dysplasi med immunbrist

HAE

Hyper-IgM-syndromet

Hyper-IgE-syndromet

IgG-subklassbrist

IPEX-liknande syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrist

Kronisk granulomatos sjukdom (CGD)

Kronisk mukokutan candidasis

Medfédda 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 ar att de oftast ar arftliga och kroniska,
oftast livslanga och innebar ett livslangt beroende
av lakemedel, sjukvard, anpassningar i vardagen
och extra stdd fran samhaéllet. Behovet av
information &r stort bland medlemmarna och i
samhallet i stort. Att informera och ge

mojlighet till erfarenhetsutbyte ar en viktig del i
PIOs verksamhet. For att underlatta mojligheten
till erfarenhetsutbyte mellan medlemmar finns ett
slutet medlemsforum péa Facebook.

Ledamoter i styrelsen

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

Linda Zakrisson, ledamot

Suppleanter i styrelsen

Magdalena Déragrip
Jennie Sefton
Sandie Stegenberg
Lisa Wallin

Revisorer och revisorssuppleant

Lena Jansson, LJ reVision, auktoriserad revisor
Maria Michelfelder, fortroendevald revisor
Gunnel Wahlstedt, revisorssuppleant

Valberedning
Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Anita Doragrip

Forskningsrad

Professor emeritus Janne Bjorkander,
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

PlObladet
Redaktor:
Ann-Sofie Isaksson Nordmark

Korrekturlasare:

Maria Michelfelder

Camilla Ottosson

Layout:

Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret
Samradsgrupp:

Anders Fasth

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Anneli Larsson

Maria Michelfelder
Gastmedarbetare 2019:

Malin Wendel, beteendevetare, forfattare,
mental tranare

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 och Magdalena Déragrip, admin.

Kontoret

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

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

Mia Grushult, ekonomiassistent

Ulrika A Jondelius, kontorsansvarig

PIOs kontor finns pa Mellringevagen 120 B,
703 53 Orebro.

Organisationsnummer: 845001-0718.
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MOTEN OCH SAMMANTRADEN

Arsmote

Den 30 mars holls PIOs ars- och medlemsmote pa
Gavle Central Konferens i Gavle. Cirka 46 med-
lemmar, foreldasare och utstallare deltog.

Utdver arsmdtet bjods medlemmarna pa flera
forelasningar.

Professor emeritus Janne Bjérkander gav en
introduktion till immunsystemet och primar im-
munbrist. Professor Mats Lekander féreldste om
sambandet mellan immunsystemet och beteende
under rubriken “Vad vet hjarnan om kroppen?”.
Under dagen fick vi ocksa lyssna pa en medlems-
beréttelse fran en ung PIO-medlem som berattade
hur det ar att vaxa upp med en primar immunbrist
och om sina framtidsdrommar.

Janne Bjorkander ledde arsmotesforhandlingarna.
Under motet omvaldes Maria Monfors till PIOs
ordférande. Anita Doragrip avtackades for sin
engagerade insats som ledamot i PIOs styrelse.

Anita Doragrip avtackas av PIOs ordférande Maria Monfors.
Foto: Ulrika A Jondelius
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Styrelsemoten

Styrelsemo&ten har genomférts under aret den
27 februari, 30 mars, 19 juni, 28 augusti och
13 oktober.

Vid dessa avhandlades bl. a:

e Arsmétet 2019 och 2020, 2021

e Medlemsavgiften

e Arsplan och budget

e Ekonomi

e Remissvar

e Utdelning ur forskningsfonden

e Uppdatering av forskningsfondens stadgar
e |ansavdelningarna

¢ Neonatal screening

e Immunglobulintillgdngen

e Podcasten “Sa sjukt”

e Rapporter fran moten dar ledamdter deltagit
e Verksamhetsrapportering

e Varldsimmunbristveckan

e PlDcare - kvalitetsregistret

e Hostens styrelsemdte

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 31 mars samt den 12 oktober traffades
styrelsen for arbetsmote.

Ordférande Maria Monfors och anstallda i PIO
hade ett arbetsmote pa PIO-kontoret i Orebro den
6 maj.

Telefonmoten

PIOs kontor och arbetsutskott samt arbetsgrupper
har haft telefonméten I6pande 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 mentala utmaningar 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 allmanhet, sjukvards-
personal och beslutsfattare. Malet &r 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
anordnades aktiviteter runt om i varlden.

| Sverige genomfordes PIOs kampanj ”GoZebra”
dvs "Ga som en zebra"”, “Bli lite zebra” och ga
fér primar immunbrist och PIO. Medlemmar,
familjer, kompisgang och féretag promenerade och
samlade minuter. Malet pa 700 timmar slogs och
resultatet blev hela 906 timmar! Tack vare stort
engagemang fran manga medlemmar och andra
stodjande fick PIO 25 000 kronor fran kampanjens
samarbetspartners att anvanda till information.
Under veckan lade manga medlemmar upp
information i sociala medier och hjalpte till att
sprida kunskap om primar immunbrist.
Lansavdelningarna bjod in till gemensamma
promenader i Lund, Enkdping och pa Brannd.

PIO Orebro-Vastmanland hade ett informations-
bord pa en féretagsmassa i Kumla. PIO Smaland
informerade om primdr immunbrist pa Vasterviks
sjukhus och Ljungby Lasarett. PIO fick ocksa ett
antal gavor under veckan fran privatpersoner och
en medlem i PIO Orebro - Vastmanland samlade in
pengar till PIO i insamlingsbdssa. Infér veckan och
under veckan publicerades inldgg och bilder pa
Facebook, Twitter samt pio.nu och press-
meddelanden skickades ut.

Detta ar samarbetade PIO med CSL Behring,
NordicInfu Care, Shire/Takeda och Steripolar.

Medlemsmote

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

PIObladet

PIObladet 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 féredragshallare. Tidningen har dven
delats ut vid méten. PIO har under aret haft 38
stycken prenumeranter utdver medlemmarna.
Material till artiklar hamtades fran PIOs
verksamhet, méten om primar immunbrist,
gastmedarbetaren m.m.

Innehall i PlIObladet 2019

e Hant se'n sist, ordférandens reflektioner

Arsméte:

o Ars- och medlemsmote 2019 i Gavle,
med referat fran féreldsningar av professor
emeritus Janne Bjorkander, psykolog och
professor Mats Lekander samt fran
Emelie, PIO-medlem.

PIOs forskningsstéd 2018:

e Ramona Fust, infektionskliniken, Universitets-
sjukhuset i Linkdping, beskrev sin forskning
om utveckling av standardiserat och struktu-
rerat sjukskoterskebesok for uppféljning av
vard och behandling for personer med svar
primar immunbrist.

e Vanda Friman, immunbristmottagningen pa
Infektionskliniken i Géteborg, beskrev sin
forskning med syfte att hitta méjliga samband
mellan autoimmunitet och utveckling av
lymfoproliferation.

Gdstmedarbetare:

e Malin Wendel, beteendevetare, forfattare,
mental trdnare och gastmedarbetare i PIObladet
2019, belyste i sin artikel psykisk halsa och
personlig utveckling hos unga med primar
immunbrist.

Medlemsberéttelse:

e Om psykisk halsa hos unga med primar
immunbrist skrev aven PIO-medlemmen
Frederick Godden.

Vérldsimmunbristveckan:

e Kampanjen #GoZebra.

ESID/INGID/IPOPI-méte:

e Referat fran foredrag av lakare och professorer
samt intryck och reflektioner fran det
internationella moétet i Lissabon 2018.
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SLIPI/SISSI-méte, referat fran foreldsningar:

* De tio viktigaste vetenskapliga publikationerna,
Jenny Lingman-Framme, &verldkare.

e Hud och immunbrist - immunologi och klinik,
Kristina Eriksson, professor och Hanna Brauner,
ST-l&kare och forskare.

e Vaccinationer vid primar immunbrist, Karlis
Pauksens, docent.

e Neonatal screening i Sverige och Norge,
Nicholas Brodszki, dverldkare och Asbjgrg
Stray-Pedersen, dverldkare.

e Nya perspektiv pa CVID, Klaus Warnatz,
professor.

Familjeldger, referat fran foreldsningar:

e Om vad stress, utbrandhet ar och vilka risk-
och friskfaktorer som finns, Caisa Lindstrém,
kurator, medicine doktor.

* Immunbrist — genetik och terapi, Lennart
Hammarstrém, senior professor.

Ldnsavdelningarna:

e Varldsimmunbristveckan 2019, PIO Smaland.

e Medlemstraff, PIO Smaland.

Ovrigt:

e Annu en livsviktig milstolpe uppnadd,
SCID-screening.

e Nordiskt mote for unga vuxna pa Island.

e PlO i sociala medier.

e Nordiskt immunglobulinmdte med internationell
narvaro.

Annonsorer i PIObladet under &r 2019 var CSL
Behring, NordicInfu Care, Steripolar, Takeda och
TP Medical.

Sa sjukt — en podd om livet med
primar immunbrist

Podden ar ett samarbetsprojekt mellan PIO och CSL
Behring som startades i november 2018 for att fira
PIOs 40-arsjubileum genom att sprida kunskap om
primar immunbrist pa ett nytt satt. Under 2019
producerades sex nya avsnitt (avsnitt 4-9). Flera
planeringsméten har hallits under aret dar Anneli
Larsson, Maria Monfors och Ulrika A Jondelius har
deltagit fran PIO. | podden berdttar medlemmar i

olika aldrar om sin vardag med primar immunbrist.

| varje avsnitt intervjuas ocksa experter som
berdttar mer om sjukdomarna, behandlingar,
forskning och livsstilsfragor. Alla podd-avsnitt
avslutas med fragelddan “Anders Fasth svarar och
forklarar”.

Under 2019 hade podden &ver 3000 lyssningar.
Avsnitt 4: Att valja framtid.

Avsnitt 5: Primar immunbrist — mer an infektioner
Kopplingen mellan primar immunbrist och auto-
immunitet.
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Avsnitt 6: Traning! Hur funkar det for personer
med primar immunbrist?

Avsnitt 7: Nar man inte ar kompis med sin sjuk-
dom och medicinering.

Avsnitt 8: Forskning och behandlingsmojligheter
inom omradet primdr immunbrist.

Avsnitt 9: Foraldraskap och primar immunbrist.
Programledare: Micha Arlt. Producent: Estrid
Bengtsdotter. PIOs podd “Sa sjukt” gar att lyssna
pa via PIOs hemsida eller dar poddar finns.
Podden har ocksa en egen YouTube-kanal.
Samarbetsprojektet |6per vidare under 2020.

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-
bestallningarna sker via hemsidan. Webbshopen
dar det gar att bestalla material, kdpa zebra-
produkter och skénka gavor var vélbesokt. Det gar
ocksa att lyssna pa PIOs podd “Sa sjukt” via hem-
sidan. Under 2019 har hemsidan haft cirka 11 915
anvandare varav 30,9 % aterkommande besokare
och 69,1 % nya besdkare. Vid dessa besdk visas
cirka 5 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 775

foljare, en 6kning med 88 personer fran 2018. For
PIOs medlemmar finns ett slutet medlemsforum,
PIO medlemsforum, samt ytterligare en Face-
book-grupp for medlemmar med HAE, PIO-HAE.
PIO har ocksa Instagramkonto, www.instagram.
com/pio_sverige, Twitter-konto, twitter.com/
PIOriks, samt ett YouTube-konto, www.youtube.
com/user/PlOriks.

Informationsmaterial

Revideringen av bladet Varningstecknen for primar
immunbrist samt PIOs gula informationsfolder
slutférdes och trycktes under varen. Ett Info-
grafik-blad togs fam med snabbfakta om PIO och
primar immunbrist. En ny folder med Halsotips
togs fram som ersatter den tidigare foldern “Sa
mar immunforsvaret battre”. Revideringen av PIOs
skolmaterial paboérjades. Marknadsfoéringsmaterial
féor podden har producerats. Rdda kuvertet med
information om PIO har tagits fram och kommer
delas ut pa sjukhus som 6nskar efter 6verens-
kommelse. Befintligt material spreds via hemsidan,
kontoret, foretradare och enskilda medlemmar i
PIO till sjukhus, myndigheter, beslutsfattare,
allmanhet och medlemmar.



Zebrakonceptet

Under aret har PIO fortsatt att jobba med "zebra-
konceptet” for 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 kom-
mer? Leta efter det ovanliga, det kan vara primar
immunbrist!”. Det har kopts in fler produkter till
zebra-butiken. Alla som handlar produkter far ett
informationsblad om primar immunbrist i samband
med sitt kdp. Overskottet fran forsaljningen gar till
PIOs verksamhet.

Ovrigt

PIO har gett service till lansavdelningarna i form av
stod i foreningsfragor och hjalpt till vid utskick med
mera.

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

Information till sjukhus

Under hosten togs det fram nytt informations-
material med information om PIO som pa sikt ska
ersatta de 58 sjukhusparmar som nu finns pa 27
sjukhus runtom i Sverige. Materialet kommer att
delas ut i speciellt framtagna réda kuvert. PIO har
boérjat kontakta ansvarig sjukskodterska pa avdelnin-
garna for att be om hjalp att dela ut kuvert till
personer med primar immunbrist samt narstaende
till barn med primar immunbrist. Arbetet med att
avveckla sjukhusparmarna och att ersatta med
informationskuvert fortsatter under 2020.

Stort tack till alla faddrar som har hjalpt till med
sjukhusparmarna under manga ar.

Utskick

Under aret skickade PIO ut féljande information till
medlemmarna:

e PlObladet

o Arsbersttelse

o Arsmétesprotokoll

o Arsmotesinbjudan samt &rsmoteshandlingar

* 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 310 medlemmar har hittills anmalt sitt
intresse att fa information via e-post.

Massmedia

Pressmeddelanden

Pressmeddelanden skickades till olika medier i
samband med drsmotet i Gavle och Varldsimmun-
bristveckan (angaende lansavdelningarnas respek-
tive zebra-promenad samt PIO Smalands informa-
tionsdagar pa sjukhusen).

Radio/TV
Radiointervju i Sveriges Radio, P4 Jonk&ping den
8 februari med PIO Smalands ordférande Anette
Andersson.

Tidningar/e-tidningar
Artikel i tidningen Land den 21 februari med PIO
Smalands ordférande Anette Andersson.

Annons-pluggar

PIOs annons-pluggar, som gar att hdmta ner fran
hemsidan for att anvanda (utan kostnad for PIO)

i tidningar nar de har annonsplatser éver, har
anvants i DirektPress Stockholmstidningar med
utgivning i hela Stockholm stad samt i stora delar
av Stockholms lan.

Plugg-annons har dven anvants i AnnonsNytt, med
utgivning i Osthammars kommun.

Google Ad Grants

Google Ad Grants ar ett program dar Google
stodjer 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
exempelvis organisationens hemsida visas nar
nagon person goér en relevant sékning via
Google. For att fa ta del av programmet kravs
att organisationen uppfyller vissa krav.

PIO blev godkanda att ta del av programmet 2018
och har lyckats att behalla mojlighet att fa 10 000
USD per manad i gratis Google Ads-annonsering
under 2019.

Under aret har PIOs googleannonser visats 9859
ganger nar nagon har googlat pa PIOs sdkord och
av dessa har 1628 personer gatt vidare till PIOs
hemsida for att soka mer information.

Utbildning

Ulrika A Jondelius och Anneli Larsson har, i januari
respektive november, gatt en endagskurs for att
lara sig gora film for sociala medier.
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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 2019 ars familjelager som holls den 9-11
augusti kom totalt 8 familjer, nagra nya, nagra
som har varit med ett par ganger tidigare och
veteranerna. Totalt deltog 28 personer samt ledare
och arrangorer.

Uppskattade aktiviteter var den spannande skatt-
jakten med hjalp av tre PIO-pirater och “Fangarna
pa Uskavi” dar deltagarna fick svara pa kluriga
gator och 16sa problem pa jakt efter de efter-
traktade nycklarna. Tipspromenad, drakbygge,
mini-golf, paddla kanot, bad, pyssel, spel och lekar
var andra aktiviteter pa lagret. Ungdomarna fick
ocksa prova pa bagskytte och bowling.

| pysselrummet var det populart att mala pa allt
fran sma textilfigurer till t-shirts och frisbees.

Det bjods som vanligt pa larorika féreldsningar
som gav mycket kunskap och vackte bade tankar
och kénslor. Lennart Hammarstrém, professor i

klinisk immunologi, Karolinska Institutet
forelaste om “Immunbrist — genetik och terapi”.
Caisa Lindstrom, kurator, medicine doktor

Barn- och ungdomskliniken, Region Orebro

lan forelaste under rubriken “Om vad stress,
utbréandhet ar och vilka risk- och friskfaktorer
som finns”. | samband med varje foreldsning
blev det givande diskussioner.

P& familjelagret gavs mojlighet att dela erfaren-

heter med varandra. Det ar 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, Jennie
Sefton och Linda Zakrisson med medhjalpare Erica
Jondelius, Emma Jondelius och Amos Bjursbo samt
med stéd fran PIO-kontoret. Lagret genomférdes
med bidrag fran fonder och stiftelser, landsting
samt samarbetsstod fran ett ldkemedelsforetag.
Olika matbutiker bidrog med frukt och fika.

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.

Massor, moten och seminarier

Funktionsratt Sverige

Maria Monfors deltog vid Funktionsratt Sveriges
kongress den 16 maj samt vid ett ordférandemdte
24 oktober. Vid kongressen presenterades att
verksamheten kommer att ha ett samlat fokus-
omrade, ratten till jamlik halsa.

Socialstyrelsen

Den 5 augusti infordes nyféddhetsscreening for
SCID i PKU-provet. Nagot som flera aktorer, dari-
bland PIO, arbetat fér i manga ar. PIO har bland
annat uppvaktat beslutsfattare, medverkat vid
moten och besvarat remisser.

Anders Fasth och Anneli Larsson representerade
PIO i en referensgrupp vid ett terminologiméte med
Socialstyrelsen den 4 juni. Métet var en fortsattning
pa ett arbete som startades 2018. Ett forslag togs
fram att termen Sallsynt halsotillstand ska anvan-
das. Aven ett forslag till definition fér begreppet
togs fram och en anmarkning redovisades. Beslut
om att anta forslaget togs av Socialstyrelsen i
borjan av 2020.

Anneli Larsson deltog den 14 juni vid ett dialog-
mote pa Socialstyrelsen om hdgspecialiserad vard.

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for ovanliga
diagnoser som drivs av Informationscentrum for
ovanliga diagnoser, I0D. Anneli Larsson fran PIO
utsags 2009 av Sahlgrenska akademien till ledamot
i IODs expertgrupp och uppdraget fortgick 2019.
Expertgruppens uppgift ar att granska och komma
med synpunkter pa informationen i databasen
gallande olika sallsynta sjukdomar. Under aret har
Anneli Larsson deltagit vid nio stycken moten.

| december meddelades att det pa grund av en
forsenad upphandlingsprocess finns risk att data-
basen fran och med februari 2020 riskerar att inte
uppdateras under en lang tid om processen drar

ut pa tiden. Det &r risk att verksamheten for IOD
vid Sahlgrenska akademin férsvinner och det kan
ta tid for en ny aktor att bygga upp verksamheten.
Anneli Larsson medverkade tillsammans med 6vriga
experter i gruppen i en debattartikel i GP for att
uppmana berdrda parter att skynda pa processen
for att sakra tillgangen till kvalitetsgranskad infor-
mation om ovanliga sjukdomar.

IPIC (International Primary
Immunodeficiencies Congress)

Den 6-8 november deltog Magdalena Déragrip,
Anneli Larsson och Maria Michelfelder vid

IPOPIs (International Patient Organisation for Prima-
ry immunodeficiencies) internationella méte, IPIC,
for lakare, sjukskoterskor och patientorganisationer.
Métet agde rum i Madrid, Spanien. Presentation-
erna och diskussionerna under métet var inriktade
mot vard och behandling. Cirka 750 personer fran
64 lander deltog. Nagra av de amnen som belystes
var immundysreglering, lungkomplikatoner, gen-
terapi och mycket mer. Referat fran forelasningarna
kommer att publiceras i PIObladet.

PIDcare

Kvalitetsregistret gor det maojligt att folja upp

och forbattra varden for patienter med primar
immunbrist eller 6kad infektionsbenagenhet.
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 har Maria Monfors och/eller Susanne
Larsson medverkat vid fyra méten (varav tva via
videokonferens). Under aret har styrgruppen bland
annat arbetat med att utveckla Halsodagboken sa
att den ska bli &nnu mer anvandarvanlig och med
att forbattra statistikuppgifterna for sjukvards-
personal. Andra fragor som har diskuterats ar
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ekonomi och att fa fler kliniker och patienter att
ansluta sig till registret samt att 6ka anvandandet
bland de som redan &r anslutna.

Workshop om immunglobuliner

Den 25 maj anordnades en nordisk workshop om
immunglobuliner i Stockholm for att uppmark-
samma immunglobulintillgangen i varlden. Malet
med dagen var att 6ka kunskapen och férsdka fa
en bild av hur tillgdngen ser ut och diskutera vilka
atgarder som kan behdva vidtas for att sakra till-
gangen. Vid workshopen foreldste representanter
fran IPOPI (International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies) och PPTA (Plasma
Protein Therapeutics Association) samt lakare

och sjukskoterskor. Workshopen samlade ett
trettiotal representanter fran patientféreningar

i de nordiska landerna, professionen och
representanter fran plasma- och medicin-
teknikforetagen. Fran PIO deltog Anders Fasth,
Maria Monfors, Jennie Sefton, Magdalena
Doragrip, Lisa Wallin, Linda Zakrisson, Sandie
Stegenberg, Ulrika A Jondelius och Anneli
Larsson.

SLIPI/SISSI-kongress

Fyra representanter fran PIO, Maria Monfors,
Camilla Ottosson, Birgitta Lange och Anneli
Larsson deltog den 4-6 september vid en kon-
gress anordnad av sjukskoterskornas och lakarnas
intresseféreningar for primar immunbrist, SISSI
och SLIPI. Lakare och sjukskoterskor fran framst
Sverige men aven fran de 6vriga nordiska
landerna samlades for att lara sig mer om primar
immunbrist. PIO hade ett utstallningsbord for att
informera och dela ut material. PIO deltog dven
vid forelasningarna for att skriva referat till
PIObladet. Det spelades ocksa in ett avsnitt av
podden “Sa sjukt”.

TLV (Tandvards- och lakemedelsférmansverket)
Den 14 juni deltog Anneli Larsson vid dialog-
forum med TLV. Utmaningar med nya avancerade
lakemedel, Policy for patientmedverkan och
medicinteknik stod bland annat pa agendan.

Skolinspektionens samradsgrupp

Den 18 oktober deltog Maria Monfors vid

ett samradsmote mellan Skolinspektionen,
Skolverket och Specialpedagogiska skol-
myndigheten. P4 motet presenterades aktuellt
lage inom respektive myndighet. Skolverket
presenterade ocksa revideringen av kunskaps-
kraven i grundskolans kursplaner.
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Ovrigt

Den 4 april informerade Anneli Larsson om PIO
pa en utbildningsdag for sjukskdterskor som
anordnades i Lund av ett lakemedelsféretag och
ett medicinteknikféretag.

Den 7 maj deltog Anneli Larsson vid Patientriks-
dagen som arrangerades av fem Funktionsratts-
organisationer. Vid métet diskuterades Patient-

lagen och hur patienternas stallning ska kunna

starkas.

Centrum for séllsynta diagnoser anordande i

maj en “speed dating” dar lakarstudenter, for att
léra sig mer om ovanliga sjukdomar, fick traffa
personer med olika kroniska sjukdomar. Fran PIO
deltog tvad medlemmar.

Den 25 september deltog Anneli Larsson vid ett
hognivamote anordnat av Reformklubben dar
patientorganisationer, politiker och tjansteman
traffades for att lyssna pa féreldsningar och
diskutera LIF:s etiska regelverk om samarbete
med intresseorganisationer.

Den 8 oktober deltog Camilla Nordmark som
representant for PIO pa ett méte anordnat av
Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD). Vid motet
informerades bland annat om varden for sallsynta
diagnoser inom Stockholms lans sjukvardsomrade
och om ERN-Europeiska Referensnatverk.

Den 3 december deltog Camilla Nordmark och
Marie Nordstrand fran PIO Stockholm — Uppsala
som representanter for PIO pa ett referensgrupps-
mote med Nationella programomradet (NPO) for
sallsynta sjukdomar. Syftet med referensgruppen

ar att i forsta hand skapa ett forum for dialog,
erfarenhetsutbyte och informationsspridning mellan
NPO, patientforetradare och andra aktérer som ar
involverade i insatser kring patienter med sallsynta
sjukdomar.

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

Remisser och skrivelser

e Ett remissvar har skickats till Socialstyrelsen
avseende forslag till foreskrifter om undantag
fran kravet pa tillstand till genetisk
undersdkning vid allman halsoundersdkning
och foreskrifter om vilka sjukdomar som far
sparas och diagnostiseras genom vavnads-
prover i PKU-biobanken.



e Ett remissvar har skickats till Socialstyrelsen
avseende termposten Séllsynta halsotillstand.

e En skrivelse har skickats till TLV, (Tandvards- och
lakemedelsférmansverket) och till Lake-
medelsverket for att uppmarksamma dem pa
att tillgangen till livsnédvandig behandling
med immunglobulin fér personer med primér
immunbrist behdver sakras.

e Ett remissvar har skickats till LIF, (Lékemedels-
industriféreningen) gallande etiska regler for
samverkan mellan lakemedelsfoéretag och
intresseorganisationer.

Rad och stod

PIO har i ett brev till Migrationséverdomstolen
utryckt stod for att en utvisningshotad pojke, som
stamcellstransplanterades i Sverige for SCID for ca
fyra ar sedan, ska fa stanna i Sverige. PIO har aven
skrivit att brev till Migrationsverket for uttrycka
stod for att en pojke med X-kromosombunden
agammaglobulinemi ska fa stanna i Sverige och
fortsatta med sin livsnédvandiga behandling.

Medlemmar eller personer som misstanker att de
sjalva eller ndgon narstdende har primar immun-
brist kontaktar regelbundet PIO-kontoret for att fa
rad och/eller bestalla 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 for barn med primar immun-
brist. PIOs informationsmaterial ”En férskola/skola
for alla” har distribuerats till skolor och féraldrar vid
bestallning. (Revideringen av PIOs informations-
material till skolor pabérjades under 2019). 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 stdd vid studier pa gymnasium,
hogskolor och universitet har formedlats till
medlemmar, universitet, hdgskolor och andra
intresserade vid bestallning.

Enkater

e PIO har formedlat en enkdtundersékning till
medlemmarna som ingar i en forskningsstudie
som leds av sjukskdterska Ramona Fust.

e | september férmedlade PIO en enkat fran
Funktionsratt Sverige med fragor om
Forsakringskassan.

e PIO besvarade i december en enkat till
Funktionsratts Sverige angaende behovet av
en rattighetsbyra.

Viljedokument

PIOs viljedokument om antibiotikaresistens
fardigstalldes under 2019.

Forskning

PIOs forskningsstdd 2019 tilldelades Karan
Golestani, specialistldkare pa Skanes Universitets-
sjukhus och doktorand vid Infektionsmedicin pa
Lunds Universitet, for hans forskning om tidig
identifiering av variabel immunbrist, CVID.

Ett forslag till revidering av PIOs stadgar for forsk-
ningsfonden har tagits fram. Beslut om revidering
tas vid PIOs arsmote 2020.

PIO har skrivit ett "Letter of support” till CIMED,
Centrum for innovativ medicin, vid Karolinska
institutet for stodja en anslagsansokan for ett
forskningsprojekt om genomsekvensiering som
leds av professor Lennart Hammarstrom.

Karan Golestani tilldelades PIOs forskningsstéd 2019.
Foto via Karan Golestani.
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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 44 medlemsférbund dar
samarbete sker géllande dévergripande och
gemensamma fragor. Representanter fran PIO
har deltagit vid kongress, ordférandeméten,
informationstraffar, och konferenser.

(se under rubrikerna: Méssor, moten och
seminarier samt Paverkansarbete).

ABF

PIOs samarbetsavtal med ABF (Arbetarnas
bildningsforbund) l6pte vidare under 2019.
Syftet med samarbetet dr att kunna erbjuda
medlemmarna och fértroendevalda studie-
mojligheter for att lara sig mer om exempelvis
sjukvardsfragor och féreningsarbete.

Anneli Larsson deltog den 8 oktober vid en
kursdag som ABF anordnade som handlade om
hur man ska vdcka och behalla engagemang i
organisationerna.

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 frdgor man
kan samarbeta omkring.

Den 4 september traffades representanter fran

respektive férening i Stromstad. Fran PIO deltog

Maria Monfors och Anneli Larsson.

Vid méotet diskuterades bl a:

e Nytt sen sist i de respektive organisationerna

e Starten av nyfoddhetsscreening for SCID

e Immunglobulintillgdngen

e Internationella immunbristmdten

e Nytt om PIDcare, registret for primar
immunbrist

e Varldsimmunbristveckan 2020

Nasta mote ska ske i augusti 2020.
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NMPI,
Nordiskt Mo6te for Primar Immunbrist

Ett NMPI-mote genomfordes den 26 maj i sam-
band med den nordiska workshoppen om im-
munglobuliner i Stockholm den 25 maj. Fran PIO
deltog Maria Monfors, Jennie Sefton, Magdalena
Doragrip och Anneli Larsson. Vid métet deltog
representanter fran Finland, Sverige och Island.
Fragor som togs upp var det kommande nordiska
motet for unga vuxna pa Island samt nyheter och
aktuella fragor i de olika organisationerna.

Den 6 februari, 27 mars och 7 augusti holls tele-
fonmoten dér Maria Monfors, Jennie Sefton och
Anneli Larsson deltog.

For férsta gdngen anordnades ett gemensamt
nordiskt mote for unga vuxna, NMPI Youth Camp.
Motet holls den 12-15 september pa Island.

Fran PIO deltog Magdalena Déragrip som dven
foreldste om vad man kan gora for att sprida
kunskap och paverka som patientféretradare.
Syftet med mdtet var att 6ka samverkan mellan
unga i de nordiska landerna for att bland annat
utveckla det intressepolitiska arbetet kring fragor
som rér gruppen. PIO bistod med hjalp att ansdka
om medel fran Nordens valfardscenter och motet
beviljades 50 000 kr i stod darifran.

IPOPI,
International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies

PIO ar fortsatt medlemmar i IPOPI. | IPOPI finns
nu 68 medlemslander fran olika delar av vérlden.
Tre representanter fran PIO deltog vid motet

i Madrid. (se massor, moten). Frederick Godden
fran PIO deltog vid ett telefonmote, IPOPI General
assembly, den 26 september.

| december undertecknade Maria Monfors,
tillsammans med flera andra ordféranden i

IPOPIs medlemsorganisationer, ett brev till
EU-kommissionen och medlemslanderna i EU med
uppmaning att agera for att SCID-screening ska
inforas i fler lander.

EURORDIS

PIO har under 2019 varit stédjande medlemmar i
Eurordis, en europeisk allians for patientorganisa-
tioner for sallsynta sjukdomar.

EPF, European Patients Forum

Magdalena Déragrip deltog vid ungdomsgrupps-
mote i Budapest i borjan av september.



LANSAVDELNINGARNAS VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smalands styrelse har under verksamhetsaret
2019 bestatt av Anette Andersson, ordférande,
samt ledaméterna Ing-Marie Svensson, Anna
Schultz och Erika Lindback. Suppleanter Gun
Séderholm och Malin Seebergs. Adjungerad
kassor har varit Matilda Schultz.

Arsméte holls pa Kinnarps arena i Jonképing i
februari dar deltagarna efter avslutat arsmote sag
matchen HV71 — Rogle fran egen loge.

Under Varldsimmunbristveckan 2019 fanns PIO
Smaland representerade pa Ljungby lasarett och
Vasterviks sjukhus. Bada dagarna var givande och
valbesdkta. Mail, med énskan om annonsering om
Varldsimmunbristveckan 2019, skickades ut till alla
"Bra Liv” vardcentraler i region Jonkdping.

Under dret har tre medlemstraffar med

féreldsningar anordnats med:

e Smittskyddssjukskoterska fran smittskydd och
vardhygien, region Jonk&pings lan.

e Carina Hagstedt, sjukskoterska Infektions-
kliniken, Ryhov, Jénk&ping om renoveringen
och ombyggnationen av infektionskliniken och
Ramona Fust som jobbar som specialist-
sjukskoterska i infektionssjukvard, Infektions-
mottagningen Universitetssjukhuset i
Linkdping. De visade aven PIDcare registret
samt den webbaserade Halsodagboken.

e Traffen i Kalmar med doktor Viktoria
Jarnestrom-Norberg, infektionslakare och
Annica Boija, specialistsjukskoterska, bade fran
Infektionsmottagningen, Lanssjukhuset,
Kalmar, som bl.a. berattade om vad man kan/
bor tédnka pa i forkylningstider.

Till samtliga traffar har vi fatt hjalp av klinikerna

att skicka ut inbjudan aven till icke medlemmar.

Detta har under dret resulterat i nya medlemmar.

Per den 31 december 2019 hade PIO Smaland
totalt 109 medlemmar varav 65 patienter, 27
anhoriga och familjemedlemmar, 5 lékare och
sjukvardspersonal samt 12 stédjande medlemmar.

PIO Skane - Blekinge

PIO Skane - Blekinge holl sitt arsmdte den 9
februari i Lund. Frederick Godden valdes till ny
ordférande. Vid drsmotet medverkade PIOs
verksamhetsansvarig Anneli Larsson.

Under Varldsimmunbristveckan anordnades en
gemensam zebra-promenad.

Styrelsen har haft styrelsemoten via telefon under
aret och diskuterat och planerat infér arsmotet
2020 samt tagit fram verksamhetsplan.

Per den 31 december 2019 hade PIO Skane -
Blekinge totalt 115 medlemmar varav 51 patienter,
52 anhoriga och familjemedlemmar, 3 ldkare och
sjukvardpersonal samt 9 stédjande medlemmar.

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Stockholm - Uppsala har sedan arsmétet i
Uppsala den 17 februari, dar Gustavianum ocksa
besdktes, genomfort tre styrelsemdten, varav ett i
samband med arsmotet, ett i november och ett i
december.

18 februari fick PIO Stockholm - Uppsala ett eget
organisationsnummer for att banken ska kunna
tillhandahalla de tjanster som lansavdelningen
behover.

30 mars deltog representanter fran lans-
avdelningen i PIO riks arsmote i Gavle.

28 april, under Varldsimmunbristveckan, anord-
nades en gemensam zebra-promenad i Enkdping
av Maria Arosenius.

Camilla Nordmark deltog i ett m&te den 8 oktober
for Sallsynta diagnoser inom SLSO i Solna och pa
styrelsemote med PIO riks i Orebro 13 oktober.

Marie Nordstrand och Camilla Nordmark deltog i
ett uppstartsméte med NPO och Séllsynta diag-
noser i Stockholm den 3 december.

Per den 31 december 2019 hade PIO Stockholm -
Uppsala totalt 175 medlemmar varav 90 patienter,
46 anhoriga och familjemedlemmar, 10 lakare och
sjukvardspersonal samt 29 stédjande medlemmar.

PIO Vast - Halland

PIO Vast - Halland bjod in till drsméte den

31 januari. Vi hade docent Erik Portelius som
foreldsare och han pratade om Alzheimers och
demens, vilket var mycket intressant. Det var
10 deltagare pa arsmotet.
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Under Varldsimmunbristveckan traffades vi

den 27 april pa Sundsbygard pa Tjorn. Vi gick en
zebra-promenad i naturskdna omgivningar och
avslutade sedan med lunch pa gardscafeet.
Vivar 18 stycken som deltog under zebra-
promenaden.

Under hdsten hade vi en medlemsaktivitet. Vi
akte ut med farja till Branno i Goteborgs skargard
fér lunch och promenad. Vi at lunch pa Brannd
Vardshus. Vi var 20 medlemmar som deltog under
hostaktiviteten.

Styrelsen har haft 5 styrelsemoten under varen
och hésten.

Per den 31 december 2019 hade PIO Vast -
Halland totalt 187 anhoriga och familje-
medlemmar, varav 105 patienter, 51 anhériga,

5 lakare och sjukvardspersonal samt 26 stodjande
medlemmar.

PIO Orebro - Vastmanland

PIO Orebro - Vastmanland holl sitt arsmote den
12 februari 2019, ett tiotal medlemmar deltog
och lyssnade pa en intressant forelasning av Ann
Gardulf. Ann ar klinisk forskare med fokus pa
primara immunbrister. Hon studerar de kliniska
effekterna av patienters behandling som t ex fére-
komst av infektioner, patienters behandlings- och
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livssituation, deras livskvalitet samt behandlings-
alternativens kostnader (halsoekonomi).

Styrelsen har under 2019 haft 5 styrelsemoten.

Under Varldsimmunbristveckan delades
information ut pa Universitetssjukhuset i Orebro
och representanter fran styrelsen deltog med
informationsbord/utstallning vid en foretags-
massa i Kumla. Under veckan samlades pengar
in till forskningsfonden och medlemmar gjorde
enskilda zebra-promenader.

| augusti anordnades en medlemstraff da cirka
15 medlemmar tittade pa konstutstallningar
vid arrangemanget Open Art i Orebro. Traffen
avslutades med en gemensam middag pa
restaurang Pinchos till sjalvkostnadspris.

Per den 31 december 2019 hade PIO Orebro -
Vastmanland totalt 83 medlemmar varav 32
patienter, 27 anhériga och familjemedlemmar,

1 l3kare och sjukvardspersonal samt 23 stédjande
medlemmar.

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.



EKONOMI

Resultat

Arets resultat uppgar till -17 155 kr.
Organisationens fria egna kapital uppgar till
930 708 kr.

Ansoékningar

Statsbidrag

Ansdkan om statsbidrag 2019 sdndes till Social-
styrelsen i september manad och samtidigt
lamnades en redovisning for hur arets bidrag har
anvants.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2019 anstkte

PIO och beviljades bidrag fran Helge Ax:son
Johnsons Stiftelse, Kungl. Sallskapet Pro Patria,
Prins Carl Gustafs Stiftelse, Prins Gustaf Adolf och
Prinsessan Sibyllas Minnesfond, Stiftelsen Kempe

- Carlgrenska Fonden, Stiftelsen Kronprinsessan
Margaretas Minnesfond, Stiftelsen Ragnhild och
Einar Lundstroms Minne, Stiftelsen Sunnerdahls
Handikappfond, Stiftelsen Solstickan, Stiftelsen Ulf
Lundahls Minnesfond och Ahlén-stiftelsen.

Infor familje-/'ungdomslagret 2020 har
ansokningar beviljats av Kungl. Patriotiska
sallskapet, Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond,
Ake Wibergs stiftelse och Jerringfonden.

Ytterligare ansdkningar om bidrag fér 2020 ars
lager kommer att skickas till fonder och landsting/
regioner i bérjan av 2020.

Inkomster

Statsbidrag

Statsbidraget pa 1 080 280 kr ar PIOs enskilt
storsta inkomst. Fran det betalas samarbets-
medel ut till Funktionsratt Sverige som 2019
uppgick till 236 368 kr.

Intakter fran medlems- och prenumerations-
avgifter uppgick till 171 245 kr.
Statsbidraget ger PIO méjlighet att ha anstallda

som bedriver organisationens lépande verksam-
het som omfattar saval administrativt arbete som
paverkansarbete, medlemsaktiviteter och kontakter.
PIO fick statshidrag férsta gangen ar 2002.

Under 2019 hade PIO tre personer anstallda pa
motsvarande 1,9 heltidstjanster.

Samarbetsmedel

PIO har under 2019 samarbetat med och/eller
erhallit stod fran foljande:

CSL Behring AB

NordicInfu Care AB

Octapharma Nordic AB

Shire/Takeda AB

Steripolar AB

TP Medical AB

Gavor till PIO

Genom gavor, framst minnesgavor och fodelse-
dagsinsamlingar via Facebook har PIO under 2019
mottagit 82 095 kr till forskningsfonden.

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

| dvriga gavor har PIO mottagit 11 988 kr.

| november mottog PIO en gava fran Maj-Lis
Hellstrém pa 100 000 kronor for instiftande av
ett skribent-stipendium. Stipendiet ska anvandas
till skribent-kostnader for artiklar och referat till
PIObladet.

Ovrigt

PIO ansokte under dret om och fick stéd fran
IPOPI (International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies) till att arrangera
den Nordiska workshopen om immunglobuliner
som hélls i maj samt till Magdalena Déragrips
deltagande vid IPIC-m&tet i Madrid.

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2019!
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RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2019

Resultatrakning for ar 2019

Intakter
Medlemsavgifter och bidrag 1636984
Gavor till forskningsfonden 82 095
Forsaljning, deltagaravgifter och annonsintakter 191 746
1910 825
Kostnader
Forskningsbidrag, till mottagare av bidrag -40 000
Kostnader for information och trycksaker -78 863
Lamnade bidrag till Funktionsratt Sverige och andra medlemsavgifter -244 149
Administration och lokalkostnader -181 009
Motesutgifter -410 156
Personalkostnader -969 595
Avskrivningar -4172
-1927 944
‘ Rorelseresultat -17 119 ‘
Finansiella poster
Rantekostnader -36
| Arets resultat -17 155 |
Balansrakning per 2019-12-31
Tillgangar
Materiella anldggningstillgangar 13127
Finansiella anlaggningstillgangar (Forskningsfonden) 160 022
Arets 6verféring av gavor till Forskningsfonden 42 095
Kortfristiga fordringar 52 645
Kassa och bank 1488 230
‘ Summa tillgangar 1756 119
Eget kapital och obeskattade reserver
Eget kapital 1285 489
Jubileumsfond 200 000
Kortfristiga skulder
Leverantdrsskulder 10 320
Skatteskulder 4168
Ovriga kortfristiga skulder 35710
Maij-Lis Hellstréms skribentstipendium 100 000
Upplupna kostnader och foérutbetalda intékter 120432
‘ Summa eget kapital och skulder 1756 119
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Tack for allt stod och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2020-02-01

Maria Monfors Frederick Godden
Ordforande Vice ordférande

| / -~ ,
Anders Fasth Ludvig Anderberg Linda Zakrisson

Ledamot Ledamot Ledamot
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