“PlO

Primarimmunbrist
organisationen

Arsberittelse 2021

Primar immunbristorganisationen — PIO



Innehall

INLEDINING ..o 2
ORGANISATIONEN ... e 3
MOTEN OCH SAMMANTRADEN ..ottt 5
INFORMATION OCH UTBILDNING ..ottt 6
BARN- OCH UNGDOMSVERKSAMHET ..., 9
PAVERKANSARBETE ..o 10
SVENSKT, NORDISKT OCH INTERNATIONELLT SAMARBETE ... 13
REGIONALA FORENINGAR | PIO - VERKSAMHETSRAPPORTER ..ottt 14
EKONOMI . 16
RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2027 ..o 17

Pa omslaget

Utdelning av diplom till Viktoria Hennings, mottagare av PIOs forskningsstdd 2021. Foto: Privat
Hybridméte med PIOs styrelse, representanter fran de regionala féreningarna samt kontoret. Foto: UAJ
Emilie Wahren Borgstrém, mottagare av PIOs forskningsstdd 2021. Foto: Privat

PIOs familjelager p& Uskavigarden vid sjén Usken utanfér Nora. Foto: UAJ

PIOs ordférande Maria Monfors deltar digitalt pa Funktionsratt Sveriges kongress. Foto: Privat
Zebra-promenad under Varldsimmunbristveckan, Saga och “Junior”. Foto: Privat



INLEDNING
PIO

Primdr immunbristorganisationen, PIO, ar en partipolitiskt och religiést obunden, ideell organisation
for personer med primar immunbrist, deras narstaende, anlagsbarare och andra som vill stédja
verksamheten. PIO bildades 1978 och var da den forsta organisationen i varlden fér personer med
primdr immunbrist.

PIOs vision
Alla personer med primar immunbrist ska fa en tidig korrekt diagnos, basta kanda vard och
behandling, samt mojlighet 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 stéd till medlemmarna samt sprida kunskap
om primdr immunbrist i samhallet.

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

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

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

Primar immunbrist

Cirka 2 500 personer i Sverige har diagnosen primar immunbrist. Morkertalet bedéms dock vara stort.
Cirka 40 000 personer beraknas ha en avvikelse i sitt immunférsvar, varav flertalet har en relativt mild
form av immunbrist. Upp mot 5 000 beraknas behdva 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 férsvara sig mot ett eller flera smittamnen (bakterier, virus, svamp och
parasiter) pa effektivt satt, vilket medfor 6kad infektionsbendagenhet. De allvarligaste sjukdomarna
drabbar barn och dessa barn maste upptackas och behandlas med stamcellstransplantation eller
genterapi fore ett ars alder annars 6verlever de inte. Fran andra halvaret 2019 ingar SCID i
nyféddhets-screeningen. | dag kanner man till 6ver 500 olika primara immunbristsjukdomar.

Odiagnostiserad och obehandlad immunbrist leder till upprepade infektioner som kan leda till 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 sam-
hallskostnad. Manga av PIOs medlemmar har fatt vanta lange pa diagnos. Behandling med till exempel
immunglobulin innebadr inte att man blir botad. Infektionerna brukar minska men férsvinner inte helt.
Beroende pa sjukdomens komplexitet och allvarlighetsgrad paverkas vardagen olika for olika personer.
Vid flera utav de primdra immunbristerna finns en 6kad risk fér att utveckla autoimmuna sjukdomar
och autoinflammatoriska tillstand. En ©kad risk for att utveckla cancer finns vid nagra former av primar
immunbrist. Vid vissa primara immunbrister kan man inte bilda antikroppar efter genomgangen
infektion eller efter vaccinering. Att leva med en livslang kronisk sjukdom innebar ocksa en psykisk
pafrestning.

HAE, som skiljer sig fran dvriga 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 2021
ORGANISATIONEN

Coronapandemin har paverkat verksamheten i

hog grad under 2021. Fokus har varit information,
faktainsamling och stod till medlemmarna med
anledning av coronaviruset, covid-19. Liksom under
2020 har PIO fatt manga samtal och mejl med
fragor fran medlemmar som besvarats. Fragor och
svar om covid-19 lades regelbundet upp pa PIOs
hemsida och publicerades i PIObladet. PIO har haft
ett stort stod fran flera lakare for att kunna for-
medla kvalitetssakrad information. For att mota den
stora efterfragan pa information lanserades under
hosten en ny férbattrad version av PIOs hemsida.
Under aret har PIO svarat pa tva remisser géllande
vaccinbevis som smittskyddsatgard mot covid-19.

Arsmotet holls via e-motesverktyget Zoom den

27 mars. | samband med arsmotet hélls en
uppskattad forelasning av 6verlakare Olof
Hertting om pandemier genom tiderna och om
virus och bakterier. Aven PIOs regionala féreningar
holl sina arsmdten digitalt. | samband med dessa
arsmdten arrangerades en gemensam féreldsning
om vaccinationer. Forelaste gjorde Ann Gardulf,
leg sjukskoterska, docent och Rolf Gustafson,
infektionslakare, docent.

Flera medlemmar i PIO har fortsatt att traffas
digitalt under aret i de grupper som bilades 2020
tack vare stod fran Radiohjalpen.

Under Varldsimmunbristveckan 22-29 april
genomfordes PIOs kampan] “GoZebra”. Genom
att promenera for primar immunbrist hjalpte med-
lemmar, familjer, véanner, PIOs regionala féreningar
och foretag till att sékra ett ekonomiskt bidrag fran
kampanjens sponsor som ska anvandas till
ytterligare informationssatsningar.

Tack vare att smittspridningen av covid-19 var
lagre under sommaren och hosten kunde PIOs
familjeldger genomforas i augusti pa Uskavigdrden
utanfor Nora. Familjelagret genomférdes utomhus
med flera olika anpassningar for att minska risken
for smittspridning.

Aven styrelsen och representanter fran PIOs
regionala foreningar kunde ses fysiskt for
styrelsemdte i oktober. Ovriga styrelsemdten
under aret holls digitalt.

Under aret har fem nya avsnitt av PIOs podd
”Sa sjukt” spelats in och lanserats varav ett om
vaccinationer och primar immunbrist.

3(18)

Medlemsutveckling 2017-2021

800
700

é Ej betalande familjemedlem
g 50 W Anhérig
%g 500
g 200 B Sjukvardspersonal
© 0 Stodjande
S 200
< B Patient

100

0

2017 2018 2019 2020 2021

Medlemsutveckling

Den 31 december 2021 hade PIO 866 medlemmar
(-14 j@amfort med 2020) fordelade pa:

Patientmedlemmar: 453 (+2)
Anhorigmedlemmar: 254 (+1)
Familjemedlemmar, ej betalande: 4 (+0)
Stodjande medlemmar: 130 (-14)

Lakare och &vrig sjukvardspersonal: 25 (-3)

Regionala foreningar

PIO &r en rikstdckande organisation med fem
regionala féreningar:

PIO Skane - Blekinge

PIO Smaland

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Vast - Halland

PIO Orebro - Vastmanland

som tillsammans omfattar elva lan.

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

Primara immunbrister

Man kanner i nulaget till dver 500 olika primara
immunbrister. | PIO finns cirka 20 sjukdomar
representerade, bland andra:

Autoimmunt lymfoproliferativt syndrom (ALPS)
Brutons agammaglobulinemi (XLA)
Ektodermal dysplasi med immunbrist

HAE

Hyper-IgM-syndromet

Hyper-IgE-syndromet

lgG-subklassbrist

IPEX-liknande syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrist

Kronisk granulomatos sjukdom (CGD)
Kronisk mukokutan candidasis

Medfédda neutropenier

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 samhallet. Behovet av informa
tion ar stort bland medlemmarna och i samhallet

i stort. Att informera och ge méjlighet till erfaren-
hetsutbyte ar en viktig del i PIOs verksamhet. For
att underlatta mojligheten till erfarenhetsutbyte
mellan medlemmar finns ett slutet medlemsforum
pa Facebook.

Ledamoter i styrelsen

Maria Monfors, ordfdrande
Frederick Godden, vice ordfoérande
Ludvig Anderberg, ledamot
Anders Fasth, ledamot

Linda Zakrisson, ledamot

Suppleanter i styrelsen
Magdalena Déragrip

Jennie Sefton

Susanne Larsson

Camilla Nordmark

Sophia Sandgren

Revisorer och revisorssuppleant

Niclas Sandvall, Grand Thornton Sweden AB,
auktoriserad revisor

Maria Michelfelder, fortroendevald revisor
Gunnel Wahlstedt, revisorssuppleant

Valberedning
Anita Déragrip
Lotta Billquist

Forskningsrad

Overlakare Nicholas Brodszki,
Skanes Universitetssjukhus, Lund
Professor Anders Fasth,
Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Géteborg
Sjukskoterska Susanne Hansen,
Immunbristenheten Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge
Maria Monfors, PIO

Linda Zakrisson, PIO

Fristdende konsult

Professor och overlékare Olov Ekwall,

Avd for pediatrik vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Géteborg

Studieorganisator
Anette Andersson

Hedersmedlemmar

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

PlObladet

Redaktor:
Ulrika A Jondelius

Korrekturlasare:
Maria Michelfelder
Camilla Ottosson

Layout:

Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret
Samradsgrupp:

Anders Fasth

Ann-Sofie Isaksson Nordmark
Anneli Larsson

Maria Michelfelder

Ulrika A Jondelius
Gastmedarbetare 2021:

Sofia Nystrom, tverlakare
Klinisk immunologi och transfusionsmedicin,
Region Ostergétland

Tryckeri:

Trio Tryck / PrinfoWelins 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.

Under coronapandemin har kontorets personal
erbjudits mojlighet att arbeta hemifran.

Kontoret ar styrelsens verkstallande organ som
skoter det fortldpande 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

Arsméte

PIOs arsmote holls [6rdagen den 27 mars. For
andra dret i rad gjorde coronapandemin att motet
fick hallas digitalt via e-motesverktyget Zoom.

Sa manga som 57 medlemmar deltog, vilket var
mycket vardefullt och helt avgérande for att PIO
ska kunna félja sina stadgar och uppfylla sitt
uppdrag. Janne Bjorkander utsags till mdtesord-
forande och ledde arsmotesforhandlingarna.
Under motet faststalldes PIOs strategiska plan for
2021-2025. Maria Monfors omvaldes till PIOs
ordférande. Sophia Sandgren valdes in som ny
suppleant i styrelsen och till ny fristdende konsult i
forskningsradet valdes Olov Ekwall. Lotta Billquist
valdes in i valberedningen och dven en ny revisor
valdes, Niklas Sandvall, auktoriserad revisor fran
Grand Thornton Sweden AB. Efter arsmotes-
férhandlingarna avtackades Sandie Stegenberg
(suppleant i styrelsen) och Ann-Sofie Isaksson
Nordmark (valberedningen) fér mycket upp-
skattade och engagerade insatser i PIO.

Aven PIOs regionala féreningar holl sina arsméten
digitalt den 6 februari.

Medlemsmoten

| samband med arsmdtet den 27 mars holls en
uppskattad foreldsning av dverlakare Olof
Hertting om pandemier genom tiderna och om
virus och bakterier. Vid medlemsmétet premiar-
visades ocksa PIOs tva nya informationsfilmer om
primar immunbrist. Infor métet hade deltagarna
fatt en Gverraskning pa posten innehallande
godsaker.

| samband med de regionala féreningarnas
arsmoten arrangerades en gemensam férelasning
om vaccinationer till vilken alla medlemmar bjéds
in. Forelaste gjorde Ann Gardulf, leg sjukskoterska,
docent och Rolf Gustafson, infektionslakare,
docent. Foreldsningen var mycket uppskattad liksom
fragestunden efterat nar forelasarna besvarade
manga fragor om bland annat covidvacciner.

Under varen 2020 beviljades PIO stod fran
Radiohjalpen for att kunna erbjuda medlemmarna
att tréffas digitalt. Tanken med projektet var att
anordna digitala motesplatser for att pa sa satt
bryta isoleringen som manga medlemmar befann
sig i under pandemin. Aven under 2021 har med-
lemmar fortsatt att traffas i sma grupper digitalt
via Zoom.
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Styrelsemoten

Styrelsemo&ten har genomforts under aret den 20
januari, 10 mars, 27 mars, 19 maj, 15 september,
17 oktober och 1 december. Styrelsem&tet den 17
oktober var ett hybridmote, med deltagare bade
pé plats och digitalt. Ovriga méten holls digitalt.

Vid arets styrelsem&ten avhandlades bl. a:

o Arsmétet 2021 och 2022

e Covid-19 och vacciner

e Medlemsavgiften

e Arsplan och budget

e PIOs strategiska plan 2021-2025

e Ekonomi

e Enkater

e Utdelning ur forskningsfonden

e PIOs regionala foreningar

e Immunglobulintillgdngen

e Podcasten “Sa sjukt”

e UMPI - Ung med primar immunbrist

e Rapporter fran moten dar ledamoter deltagit
e \erksamhetsrapportering

e Varldsimmunbristveckan

e PIDcare - kvalitetsregistret

e Hostens styrelseméte

e Kollektivavtal for PIOs personal

e Riktlinjer for intékter och gavor

e Deltagande vid méten/prioriteringar

e Samarbeten nationellt och internationellt
e PIOs informationsmaterial

e PIOs nya hemsida

e PlObladet

e Facebook, medlemsforum

e Familje- och ungdomslager

e Internationellt immunbristmote | Gdteborg 2022

Arbetsmoten

Den 16 oktober traffades styrelsen och anstalld
personal for arbetsmdtesdag i Stockholm samt via
Zoom.

Ordférande Maria Monfors och anstallda i PIO har
haft |bpande arbetsmdten/kontorsmdéten via Zoom
under dret och en gemensam planeringsdag holls i
Orebro i september.

Telefonmoten

PIOs arbetsutskott (ordférande och verksamhets-
ansvarig) har haft telefon- och Zoom-méten
|6pande under aret.



INFORMATION OCH UTBILDNING

Kunskapen och medvetenheten om primdr immunbrist ar bristfallig inom vissa delar av sjukvarden och

i samhallet i stort. Det medfoér hogt morkertal, ldanga diagnostider, ojamlik behandling och bristande
forstaelse for de drabbade. Darfor ar det viktigt att PIO informerar om primar immunbrist inom sjukvarden,
bland medlemmarna och i évriga samhaéllet. Det ar ocksa viktigt med information och utbildning till med-
lemmarna 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 medlemsstod.

Varldsimmunbristveckan 22-29 april

Varldsimmunbristveckan genomfoérs med syfte att
6ka kunskapen och sprida kdnnedom om primara
immunbristsjukdomar hos allmanhet, sjukvards-
personal och beslutsfattare. Malet ar att alla barn
och vuxna som har en immunbristsjukdom ska fa
ratt diagnos och bésta vard och behandling for att
kunna leva ett sa bra liv som mojligt. Under
veckan anordnades aktiviteter runt om i varlden.

| Sverige genomfordes PIOs kampanj “GoZebra”
d.v.s. "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 1 180 timmar! Tack vare
stort engagemang fran manga medlemmar och
andra stodjande fick PIO 10 000 kronor fran
kampanjens samarbetspartner att anvanda till in-
formation. Under veckan lade manga medlemmar
upp information i sociala medier och hjalpte till att
sprida kunskap om primar immunbrist.

P& grund av coronapandemin arrangerade inte
PIOs regionala foreningar nagra gemensamma
promenader. Infér och under veckan publicerades
inldgg och bilder pa Facebook, Twitter samt pa
hemsidan.

| &r samarbetade PIO med HygienShoppen.se.

Medlemsmoten

Pa grund av coronapandemin genomfordes inte
det planerade medlemsmétet i samband med
arsmotet eftersom PIO beddmde att motet inte
kunde arrangeras utan risk for smittspridning.
PIO har anordnat ett antal moten for medlemmar
digitalt (se under rubriken Méten och samman-
traden).

PlObladet

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 féredrags-
hallare. Pa grund av coronapandemin har inte

tidningen delats ut vid moten eftersom dessa har
varit digitala. PIO har under aret haft 37 stycken
prenumeranter utéver medlemmarna. Material till
artiklar hdmtades fran PIOs verksamhet, méten om
primadr immunbrist, gdstmedarbetaren m.m.

Innehall i PIObladet 2021

e Hant se'n sist, ordférandens reflektioner

Arsmote:

o Arsmote 2021 via e-motesverktyget Zoom,
referat fran forelasningar.

PIOs forskningsstéd 2020:

e Andri Lemarquis, ST-ldkare vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Géteborg, beskrev
sin forskning om att hitta mojliga samband
mellan ribosomdysfunktion och malignitets-
utveckling hos personer med Shwachmans
syndrom.

Gdastmedarbetare:

e Sofia Nystrom, overlakare vid Klinisk
immunologi och transfusionsmedicin,

Region Ostergotland berattade i sin artikel

om stora utmaningar for ett minskat
importberoende av plasma for framstalining av
immunoglobulin.

Familjelager:

e Sammanfattning av ldgerdagarna pa
Uskavigdrden vid sjon Usken.

o Att forbereda sitt barn att bli sjalvstandig med
sin sjukdom, Carina Sparud Lundin.

e Nyheter inom primdr immunbristomradet,
Olov Ekwall.

Varldsimmunbristveckan:

e Kampanjen #GoZebra.

ESID-, IPOPI-, INGID-mote:

e Referat fran féredrag samt intryck och
reflektioner fran de internationella métena som
p.g.a pandemin holls digitala i oktober 2020.
Luciano Vassalli-priset tilldelades Magdalena
Doragrip, suppleant i PIOs styrelse.

Ovrigt:

e Om upplysningskampanjen “Sallsynta
halsotillstand” via Netdoktor.se

® Presentation av tva korta informationsfilmer
framtagna med stod fran Takeda.

e UMPI - Ung med primar immunbrist.
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e Livsberattelse fran bloggen UMPI.

e Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand.

e \acciner mot covid-19, Nicholas Brodszki.

e Ny studie om covid-19-vaccination hos
immunbristpatienter, Peter Bergman.

e PIOs podd “Sa sjukt”.

e Genterapi vid primar immunbrist, Edvard Smith
och Rula Zain.

e QOvergang mellan barn- och vuxensjukvarden.
(Artikel med PIO-medlemmar fran Netdoktor.se)

Annonsorer i PIObladet under ar 2021 var CSL
Behring, NordicInfu Care, Steripolar, Takeda och
Hygienshoppen.

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 2021 producerades fem nya avsnitt (avsnitt
16-20). Flera digitala planeringsmdéten har hallits
under dret dar Anneli Larsson, Maria Monfors och
Ulrika A Jondelius har deltagit fran PIO. | podden
berattar medlemmar i olika aldrar om sin vardag
med primar immunbrist. | varje avsnitt intervjuas
ocksa experter som berdttar om sjukdomarna,
behandlingar, forskning och livsstilsfragor. Alla
podd-avsnitt avslutas med frageladan “Anders
Fasth svarar och forklarar”.

Under 2021 hade podden cirka 3 600 lyssningar.
Avsnitt 16: Resistenta bakterier och framtida
alternativ till antibiotika.

Avsnitt 17: Allt du vill veta om vaccin och primar
immunbrist.

Avsnitt 18: Poddcirkel om Sa sjukt — en métesplats
for unga vuxna med primar immunbrist.

Avsnitt 19: Att leva ndra nagon med primar
immunbrist.

Avsnitt 20: HAE — om livet med en séllsynt,
allvarlig sjukdom och den senaste forskningen.
Programledare: Lucette Radstrém. Producent:
Estrid Holm. PIOs podd “Sa sjukt” gar att lyssna
pa via PIOs hemsida eller dar poddar finns.
Podden har ocksa ett eget Instagram-konto och
en YouTube-kanal.

Samarbetsprojektet |6per vidare under 2022.

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. Funktionen att
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ge gavor till PIOs forskningsfond/verksamhet via
hemsidan anvéands ofta. Aven webbutiken dér det
gar att kdpa zebra-produkter ar valbesokt. Det
gar ocksa att lyssna pa PIOs podd “Sa sjukt” via
hemsidan. Under 2021 har hemsidan haft cirka

14 558 anvandare varav 15,5 % aterkommande
besdkare och 84,5 % nya besokare. Vid dessa
besok visas cirka 4,5 sidor i snitt per anvandare. |
oktober lanserades en ny version av hemsidan i ett
nytt Wordpress-tema.

Sociala medier

PIO har under aret lagt ut information om
aktuella héndelser pa Facebook-sidan,
www.facebook.com/PIO.Riks, och hade vid arets
slut 935 foljare, en 6kning med 42 personer
fran 2020. For PIOs medlemmar finns ett slutet
medlemsforum, PIO medlemsforum.

PIO har ocksa tva Instagramkonton,
www.instagram.com/pio_sverige samt
pio.podden_sa.sjukt, Twitter-konto,
twitter.com/PIOriks, samt ett YouTube-konto,
www.youtube.com/user/PlOriks.

Till Varldsimmunbristveckan togs bilder med olika
budskap fram som publicerades i PIOs sociala
medier. Budskapet var “Tvatta handerna”,
"Stanna hemma nar du ar sjuk” och "Vaccinera
dig for att skydda andra”. Enbart under Varlds-
immunbristveckan visades bilderna vid cirka 5 500
tillféllen.

Informationsmaterial

Revideringen av PIOs informationsmaterial “Fran
barnsjukvarden till vuxensjukvarden - vagledning
for Gvergangsprocessen” paborjades och nya
illustrationer togs fram. Marknadsférings-
material fér podden produceras kontinuerligt.
Roda kuvertet med information om PIO delas ut
av sjukvardspersonal efter 6verenskommelse.
Befintligt material férmedlades via hemsidan,
kontoret, foretradare och enskilda medlemmar i
PIO till sjukhus, myndigheter, beslutsfattare,
allmanhet och medlemmar.

Informationsfilmer

Tva korta informationsfilmer togs fram under
vintern med stdd fran Takeda. Filmerna presen-
terades i samband med arsmotet. Syftet med
filmerna ar att kunskapen om primar immun-
brist ska 6ka och att tiden fran férsta symtom till
diagnos ska minska. Filmerna har under aret bland
annat natt ca 5 000 personer pa Facebook samt
visats pa YouTube och PIOs hemsida.

Zebrakonceptet
Under aret har PIO fortsatt att jobba med



"zebra-konceptet” for att sprida kunskap om
primar immunbrist. “Zebran anvands for att
forklara och sprida kunskap om ovanliga sjuk-
domar. 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!”.

| samband med lanseringen av den nya hemsidan
gjordes butiken om ndgot och sortimentet
smalnades av. Alla som handlar produkter far ett
informationsblad om primér immunbrist i sam-
band med sitt kép. Overskottet fran forsaljningen
gar till PIOs verksamhet.

Ovrigt

PIO har gett service till de regionala féreningarna
i form av stéd i féreningsfragor och hjalpt till vid
utskick med mera.

PIO abonnerar pa det digitala e-motesverktyget
Zoom samt pa video-verktyget Vimeo dar det
gar att lagga upp filmer, exempelvis inspelade
foreldsningar.

PIOs utstallningstavlor och affischer
Utstallningstavlor och affischer har under aret inte
visats vid méten och lager p.g.a. cornapandemin.

Information till sjukhus

Under hosten 2019 togs det fram réda kuvert
med informationsmaterial om PIO for att delas ut
till personer med primar immunbrist pa sjukhus.
Efterhand ska kuverten ersatta parmarna med
information om PIO som funnits pa sjukhus
runtom i Sverige i manga ar.

PIO har borjat kontakta ansvarig sjukskoterska

pa avdelningarna for att be om hjalp att dela ut
kuvert till personer med primar immunbrist samt
ndrstaende till barn med primar immunbrist. P.g.a.
coronapandemin har arbetet pausats ndgot och
kommer att fortsatta under 2022. Rdda kuvert
med information fanns med i en informations-
mapp som delades ut till alla deltagare under
SLIPIs- och SISSIs-kongress/arsméten i november.

Utskick

Under aret skickade PIO ut foljande information till
medlemmarna via post och/eller e-post:

e PlObladet

o Arsmétesinbjudan

o Arsberattelse

e Arsmétesprotokoll

e Inbjudan till Familjelagret (familjer)

Informationen fanns ocksa tillganglig pa PIOs
hemsida. For de medlemmar som Onskade, fanns
mojlighet att fa informationen utskriven och
skickad till sig per post.

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 400 medlemmar har hittills meddelat sin
e-postadress till PIO.

Massmedia

Pressmeddelanden

Pressmeddelanden har inte skickats ut under
aret eftersom den utatriktade verksamheten varit
begransad under coronapandemin.

Artiklar

Pa Netdoktor.se publicerades i april en artikel om
Varldsimmunbristveckan och i oktober medverkade
tva PIO-medlemmar i artiklar om évergangen fran
barn- till vuxensjukvard. Artiklarna var en del i en
kampanj om sallsynta halsotillstand.

Annonspluggar

Det gar att ladda ner PIOs annonspluggar fran
hemsidan for att anvanda (utan kostnad for PIO)
i tidningar nar de har annonsplatser éver. PIO har
fatt kdnnedom om att flera tidningar anvant
annonspluggarna under aret.

Google Ad Grants

Google Ad Grants ar ett program dar Google
stddjer och hjalper ideella organisationer att na

ut med information och budskap. Google Ad
Grants fungerar precis som onlineannonsering
med Google Ads och gor att exempelvis
organisationens hemsida visas nar ndgon person
gor en relevant sokning 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 behalla
mojlighet att & upp till 10 000 USD per manad i
gratis Google Ads-annonsering under 2021.
Under dret har annonser for 1 974 USD visats.
Under aret har PIOs googleannonser visats 27 125
ganger ndr nagon har googlat pa PIOs sékord och
av dessa har 2 301 personer gatt vidare till PIOs
hemsida.

Utbildning

Susanne Larsson deltog i en utbildning i person-
centrerad vard som Funktionsratt Sverige erbjod
sina medlemsférbund. Utbildningen hélls online
vid fyra tillfallen.

Anneli Larsson har medverkat vid flera av IPOPIs

digitala forelasningar och fragestunder for att

fa information om bland annat kunskapslaget

gallande covid-19 och primar immunbrist samt
accinationer.
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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 nar
nagon drabbas av en funktionsnedsattning. Vid lagren halls férelasningar och erfarenheter utbyts om
praktiska, medicinska och psykologiska aspekter av att leva med primar immunbrist. Fér barnen med primar
immunbrist och deras syskon ar det viktigt att se att det finns andra barn som ocksa har en primar immun-
bristsjukdom. Det behovs extra stdd, 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 dr givande for familjer att mota

andra i samma situation.

Familjelager, barn och ungdomar

Den 12-15 augusti arrangerades PIOs familjelager
(for 20:e gangen!) med roliga aktiviteter, harlig
gemenskap och intressanta féreldsningar. Som
tidigare anordnades familjelagret pa Uskavigarden
utanfor Nora.

| ar holls alla aktiviteter utomhus samt i tva stora
talt. Vi hade tur att vader och programpunkter var
synkade, de flesta uteaktiviteterna kunde genom-
foras trots att det regnade da och da.

P& fredagen fick vi besdk av Lotta S6rman som ar
naturpedagog och som bland annat larde ut hur
man artbestammer insekter och vilka faglar som ar
vanligast i Sverige. Det fanns ocksa mojlighet att
bada, paddla kanoter, kajaker och paddle boards.
P& kvallen var det batrace med radiostyrda batar
i hdga vagor. Nagra av batarna slog runt och det
var tur att det var varmt i vattnet (21 grader) sa
det gick att simma ut och hamta tilloaka batar.
Senare grillades korv nere vid sjon och precis nar
alla atit fardigt borjade det regna.

P& l6rdagen pysslade vi i de stora talten — mycket
uppskattat! Efter glass till fika, tog vi en promenad
till kalkbrottet fér bad. Aven den har gangen var
det uppehall och solen tittade fram. Pa kvallen
anordnades en “skattjakt” dar man skulle klara

av olika "boll-stationer” for att vinna en bokstav.
Bokstdverna blev ett ord dar skatten (I6rdagsgodis)
var gémd. Innan sovdags hann vi bade leka och
pyssla en stund till i talten, extra mysigt nar det var

morkt ute eftersom det inne i télten var dekorerat
med ljusslingor och batteriljus.

Under dagarna bjods foraldrarna pa tva
foreldasningar via Zoom déar de ocksa kunde
stalla fragor. Carina Sparud Lundin, professor i
omvardnad och proprefekt vid institutionen for
vardvetenskap och halsa vid Géteborgs universi-
tet forelaste om “Overgang fran barnsjukvarden
till vuxensjukvarden — Att férbereda sitt barn att
bli sjalvstandig med sin sjukdom”. Olov Ekwall,
professor i pediatrisk immunologi och 6verldkare
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg forlaste om “Primara immunbrister —
Nytt om diagnos, symtom och behandling”.

Lagret avslutades pa séndagen med pyssel och
minigolf innan det var dags att sdga hej da till
alla gamla och nya vanner. Tack till alla er som

pa olika satt bidrog till arets lager! Ett extra stort
och varmt tack till vara barn-/ungdomsledare. PIO
hade ocksa stor hjalp av bidragsgivare/sponsorer
for att kunna arrangera lagret och goéra det
festligt, intressant och roligt for familjerna.

Ansodkningar om bidrag for 2022 ars lager
skickades in till fonder och stiftelser i slutet av
2021. Fler kommer att skickas under varen 2022.

Planeringen infor 2022 ars lager (11-14 augusti)
har pabdrjats. Anpassningar kommer att géras om
det fortfarande finns covid-19-smitta i samhallet.
Bland annat kommer aktiviteter att genomféras
utomhus och i stora talt.

Familjelager 2021. Foto: Ulrika A Jondelius



PAVERKANSARBETE

Att leva med primar immunbrist ar givetvis olika for olika personer beroende pa sjukdomens svarighetsgrad
och mojligheter till stod fran samhallet och narstaende. Medlemsundersokningar fran 2009, 2012, 2017
och 2020 visar att personer med primar immunbrist méter svarigheter i det dagliga livet inom en rad olika
omraden. Problem finns inom sjukvarden, 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 paverkansarbete &r
sjukvard och behandling, skola, utbildning, arbetsmarknad, tillganglighet, socialforsakringar, ekonomi och
forskning. En del medlemmar kanner sig isolerade, radda och maktlésa, men manga har ocksa hopp om att

hitta sin vag att uppna en bra livskvalitet.

Massor, moten och seminarier

Funktionsratt Sverige

Maria Monfors deltog pa Funktionsratt Sveriges
digitala kongress 20 maj “Tillsammans for en
jamlik hélsa”. Under aret har Maria Monfors
deltagit pa nio digitala ordférandeméten.

PIO lamnade vid ett méte i april synpunkter
gallande tandhalsa och ett forslag pa nytt
ersattningssystem.

Den 19 februari deltog Anneli Larsson pa ett
digitalt kanslichefsmote.

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas om
sallsynta halsotillstand som sedan 2020 drivs av
Informationscentrum for sallsynta halsotillstand
vid Agrenska. Agrenska har i uppdrag att ta

fram och kvalitetssakra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas och sprida
information om dessa. Informationscentrum drevs
tidigare av Sahlgrenska akademien. Anneli Larsson
fran PIO utsags 2009 till ledamot i informations-
centrums expertgrupp och uppdraget fortgar.
Anders Fasth ar ordférande i expertgruppen.

Tillgangen till immunglobuliner

| november bildades en paverkansgrupp i PIO
som jobbar for att sakra tillgangen till immun-
globuliner. | gruppen ingar Anders Fasth, professor
i pediatrisk immunologi, G&teborgs universitet,
Sofia Nystrém, éverlakare klinisk immunologi och
transfusionsmedicin, Region Ostergdtland och
Ramona Fust, sjukskoterska, Infektions-
mottagningen Universitetssjukhuset, Linkdping.
Ytterligare en sjukskoterska ar tillfragad. PIO
representeras i paverkansgruppen av Anneli
Larsson, Maria Michelfelder, Camilla Nordmark,
Camilla Ottosson och Jennie Sefton.

PIO har under aret haft kontakt med lake-
medelsbolagen i Sverige som tillverkar immun-
globulinpreparat samt SLIPI och SISSI for att halla
sig uppdaterade om nuldge och prognos
betraffande immunglobulintillgangen.

IPOPI

IPOPIs mote IPIC som vanligen halls vartannat
ar flyttades pa grund av pandemin fram till april
2022.

PIDcare

Kvalitetsregistret gor det maojligt att folja upp och
forbattra varden for personer med primar im-
munbrist eller 6kad infektionsbendgenhet. Med
uppgifterna i registret kan man se vilka arbetssatt,
behandlingsmetoder, lakemedel 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 Susanne
Larsson medverkat vid tre digitala méten.

Bland annat har vikten av att fa fler kliniker och
personer att ansluta sig till registret diskuterats
liksom vikten av att 6ka anvandandet bland de
som redan ar anslutna.

TLV (Tandvards- och lakemedelsformansverket)
Anneli Larsson deltog i februari vid ett webb-
inarium om AMTP (Advanced therapy medicinal
products) och precisionsmedicin som anordnades
av TLV samt i juni i webbinariet “Precisionsmedicin
och avancerade terapier i svensk halso- och
sjukvard” som arrangerades av TLV tillsammans
med Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.

Den 16 april deltog Maria Monfors vid

dialogforum. Dar diskuterades bland annat
utbytespreparat som inte alltid fungerar
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likvardigt och Tandpriskollen som ar en tjanst
som TLV har tagit fram for att konsumenterna
ska kunna jamfora priser for olika tandvards-
behandlingar hos Folktandvarden och hos privata
tandlakare.

Skolinspektionens samradsgrupp

Den 23 november deltog Linda Zakrisson vid ett
digitalt samradsmote mellan Skolinspektionen,
Skolverket och Specialpedagogiska skol-
myndigheten. Ett amne som diskuterades var
vilken effekt nedstangningen av skolorna har haft
under pandemin pa elever i behov av sarskilt stod.
Linda Zakrisson ar utsedd som representant till
Skolinspektionens samradsgrupp av Funktionsratt
Sverige.

Ovrigt

Den 22 februari deltog Anneli Larsson vid ett
webbinarium om europeisk standardisering av
personcentrerad vard som arrangerades av
Centrum for personcentrerad vard - GPCC.

PIO ldmnade i maj synpunkter till Sveriges
kommuner och regioner, SKR, géllande deras
utredning om huruvida kunskapsdatabasen for
sallsynta halsotillstand ska flyttas 6ver till SKR fran
Socialstyrelsen. PIO var emot forslaget och SKR har
senare beslutat att inte ta dver databasen.

Anneli Larsson deltog i juni vid ett runda bords-
samtal med SMER (Statens medicinetiska rad) om
arftlig och somatisk genredigering.

PIO har haft digitala moten, telefonméten
och/eller mejlkontakt med representanter fran
CSL Behring, NordicInfu Care, Octapharma, Takeda
och Steripolar for att diskutera samarbetsprojekt.

Remisser och skrivelser

| mars skickade PIO en skrivelse till Folkhalso-
myndigheten med budskapet att personer med
vissa primara immunbrister borde prioriteras fér
vaccination mot covid-19 i fas 2. | april skickade
PIO brev till alla universitetssjukhus och lans-
sjukhus med uppmaningen att komma ihag att
personer med vissa primara immunbrister tillhor
riskgrupp och ska prioriteras for covid-vaccin.

PIO undertecknade i maj tillsammans med ett
antal andra férbund inom Funktionsratt Sverige
ett 73-punktsprogram med forslag pa atgarder
for att personer med funktionsnedsattning och
kronisk sjukdom ska ges battre forutsattningar
pa arbetsmarknaden.
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Skrivelsen med atgardsforslagen skickades till
regeringen.

Under hdsten besvarade PIO remisserna
“Vaccinationsbevis som smittskyddsatgard” och
“Vaccinationsbevis pa serveringsstallen” fran
Socialdepartementet.

Rad och stod

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

Hog sjukfranvaro p.g.a. infektioner och
behandling kan forsvara skolgangen fér barn med
primar immunbrist. Anpassning av skolan ar ofta
nodvandig for att minska smittorisken. PIO verkar
for att forbattra skolgang och milj¢ for barn med
primar immunbrist. PIOs informationsmaterial “En
forskola/skola for alla” finns att ladda ner fran PIOs
hemsida samt har ocksa distribuerats till skolor och
féraldrar vid bestallining. Rad har aven lamnats via
telefonsamtal och e-post till enskilda medlemmar
och skolor.

PIOs informationsskrift om gallande lagar,
mojligheter till en anpassad studiesituation

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

Enkater

e | februari besvarades en enkat fran IPOPI om
immunglobulintillgdngen i Sverige under
pandemin.

e | mars besvarades en kortenkat fran
Funktionsratt Sverige angaende utbildning om
intressepolitik.

e Under sommaren och hosten erbjéds PIOs
medlemmar mdjligheten att besvara en enkat
fran IPOPI om covid-19. Fran Sverige deltog
139 personer/familjer i undersékningen.

e | september uppdaterade PIO enkatsvar
gallande IPOPIs “PID-life index” for att
medverka i en global kartlaggning av hur
tillgangligheten till sjukvard ser ut for personer
med primar immunbrist.

e | november och december besvarades tva
korta enkater fran olika konsultféretag som
undersdkte hur samverkan mellan lakemedels-
foretag och patientorganisationer fungerar.



Viljedokument

PIOs viljedokument om antibiotikaresistens finns
att ta del av via PIOs hemsida.

Forskning

PIOs forskningsstod 2021 tilldelades Viktoria
Hennings och Emilie Wahren Borgstrom.

Viktoria Hennings, Sahlgrenska akademin i Gote-
borg, tilldelades forskningsstoéd for sin forskning
om konsskillnader i den centrala toleransutveck-
lingen i tymus och dess relevans for autoimmuna
sjukdomar. Emilie Wahren Borgstrém, Karolinska

Institutet i Stockholm, tilldelades forskningsstod
for sin forskning om primar immunbrist hos vuxna
— genetisk diagnostik, immunologisk profil och
nya behandlingsmajligheter.

Ovrigt

Under varen bidrog PIO med stdd till en klinisk
studie som undersoker effekten och sékerheten
av covid-19-vaccin hos personer med nedsatt
immunforsvar, t ex primar immunbrist. Studien ar
en gemensam satsning mellan olika verksamheter
pa Karolinska Universitetssjukhuset och forskar-
grupper vid Karolinska Institutet och SciLifelLab.

Viktoria Hennings och Emilie Wahren Borgstrém tilldelades PIOs forskningsstod 2021.
Foto: Privat.
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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 49 medlemsférbund dar
samarbete sker gallande Gvergripande och
gemensamma fragor.

Representanter fran PIO har deltagit vid kongress,
ordférandemoten, informationstraffar och
konferenser (se under rubrikerna: Massor, moten
och seminarier samt Paverkansarbete).

ABF

PIOs samarbetsavtal med ABF (Arbetarnas
bildningsforbund) 6pte vidare under 2021.
Syftet med samarbetet ar att kunna erbjuda
medlemmarna och fértroendevalda studie-
mojligheter for att lara sig mer om exempelvis
sjukvardsfragor och foéreningsarbete.

SLIPI,
Sveriges Lakares Intresseforening
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 27 september holls ett mote med

representanter fran respektive férening via Zoom.

Fran SLIPI deltog Nicholas Brodszki, fran SISSI

Susanne Hansen och fran PIO Maria Monfors och

Anneli Larsson.

Vid motet diskuterades bland annat:

e Nytt sen sist i de respektive organisationerna

e Covid-19 och vacciner

e Riktlinjerna for utredning, diagnos och
behandling
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Immunglobulintillgdngen
Nyféddhetsscreeningen for SCID
Internationella immunbristmdten
SLIPIs-/SISSIs motesdagar i Bastad
Nytt om PIDcare, registret for primar
immunbrist

e Varldsimmunbristveckan

Nasta moéte planeras att dga rum i september
2022.

NMPI,
Nordiskt Mote for Primar Immunbrist

Den 27 januari deltog Jennie Sefton, Magdalena
Doragrip och Anneli Larsson i ett telefonméte.

NMPI-motet och det Samnordiska motet som
skulle ha hallits 2020 har inte heller kunnat
genomforas i ar pa grund av covid-19.

IPOPI,

International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies

PIO é&r fortsatt medlemmar i IPOPI. | IPOPI finns nu
68 medlemslander fran olika delar av varlden.

Under aret har IPOPI anordnat digitala
féreldasningar och fragestunder om covid-19,
vacciner och immunglobuliner dar Anneli Larsson
medverkat fran PIO.

Anneli Larsson har ocksa medverkat vid flera
digitala méten som patientrepresentant vid
planeringen av ESIDs (The European Society for
Immunodeficiencies) vetenskapliga program vid
det internationella métet som planeras att dga
rum i Goteborg 12-15 oktober 2022.

Det internationella motet halls gemensamt av
ESID, IPOPI och INGID (The International Nursing
Group for Immunodeficiencies).

EURORDIS

PIO har under 2021 varit stédjande medlemmar
i Eurordis, en europeisk allians for patient-
organisationer for sallsynta sjukdomar.



REGIONALA FORENINGAR I PIO - VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smalands styrelse har under verksamhetsaret
2021 bestatt av Anette Andersson, ordférande,
samt ledamoterna Marco Eliasson, Anna Schultz,
Matilda Schultz och Rosita Wicknert. Suppleant
har Henrik Andréasson och Malin Lundgren varit.

Arsmétet, som hélls digitalt via Zoom, inleddes
med gemensam foreldsning for alla regionala
féreningar. Forelasare var Ann Gardulf och
Rolf Gustafson.

Ingen fysisk medlemsaktivitet har under aret
genomforts. | slutet av aret bjods medlemmarna
till "tréffar” via Zoom for att prata om hur de
upplevt och haft det aven under detta pandemi-ar.

Till Varldsimmunbristveckan fick de medlemmar
som anmalde sitt intresse var sin gava, t ex scarf,
pannband, mdssa att bara val synligt under
promenaden.

Den 31 december 2021 hade PIO Smaland totalt
99 medlemmar varav 61 patienter, 25 anhériga,

5 lakare och sjukvardpersonal samt 8 stddjande

medlemmar.

PIO Skane - Blekinge

PIO Skane - Blekinge har pa grund av corona-
pandemin haft ett valdigt lugnt verksamhetsar.

Arsmétet holls den 6 februari via den digitala
motesplatsen Zoom.

Styrelsen har darefter haft telefonméten under
aret for att diskutera kring pandemin.

Nagon Zebrapromenad eller annan aktivitet har
inte utforts pa grund av pandemin.

Den 31 december 2021 hade PIO Skane - Blekinge
totalt 106 medlemmar varav 47 patienter,

47 anhdriga, 3 lakare och sjukvardspersonal samt
9 stédjande medlemmar.

PIO Stockholm - Uppsala
Stockholm-Uppsala startade aret med digitalt
arsmote for de regionala féreningarna den 6
februari.

Styrelsen deltog pa PIO Riks digitala arsméte den
27 mars.

Under Varldsimmunbristveckan ordnade Maria
Arosenius en gemensam promenad och I6par-
runda i Enkoping I6rdagen den 24 april.

Camilla Nordmark har deltagit i ett digitalt
Samverkansmote med Region Stockholm,
Patientnamnden och Regionala organisationer
inom Funktionsratt Stockholm, dar PIO
representeras.

Styrelsemotena har skett digitalt tva ganger,
den 5 oktober och den 2 december.

Den 31 december 2021 hade PIO Stockholm -
Uppsala totalt 174 medlemmar varav 92
patienter, 50 anhdriga, 6 lakare och sjukvards-
personal samt 26 stoédjande medlemmar.

PIO Vast - Halland

Loérdag den 6 februari 2021 hade vi ett digitalt
arsmote for vara medlemmar. Vi fick da
mojligheten att lyssna pa en forelasning om
primar immunbrist och befintliga och kommande
covidvacciner av Ann Gardulf och Rolf
Gustafson.

Under den drliga Varldsimmunbristveckan i april
uppmanade vi vara medlemmar att promenera.
Vi avstod fran att gemensamt traffas i ar p.g.a.

den raddande situationen.

Vi hade ingen hostaktivitet i &r p.g.a. corona,
men har istdllet skickat ut ett trevligt julkort till
samtliga medlemmar med en inbjudan till ett
digital arsmote februari 2022.

Styrelsen har under aret haft fyra digitala
styrelsemoten. Vi alla hoppas pa ett lattare 2022,
dar vi medlemmar kan traffas igen och umgas i
féreningen.

Den 31 december 2021 hade PIO Vast - Halland
totalt 175 medlemmar varav 102 patienter, 44
anhoriga, 6 lakare och sjukvardspersonal samt
23 stddjande medlemmar.
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PIO Orebro - Vastmanland

P& grund av pandemin har medlemsaktiviteterna
under aret varit mycket begrénsade.

Ett drsmote dar ca 10 medlemmar deltog holls
den 6 februari via Zoom i anslutning till den
gemensamma féreldsning som PIO Riks erbjod.

| samband med Varldsimmunbristveckan genom-
forde enskilda medlemmar promenader.

Till sommaren och julen skickade styrelsen ut en

halsning i form av ett kort till samtliga medlemmar
for att halla kontakten.
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Styrelsen har haft 7 styrelseméten under aret,
samtliga holls via telefon eller Zoom.

Den 31 december 2021 hade PIO Orebro -
Vastmanland totalt 79 medlemmar varav 30
patienter, 25 anhoriga, 1 lakare och sjukvards-
personal samt 23 stddjande medlemmar.

HAE-gruppen

HAE-foldern har skickats ut till sjukhus och skolor
vid bestallning. Under hésten producerade PIO ett
avsnitt till podden “Sa sjukt”om HAE.

Avsnitt 20: HAE — om livet med en sallsynt,
allvarlig sjukdom och den senaste forskningen.



EKONOMI

Resultat

Arets resultat uppgar till -1 595 kr.
Organisationens fria egna kapital uppgar till
1035 280 kr.

Ansokningar

Statsbidrag

Ansokan om statsbidrag fér 2022 sandes till
Socialstyrelsen i september manad och samtidigt
lamnades en redovisning for hur forra arets bidrag
har anvants.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2021 ansokte och
beviljades PIO bidrag fran Stiftelsen Sunnerdahls
Handikappfond, Stiftelsen Kronprinsessan
Margaretas Minnesfond, Kungl. Patriotiska
sallskapet, Stiftelsen Ulf Lundahls Minnesfond,
Jerringfonden, Prins Carl Gustafs Stiftelse, Kungl.
Sallskapet Pro Patria, Helge Ax:son Johnsons
Stiftelse, Prins Gustaf Adolf och Prinsessan Sibyllas
Minnesfond, Stiftelsen Kungaparets bréllopsfond,
Stiftelsen Solstickan, Stiftelsen Rahnhild och Einar
Lundstréms minne, Stiftelsen Karin och Ernst
August Bangs minne.

Pa grund av corona-pandemin fick PIO behalla
flertalet av beviljade stdd som egentligen var
o6ronmarkta till Iagret 2020 for att istéllet anvanda
till familjelagret 2021.

Ansodkningar om stod fran stiftelser/fonder
gallande familjelagret 2022 har skickats under
hosten 2021. Fler kommer att sdkas under varen
2022.

Inkomster

Statsbidrag

Statsbidraget pa 1 107 159 kr ar PIOs enskilt
stdrsta inkomst. Fran det betalas samarbets-
medel ut till Funktionsratt Sverige som 2021
uppgick till 231 050 kr.

Statsbidraget ger PIO méjlighet att ha anstallda
som bedriver organisationens |6pande verksamhet
som omfattar saval administrativt arbete

som paverkansarbete, medlemsaktiviteter och
kontakter. PIO fick statsbidrag férsta gangen ar
2002.

Intékter fran medlems- och prenumerations-
avgifter uppgick till 165 175 kr.

Under 2021 hade PIO tre personer anstdllda pa
motsvarande 1,9 heltidstjanster.

Samarbetsmedel

PIO har under 2021 samarbetat med och/eller
erhallit stod fran foljande:

e (CSL Behring AB

NordicInfu Care AB

Takeda AB

Steripolar AB

HygienShoppen.se

Gavor till PIO

Genom gavor, framst minnesgavor och fodelse-
dagsinsamlingar via Facebook, har PIO under
2021 mottagit 56 616 kr till forskningsfonden.
PIO betalar arligen ut forskningsstéd till projekt
som ror forskning inom primdr immunbrist.

| dvriga gavor har PIO mottagit 974 kr samt

1 000 kr 6ronmarkta till UMPI (Ung med primar
immunbrist).

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2021!
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RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2021

Resultatrdkning for ar 2021

Intakter
Medlemsavgifter och bidrag 1630072
Gavor till PIOs verksamhet 974
Forsaljning, deltagaravgifter och annonsintakter 198 992
1830038
Kostnader
Forskningsbidrag, till mottagare av bidrag* -18 384
Kostnader for information och trycksaker -153 434
Lamnade bidrag till Funktionsratt Sverige och andra medlemsavgifter -258 819
Administration och lokalkostnader -201 168
Motesutgifter -217 501
Personalkostnader -968 969
Avskrivningar -13 357
-1 831632
‘ Rorelseresultat -1594 ‘
Finansiella poster
Rantekostnader -0
| Arets resultat -1594 |
Balansrakning per 2021-12-31
Tillgangar
Materiella anlaggningstillgangar 27 290
Finansiella anlaggningstillgangar (Forskningsfonden) 202 117
Kortfristiga fordringar 26 154
Kassa och bank 1650 259
Summa tillgangar 1905 820
Eget kapital och obeskattade reserver
Eget kapital 1390 061
Jubileumsfond 200 000
Kortfristiga skulder
Leverantdrsskulder 11603
Skatteskulder 15521
Ovriga kortfristiga skulder 33229
Maij-Lis Hellstréms skribentstipendium 100 000
Forskningsgavor* 0
Upplupna kostnader och férutbetalda intakter** 155 406
Summa eget kapital och skulder 1905 820

* Under 2021 delades 75 000 kr ut i forskningsstdd varav 56 616 kr mottagits som gavor under aret och
3 384 kr betalades ut fran forskningsfondens konto. 15.000 kr betalades ut fran PIOs egna medel.

** 1000 kr &r 6ronmérkta till UMPI (Ung med primdr immunbrist).
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Tack for allt stéd och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2022-03-15

Maria Monfors Frederick Godden
Ordférande Vice ordférande
Anders Fasth Ludvig Anderberg Linda Zakrisson
Ledamot Ledamot Ledamot

PIOs arsberéttelse 2021 ar digitalt signerad.
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