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INLEDNING

PIO

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

PIOs vision

Alla personer med primar immunbrist ska fa en tidig korrekt diagnos, basta kdnda vard och
behandling, samt mojlighet till ett bra liv.

PIOs mal ar att

« Alla personer med primar immunbrist ska diagnostiseras tidigt och ha tillgang till basta kanda
sjukvard néar det galler utredning, behandling, ldkemedel och sékra blodplasmaprodukter.

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

« Genom intressepolitiskt arbete uppna dkad foérstaelse och kunskap om primar immunbrist sa
att samhallets stod och insatser kommer var grupp tillgodo och ger mojlighet till full delaktighet
i samhallet.

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

PIOs motto

Ju mer man kan om sin sjukdom desto storre mojlighet till god livskvalitet.

Primar immunbrist

Cirka 3 000 personer i Sverige har primar immunbrist (medfédd immunologisk sjukdom).

Morkertalet beddms dock vara stort. Cirka 40 000 personer berdknas ha en avvikelse i sitt immun-
forsvar, varav flertalet har en relativt mild form av immunbrist. Upp mot 5 000 berdknas behdva
omfattande medicinsk behandling med framst immunglobulin (I6sning av antikroppar framstalld ur
mansklig plasma). Behandlingen genomfoérs oftast subkutant (under huden) i hemmet eller intravendst
(i ven) pa sjukhus. De allra flesta immunbrister innebér att kroppen inte kan férsvara sig mot ett eller
flera smittdmnen (bakterier, virus, svamp och parasiter) pa effektivt satt, vilkket medfér 6kad infektions-
benagenhet. De allvarligaste sjukdomarna drabbar barn och dessa barn maste upptackas tidigt och
behandlas med stamcellstransplantation eller genterapi. Obehandlade dér dessa barn i infektioner,
vanligen fore ett ars alder. Fran andra halvaret 2019 ingar svar kombinerad immunbrist (SCID) i
nyféddhetsscreeningen. | dag kanner man till 6ver 600 olika primara immunbristsjukdomar.

Odiagnostiserad och obehandlad immunbrist leder till upprepade infektioner som kan leda till
organskador, exempelvis forsamrad lungfunktion pa grund av arrbildningar. En obehandlad immun-
brist kan forkorta livet avsevart. Odiagnostiserad primar immunbrist innebar manskligt lidande och

en stor samhéllskostnad. Manga av PIOs medlemmar har fatt vanta lange pa diagnos. Behandling

med till exempel immunglobulin innebar 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 6kad risk for att utveckla
autoimmuna sjukdomar och autoinflammatoriska tillstand. En 6kad risk for att utveckla cancer finns vid
nagra former av primar immunbrist. Vid vissa priméara immunbrister kan man inte bilda antikroppar efter
genomgangen infektion eller efter vaccinering. Att leva med en livslang kronisk sjukdom innebéar ocksa
en psykisk pafrestning.

HAE, som skiljer sig fran ovriga primar immunbristdiagnoser, innebér 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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Arsberittelse 2025
ORGANISATIONEN

2025 var ett ar med fokus pa tva olika projekt.
Strax innan sommaren fick vi det glada be-
skedet att PIO hade beviljats tva olika riktade
statsbidrag. Det ena fran Socialstyrelsen for ett
projekt som ska bidra till en mer patientcentre-
rad vard for personer med sallsynta diagnoser.
Patientforetradare har utbildats som ska ingd i
ett patientrad inom PIO med fokus pé nationell
hogspecialiserad vard. Tre digitala medlems-
traffar har genomforts som pa olika satt berort
patientcentrerad vard.

Det andra bidraget var fran Folkhdlsomyn-
digheten for ett projekt med syfte att bryta
ensamhet och utanférskap for personer med
primar immunbrist genom att erbjuda majlighet
till gemenskap och okad kunskap. Nya strukturer
for kommunikation mellan medlemmar och
mellan PIO och medlemmarna har utvecklats
samt informationsmaterial och digitala verktyg.
En metod for uppsotkande verksamhet har
tagits fram for telefonsamtal och e-postkontakt.
Kontaktpersoner har utsetts och utbildats.
Varmt tack till Folkhdlsomyndigheten och
Socialstyrelsen for projektstdd och till alla
som har bidragit med ideellt engagemang!

PIOs medlemsdag med arsméte holls den 29
mars. Trettio personer deltog pa plats i Orebro
och lika manga deltog digitalt via Zoom. Under
dagen fick deltagarna ta del av tre medlems-
berattelser om guldkorn och utmaningar i
sjukvarden nar man har primar immunbrist. Det
var ocksa forelasningar om immunsystemet,
senaste nytt om behandling samt om vardagen
med primar immunbrist och vad man kan gora
sjalv for att ma sa bra som mojligt. Lakare fran
barn- och vuxensjukvarden i Region Skane,
Region Stockholm och Vastra Gotalands-
regionen informerade om nationell hégspecial-
iserad vard for personer med primar immunbrist.

Den 22-29 april &gde det arligen dterkommande
evenemanget Varldsimmunbristveckan rum

med bl.a. zebra-promenader #GoZebra och
zebra-lopp #ZebraRun. Malet att promenera
eller springa 700 timmar uppnaddes med rage
och resultatet blev 1 049 timmar.

PIOs familjelager arrangerades den 7-10 au-
gusti i Uskavi utanfér Nora. Psykolog Reyhaneh
Ahangaran holl en uppskattad férelasning. En
presentation om PIO hélls ocksa och det fanns
mycket tid till samtal och lek. Aktiviteter var
bland annat pingis, bagskytte och en utflykt till
Alntorps 0.
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Medlemsutveckling 2021-2025
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Antal medlemmar

Medlemsutveckling

Den 31 december 2025 hade PIO 785 medlemmar
(-27 jamfort med 2024) fordelade pa:

Medlemmar med primar immunbrist: 356 (-17)
Stdédjande: Anhériga: 320 (+8)

Stodjande: Sjukvardspersonal: 16 (-4)
Stodjande: Ovriga: 93 (-14)

Regionala féreningar

PIO &r en rikstdckande organisation med
fem regionala foéreningar:

PIO Skéne - Blekinge

PIO Smaland

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Vast - Halland

PIO Orebro - Vastmanland

som tillsammans omfattar elva lan.

| PIO finns en rikstackande intressegrupp for
medlemmar med diagnosen HAE, hereditart
angioodem.

Primara immunbrister

Man kanner i nulaget till dver 600 olika primara
immunbristsjukdomar. | PIO finns cirka

20 sjukdomar representerade, bland andra:
APDS/PASLI

Autoimmunt lymfoproliferativt syndrom (ALPS)
Brutons agammaglobulinemi (XLA)
DOCKS8-brist

Ektodermal dysplasi med immunbrist

HAE

Hyper-IgM-syndromet

Hyper-IgE-syndromet (STAT3-brist)
IgG-subklassbrist

IPEX och IPEX-liknande syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrist

Kronisk granulomatés sjukdom (CGD)

Kronisk mukokutan candidasis (STAT1-defekt)
Selektiv IgA-brist

Shwachmans syndrom

Svar kombinerad immunbrist (SCID)

Svar medfédd neutropeni (t.ex. Kostmanns
sjukdom)



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 kro-
niska, oftast livsldnga och innebér ett livslangt
beroende av lakemedel, sjukvard, anpassningar
i vardagen och extra stod fran samhallet.
Behovet av information ar stort bland medlem-
marna 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 med-
lemmar finns ett medlemsforum pa Facebook.

Ledaméter i styrelsen

Maria Lofving Sonesson, ordférande
Linda Zakrisson, vice ordférande
Johan Bechtel, ledamot

Anders Fasth, ledamot

Camilla Nordmark, ledamot

Suppleanter i styrelsen
Nathalie Fessé Ljungback
Susanne Larsson

Maria Monfors

Madeleine Ribbing

Jennie Sefton

Revisorer och revisorssuppleant

Peter Lindbladh, LR Revision och Redovisning,
auktoriserad revisor

Maria Arosenius, fortroendevald revisor
Gunnel Wahlstedt, revisorssuppleant

Valberedning
Birgitta Lange
Camilla Ottosson

Forskningsrad

Overldkare Nicholas Brodszki,

Skanes Universitetssjukhus, Lund
Professor Anders Fasth,

Drottning Silvias barnsjukhus, Goteborg
Sjukskdterska Anna Isaksson,

Skanes Universitetssjukhus, Lund
Maria Lofving Sonesson, PIO

Linda Zakrisson, PIO

Fristaende konsult

Professor och dverlékare Olov Ekwall,
Avd for pediatrik vid Drottning Silvias
barnsjukhus, Géteborg

Studieorganisatér
Frederick Godden

Hedersmedlemmar

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

PIObladet

Redaktor:
Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret

Korrekturlasare:
Maria L6fving Sonesson
Camilla Ottosson

Layout:
Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret

Samradsgrupp:

Anders Fasth

Anneli Larsson

Maria Lofving Sonesson
Ulrika A Jondelius

Gastskribent 2025: )
Ebba Sjostrom, GeBlod Orebro

Tryckeri:
PrinfoWelins i Orebro

Hemsidan och sociala medier

Hemsidan:
Ulrika A Jondelius, webbredaktor

Facebook/YouTube:
PIO-kontoret, admin.

Instagram:
PIO-kontoret, admin.

Linkedin:
PIO-kontoret, admin.

X (Twitter):
Vilande fr.o.m. december 2024

PIO Medlemsforum (Facebook):
Susanne Larsson, Camilla Ottosson samt
PIO-kontoret, admin.

Kontoret

31 december 2025 hade PIO tva personer
anstallda pa motsvarande 1,6 heltidstjanster.

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

Ulrika A Jondelius, kontorsansvarig

Bokforing hanterades av PIO-kontoret.
Lénehantering av Ludvig & Co,
aukt. redovisningsbyra.

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

Arsméte
PIOs &rsmote holls l6rdagen den 29 mars och

cirka 60 medlemmar deltog. Mdtet holls som ett

hybridmote dar deltagarna bade fanns pa plats
i lokalen p& Scandic Grand i Orebro samt via
Zoom. Janne Bjorkander utsags till motes-
ordférande och ledde arsmotesforhandlingarna.
Maria Lofving Sonesson omvaldes till PIOs
ordférande.

| samband med att &rsmotet avslutades
Overraskades Janne Bjorkander med ett
hedersmedlemskap i PIO och fick ta emot ett
diplom och vackra blommor.

PIOs regionala foreningar holl sina drsmoten
digitalt under februari.

Medlemsmadten

| samband med arsmotet arrangerades ett
medlemsmote. Tillresta medlemmar traffades
redan pa fredag kvall 28 mars for middag och
underhalining innan lérdagens program
inleddes. Huvudtemat for medlemsmotet

var nationell hogspecialiserad vard och

som inledning till detta fick vi lyssna till tre
PIO-medlemmar som berattade om guldkorn
och utmaningar utifran sina erfarenheter av
sjukvarden. Darefter informerade Idkare fran
bade barn- och vuxensjukvarden fran Region

Skane, Region Stockholm och Vastra Gotalands-

regionen om vad omstallningen till nationell
hogspecialiserad vard kommer att innebara i
praktiken for personer med primar immunbrist.

Pa eftermiddagen bjod Nicholas Brodszki fran
Barn- och ungdomssjukhuset Lund, Skanes
universitetssjukhus pa en introduktion till
immunsystemets olika delar och funktion och
Mikael Sundin fran Astrid Lindgrens Barnsjuk-
hus, Karolinska Universitetssjukhuset, Stock-

Styrelseméten

Styrelsemo6ten har genomforts under aret den
12 mars, 30 mars, 7 maj, 27 augusti,
18 oktober och 3 december.

Styrelsemotet 30 mars och 18 oktober var
hybridmoten, med deltagare bade pa plats i
Orebro respektive i Sundbyberg och digitalt.
Ovriga méten holls digitalt.

Vid arets styrelsemoéten avhandlades bl.a:

+ Arsmétet 2026, 2027, 2028

* Medlemsavgift, prenumerationsavg. PIObladet

e Verksamhetsplan och budget

* Ekonomi

e Statsbidraget

» Projekten: for personcentrerad vard och
for att motverka ensamhet

* Ny hedersmedlem i PIO

» Utdelning ur forskningsfonden

* PIOs regionala féreningar

« Podcasten “Sa sjukt”

* Digitala medlemstraffar

* Internationellt immunbristmote i Prag

* Insamling av plasma och tillgangen till
plasmaladkemedel

 Nationell hogspecialiserad vard (NHV)

« Rapporter fran moten dar ledamoter deltagit

* Verksamhetsrapportering

» Uppfdljning av arbetsgrupper for
kommunikation, medicinsk rad och
medlemsstdd

* Varldsimmunbristveckan

+ Aktuella fragor i Funktionsratt Sverige

» Medlemskap i Funktionsrattsbyran

* SLIPIs och SISSIs métesdagar

* Remissvar och enkater

* Medlemsregistret

* Kvalitetsregistret PIDcare

* Samarbeten nationellt och internationellt

* PIOs informationsmaterial

* PIOs hemsida

* PIObladet

e Sociala medier, medlemsforum

* Familje- och ungdomslager

Arbetsmoten

holm berattade om senaste nytt om behandling.
Sist ut var Ramona Fust, specialistsjukskoterska
vid infektionskliniken Ostergétland som férelédste
om vardagen med primar immunbrist och vad

man kan gora sjalv for att ma sa bra som majligt.

Styrelsen traffades till ett arbetsmote i
Sundbyberg 18-19 oktober.

Ordférande Maria Lo6fving Sonesson och
anstallda i PIO har haft I6pande arbetsmoten
pa PIO-kontoret samt via Zoom.

Telefonmoten

PlOs arbetsutskott (ordforande och verksam-
hetsansvarig) har haft telefon- och Zoom-mdten
I6bpande under aret.
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INFORMATION OCH UTBILDNING

Kunskapen och medvetenheten om primar immunbrist &r bristféllig inom vissa delar av sjukvarden
och i samhallet i stort. Det medfér hogt morkertal, Idnga 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 samhallet. Det &r ocksa viktigt med information och
utbildning till medlemmarna for att upplysa om rattigheter i samhallet m.m. 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 oka kunskapen och sprida kdnnedom om
primara immunbristsjukdomar hos allmanhet,
sjukvardspersonal och beslutsfattare. Malet ar
att alla barn och vuxna som har en immunbrist-
sjukdom ska fa ratt diagnos och basta vard och
behandling for att kunna leva ett sa bra liv som
mojligt. Under veckan anordnades aktiviteter
runt om i varlden. | Sverige genomfdrdes PIOs
kampanj #GoZebra d.v.s. "Ga som en zebra”,
"Bli lite zebra” och géa for priméar immunbrist och
PIO. Infér och under veckan publicerades inlagg
och bilder pa Facebook, Instagram samt pa
hemsidan. Medlemmar, familjer, klasskompisar,
kompisgang och féretag promenerade och sam-
lade minuter. Det gick ocksa att delta och samla
tid genom digitala lopp, #ZebraRun, via appen
Guided Heroes. Malet pa 700 timmar uppnaddes
med rage och resultatet blev 1 049 timmar! Tack
vare stort engagemang fran manga medlemmar
och andra stodjande fick PIO 20 000 kronor fran
kampanjens samarbetspartners. PIO fick ocksa
5 450 kr genom startavgifter fran #ZebraRun-
loppen samt via gavor fran medlemmar/
supporters. Intdkterna gar dels till PIOs
forskningsfond och dels till och att ta fram
informationsmaterial.

Manga medlemmar lade upp information i
sociala medier och hjalpte till att sprida kunskap
om primar immunbrist. GeBlod och Tobias-
registret uppmarksammade ocksd kampanjen
och berattade om primar immunbrist pa sociala
medier.

PIO-medlemmen Maria Arosenius deltog tillsam-
mans med flera ambassadérer runt om i varlden
i IPOPIs (International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies) kampanj pa sociala
medier genom att uppmarksamma primar
immunbrist och "gora det osynliga synligt".

Under kampanjveckan anordnade flera av PIOs
regionala féreningar aktiviteter. PIO Orebro -
Vastmanland bjod in till zebra-promenad och
fika i Wadkdping intill stadsparken i Orebro.
P10 Riks medverkade och bistod vid en digital
forelasning med Camilla Ottosson som PIO
Skane - Blekinge bjod in alla medlemmar i PIO

till. Temat var immunsystemet och hur vi kan
paverka maendet/héalsan. PIO Skane - Blekinge
bjod ockséa pa zebra-muffins och delade ut
material och informerade om primar immunbrist
pa barn- och ungdomsmedicinmottagningen vid
Skanes Universitetssjukhus i Lund. | &r samar-
betade PIO kring Varldsimmunbristveckan med
IPOPI, Steripolar och Nordic Infucare.

Medlemsmadten

PIO anordnade ett medlemsmote i anslutning till
arsmotet i Orebro (se under rubriken Moten och
sammantraden).

| februari anordnade PIO en webbsand
forelasning med Olov Ekwall fran Drottning
Silvias barnsjukhus, Goéteborg som forelaste om
nya satt att diagnostisera primar immunbrist,
nya lakemedel och om vikten av samverkan
mellan sjukvarden och personer med primar
immunbrist och deras narstaende.

Under aret bjod PIO in till tre digitala medlems-
traffar med utgadngspunkt i patientcentrerad
vard. Temat vid forsta traffen var "Att leva med
en kronisk sjukdom”. Traffen inleddes med en
kort forelasning med infektionssjukskoterska
Ramona Fust, foljd av gruppsamtal dar deltagarna
kunde diskutera vidare utifran kvallens tema.
Under hosten bjods det in till ytterligare tva digi-
tala traffar som holls av Ramona Fust, en med
temat "Navigera i varden med stéd av person-
centrerad vard” och en traff med temat “Traning
for hela kroppen" dar fysioterapeut Oskar Fust
forelaste. Vid traffarna var det dven samtal om
frdgor som acceptans och egenvard. De har
traffarna erbjods som en del av ett projekt som
PIO har fatt stod till frén Socialstyrelsen, i form
av medel till organisationer som bidrar till en
mer patientcentrerad vard for patientgruppen
personer med sallsynta diagnoser.

PlObladet

PlObladet har getts ut tre ganger under aret,
varav ett dubbelnummer. Varje nummer har
tryckts i 700 exemplar. Tidningen har sants till
alla medlemmar och prenumeranter samt till re-
fererade foredragshallare. Tidningen har ocksa
delats ut vid moten under aret. PIO har under
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aret haft 51 stycken prenumeranter utéver
medlemmarna. Material till artiklar hamtades
frdn P1Os verksamhet, moten om primar immun-
brist, gastskribent m.m. Tidigare nummer finns
att 1asa pa PIOs hemsida.

Innehall i PIObladet 2025

e Hant se’n sist, ordforandens reflektioner

Arsméte:

* Hybrid-drsmote 2025 pa Scandic Grand i
Orebro samt via Zoom. Sammanfattning
fran forelasningar om immunologi for
nybdrjare, senaste nytt om behandling och
en framtidsspaning, vardagen med primar
immunbrist och vad man kan gora sjalv for
att ma sa bra som mojligt.

En sammanfattning och genomgang av
NHV (hogspecialiserad vard) for medfodd
immunologisk sjukdom. Notis om Janne
Bjorkander - ny hedersmedlem och om
podd-avsnitt som spelades in under motet.

PIOs forskningsstod 2024:

* Presentation av mottagare: Ramona Fust,
specialistsjukskoterska inom infektions-
sjukvard och doktorand, Universitets-
sjukhuset Linkdping/Linkdpings universitet.
Christofer Ang, ST-lakare och doktorand,

Karolinska Institutet/Sachsska Barnsjukhuset.

Géstskribent:

« Ebba Sjostrém, GeBlod Orebro, artikel om
blod- och plasmagivning.

Familjelager:

« Sammanfattning av lagerdagarna pa
Uskavigarden vid sjon Usken.

« Referat fran forelasning.

* Medlemsberéttelser.

Véarldsimmunbristveckan:

e Kampanjen #GoZebra och #ZebraRun

ESID-mdtet i Marseille oktober 2024:

+ Referat fran foreldsningar.

SLIPIs och SISSIs arsméte/métesdagar:

« Sammanfattning och referat fran forelasningar.

Tema CGD:

e Behandling vid CGD.

* Kronisk granulomatos sjukdom, CGD.

e Attleva med CGD i familjen.

Ovrigt:

» Artikel: Hur paverkades personer med primar
immunbrist av covid-19-pandemin?

e Aktuellti PIO. Nyheter i Halsodagboken
PIDcare, motesdagar for styrelsen i
Stockholm, ny HTA-férordning tradde i
kraft 2025, Funktionsrattsriksdagen 2025,
PIOs digitala medlemstraffar, hdstmote i
Sundbyberg, rundabordssamtal anordnat av
IPOPI, Tobiasdagen 2025.

Annonsorer i PIObladet under &r 2025 var CSL
Behring, Nordic Infucare, OrphaCare, Steripolar
och Takeda.
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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.
Flera digitala planeringsmoten har hallits under
aret dar detagare fran PIO-kontoret och PIOs
styrelse har deltagit. | podden berattar med-
lemmar i olika aldrar om sin vardag med primar
immunbrist. | podden intervjuas ocksa experter
som berattar om sjukdomarna, behandlingar,
forskning och livsstilsfragor. Alla podd-avsnitt
avslutas med frageladan “Anders Fasth svarar
och forklarar”.

Under 2025 hade podden ca 2 200 lyssningar
och fyra nya avsnitt producerades:

Avsnitt 33: PIOs medlemsmote

- Roster, rad och gemenskap.

Avsnitt 34: Nationell hogspecialiserad vard vid
primar immunbrist.

Avsnitt 35: Forskolan och primar immunbrist

— kreativa l6sningar och atgarder.

Avsnitt 36: Trott pd att vara trott

- om fatigue och primar immunbrist.
Programledare: Lucette Radstrom. Producent:
Estrid Holm. PIOs podd “S& sjukt” gar att lyssna
pa via PIOs hemsida eller dar poddar finns.
Podden hade ocksa ett eget Instagram-konto
och en YouTube-kanal. Samarbetsprojektet
|6per vidare under 2026.

WwWWw.pio.nu

Information har lagts ut pd hemsidan regel-
bundet under aret. De flesta nya medlemmarna
registrerade sig via hemsidan och storre delen
av materialbestéllningarna sker ocksé dar. Andra
funktioner som ofta anvands ar att ge gavor till
PIOs forskningsfond/verksamhet, besdka web-
butiken/Zebra-butiken samt att lyssna pa PIOs
podd “S4& sjukt”. Under 2025 har hemsidan haft
ca 59 500 sidvisningar, aterkommande anvan-
dare ca 905 personer. Sidvisningar per aktiv
anvandare ca 8 sidor. Arbetet med att utveckla
en ny hemsida paborjades under hosten inom
projektet "Gemenskap och kunskap genom
kommunikation och information" som ska
motverka ofrivillig ensamhet.

Sociala medier

PIO har under aret lagt ut information om
aktuella handelser p& Facebook-sidan,
www.facebook.com/PIO.Riks (1140 foljare). For
PIOs medlemmar finns ett slutet medlemsforum,
PIO medlemsforum (163 medlemmar). PIO har
tva Instagramkonton, www.instagram.com/pio_
sverige (388 foljare) och pio.podden_sa.sjukt
(102 foljare), YouTube-konto, www.youtube.
com/user/PlOriks (33 prenumeranter),



Linkedin www.linkedin.com/company/
pio-primar-immunbristorganisationen (79
foljare). PIOs konto pa X (Twitter), twitter.com/
PlOriks ar vilande fr.o.m. december 2024.

Informationsmaterial

En revidering av PIOs roda folder "Primar
immunbrist hos barn och vuxna" har paborjats.
Foldern "Plasmagivare raddar liv - fran plasma-
donation till livsviktig behandling har producerats
och tryckts upp. Arbete har paborjats med
foldern "Donerade stamceller raddar liv

— stamcellstransplantation som behandling vid
de allvarligaste formerna av primar immunbrist".
PlIOs infografikblad med "snabbfakta" har
uppdaterats och tryckts, bladet delades ut till
alla deltagare pa SLIPIs och SISSIs motesdagar i
Bastad. PIOs folder med en forenklad version av
varningstecknen har uppdaterats och tryckts.
Folder "Om PIO och primar immunbrist" har
omarbetats samt en ¢vergripande folder

om primar immunbrist har producerats.
Marknadsféringsmaterial for podden produceras
kontinuerligt. R6da kuvertet med information
om PIO delas ut av sjukvardspersonal pa sjukhus
runt om i Sverige och kan bestallas fran PIO-
kontoret. Revideringen av PIOs informations-
material “Att studera med primar immunbrist

— for studerande” och “Att studera med primar
immunbrist — for gymnasier och hégskolor”

har fortsatt under aret. Befintligt material
formedlades via hemsidan, kontoret, fore-
trédare och enskilda medlemmar i PIO till
sjukhus, myndigheter, beslutsfattare, allmanhet
och medlemmar.

Informationsfilmer

PIOs tva korta informationsfilmer, som togs fram
under vintern 2021 med stod frén Takeda, har
fortsatt att spridas under 2025 via bland annat
sociala medier. Syftet med filmerna ar att dka
kunskapen om primar immunbrist och darmed
bidra till att tiden fran forsta symtom till diagnos
ska minska. Filmerna finns ocksa 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 tdnka “hast”. Men tdnk om det
faktiskt ar en zebra som kommer? Leta efter
det ovanliga, det kan vara primar immunbrist!”.
Alla som handlar produkter fran PIOs Zebra-
butik far ett informationsblad om primar immun-
brist i samband med sitt kdp. Overskottet fran
forséaljningen gar till PIOs verksamhet.

Ovrigt

PIO har gett service till de regionala féreningarna
i form av stéd i foreningsfragor 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
férelasningar.

PIOs utstallningsmaterial, roll up

PIO har stallt ut, informerat och delat ut mate-
rial vid bland annat Varldsimmunbristveckan,
SLIPIs och SISSIs motesdagar i Bastad och vid
medlemsmoten pa olika orter i Sverige under aret.

Information till sjukhus

Under aret har de roda kuverten med informa-
tionsmaterial om PIO och primara immunbrister
som togs fram 2019 skickats eller lamnats till
sjukhus for att delas ut till personer med primar
immunbrist samt narstdende till barn med primar
immunbrist. Malsattningen ar att informations-
kuverten ska finnas pa samtliga sjukhus i
Sverige som behandlar personer med primar
immunbrist.

Utskick

Under aret formedlade PIO féljande information
till medlemmarna via post, e-post och/eller
publicering pa PIOs hemsida:

* PlObladet

« Arsmétesinbjudan

+ Arsberattelse

« Arsmétesprotokoll

e Inbjudan till familjelagret (familjer)

e Halvarsbrev ijuli och december

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. Cirka 420 medlemmar
har hittills meddelat sin e-postadress till PIO.

Massmedia

Pressmeddelanden
Inga pressmeddelanden har skickats ut under
aret.

Tidningar
Den 9 november publicerade Varmlands
Folkblad en artikel samt video pa sociala
medier dar PIO-medlem Sanna Andersson
berattar om sin vardag med CVID. PIO fick
fri tillgang till video for publicering pa sociala
medier. P& PIOs Facebook-sida delades
videon 28 ganger och visades ca 39 700
ganger. Inldgget bidrog till 73 nya foljare av
PIOs Facebook-sida.
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Annonspluggar

Det gar att ladda ner PIOs annonspluggar fran
hemsidan for att anvénda (utan kostnad for P1O)
i tidningar nar det finns annonsplatser dver.
Pluggar har bland annat visats via Netdoktor.se.

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 och gor att exempelvis
organisationens hemsida visas nar nagon
person gor en relevant sdkning via Google.

For att fa ta del av programmet krévs att
organisationen uppfyller vissa krav. PIO blev
godkanda att ta del av programmet i april 2018
och har lyckats behalla mojlighet att fa upp

till 10 000 USD per manad i gratis Google
Ads-annonsering under 2025. Under &ret har
PIOs Google-annonser visats for en kostnad
motsvarande 1 807 USD (cirka 15 289 kr).
Annonserna har visats 8 030 ganger nar nagon
har googlat pa PIOs sokord och av dessa har
889 personer gatt vidare till PIOs hemsida.
Sedan 2018 har PIO nyttjat cirka 177 000 kr for
text-annonsering via Google.

Utbildning

27 mars deltog Maria L6fving Sonesson
tillsammans med Johan Bechtel vid en
utbildningsdag anordnad av SBU, Statens

Projekt: ofrivillig “PLO
ensamhet

beredning fér medicinsk och social utvardering.
Utbildningen handlade om hur patient-
organisationer kan bidra i arbetet inom ramen
for EU-forordningen HTA-R som tradde i kraft i
januari 2025.

16 maj erbjod Europeiska kommissionen ett
webbinarium om HTA-R-férordningen och hur
patientrepresentanter och sjukvardspersonal
kan bidra med expertkunskap inom ramen fér de
nya arbetsprocesser som forordningen fore-
skriver som Maria Lofving Sonesson deltog vid.

21 maj deltog Maria Lofving Sonesson pa ett
informationsmdte som Fremia anordnade
angaende det nya kollektivavtalet for tjanste-
personer inom civilsamhallet.

18 oktober deltog sex medlemmar och
styrelsen i en utbildning som var en del av ett
projekt om patientcentrerad vard. Utbildningen
holls i Sundbyberg. Under dagen informerades
ocksa om projektet Gemenskap och kunskap
genom kommunikation och information.

Fran PIO-kontoret deltog Ulrika A Jondelius

pa Tobiasdagen i Stockholm den 5 november.
Dagen anordnas av Tobiasregistret som for-
utom information och personliga beréattelser fran
donatorer och mottagare av stamceller ocksa
uppmarksammade att det var 50 ar sedan den
forsta stamcellstransplantationen utfoérdes i
Sverige.

Johan Bechtel berattar om projektet "Ofrivillig ensamhet" under utbildningsdagen i Sundbyberg.

9 (19)

Foto: Anneli Larsson.



BARN- OCH UNGDOMSVERKSAMHET

Alla i familjen paverkas nar ett barn far primar immunbrist. Det &r manga som &r i behov av kunskap nar
nagon drabbas av en funktionsnedsattning. Vid lagren halls foreldasningar och erfarenheter utbyts om
praktiska, medicinska och psykologiska aspekter av att leva med primar immunbrist. For barnen med
primar immunbrist och deras syskon ar det viktigt att se att det finns andra barn som ocksa har en
primar immunbristsjukdom. 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 &r givande

for familjer att mota andra i samma situation.

Familjelager, barn och ungdomar

Den 7-10 augusti anordnades PIOs familjelager
pa Uskavigarden vid sjon Usken. Det blev
ocksa en utflyktsdag till Bergslagens lilla
sagostad Nora och Alntorpso.

Familjelagret inleddes pa torsdagen med
middag och en rundvandring "walk and talk”
pa omradet. Barnen hade mgjlighet att pyssla
i PIO-taltet.

Pa fredagen, efter frukost, holl Birgitta i val-
komstlekar innan foraldrarna lyssnade pd en
férelasning om psykologiska utmaningar for
barn med fysiska sjukdomar och deras familjer
- vad ar bra att tanka pa géllande bade vardag
och mer specifika atgarder? Foreldsare var Rey-
haneh Ahangaran, barnpsykolog och forfattare.
Barnen pysslade och lyssnade p& delar ur en
saga om immunforsvaret. En utstallning med
superhjéltar, bade inom varden och i det egna
immunforsvaret visades pa taltvaggen.

Pa eftermiddagen, trots starka vindbyar, blev
det bade paddling och bad. Representanter fran
Nora Bagskytteklubb stéllde upp maltavior och

visade bagskytte. Bade barn och foraldrar
hade mdjlighet att prova. Kvallen avslutades
med korvgrillning nere vid sjon.

Lérdagen startade med ett besok pa Nora
Lawntennisklubb déar representanter fran
bordtennisklubben visade “snabba bollar”.

Efter kottbullar till lunch pa Nora Stadshotell
bjods det pa Nora glass. Vid strandpromenaden
vantade Plaskus och en kortare battur till
Alntorps 6 for lek, bad och trollstig. Tillbaka

pa Uskavi serverades middag och senare pa
kvallen anordnades 7-kamp med vattentema
och lek.

Lagret avslutades pa séndagen med en
forelasning om PIO och minigolf.

Tack till alla er som pa olika satt bidrog till arets
lager! PIO hade ocksé stor hjalp av bidrags-
givare/sponsorer for att kunna arrangera lagret
och gora det roligt for familjerna. Planeringen
infor 2026 ars lager (6-9 augusti) har paborjats.
Ansokningar om bidrag for 2026 ars lager skick-
ades in till fonder/stiftelser i slutet av 2025. Fler
kommer att skickas under varen 2026.

Familjeldger 2025. Foto: Ulrika A Jondelius.
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PAVERKANSARBETE

Att leva med primér immunbrist &r givetvis olika for olika personer beroende pa sjukdomens svarighets-
grad och mojligheter till stod fran samhallet och narstdende. Medlemsundersokningar fran 2009, 2012,
2017 och 2020 visar att personer med primar immunbrist moter svarigheter i det dagliga livet inom en
rad olika omraden. Problem finns inom sjukvarden, behandling, skola, utbildning, arbete, kommunika-
tioner, fritid och privatekonomi. PIO arbetar inom dessa omraden for att personer med primar immun-
brist ska fa det battre och kunna ta del i samhallet efter vilja och férméaga. Prioriterade omraden for
paverkansarbete ar sjukvard och behandling, skola, utbildning, arbetsmarknad, tillgénglighet,
socialforsakringar, ekonomi och forskning. En del medlemmar kanner sig isolerade, rddda och maktldsa,
men manga har ocksd hopp om att hitta sin vag att uppna en bra livskvalitet.

Funktionsratt Sverige

Maria Lofving Sonesson har under 2025 deltagit
vid 2 digitala ordférandemdten med Funktions-
ratt Sverige dar man bland annat pratade om
Funktionsrattsbyran, FN:s funktionsrattskon-
vention dar Sverige har fatt mycket kritik av

FN och manga punkter som de behéver arbeta
med for att uppfylla konventionen, det nya till-
ganglighetsdirektivet som bdrjade tillampas i juni
2025, Allmanna arvsfondens framtida verksam-
het samt férandringar av hogkostnadsskyddet.
23 oktober deltog Maria Lofving Sonesson vid
ett fysiskt ordférandemote med Funktionsratt
Sverige i Haninge som hade mycket fokus pa den
kommande valrorelsen, men dar det ocksa fanns
tid for en presentation av Arbetsférmedlingens
projekt Samstart och Ideell Arenas webbaserade
utbildning Kompass: Navigera och styr strate-
giskt i civilsamhallet.

2 april anordnades Funktionsratts-Riksdagen
2025 av Riksdagens tvarpolitiska natverk for
funktionshinderspolitiska fragor i samarbete med
Funktionsratt Sverige, Synskadades Riksforbund,
DHR - Delaktighet, Handelskraft, Rorelsefrihet
och Natverket unga for tillganglighet. Temat for
dagen var "Fritid och hélsa — Vad behovs for att
personer med funktionsnedsattningar ska kunna
leva ett aktivt liv?” och fran PIO deltog Maria
Lofving Sonesson och Maria Arosenius fran PIO
Stockholm - Uppsala.

Anneli Larsson deltog den 9 oktober vid

ett mote med Funktionsratt Sverige dar
Vardansvarskommitténs utredning angaende
helt eller delvis forstatligande av den svenska
halso- och sjukvarden presenterades.

Anneli Larsson deltog den 2 december vid
kanslichefsmdte med Funktionsratt Sverige dar
bland annat planerna fér VOX-Stockholm presen-
terades. VOX-Stockholm ar ett hus dar organisa-
tioner fran olika delar av civilsamhallet ska kunna
hyra lokaler och eventuellt dela pa vissa
funktioner som t.ex. hantering av ekonomi.
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| november férordnades Maria L6fving Sones-
son som representant for Funktionsratt Sverige
som expert i utredningen om séakrare tillgang till
lakemedel (S 2025:07). Syftet med utredningen
ar att utreda vilka insatser som behovs i syfte att
astadkomma en sakrare tillgang till 1akemedel,
bade i vardagen och under fredstida kris-
situationer och hojd beredskap.

Regeringens utékade patientrad

11 juni deltog Maria L6fving Sonesson vid
utvidgat méte med Regeringens patientrad

dar féljande teman diskuterades: nationell
strategi for rehabilitering/habilitering,
regeringens satsningar pa kvinnors halsa,
fortsatta utmaningar med implementeringen

av patientlagen och arbetet som utférs av den
nationella samordnaren for digital infrastruktur i
halso- och sjukvarden.

Tillgang till Iakemedel

8 januari deltog Maria L6fving Sonesson vid ett
webbinarium med TLV dar de presenterade sin
rapport pa regeringsuppdraget "Starkt tillgang

till lakemedel vid sallsynta hélsotillstdnd". Syftet
med regeringsuppdraget ar att uppna langsiktigt
hallbara kostnader for I&kemedel. En del i att
uppna detta kan vara att staten betalar mer for
lakemedel for mycket séllsynta halsotillstand som
forskrivs till ett Iagt antal patienter och mindre for
lakemedel som anvands av manga.

Lakemedelsverket, Statens beredning for
medicinsk och social utvardering, SBU, och
Tandvards- och lakemedelsférmansverket, TLV,
berattade vid ett mote den 4 februari om sina
slutsatser hur den nya HTA-férordningen (HTAR)
kan inforas i Sverige sa effektivt som mojligt.
Anneli Larsson deltog digitalt.

Under 2025 fortsatte det regiongemensamma
arbetet for inférande av precisionsmedicin i
svensk halso- och sjukvard, “Okad precision
tillsammans”. 2 juni deltog Maria L6fving Sones-
son och Anneli Larsson vid ett dialogmote dar



representanter for hdlso- och sjukvardslednin-
garna i landets sju universitetssjukvardsregioner
rapporterade resultaten fran nuldgesanalysen
som hade tagits fram och prioriterade atgards-
omraden som identifierats. 23 september deltog
Maria Lofving Sonesson pa ett hognivamote pa
Life City i Stockholm dar inférandet av precisions-
medicin diskuterades vidare. 22 oktober deltog
Maria Lofving Sonesson pa ett digitalt diskus-
sionsmote kring forslaget till fardplan for initi-
ativet och 30 oktober skickade PIO in skriftliga
kommentarer pa forslaget.

Den 20 oktober deltog Maria Lofving Sonesson
vid Dialogforum med TLV dar bland annat det
sérskilda tandvardsstodet "10-tandvarden" pre-
senterades. De narvarande fick ocksa en éver-
gripande genomgang av hur TLV jobbar for att
uppna visionen "Basta mojliga halsa for skatte-
pengarna" och hur nya lakemedel varderas.

NT- och MTP-radets patientrad

| september blev Maria L6fving Sonesson invald
som ny ledamot i patientradet till r&det for nya
terapier och medicintekniska produktradet och
deltog vid tva moten under 2025.

Personcentrerad vard

Varen 2025 beviljades PIO ett riktat statsbidrag
for ett projekt som ska bidra till en mer patient-
centrerad vard for patientgruppen personer med
sallsynta sjukdomar. Tack vare projektstodet
genomfordes under hdsten en digital utbildning
for patientrepresentanter i PIO. Sex medlemmar
deltog och utbildningen avslutades med en
utbildningsdag i Sundbyberg tillsammans med
styrelsen. Deltagarna fick lara sig mer om PIO,
primar immunbrist, patientcentrerad vard och
patientforetradarrollen.

Som del i projektet bjods ocksa PIOs medlemmar
in till tre digitala medlemstraffar med olika teman
dar utgangspunkten var patientcentrerad vard.
Samtalsledare och forelasare var sjukskoterska
Ramona Fust och fysioterapeut Oskar Fust.
Under projektets gang vaxte idén fram att bilda
ett patientrdd i PIO i borjan av 2026 for att starka
patientperspektivet i PIO och samla medlemmarnas
erfarenheter pa ett mer strukturerat satt.

10 juni deltog Maria L6fving Sonesson vid en
webbsand minikonferens anordnad av Centrum
for personcentrerad vard vid Goteborgs
universitet. Minikonferensen anordnades med
anledning av publiceringen av boken "Halso- och
sjukvard som norm — implementering av “patien-
tens ratt" och majliggdérande av personcentrerad
halso-och sjukvard".

Nationell strategi for séllsynta halsotillstand

3 februari deltog Maria Lofving Sonesson vid
ett digitalt méte med Socialstyrelsen dar de
presenterade remissvaren som hade kommit in
pa forslaget till nationell strategi inom omradet
séllsynta halsotillstand.

NPO (nationellt programomrade)

Séllsynta halsotillstand

Anneli Larsson har under 2025 deltagit vid tva
digitala moéten med NPO Sallsynta hélsotillstand,
dar bland annat vardforlopp for séllsynta sjuk-
domar med komplexa vardbehov diskuterades.

PIDcare

Kvalitetsregistret PIDcare gor det mojligt att
folja upp och forbattra varden for personer med
primar immunbrist eller 6kad infektionsbenagen-
het. Med uppgifterna i registret kan man se vilka
arbetssatt, behandlingsmetoder, Idkemedel och
produkter som ger bra resultat och vilka som
inte langre boér anvandas. Susanne Larsson och
Maria Monfors ar med i styrgruppen som repre-
sentanter fran PIO. Under aret har styrgruppen
haft fyra moten varav tva moéten digitalt.

Skolfragor
Linda Zakrisson fran PIO har under aret varit
med i Funktionsratt Sveriges arbetsgrupp for
skolfragor.

Ekonomi

Birgitta Kjollerstrom fran PIO Skane - Blekinge
representerar PlO i Funktionsratt Sveriges
ekonominatverk, som arbetar for att férbattra
den totala ekonomiska situationen for personer
med funktionsnedsattning, framfor allt genom
att jobba opinionsskapande.

Informationscentrum fér

séllsynta halsotillstand

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas om
séllsynta halsotillstdnd 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. Anneli Larsson fran PIO
utsags 2009 till ledamot i informationscentrums
expertgrupp och har under aret medverkat vid
sju moten. Anders Fasth ar ordférande i expert-

gruppen.
Ovrigt

Den 24 november féreldste PIOs ordférande
Maria Lofving Sonesson och Jennie Sefton

fran PIOs styrelse pa GeBlods utbildningsdag
for personal frdn Orebro och Karlskoga, pé
Universitetssjukhuset i Orebro. Deltagarna fick
héra om PIO och primar immunbrist — och ta del
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av en personlig berattelse om immunglobulin
som livsviktig medicin.

Rad och stod

| medlemsundersokningar har manga med-
lemmar uppgett att de kdnner sig ensamma.
For att kunna erbjuda medlemmarna stéd med
mojlighet att bryta ensamheten ansdkte PIO om
bidrag fran Folkhalsomyndigheten till ett projekt
for att motverka ensamhet. Under sommaren
2025 beviljades PIO stod till projektet Gemen-
skap och kunskap genom kommunikation och
information. Syfte med projektet var att bryta
ensamhet och utanforskap for personer med
primar immunbrist genom att férbattra maojlig-
heten till gemenskap och kunskap. Projektets
fokus har varit pa att bygga nya strukturer for
kommunikation mellan medlemmar och mellan
PIO och medlemmarna, samt att ta fram material
och verktyg. En metod for uppsdkande verk-
samhet har tagits fram i form av mallar bade for
telefonsamtal och e-postkontakt och kontakt-
personer har utsetts och utbildats. Nya medlem-
mar ska kontaktas personligen efter anmalan.
PIOs digitala verktyg, dvs. hemsida och sociala
medier, har omarbetats med fokus pa gemen-
skap och kunskap. Ny information har tagits
fram som pa ett tydligt satt berattar vad PIO
erbjuder och hur vi kan starka gemenskapen
och sprida kunskap. En fokusgrupp med tio
medlemmar samt delar av styrelsen har haft
gemensamma digitala moten dar ensamhet och
gemenskap har diskuterats. Fokusgruppens
medlemmar har aven har intervjuats enskilt av
projektledaren. Gruppens tankar och 6nskemal
om atgarder for att motverka ofrivillig ensamhet
har legat till grund for hur insatserna inom pro-
jektet har utformats.

Medlemmar eller personer som misstanker att
de sjélva eller ndgon narstadende har primar im-
munbrist kontaktar regelbundet PIO-kontoret for
att fa rad och/eller bestalla informationsmaterial.
PIO formedlar i vissa fall kontakt mellan med-
lemmar och lakare.

H6g sjukfranvaro pga. infektioner och
behandling kan forsvara skolgadngen for barn
med primar immunbrist. Anpassning av skolan ar
ofta nédvandig foér att minska smittorisken. PIO
verkar for att forbattra skolgang och miljo for
barn med primar immunbrist. PIOs informations-
material "En forskola/skola for alla” finns att
ladda ner fran PIOs hemsida samt har ocksa
distribuerats till skolor och féraldrar vid bestallning.
Rad har dven lamnats via telefonsamtal och
e-post till enskilda medlemmar och skolor. Ett
poddavsnitt om forskolan och primar immunbrist
— kreativa l6sningar och atgarder publicerades i
augusti. PIOs informationsmaterial “Att studera
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med primar immunbrist — for studerande” och
“Att studera med primar immunbrist — for
gymnasier och hdgskolor” har férmedlats till
medlemmar och universitet vid férfrdgan under
aret och funnits tillgangligt pa PIOs hemsida.

Remissvar

PIO har besvarat remisser angaende kommuners
och regioners grundlaggande beredskap infor
kris och krig, starkt stod till anhoriga, uppdaterat
hdgkostnadsskydd for lakemedel och ldmnat in
synpunkter gallande ramverket till fardplan for
implementering av precisionsmedicin i svensk
halso- och sjukvard. PIO har ocksa bidragit med
synpunkter till Funktionsratt Sverige gallande

en remiss om battre forutsattningar for trygghet
och studiero i skolan.

PIO har Idmnat synpunkter till Funktionsratt
Sverige avseende remissen "Ansvaret for halso-
och sjukvarden". PIO instdmde i kommitténs
uppfattning att halso- och sjukvardslagens
bestammelse om vard pa lika villkor for hela
befolkningen behdver uppfyllas battre an i dag
och att efterlevnaden av patientlagen

behover starkas.

PIO har besvarat en enkéat fran myndigheten
fran vard- och omsorgsanalys samt en enkat
angaende patientorganisationers mal och aktiv-
iteter med fokus pa forskning som hade tagits
fram av en doktorand vid Witten/Herdecke-
universitetet i Tyskland och har ockséa bidragit
med svar om PIOs ekonomiska situation till
Fremias arliga kartldaggning av medlemmarnas
verksamheter som finansieras av offentliga
medel.

Viljedokument

Pl1Os viljedokument om antibiotikaresistens finns
att ta del av via PIOs hemsida.

Forskning

PIOs forskningsstdd 2025 tilldelades Klara
Asplund Hogelin PhD vid Karolinska Institutet,
Laboratoriemedicin i Huddinge for sitt forsk-
ningsprojekt "Anti-cytokinautoantikroppar

—en ny forklaring till allvarliga infektioner hos
patienter med misstankt primar immunbrist.”
Bakgrunden till projektet ar att det finns
misstanke om att autoantikroppar mot cyto-
Kiner ar vanligare an man tidigare trott och kan
forklara upp till 10 % av de patientfall som idag
saknar genetisk forklaring. Malet ar darfor att
identifiera dess autoantikroppar mot cytokiner
hos patienter med medfédda immunologiska
sjukdomar och utvardera maojligheten att infora
en ny analysmetod pa kliniska laboratorium sa
att fler patienter snabbare kan fa ratt diagnos
och behandling.



SVENSKT, NORDISKT OCH INTERNATIONELLT SAMARBETE

Funktionsratt Sverige

PIO har sedan ar 2003 varit medlemmar i
Funktionsratt Sverige. Funktionsratt Sverige ar
en paraplyorganisation med 54 funktionsratts-
forbund som tillsammans representerar drygt
400 000 personer, dar samarbete sker gallande
dvergripande och gemensamma fragor.

Representanter fran PIO har deltagit vid ord-
forandemdten samt andra traffar och moten
(se under rubriken P&verkansarbete).

SLIPI, Sveriges Lakares Intresseférening
for Primar Immunbrist

SISSI, Sveriges Immunbristsjukskéterskors
Intresseférening

Sedan 2006 samverkar representanter fran
styrelserna i PIO, SLIPI och SISSI. Under aret
har PIO haft kontakt med SLIPIs ordférande
Nicholas Brodszki och SISSIs ordférande Anna
Isaksson om olika fragor for rad och informa-
tionsutbyte.

Vid de gemensamma motesdagarna som SLIPI och
SISSI anordnade i Bastad 3-5 september deltog
fyra representanter fran PIO. Som en del av SISSIs
program under moétet holl Anneli Larsson och Maria
Lofving Sonesson en presentation om PIO och fick
aven mojlighet att diskutera och lyfta sjukskoter-
skornas viktiga roll.

NMPI, Nordiskt Mote for Primar Immunbrist

Under 2025 har samarbetet mellan de nordiska
landerna kommit i gang igen efter nagra ars
uppehall. Maria L6fving Sonesson och Camilla
Nordmark fran PIOs styrelse har deltagit vid
flera digitala méten. | samband med det
internationella moétet i Prag (se under IPOPI)
tréaffade PIOs deltagare representanter fran
organisationerna i Danmark, Finland, Island
och Norge och diskuterade nya ramar for det
nordiska samarbetet framat.

IPOPI, International Patient Organisation

for Primary Immunodeficiencies

PIO ar fortsatt medlemmar i den internationella
patientorganisationen IPOPI. | IPOPI finns nu
79 medlemslander fran olika delar av varlden.
Under aret har IPOPI anordnat flera digitala
forelasningar med fragestunder dar represent-
anter fran PIO deltagit (se utbildning och
paverkansarbete).

IPOPIs arsmote holls digitalt 23 juni och Maria
Lofving Sonesson deltog som representant for
PIO.

Under 2025 har representanter fran PIO deltagit
vid tva webbchattar anordnade av IPOPI. Den

4 februari deltog Anneli Larsson vid en IPOPI
NMO Webchat med temat "Empowering the

PID voice". Forelaste gjorde Dr Nahla Erwa fran
Sudan. 3 juni deltog Maria Lofving Sonesson
tillsammans med 27 andra deltagare fran 18
olika lander vid en webbchatt pa temat "Hantera
sjukdom i vardagen".

25 september anordnade IPOPI ett rundabords-
samtal om luftvagsinfektioner i Bryssel som
Johan Bechtel deltog vid.

Den 12 november holls ett digitalt PID Forum
som handlade om "Securing access for PID
patients through the Critical Medicines Act",
dar Anneli Larsson medverkade.

5—7 november deltog Anneli Larsson och Maria
Lofving Sonesson vid IPIC-mdtet i Prag som
anordnades av IPOPI.

Eurordis

PIO har under 2025 varit stédjande medlemmar
i Eurordis, en europeisk allians for patient-
organisationer for séallsynta sjukdomar.

PIO formedlade i mars i sociala medier

en enkat fran Eurordis angaende medicin-
tekniska produkter. 2017 antog EU en ny
forordning om medicintekniska produkter med
syftet att forbattra sakerheten och prestandan
hos medicintekniska produkter och samtidigt
framja innovation. Sju &r senare har férordningen
fortfarande inte implementerats fullt ut och
Eurordis genomforde darfér en undersokning
for att se hur personer som lever med sallsynta
halsotillstdnd och dven patientsidkerheten
paverkas av de géllande forordningarna och
vilken kunskap och vilka férvantningar patienter
har nar det galler information om medicin-
tekniska produkter.

15 maj deltog Maria L6fving Sonesson vid
arsmotet med Eurordis.
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REGIONALA FORENINGAR - VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smaélands styrelse har under verksamhets-
aret 2025 bestatt av Henrik Andreasson, Marco
Eliasson, Camilla Fornander, Jeanette Ryberg,
Sanna Svensson, Ann-Charlotte Thérnstrém och
Hanna Thornstréom.

Styrelsemoten holls 25 februari, 3 april, 7 maj,
18 juni, 23 augusti, 25 september, 6 oktober,
12 november och 17 december.

Till Varldsimmunbristveckan fick medlemmarna,
var och en efter egen férmaga, promenera och
darefter registrera den tid som man har varit
aktiv.

Bland de omvaxlande medlemsevenemangen
marks aven ett antal spannande férelasningar
som anordnades gemensamt med PIOs dvriga
regionala féreningar eller av PIO riks.

Den 1 februari diskuterades forutom nya
diagnostiseringsmetoder och [akemedel aven
samverkan mellan sjukvard och patienter samt
deras narstadende. Att leva med en kronisk
sjukdom blev temat den 13 maj. Fokus den 15
oktober var pa hur personcentrerad vard ar
vagledande. Traning for hela kroppen handlade
samtalet om den 13 november.

Arsmétet den 3 april, som genomférdes
digitalt via Zoom, medforde betydelsefulla
Overlaggningar och en forbattrad verksamhet.

Den 31 december 2025 hade PIO Sméland
93 medlemmar.

PIO Skane - Blekinge

PIO Skane - Blekinge har haft ett lugnt
verksamhetsér under 2025.

Arsmoétet holls 16rdagen den 1 februari via den
digitala motesplatsen Zoom. Innan arsmotet
holls en gemensam féreldsning om immun-
forsvaret. Forelasare var Olof Ekwall, immunolog
fran Goteborg.

Under Varldsimmunbristveckan i april 2025

organiserade styrelsen en Zebrapromenad i
Lunds stadspark med fika och medlemsutbyte.
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PIO Skane - Blekinge presenterade sig och
delade ut information om primar immunbrist
samt bjod pa fika till personal och barn pa
barnkliniken samt vid infektionskliniken vid
Lunds universitetssjukhus. Den 27 april hdll
Camilla Ottosson, ordférande i PIO Skéne -
Blekinge aven en gemensam digital forelasning
med titeln “Kan vi hjalpa vart immunforsvar pa
traven?”.

Styrelsen har haft 5 styrelsemoéten via Zoom
under aret.

Den 31 december 2025 hade PIO
Skane - Blekinge 96 medlemmar.

PIO bjuder pa
"zebra-fika”

| ¥ PIDcare

Mtk It krdlETTreg>
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PIO Skane - Blekinge bjéd pa "Zebra-muffins" - ett
mycket uppskattat initiativ for att sprida kunskap om
primar immunbrist och om PIO. Foto: Arkiv, PIO.




PIO Stockholm - Uppsala

PIO Stockholm - Uppsala startade aret med
gemensam forelasning digitalt for PIOs samtliga
regionala foreningar 1 februari 2025.

Arsmétet holls den 23 februari ocksé digitalt.

P& PIO riks drsmote i mars, i Orebro, och
styrelsemote i oktober, i Sundbyberg, deltog
representanter fran styrelsen.

Under Varldsimmunbristveckan i april holls
gemensamma promenader och Ioparrundor i
Enkdping, arrangerade av Maria Arosenius.

Ett gemensamt ordférandemote for de
regionala féreningarna holls i november.

Den 31 december 2025 hade PIO Stockholm -
Uppsala 141 medlemmar.

PIO Vast - Halland

Loérdagen den 1 februari 2025 holl PIO Vast -
Halland sitt arsmote for sina medlemmar.
Deltagarna fick d&d mojligheten att tillsammans
med Ovriga regionala avdelningar i PIO, lyssna
till en intressant foreldsning av Olov Ekwall.

Under den arliga Varldsimmunbristveckan i april
uppmanade vi vara medlemmar att promenera.

PIO Vast - Halland hade ingen hostaktivitet i ar,
men har i stallet skickat ut ett trevligt nyars-
kort till samtliga medlemmar med en inbjudan till
arsmote och forelasning i februari 2026.

Styrelsen har under aret haft tva digitala
styrelsemoten.

Den 31 december 2025 hade PIO Vast - Halland
165 medlemmar.

PIO Orebro - Vastmanland

Arsméte holls den 1 februari 2025 pa

Best Western Eurostop i Orebro och startades
med en gemensam lunch som PIO Orebro -
Véastmanland bjod pa. Det deltog 10 personer i
arsmotet pa plats. Motet genomférdes som ett
hybridmoéte och mojlighet fanns att delta digitalt
via zoomlank. Det var en medlem som valde att
delta digitalt. En digital forelasning holls
tillsammans med 6vriga regionala féreningar i
PIO.

| samband med Varldsimmunbristveckan
22-29 april genomférdes en gemensam
promenad i Orebro. Promenaden avslutades
med fika i pa café Abarne vid Jarntorget i
Orebro.

| december bjod PIO Orebro - Vastmanland
in till en adventstraff dar foreningen bjod pa
smorgastarta och medlemmarna fick ta med
sig en van.

Den 31 december 2025 hade PIO Orebro -
Vastmanland 71 medlemmar.

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

Resultat
Arets resultat uppgdr till -122 937 kr.

Ansdkningar

Statsbidrag

Socialstyrelsen andrade 2024 sina krav till
handikapporganisationer for redovisning av
statsbidraget. PIO skickade in redovisning for
hur 2024 ars statsbidrag har anvants till
Socialstyrelsen i mars 2025 samt i samband
med anstkan om statsbidrag for 2026.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2025 ansokte och
beviljades PIO bidrag fran Eva och Oscar Ahréns
stiftelse, Jerringfonden, Kungl. Séllskapet Pro
Patria, Prins Carl Gustafs Stiftelse, Stiftelsen
Karin och Ernst August Bangs Minne, Stiftelsen
Kempe-Carlgrenska Fonden, Stiftelsen
Kronprinsessan Margaretas Minnesfond,
Stiftelsen Ragnhild och Einar Lundstroms Minne,
Stiftelsen Solstickan, Stiftelsen Sunnerdahls
Handikappfond, Stiftelsen UIf Lundahls
Minnesfond, Ahlén-stiftelsen och Ake Wibergs
stiftelse.

PIO fick ocksa stod fran Region Varmland
samt sponsring med fika, frukt och snacks till
familjelagret fran Bjare Chips/Torekows Lilla
Chipsfabrik AB, ICA Kvantum Orebro, ICA Maxi
Boglundsangen, Orebro, ICA Nira Mossbergs,
Karlstad, ICA Supermarket Nora och Maxi ICA
Stormarknad Enkdping.

Ansokningar om stod fran stiftelser/fonder
gallande familjelagret 2026 har skickats under
hosten 2025. Fler kommer att sékas under varen
2026.
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Inkomster

Statsbidrag

Statsbidraget pa 1168 869 kr ar PIOs enskilt
storsta inkomst. Fran det betalas samarbets-
medel ut till Funktionsratt Sverige som 2025
uppgick till 259 337 kr.

Statsbidraget ger PIO mgjlighet att ha anstéllda
som bedriver organisationens I6pande verksam-
het som omfattar saval administrativt arbete
som paverkansarbete, medlemsaktiviteter och
kontakter. PIO fick statsbidrag forsta gangen ar
2002.

Projektmedel

Under 2025 beviljades PIO projektmedel i form
av tva riktade statsbidrag: 100 000 kr fran
Socialstyrelsen for ett projekt som ska bidra
till en mer patientcentrerad vard for personer
med sallsynta diagnoser och 453 000 kr fran
Folkhalsomyndigheten for ett projekt med
syfte att bryta ensamhet och utanférskap for
personer med primar immunbrist.

Intakter fran medlems- och prenumerations-
avgifter uppgick till 145 475 kr.

31 december 2025 hade PIO tva personer
anstallda pd motsvarande 1,6 heltidstjanster.

Samarbetsmedel

PIO har under 2025 samarbetat med och/eller
erhallit stod fran foljande:

e CSL Behring

e Grifols Nordic

e Nordic Infucare

e OrphaCare

e Steripolar

e Takeda

Gavor till PIO

Genom gavor, framst minnesgavor, har PIO
under 2025 mottagit 24 930 kr till forsknings-
fonden. PIO betalar arligen ut forskningsstod till
projekt som ror forskning inom primar immun-
brist. | dvriga gavor har PIO mottagit 2 865 kr.

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2025!



RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2025

Resultatréakning for ar 2025

Intakter
Medlemsavgifter och bidrag 2 317108
Gavor till PIOs verksamhet 2 865
Forséljning, deltagaravgifter och annonsintakter 187 738
Gavor till forskningsfonden 24 930
2532641
Kostnader
Kostnader for information och trycksaker -94 480
Lamnade bidrag till Funktionsratt Sverige och andra medlemsavgifter -272 161
Administration och lokalkostnader -698 646
Motesutgifter* -442 002
Personalkostnader -1134 207
Forskningsbidrag, till mottagare av bidrag -30 000
Avskrivningar -466
-2 671962
Rérelseresultat -139 321
Finansiella poster
Ranteintakter 16 384
Rantekostnader 0
‘ Arets resultat -122 937
Balansrakning per 2025-12-31
Tillgangar
Materiella anlaggningstillgangar 0
Finansiella anlaggningstillgangar (Forskningsfonden) 202 117
Kortfristiga fordringar 78 597
Kassa och bank 1217183
Summa tillgangar 1497 897
Eget kapital och obeskattade reserver
Eget kapital 1183 712
Kortfristiga skulder
Leverantorsskulder 48 141
Skatteskulder 1605
Ovriga skulder 72 804
Upplupna kostnader och forutbetalda intakter 191635
Summa eget kapital och skulder 1497 897 ‘

* Omfattar dven kostnader for familjelagret. Lagret finansieras genom bidrag fran stiftelser/fonder m.fl.
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Tack for allt stoéd och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2026-03-15

Maria Lofving Sonesson Linda Zakrisson
Ordférande Vice ordforande
Anders Fasth Johan Bechtel Camilla Nordmark
Ledamot Ledamot Ledamot

PIOs arsberéttelse 2025 &r digitalt signerad.
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