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Pa omslaget

PIOs ordférande Maria Léfving Sonesson avtackar Magdalena Déragrip vid arsmétet. Foto: Ulrika A Jondelius.
Representanter fran PIO som deltog pa ESID-motet i Marseille, Frankrike. Foto: Anneli Larsson.

PIO Orebro - Vastmanlands Zebra-promenad under Varldsimmunbristveckan. Foto: Ulrika A Jondelius.
Ramona Fust, mottagare av PIOs forskningsstdd 2024. Foto: Privat.

Christofer Ang, mottagare av PIOs forskningsstéd 2024. Foto: Johan Bechtel.

PIOs familjeléger pa Uskavigarden vid sjén Usken utanfér Nora. Foto: Ulrika A Jondelius.



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 férsta organisationen i varlden fér personer med
primdr 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

e Alla personer med primar immunbrist ska diagnostiseras tidigt och ha tillgang till basta kanda
sjukvard nar det galler utredning, behandling, lakemedel och sékra blodplasmaprodukter.

e Sprida och tillhandahalla information, utbildning och stéd till medlemmarna samt sprida kunskap
om primar 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 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 immunfoérsvar, varav
flertalet har en relativt mild form av immunbrist. Upp mot 5 000 berdknas behéva omfattande
medicinsk behandling med framst immunglobulin (I6sning av antikroppar framstalld ur mansklig
plasma). Behandlingen genomférs oftast subkutant (under huden) i hemmet eller intravenost (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 infektions-
bendagenhet. De allvarligaste sjukdomarna drabbar barn och dessa barn maste upptackas tidigt och
behandlas med stamcellstransplantation eller genterapi. Obehandlade dor dessa barn i infektioner,
vanligen fore ett ars dlder. Fran andra halvaret 2019 ingar SCID i nyféddhetsscreeningen. | dag kdnner
man till narmare 600 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 innebar inte att man blir botad. Infektionerna brukar minska men férsvinner inte helt.
Beroende pa sjukdomens komplexitet och allvarlighetsgrad paverkas vardagen olika foér olika personer.
Vid flera utav de primdra 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 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 6vriga 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 2024
ORGANISATIONEN

Arsmote med medlemsméte hélls | Géteborg 23 mars
med mojlighet att dven medverka digitalt. Totalt
deltog ett fyrtiotal personer i lokalen samt ytterligare
13 personer digitalt via Zoom. Foreldsare var Jana
Bergholtz fran GPCC (Centrum for personcentrerad
vard vid Goteborgs universitet), professor Anders
Fasth samt dverldkare Jenny Lingman Framme.

Ett nytt medlemsregister startades upp i bérjan av
aret. | och med bytet av medlemsregister skickas
fakturan fran och med 2024 ut via e-post till de
medlemmar som angett e-post. Det ar darfor viktigt
att meddela PIO vid byte av e-postadress. | det nya
medlemsregistret kan medlemmar som énskar
sjdlva ga in och andra adress med mera direkt pa sin
medlemssida.

Den 22-29 april dgde det arligen aterkommande
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 992 timmar.

PIOs familjelager arrangerades den 8-11 augusti i
Uskavi utanfér Nora. Professor Anders Fasth holl en
uppskattad forelasning och svarade pa fragor fran
deltagarna. En presentation om PIO holls ocksa och
det fanns mycket tid till samtal och lek. Arets teman
var fotboll och vildmarksliv med bland annat bakning
av kanelbullar utomhus.

Den 15-19 oktober arrangerade patienternas, sjuk-
skoterskornas och lakarnas intresseorganisationer
for primara immunbrister (IPOPI, INGID och ESID) sitt
vartannat ar aterkommande gemensamma interna-
tionella moéte. Denna gang holls métet i Marseille,
Frankrike och samlade hela 2 279 deltagare. Vid
patientféreningarnas mote deltog 100 personer
fran 46 olika lander. Fran PIO deltog Anneli Larsson,
Camilla Ottosson och Madeleine Ribbing.

Maria Lofving Sonesson, ordférande i PIO deltog den
5 november vid IPOPI PID-forum pa EU-parlamentet

i Bryssel for att diskutera hur personer med primar
immunbrist paverkas vid brist pa lakemedel. Vid
forumet som arrangerades av IPOPI (International
Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies)
medverkade EU-parlamentariker som diskuterade
denna viktiga fraga tillsammans med patientfore-
tradare, ldkare och sjukskéterskor.

Den 14 november anordnade PIO en digital fore-
lasning med Fredrik Kahn, docent och 6verlakare
vid infektionskliniken vid Skanes universitetssjukhus,
om vaccinationer vid primar immunbrist. Vid motet
informerade Fredrik Kahn dven om mpox-virus och
om covid-19.
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Medlemsutveckling 2020-2024
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Medlemsutveckling

Den 31 december 2024 hade PIO 812 medlemmar
(-34 jamfort med 2023) fordelade pa:

Medlemmar med primdr immunbrist: 373 (-24)
Stodjande: Anhériga: 312 (+2)

Stddjande: Sjukvardspersonal: 20 (-2)
Stddjande: Annat: 107 (-10)

Regionala foreningar

PIO &r en rikstackande 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 rikstackande diagnosgrupp:
HAE-gruppen.

Primara immunbrister

Man kanner i nuldget till cirka 600 olika primara
immunbrister. | 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-lgM-syndromet

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

IPEX och IPEX-liknande syndrom

Kombinerad immunbrist

Komplementbrist

Kronisk granulomatos sjukdom (CGD)

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

Shwachmans syndrom

Svar kombinerad immunbrist (SCID)

Svar medfddd 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 kroniska,
oftast livsldanga och innebar ett livslangt beroende
av lakemedel, sjukvard, anpassningar i vardagen

och extra stod fran samhallet. Behovet av informa-

tion ar stort bland medlemmarna och i samhallet i

stort. Att informera och ge mgjlighet till erfarenhets-

utbyte ar en viktig del i PIOs verksamhet. For att

underldtta mojligheten till erfarenhetsutbyte mellan
medlemmar finns ett medlemsforum pa Facebook.

Ledamoter i styrelsen

Maria Lofving Sonesson, ordférande
Linda Zakrisson, vice ordforande
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

Magdalena Déragrip
Birgitta Lange
Camilla Ottosson

Forskningsrad

Overldkare Nicholas Brodszki,
Skanes Universitetssjukhus, Lund
Professor Anders Fasth,
Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg
Sjukskdterska Anna Isaksson,
Skanes Universitetssjukhus, Lund
Maria Léfving Sonesson, PIO
Linda Zakrisson, PIO

Fristaende konsult

Professor och overlékare Olov Ekwall,
Avd for pediatrik vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg

Studieorganisator
Frederick Godden

Hedersmedlemmar

Maij-Lis Hellstrdm, PIOs grundare
Professor Anders Fasth, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Géteborg

PlObladet

Redaktor:
Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret

Korrekturlasare:
Maria Lofving Sonesson
Camilla Ottosson

Layout:
Ulrika A Jondelius, PIO-kontoret

Samradsgrupp:
Anders Fasth

Anneli Larsson

Maria Lofving Sonesson
Ulrika A Jondelius

Gastskribent 2024:
Axel Wolf, Centrum foér Personcentrerad Vard
(GPCC) vid Goteborgs universitet.

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. (fr.o.m. november)

X (Twitter):
PIO-kontoret, admin (vilande fr.o.m. december)

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

Kontoret

31 december 2024 hade PIO tva personer
anstallda pa motsvarande 1,6 heltidstjanster.

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

Ulrika A Jondelius, kontorsansvarig

PIOs bokféring hanterades 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

Arsmoéte

PIOs arsmote holls 16rdagen den 23 mars och
cirka 40 medlemmar deltog. Métet holls som ett
hybridméte dar deltagarna bade fanns pa plats i

lokalen pa First Hotel G i Goteborg samt via Zoom.

Janne Bjorkander utsags till motesordférande och
ledde arsmétesforhandlingarna. Maria Léfving
Sonesson omvaldes till PIOs ordférande.

Efter drsmotesforhandlingarna avtackades
Magdalena Doéragrip for sitt fina arbete och
engagemang da hon valt att I1damna sin plats i
styrelsen.

PIOs regionala féreningar holl sina arsmoten
digitalt eller som hybridm&ten under februari
respektive maj manad.

Medlemsmoten

| samband med arsmotet den 23 mars holls

ett medlemsméte som hybridmote med upp-
skattade forelasningar dar ett 40-tal medlemmar
deltog och lyssnade pa plats samt 13 medlemmar
digitalt via Zoom.

Jana Bergholtz fran GPCC (Centrum for person-
centrerad vard vid Géteborgs universitet) fore-
laste om personcentrerad vard ur patientens och
forskarens perspektiv. Jana Bergholtz &r forskare
och lever sjalv med en sallsynt sjukdom. Hon be-
rattade om vad personcentrerad vard &r och dess
fordelar. Studier har visat att en personcentrering
av varden bland annat leder till 6kad livskvalitet,
okad kunskap, forbattrad upplevelse av halsa,
forbattrad tillfredsstéllelse med varden och kortare
sjukvardsvistelse.

Saga Terrvik och Magdalena Doéragrip fran UMPI
(Ung med primar immunbrist) berattade om hur
det gick till ndr UMPI startades och vad de har
gjort sedan dess.

Professor Anders Fasth férelaste om immunologi
for nyborjare och berattade bland annat om det
adaptiva och det medfédda immunférsvaret.
Overldkare Jenny Lingman Framme gav en dver-
blick dver nyheter inom omradet priméara immun-
brister och behandling.

Dagen avslutades med den mycket uppskattade
programpunkten “Fraga doktorn” déar professor
Anders Fasth och 6verlakare Jenny Lingman
Framme svarade pa fragor fran PIOs medlemmar
formedlade via moderator Anneli Larsson.
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Styrelsemoten

Styrelsemoten har genomforts under aret den
28 februari, 23 mars, 29 maj, 28 augusti,
9 november och 11 december.

Styrelsem&tet 23 mars och 9 november var hybrid-
moten, med deltagare bade pa plats i Géteborg
respektive i Stockholm och digitalt. Ovriga méten
holls digitalt.

Vid arets styrelsemoten avhandlades bl.a:
Arsmétet 2024 och 2025
Medlemsavgiften

Arsplan och budget

Ekonomi

Statsbidraget

Utdelning ur forskningsfonden

PIOs regionala foreningar

Podcasten “Sa sjukt”

Internationellt immunbristméte i Marseille
Insamling av plasma och tillgangen till
plasmalakemedel

Nationell hégspecialiserad vard

Nationella strategin for séllsynta halsotillstand
Rapporter fran moéten déar ledamoter deltagit
Verksamhetsrapportering
Varldsimmunbristveckan

Aktuella fragor i Funktionsratt Sverige
Remissvar och enkéter

Medlemsregistret

Kvalitetsregistret PIDcare

Aktiviteter for att varva medlemmar
Samarbeten nationellt och internationellt
PIOs informationsmaterial

PIOs hemsida

PIObladet

Sociala medier, medlemsforum

Familje- och ungdomslager

Arbetsmoten

Styrelsen traffades till ett arbetsmote i Stockholm
10 november for att diskutera vad PIO behdver
prioritera i sin verksamhet just nu. Tre fokus-
omraden identifierades och tre arbetsgrupper
bildades som ska arbeta vidare med de olika
omradena under 2025.

Ordférande Maria Lofving Sonesson och
anstallda i PIO har haft |[dpande arbetsmoten
pa PIO-kontoret samt via Zoom.

Telefonmoten

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



INFORMATION OCH UTBILDNING

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

i samhallet i stort. Det medfoér hogt morkertal, langa 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 samhéllet. Det ar ocksa viktigt med information och utbildning till med-
lemmarna for att upplysa om rattigheter i samhéllet m.m. Att leva med en kronisk sjukdom innebér aven
mentala utmaningar som gor att det ar viktigt med utbildning, information och medlemsstéd.

Varldsimmunbristveckan 22-29 april

Varldsimmunbristveckan genomférs med syfte att
Oka kunskapen och sprida kdannedom 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 basta 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. Infér och under
veckan publicerades inlagg och bilder pa Face-
book, Twitter (numera X) samt pa hemsidan.
Medlemmar, familjer, kompisgang och féretag
promenerade och samlade 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 992 timmar! Tack vare stort engagemang fran
manga medlemmar och andra stddjande fick PIO
20 000 kronor fran kampanjens samarbetspartners.
PIO fick ocksa 8 719 kr genom startavgifter fran
#ZebraRun-loppen samt via gavor fran medlemmar/
supporters. Intakterna gar dels till PIOs forsknings-
fond och dels till och att ta fram informations-
material. Manga medlemmar lade upp information

i sociala medier och hjalpte till att sprida kunskap
om primar immunbrist. Exempelvis delades PIOs tva
korta informationsfilmer om primar immunbrist 19
ganger och visades 1 456 ganger (ett annat inlagg
om sjalva kampanjveckan delades 11 ganger och
visades 1 237 ganger).

Under veckan bjod PIO tillsammans med Carina
Hagstedt, sjukskéterska vid infektionskliniken,
Lanssjukhuset Ryhov in till en zebratraff i Jonképing
med foreldsningar och tillfélle for medlemmar i PIO
Sméland att tréffas. Aven PIOs évriga medlemmar bjdds
in att lyssna pa forelasningarna digitalt. Asa Nils-
dotter, dverldkare vid infektionskliniken, Link&pings
universitetssjukhus foreldste om immunforsvaret och
gav en bild av hur komplexa de primara immunbrist-
erna ar. Carina Hagstedt berattade om hur hon och
kollegorna pa Infektionskliniken pa Lanssjukhuset
Ryhov har arbetat med sjukskdterskebesdk. Ramona
Fust, sjukskoterska vid Infektionskliniken, Linkdpings
universitetssjukhus foreldste om personcentrerad
vard ur vardens och sjukskoterskans perspektiv.

Carina Hagstedt och PIO-medlemmen Camilla fran
Ljungby intervjuades samma dag om primar immun-
brist i radioprogrammet Férmiddag i P4 Jonkdping
med anledning av Varldsimmunbristveckan.

PIOs regionala féreningar arrangerade gemen-
samma zebra-promenader och representanter

fran PIO Skane - Blekinge bjod pa zebra-fika vid
de avdelningar pa universitetssjukhuset i Lund
dar barn med primar immunbrist far sin behandling.
| ar samarbetade PIO kring Varldsimmunbristveckan
med Steripolar och Nordic Infucare.

Medlemsmoten

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

PIObladet

PIObladet 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 refererade féredrags-
hallare. Tidningen har ocksa delats ut vid moten
under aret. PIO har under dret haft 54 stycken
prenumeranter utéver medlemmarna. Material till
artiklar hamtades fran PIOs verksamhet, moten
om primdr immunbrist, gastskribent m.m. Tidigare
nummer finns att lasa pa PIOs hemsida.

Innehall i PIObladet 2024

e Hant se'n sist, ordforandens reflektioner

Arsméte:

e Hybrid-arsmote 2024 pa First Hotel G i
Goteborg samt via Zoom, sammanfattning
fran foreldsningar med forskare Jana Bergholtz
fran GPCC (Centrum for personcentrerad vard
vid Goteborgs universitet), professor Anders
Fasth och overlakare Jenny Lingman Framme.
Sammanstallning av fragor fran program-
punkten “Fraga doktorn" med Anders Fasth
och Jenny Lingman Framme.

PIOs forskningsstéd 2023:

e Helena Lindgren, ST-lakare vid avdelningen
for Klinisk Immunologi, Institutionen for
Laboratoriemedicin, Karolinska Institutet samt
Immunbristenheten, Infektionskliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset medverkade
med en artikel om “Variant i PLCG2-genen
—en ny immunbristsjukdom?”
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Gaéstskribent:

e Axel Wolf, professor vid Institutionen for
vardvetenskap och halsa, och forestandare for
GPCC (Centrum for personcentrerad vard vid
Goteborgs universitet) berattade i sin artikel
om personcentrerad vard.

Familjelager:

e Sammanfattning av lagerdagarna pa
Uskavigarden vid sjon Usken.

e Medlemsberattelse: Vad lagret betyder for
mig.

Varldsimmunbristveckan:

e Kampanjen #GoZebra och #ZebraRun

e Zebratraff i Jonkdping

IPIC-métet | Rotterdam november 2023:

e Referat fran féreldsningar.

ESID-mdtet | Marseille oktober 2024:

e Referat fran foéreldsningar.

SLIPIs och SISSIs arsméte:

e Referat fran féreldsningar.

Ovrigt:

e Aktuellt i PIO. Om projektet personcentrerad
vard, nytt medlemsregister, Socialstyrelsens
forslag till en nationell strategi inom omradet
sallsynta halsotillstand, nationell hdg-
specialiserad vard, ofrivillig ensamhet,
starkt tillgang till blodplasma for lake-
medelstillverkning.

e Artikel om Tobiasregistret och Tobiasdagen,
fakta om att donera stamceller.

e Referat fran digital IPOPI-forelasning om
virusorsakade luftvagsinfektioner vid
antikroppsbrist.

e Referat fran digital féreldsning om psykologisk
traning.

e Professor Anders Fasth berdttar om sitt arbete
i Costa Rica och om en transplantation som
genomfordes 1984.

e Boktips — ny bok om livet med HAE.

Annonsorer i PIObladet under ar 2024 var CSL
Behring, Nordic Infucare, Steripolar och Takeda.

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 2024 producerades fyra nya avsnitt. Flera
digitala planeringsmoten har hallits under dret dar
detagare fran PIO-kontoret och PIOs styrelse har
deltagit. | podden berattar medlemmar 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 2024 hade podden 2 283 lyssningar.
Avsnitt 29: Kloka rad och tips for stickradda.
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Avsnitt 30: Stamcellstransplantation eller inte

— livsviktigt och svart beslut.

Avsnitt 31: Tarmflora, mag-tarmproblem och
primar immunbrist.

Avsnitt 32: Ofrivillig ensamhet.

Programledare: Lucette Radstrom. 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 2025.

WWW.pio.nu

Information har lagts ut pa hemsidan regelbundet
under aret. De flesta nya medlemmarna registrerade
sig via hemsidan och storre delen av material-
bestéllningarna sker ocksa dar. Andra funktioner
som ofta anvands ar att ge gavor till PIOs
forskningsfond/verksamhet, besdéka webbutiken/
Zebra-butiken samt att lyssna pa PIOs podd “Sa
sjukt”. Under 2024 har hemsidan haft cirka

58 600 sidvisningar, 9 663 aktiva anvandare. Vid
dessa besok visas ca 6 sidor i snitt per anvandare.

Sociala medier

PIO har under aret lagt ut information om
aktuella handelser pa Facebook-sidan,
www.facebook.com/PIO.Riks (1024 féljare). For
PIOs medlemmar finns ett slutet medlemsforum,
PIO medlemsforum. PIO har ocksa tva Instagram-
konton, www.instagram.com/pio_sverige (371
foljare), samt pio.podden_sa.sjukt (100 féljare),
X-konto (Twitter), twitter.com/PIOriks (kontot

ar vilande fr.o.m. december), YouTube-konto,
www.youtube.com/user/PIOriks samt Linkedin
(fr.o.m. november) www.linkedin.com/company/
pio-primar-immunbristorganisationen (41 féljare).

Informationsmaterial

Revideringen av PIOs informationsmaterial “Att
studera med primar immunbrist — fér studerande”
och “Att studera med primar immunbrist — for
gymnasier och hogskolor” har fortsatt under aret.
Arbetet med att ta fram en ny folder som ska
delas ut till foraldrar till barn som har diagnosen
SCID ar under produktion. PIOs folder “Halsotips
— for dig som har en primar immunbristsjukdom”
har uppdaterats. Marknadsféringsmaterial for
podden produceras kontinuerligt. Rdéda kuvertet
med information om PIO delas ut av sjukvards-
personal pa sjukhus runt om i Sverige och kan
bestallas fran PIO-kontoret. Befintligt material
férmedlades via hemsidan, kontoret, foretradare
och enskilda medlemmar i PIO till sjukhus, myn-
digheter, beslutsfattare, allménhet och medlemmar.

Under aret har SLIPI uppdaterat varningstecknen
for primara immunbrister hos barn och vuxna och
PIO har foljaktligen uppdaterat PIOs forenklade
version av varningstecknen.



Informationsfilmer

PIOs tva korta informationsfilmer, som togs fram
under vintern 2021 med stod fran Takeda, har
fortsatt att spridas under 2024 via bland annat
sociala medier. Under Varldsimmunbristveckan
visades filmerna 1 456 ganger via Facebook.
Syftet med filmerna &r att ka 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 hér 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!”.
Alla som handlar produkter fran PIOs Zebra-butik
far ett informationsblad om primar immunbrist

i samband med sitt kop. Overskottet fran forsélj-
ningen gar till PIOs verksamhet.

Ovrigt

PIO har gett service till de regionala féreningarna
i form av stdd 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
foreldsningar.

PIO samarbetade under varen med Virus- och
pandemifonden i en kampan;j for att sprida
kunskap och samla in pengar till forskning om
virus. | en artikel i sociala medier medverkade en
familj i PIO med ett barn med svar kombinerad
immunbrist, SCID och berattade om sin resa infor
och under stamcellstransplantation. Virus- och
pandemifonden ar ett initiativ av svenska virus-
forskare som syftar till att stérka svensk virus-
forskning och motverka virusorsakade pandemier
i framtiden.

PIOs utstallningsmaterial, roll up

PIO har stallt ut, informerat och delat ut material
vid bland annat Varldsimmunbristveckan och vid
medlemsmdten pa olika orter i Sverige under aret.

Information till sjukhus

Under aret har de roda kuverten med informations-
material om PIO och primara immunbrister som
togs fram 2019 skickats eller lamnats till sjukhus
for att delas ut till personer med primar immun-
brist samt narstdende till barn med primar

immunbrist. Malsattningen &r att informations-
kuverten ska finnas pa samtliga sjukhus i Sverige
som behandlar personer med primar immunbrist.

Utskick

Under aret férmedlade PIO f6ljande information
till medlemmarna via post, e-post och/eller
publicering pa PIOs hemsida.

e PlObladet

Arsmétesinbjudan

Arsberattelse

Arsmotesprotokoll

Inbjudan till familjelagret (familjer)

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

Massmedia

Pressmeddelanden
Inga pressmeddelanden har skickats ut under aret.

Radio

Den 24 april intervjuades Carina Hagstedt, sjuk-
skoterska, Infektionskliniken, Lanssjukhuset Ryhov
infor “Zebra-tréffen i Jonképing” och Camilla,
PIO-medlem, intervjuades och berattade om primar
immunbrist i radioprogrammet Férmiddag i P4
Jonkoping.

Annonspluggar

Det gar att ladda ner PIOs annonspluggar fran
hemsidan for att anvanda (utan kostnad for PIO)
i tidningar nar det finns annonsplatser Gver.

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 gér att exempelvis
organisationens hemsida visas nar ndgon person
gor en relevant sdkning 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 fa upp till 10 000 USD per manad i
gratis Google Ads-annonsering under 2024.
Under aret har PIOs Google-annonser visats for en
kostnad motsvarande 2 254 USD (cirka 23 437 kr).
Annonserna har visats 11 666 ganger nar ndgon
har googlat pa PIOs sdkord och av dessa har

1 423 personer gatt vidare till PIOs hemsida.
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Utbildning

Representanter fran PIO har medverkat vid flera
webbinarium och utbildningsféreldsningar med
olika teman som anordnades av IPOPI under aret
dar forskningsnyheter och fakta presenterades:
Vuxna med primdar immunbrist och deras behov
(dr Anne Barasa, Kenya), X-bunden Agamma-
globulinemi, Brutons sjukdom (prof. Isabelle
Meyts, Belgien och dr Pamela Lee, Hong Kong),
Virusorsakade luftvagsinfektioner (dr Virgil Dalm,
Nederlanderna), Mental halsa hos personer

med PID (dr Rajni Sharma, psykolog, Indien),
Flddescytometri som verktyg for tidigare primar
immunbristdiagnos (dr Rita Carsetti, Italien).

Maria Lofving Sonesson deltog i januari vid ett
webbinarium om genetisk radgivning for sallsynta

e

Medlemsmote med foreldsningar
i samband med PIOs drsmote i

Carina Hagstedt intervjuas

sjukdomar som anordnades av Eurordis.

| maj holl arbetsgivarorganisationen Fremia ett
webbinarium om styrelsens roll som arbetsgivare.
Fran PIO deltog Maria Lofving Sonesson.

Sofia Nystrém, docent vid Linkdpings universitet,
utbildade styrelsen och personalen i PIO i
samband med styrelsemdtet den 9 november, om
hur immunglobulin framstalls ur plasma.

Statens beredning for medicinsk och social
utvardering (SBU) anordnade den 2 december
en utbildningsdag om EU-férordningen HTA-R
(Health Technology Assessment Regulation).
Fran PIO deltog Anneli Larsson. Utbildningen
holls i Stockholm.

Utbildningdag for PIO Riks styrelse i

samband med styrelsemétet i november.
Foto: Ulrika A Jondelius

for radioprogrammet
Formiddag i P4 Jonkoping.
Foto: Privat

Gateborg. Foto: Ulrika A Jondelius

Zebratraff i Jonkoping med forelasningar. PIOs ordférande Maria Lofving Sonesson presenterar dagens forsta
forelasare, 6verlakare Asa Nilsdotter. Foto: Anneli Larsson
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BARN- OCH UNGDOMSVERKSAMHET

Alla i familjen paverkas nar ett barn far primar immunbrist. Det & manga som &r i behov av kunskap nér
nagon drabbas av en funktionsnedsattning. Vid lagren halls férelasningar och erfarenheter utbyts om
praktiska, medicinska och psykologiska aspekter 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 stod, som dessa lager, for att i mojligaste man underlatta nar man ska ta

sig igenom barndom och tonar med en kronisk sjukdom in i vuxenlivet. Det ar givande for familjer att mota

andra i samma situation.

Familjelager, barn och ungdomar

Den 8-11 augusti anordnades PIOs familjelager pa
Uskavigarden vid sjon Usken utanfor Nora.

Pa fredag formiddag holl Lotta Sérman fran
Naturevent Bergslagen en aktivitet i Vildmarksbyn.
Lotta berdttade om insekternas viktiga jobb och sedan
fick vi svara pa kluriga naturfragor. De som ville
kunde prova att goéra upp eld med hjalp av tandstal
och till fika bakades kanelbullar pa stormkok.

Tillbaka till Uskavi lyssnade foraldrarna pa en fore-
lasning med professor Anders Fasth medan barnen
snickrade insektshotell i PIO-taltet. Anders Fasth
stannade kvar efter sin forelasning for att samtala
med och besvara fragor fran barn och vuxna som
deltog vid lagret.

Som tur var hade vi extra stort talt den har gangen,
for regnet 6ste ner hela eftermiddagen och kvallen.
Vi gjorde om lite i programmet och |6rdagsgodis
fick bli fredagsgodis — nar vi bytte dag pa skatt-
jakten och hade fest-disco i téltet.

Pa lérdagen fick vi besdk av boll-trixare Emil
Jylhanlahti. Emil visade helt otroliga bolltrix och
formedlade mycket intressant och tankvart
mellansnack. Efter lunch traffades vi pa fotbolls-
planen och 6vade trix och spelade match — barnen
mot de vuxna. Efter en mycket jdmn match vann
barnen pa strafflaggning! Trots nagra regnskurar
och starka vindar blev det besok i kalkbrottet,
paddling och bad. Vi lyckades till och med grilla
korv pa kvallen!

Séndagen bjod pa harligt sommarvader. Lagret
avslutades med minigolf och lunch.

Tack till alla er som pa olika satt bidrog till arets
lager! PIO hade ocksa stor hjalp av bidragsgivare/
sponsorer for att kunna arrangera lagret och géra
det festligt, intressant och roligt for familjerna.

Planeringen infér 2025 ars lager (7-10 augusti)

har paborjats. Ansokningar om bidrag for 2025 ars
lager skickades in till fonder och stiftelser i slutet av
2024. Fler kommer att skickas under varen 2025.

Familjeldger 2024. Foto: Ulrika A Jondelius
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PAVERKANSARBETE

Att leva med primar immunbrist ar givetvis olika for olika personer beroende pa sjukdomens svarighetsgrad
och mojligheter till stod fran samhallet och narstaende. Medlemsundersdkningar 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 for paverkansarbete ar
sjukvard och behandling, skola, utbildning, arbetsmarknad, tillganglighet, socialférsakringar, ekonomi och
forskning. En del medlemmar kanner sig isolerade, rddda och maktlésa, men manga har ocksa hopp om att

hitta sin vag att uppna en bra livskvalitet.

Funktionsratt Sverige

Funktionsratt Sverige har under dret bjudit in till
fyra ordférandeméten, varav tre har hallits digitalt
dar Maria Lofving Sonesson medverkat. Pa ord-
forandemotena diskuterades bland annat stats-
bidraget, Riksrevisionens granskning av Allmanna
Arvsfonden, EUPATI Sverige, Funktionsrattsbyran,
vardansvarskommittén, den uppdaterade versionen
av patientforetradarutbildningen, rapporten

“En for alla. Erfarenheter av patientmedverkan i
styrning och ledning av halso- och sjukvarden”
fran Myndigheten Vard- och omsorgsanalys samt
information fran Myndigheten for samhallsskydd
och beredskap som presenterade sin nya informa-
tionsfolder.

Den 3 april medverkade Anneli Larsson vid ett
kanslichefsmote i Funktionsratt Sverige.

Den 1 oktober deltog Maria Lofving Sonesson pa
ett webbmaote med Funktionsratt Sverige tillsam-
mans med en forsakringshandlaggare pa Folksam
som berdttade om organisationsférsakringen och
deltagarolycksfallsférsakringen som PIO &r anslutna
till via Funktionsratt Sverige.

Vid ett mote som Funktionsratt Sverige arrang-
erade14 november (digitalt) presenterade utredarna
Vardansvarskommitténs arbete med att utreda ett
helt eller delvis forstatligande av den svenska halso-
och sjukvarden och fragan diskuterades vid motet.
Anneli Larsson deltog fran PIO.

(Se aven samverkan med Funktionsratt Sverige
under rubrikerna Skolfragor och Ekonomi.)

Regeringens utokade patientrad

Maria Lofving Sonesson deltog vid tva patientrad
under aret och den 13 juni handlade motet framst
om samverkan mellan primdrvard och specialiserad
vard och vad staten kan och boér gora for att patient-
lagens krav pa information till patienter ska upp-
fyllas. Den 10 december deltog Nationella vard-
ansvarskommittén och presenterade sitt uppdrag.
Vid motet diskuterades ocksa tillgangligheten
inom sjukvarden samt bristen pd lakemedel. Maria
Lofving Sonesson podngterade vid métet vikten av
att mer plasma samlas in i Sverige for framstallning
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av plasmalakemedel. Nya hogkostnadsskyddet
diskuterades ingaende, flera métesdeltagare
protesterade mot de hojningar som foreslagits for
egenavgiften framst for att manga inom gruppen
multisjuka redan har en utmanande ekonomisk
borda.

Tillgang till lakemedel

Halso- och sjukvardsledningarna i landets sju univer-
sitetssjukvardsregioner genomfor just nu en nuldges-
analys gallande precisionsmedicin for att ta fram en
plan for att strategiskt viktiga satsningar for precisions-
medicin ska kunna genomféras. Patientféreningar
bjods in till ett dialogmote om precisionsmedicin 8
oktober dar vi fick ge vart perspektiv pa hur vi ser
pa tillgangen, nyttan, kostnader och prioriteringar
inom omradet precisionsmedicin fran diagnos, till
behandling och uppféljning. Fran PIO medverkade
Maria Lofving Sonesson och Anneli Larsson.

Socialstyrelsen utreder tillsammans med Lakeme-
delsverket forutsattningarna for 6kad insamling av
blodplasma som ravara for lakemedelsframstallning
(plasma-derived medicinal products, PDMPs).
Socialstyrelsen ska senast den 5 juni 2025 lamna
en slutredovisning av uppdraget till Regerings-
kansliet (Socialdepartementet). Anneli Larsson,
Maria Lofving Sonesson och Anders Fasth deltog
vid ett dialogmdte i oktober med Socialstyrelsen
och Lakemedelsverket for att ge PIOs bild av laget
gallande insamling av plasma och tillgangen till
plasmalakemedel.

Anneli Larsson medverkade digitalt vid ett samrads-
mote med TLV den 8 november. Bland annat presen-
terades och diskuterades den nya HTA-férordningen,
ett nytt forslag pa forstarkt hdgkostnadsskydd for
aldre inom tandvarden och TLV:s roll vad galler
lakemedelstillgdngen. De patientorganisationer som
onskade fick presentera en aktuell fraga och Anneli
Larsson informerade om PIOs arbete och synpunkter
kring behovet att 6ka plasmainsamlingen i Sverige
och EU.

Maria Lofving Sonesson deltog den 5 november
vid IPOPI PID-forum pa EU-parlamentet i Bryssel for
att diskutera hur personer med primar immunbrist



paverkas vid brist pa lakemedel. Forumet arrang-
erades av IPOPI (International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies) och medverkade
gjorde, utdver flera patientrepresentanter, dven

en sjukskoterska som arbetar med primar immun-
bristpatienter samt en representant fér Europeiska
lakemedelsmyndigheten.

Nationell hégspecialiserad vard

| borjan av 2024 deltog Anneli Larsson i sak-
kunniggruppens arbete med att besvara fragor
fran Socialstyrelsens beredningsgrupp infor beslutet
om medfédda immunologiska sjukdomar ska
utgora Nationell hogspecialiserad vard, NHV. | juni
beslutade Socialstyrelsen att viss vard vid medfédd
immunologisk sjukdom ska utgéra nationell hog-
specialiserad vard och bedrivas vid tre enheter. Efter
en ansokningsprocess under hdsten 2024 kommer
beslut om vilka enheter som ska utses till Nationell
hogspecialiserad vardenhet, NHVe, tas av Social-
styrelsen under 2025.

Personcentrerad vard

Axel Wolf, professor vid Institutionen for vard-
vetenskap och halsa, och férestandare for GPCC
(Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs
universitet) var gastskribent i PlObladet 2024. | nr
3-4 skrev Axel Wolf en artikel om personcentrerad
vard samt om GPCCs arbete, syfte och vision.

GPCC anordnade ett méte den 12 november for
att samla in synpunkter for att battre forsta olika
parters behov av en online-plattform (eller hubb)
for patienters och allménhetens medverkan (PAM)
i forskning, innovation och sjukvardens utveckling.
Fran PIO deltog Birgitta Lange fran PIO Vast - Halland
och Anneli Larsson fran PIO-kontoret.

Nationell strategi for sallsynta halsotillstand
12 mars deltog Maria Léfving Sonesson i ett
mote med Socialstyrelsen om framtagandet av
en nationell strategi for sallsynta halsotillstand.

Anneli Larsson deltog vid tva digitala mdten i maj
och juni om den nationella strategin som Social-
styrelsen bjod in till. Vid mdtena presenterades och
diskuterades de 6vergripande malen for strategin
och planeringen framover.

| december skickade PIO in ett skriftligt svar till
Socialstyrelsen pa det remitterade forslaget till
nationell strategi inom omradet sallsynta halso-
tillstand.

Informationscentrum for

sallsynta halsotillstand

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

kvalitetssékra 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 méten. Anders Fasth ar ord-
férande i expertgruppen.

PIDcare

Kvalitetsregistret PIDcare gor det mojligt att folja
upp och férbattra varden fér personer med primar
immunbrist eller 6kad infektionsbendgenhet. Med
uppgifterna i registret kan man se vilka arbetssatt,
behandlingsmetoder, ldkemedel och produkter
som ger bra resultat och vilka som inte langre bor
anvandas. Susanne Larsson och Maria Monfors ar
med i styrgruppen som representanter fran PIO.
Under aret har styrgruppen haft fyra méten varav
tvd moten digitalt.

Skolfragor

Linda Zakrisson fran PIO &r med i Skolinspektionens
samradsgrupp som representant fran Funktionsratt
Sverige och hon ar aven med i Funktionsratt
Sveriges arbetsgrupp for skolfragor.

Linda Zakrisson deltog den 11 november pa ett
samradsmote mellan Skolverket, Skolinspektionen
och Specialpedagogiska skolmyndigheten. Vid
motet informerade myndigheterna om aktuella
fragor inom sina respektive omraden. Bland de
fragor som togs upp som berdr elever med primara
immunbrister var exempelvis anpassningar i skolan
for elever med olika funktionsnedsattningar och ut-
maningar vid évergangen mellan olika skolformer.

Under aret har PIO ldmna synpunkter till Funktions-
ratt Sverige angaende remissen " Uppfoljining for
utveckling — ett hallbart system for samlad kunskap
om villkoren for barn och elever med funktions-
nedsattning i férskola och skola (SOU 2023:95)".

Ekonomi

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

4 november deltog Birgitta Kjollerstréom pa ett
mote som Funktionsratt Sverige anordnade med
utredningen som ska ta fram férslag till ny arbets-
miljostrategi. Strategin ska framfor allt inriktas pa
ett hallbart arbetsliv, men utredningen har ocksa
fatt tydliga funktionshinderinstruktioner. Under
motet lyftes forslag pd mer kunskap och stod till
arbetsgivare och foretagshalsovard men ocksa att
offentliga arbetsgivare behdver bli battre pa att
vara ett féredéme eftersom privata arbetsgivare i
dagslaget ar battre pa att anstalla personer med
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funktionsnedsattning. Aven fragan om majlighet
till deltidsarbete, att det faktiskt ska utlysas tjanster
som inte ar heltid fér dem som inte kan jobba
langre tid, samt maojligheten till distansarbete med
hjalp av digital teknik lyftes.

Under aret har PIO bidragit med synpunkter till
Funktionsratt Sverige angdende remissen
“Karenstak och hogriskskydd — en dversyn av
karensavdraget och férslag pa utdkade undan-
tag” (Ds 2023:33). PIO har dessutom skickat in
ett remissvar till Socialdepartementet angaende
betdnkandet “Ett enklare bilstod” (SOU 2023:81).

Ovrigt

PIO besvarade i februari en enkdt om “Villkoren
for det civila samhallet” fran myndigheten for
Ungdoms- och civilsamhallsfragor som utfér denna
undersdkning.

| maj besvarade PIO fragor till Funktionsratt Sverige
om ofrivillig ensamhet infér deras méte med
Folkhalsomyndighetens samrad den 22 maj, da
bland annat myndighetens uppdrag " Ofrivillig
ensamhet” diskuterades.

PIO bidrog under hdsten med synpunkter till en
enkat gallande patientdeltagande i beslutsprocesser
inom halso- och sjukvarden. Enkdten som hade
rubriken “Kartlaggning av patienternas installning
till HTA-processen” utférdes av en student vid
masterprogrammet i bioentreprenérskap vid Karo-
linska Institutet i samarbete med Roche AB. (HTA
ar forkortning av Health Technology Assessment
och innebar utvardering av metoder och tekniker i
halso- och sjukvarden). Enkaten foljdes upp den 11
december med ett samtal dar Anneli Larsson och
Maria Lofving Sonesson deltog och fick mojlighet
att ldmna ytterligare synpunkter och beratta om
erfarenheter.

| oktober bidrog PIO med erfarenheter fran Sverige
till en kartldaggning som den internationella
patientorganisationen IPOPI arbetar med gallande
overgangen fran barn- till vuxensjukvard i olika
lander.

| oktober besvarade PIO dven en enkat fran ESID,
den internationella intresseorganisationen for lakare
som arbetar med primdr immunbrist angaende
vilka kliniska riktlinjer som ESID bor prioritera
framgent.

Till Funktionsratt Sverige lamnade PIO i november
in synpunkter pa en kortenkdt om PIOs medlem-
mars behov och situation i forhallande till befintlig
krisinformation och krisberedskap. Svaren samman-
fattades av Funktionsratt Sverige och anvandes for
att ytterligare motivera behovet av ett projekt som
fokuserar pa en inkluderande krisberedskap.
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| november deltog PIO dessutom i en utvardering
som SKR, Sveriges Kommuner och Regioner,
genomforde, pa uppdrag av den Nationella samver-
kansgruppen for data och analys samt styrgruppen
for Nationellt system for kunskapsstyrning halso-
och sjukvard (SKS). Utvarderingen gallde fyra
uppféljningstjanster som SKR handhar: Kostnad per
patient, Nationell patientenkat, Primarvardskvalitet
och Varden i siffror. Syftet med utvarderingen var
att identifiera anvandarbehov och eventuella
utvecklingsmojligheter for respektive tjanst.

Rad och stod

Medlemmar eller personer som misstanker att de
sjalva eller nagon narstdende har primar immun-
brist kontaktar regelbundet PIO-kontoret for att
fa rad och/eller bestélla informationsmaterial. PIO
formedlar i vissa fall kontakt mellan medlemmar
och lakare.

Hog sjukfranvaro pga. infektioner och behandling
kan forsvara skolgangen for barn med priméar
immunbrist. Anpassning av skolan &r 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
foraldrar 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 stdd vid studier pa gymnasium,
hogskolor och universitet har formedlats till
medlemmar, universitet, hogskolor och andra
intresserade vid bestallning.

Viljedokument

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

Forskning

PIOs forskningsstod 2024 delades mellan tva
mottagare. Christofer Ang, ST-ldkare, doktorand,
Enheten for pediatrik, CLINTEC, Karolinska
Institutet, fick stod for sitt forskningsprojekt “Fran
svar kombinerad immunbrist till betydelsen av lag
lymfopoetisk output vid nyféddhetsscreening

— ett svenskt perspektiv”. Ramona Fust,
Specialistsjukskoterska, doktorand, Infektions-
mottagningen, Universitetssjukhuset i Linkdping/
BKYV, tilldelades stod for sin forskning om en
samplanerad vard mellan patient, specialist- och
primarvard samt stod kan paverka sjukdom — och
behandlingsbdrdan for personer med medfédda fel
i immunforsvaret i deras vardag.



SVENSKT, NORDISKT OCH INTERNATIONELLT SAMARBETE

Funktionsratt Sverige

PIO har sedan ar 2003 varit medlemmar i
Funktionsratt Sverige. Funktionsratt Sverige ar en
paraplyorganisation med 53 medlemsférbund som
tillsammans representerar drygt 400 000 personer,
déar samarbete sker géllande 6vergripande och
gemensamma fragor.

Representanter fran PIO har deltagit vid ord-
forandemoten samt andra traffar och moten
(se under rubriken Paverkansarbete).

SLIPI, Sveriges Lakares Intresseférening
for Primar Immunbrist

SISSI, Sveriges Immunbristsjukskoterskors
Intresseférening

Sedan 2006 samverkar representanter fran styrel-
serna i PIO, SLIPI och SISSI. Under aret har PIO haft
kontakt med SLIPIs ordférande Nicholas Brodszki
om olika fragor for rad och informationsutbyte.

NMPI, Nordiskt Moéte for Primar Immunbrist

| samband med det internationella motet i
Marseille (se under IPOPI) traffade PIOs
representanter deltagare fran de islandska och
finska immunbristforeningarna. Pa grund av olika
omstandigheter i styrelserna i flera av de nordiska
ldnderna har inget NMPI-m&te hallits i ar.

IPOPI, International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies

PIO ar fortsatt medlemmar i den internationella
patientorganisationen IPOPI. | IPOPI finns nu

75 medlemslander fran olika delar av varlden.
Under aret har IPOPI anordnat flera digitala
foreldsningar med fragestunder dér representanter
fran PIO deltagit (se utbildning och paverkans-
arbete).

IPOPIs arsmote holls digitalt 25 juni. Maria Lofving
Sonesson deltog som representant for PIO.

Den 15-19 oktober arrangerade patienternas,
sjukskoterskornas och lakarnas intresseorganisa-
tioner for primara immunbrister (IPOPI, INGID och
ESID) sina vartannat ar aterkommande gemen-
samma motesdagar i Marseille i Frankrike. Motet
samlade hela 2 279 deltagare. Vid IPOPI-motet
deltog 100 personer fran 46 olika lander. Fran
PIO deltog Anneli Larsson, Camilla Ottosson och
Madeleine Ribbing. Representanter fran patient-
organisationer, lakare, forskare, sjukskoterskor,
och ldkemedelstillverkare fran hela varlden tog
del av, och delade med sig av, det senaste inom
forskningen om primara immunbrister, samt
utbytte erfarenheter, tankar och synpunkter med
varandra. Forelasningar och paneldiskussioner
skedde parallellt och gemensamt under motes-
dagarna om vitt skilda amnen inom omradet
primara immunbrister.

Under aret anordnade IPOPI tva PID Forum pa
Europaparlamentet, ett i mars pa temat “Empow-
ering the PID Community through Rare Disease
Policies 2024-2029" och ett i november pa temat
"Exploring the impact of medicine shortages on
PID patients”. Vid forumet i november deltog
Maria Lofving Sonesson som representant for PIO.

EURORDIS

PIO har under 2024 varit stddjande medlemmar
i Eurordis, en europeisk allians for patient-
organisationer for sallsynta sjukdomar.

Maria Lofving Sonesson deltog i januari vid ett
webbinarium om genetisk radgivning for sallsynta

sjukdomar som anordnades av Eurordis.

Eurordis holl sitt arsmdte digitalt 22 maj. Maria
Lofving Sonesson deltog som representant for PIO.
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REGIONALA FORENINGAR I PIO - VERKSAMHETSRAPPORTER

PIO Smaland

PIO Smalands styrelse har under verksamhetsaret
2024 bestatt av ordférande Marco Eliasson,
sekreterare Rosita Gard, kassér Malin Lundgren
och ledamdterna Camilla Fornander och Hanna
Thornstréom. Jeanette Ryberg och Ann-Charlotte
Thornstrdm var suppleanter.

Styrelsem&ten holls 16 januari, 23 januari, 2 maj,
29 maj, 28 augusti och 9 november.

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

En medlemstraff anordnades pa Lanssjukhuset
Ryhov i Jénkoping den 24 april med spannande
féreldsningar om immunologi och primar immun-
brist, personcentrerad vard och sjukskoterske-
besok.

Arsmétet 2 maj, holls digitalt via Zoom och
innebar meningsfulla férhandlingar och en starkt
organisation.

Den 31 december 2024 hade PIO Smaland
94 medlemmar fordelade pa:

Medlemmar med primar immunbrist: 54
Stddjande: Anhoriga: 31

Stodjande: Sjukvardspersonal: 4
Stddjande: Annat: 5

PI1O Skane - Blekinge

PIO Skane - Blekinge har haft ett lugnt
verksamhetsar under 2024.

Arsmétet holls séndagen den 4 februari via den
digitala motesplatsen Zoom. Innan arsmaétet holls
en gemensam fdreldsning om amnet psykisk
halsa vid primar immunbrist tillsammans med PIO
Vast - Halland och PIO Orebro - Véstmanland.
Forelasare var Sofie Hammer, leg. psykolog med
specialisering inom halsopsykologi som arbetar i
Lund.

Styrelsen organiserade en zebrapromenad i
Lunds stadspark med fika och medlemsutbyte
under Varldsimmunbristveckan i april 2024.

PIO Skane - Blekinge presenterade sig och delade
ut information om priméar immunbrist samt bjod
pa fika till personal och barn pa barnkliniken vid
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Lunds universitetssjukhus i samband med immun-
bristveckan.

Ordférande Camilla Ottosson deltog tillsammans
med ytterligare en medlem fran PIO Skane -
Blekinge och verksamhetsansvarig for PIOs riks
vid den internationella patientorganisationen
IPOPIs internationella mote i Marseille under
oktober 2024. Métet holls samtidigt som de
internationella lakar- och sjuksk&terske-
organisationernas méten (ESID och INGID). Vid
motet fick vi hdra om den senaste forskningen
inom omradet via forelasningar av bade lakare,
sjukskdterskor och patientorganisationen. Det
som gjorde storst intryck var att dela erfarenheter
med foretradare for patienter fran hela varlden.
Forutsattningarna for vilken vard och vilka lake-
medel som finns tillgangliga skiljer sig valdigt
mycket fran olika lander och reportage fran
motet kommer presenteras i PIObladet under 2025.

Styrelsen har haft 5 styrelsemoten via Zoom under
aret.

Den 31 december 2024 hade PIO Skane - Blekinge
96 medlemmar fordelade pa:

Medlemmar med primdr immunbrist: 38
Stddjande: Anhoriga: 44

Stodjande: Sjukvardspersonal: 3

Stddjande: Annat: 11

PIO Stockholm - Uppsala

PIO Stockholm - Uppsala startade aret med digitalt
arsmote och gemensam forelasning fér PIOs
samtliga regionala féreningar 4 februari 2024.

P& PIO riks arsmdte i mars, i Géteborg, och
styrelsemote i november, i Stockholm, deltog
representanter fran styrelsen.

Under Varldsimmunbristveckan i april holls
gemensamma promenader och |&parrundor
i Enképing, arrangerade av Maria Arosenius.

Ett arbetsmote holls i november.

Den 31 december 2024 hade PIO Stockholm -
Uppsala 146 medlemmar foérdelade pa:
Medlemmar med primar immunbrist: 70
Stodjande: Anhériga: 55

Stddjande: Sjukvardspersonal: 3

Stodjande: Annat: 18



PIO Vast - Halland

Séndagen 4 februari 2024 holl PIO Vast - Halland
sitt arsmote for sina medlemmar. Deltagarna

fick d& mojligheten att lyssna till en intressant
foreldsning av Sofie Hammer. Férelasningen var
gemensamt arrangerad av regionala féreningarna
i PIO.

Under den érliga Varldsimmunbristveckan i april
uppmanade vi vara medlemmar att promenera. Vi
arrangerade en varpromenad for vara medlemmar
med fika och lunch séndag 21 april. Dels pa
Akulla Outdoor Resort fér fika och promenad,
sedan &kte vi i bil vidare till Arsta Vingard for
lunch.

PIO Vast - Halland hade ingen hostaktivitet i ar,
men har i stallet skickat ut ett trevligt julkort till
samtliga medlemmar med en inbjudan till arsmote
och forelasning lérdag 1 februari 2025.

Styrelsen har under dret haft tva digitala
styrelsemoten.

Den 31 december 2024 hade PIO Vast - Halland
165 medlemmar fordelade pa:

Medlemmar med primar immunbrist: 81
Stédjande: Anhoriga: 62

Stddjande: Sjukvardspersonal: 6

Stodjande: Annat: 16

PIO Orebro - Viastmanland

PIO Orebro - Vastmanland holl sitt arsmdte den
4 februari med tretton medlemmar narvarande.
Arsmotet anordnades pa Hotell Orebro och

_ W

)
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PIO Skane - Blekinge bjod pa
zebramuffins under
Varldsimmunbristveckan.
Foto: Camilla Ottosson

inleddes med en gemensam lunch. Efter lunchen
fick deltagarna lyssna pa en webbsand foreldsning
av Sofie Hammer, legitimerad psykolog och
specialiserad inom halsopsykologi, som hade
bjudits in gemensamt av PIOs regionala foreningar.
Efter forelasningen foljde en kort fikapaus med
efterfoljande arsmotesforhandlingar.

Styrelsen har under aret haft 6 styrelseméten, alla
utom ett holls pa telefon.

Den 12 december traffades styrelsen i samband
med en medlemsaktivitet i PIOs lokaler i Brukar-
huset i Orebro dd medlemmarna bjods pa
adventsfika med smorgastarta och godbitar.
Femton personer deltog vid traffen som var
mycket trevlig och avspand.

Tidigare under aret, i samband med varldsimmun-
bristveckan, anordnades en gemensam promenad
i sol och varme. Vid promenaden som anordnades
i Orebro och avslutades med fika i vackra
Wadkoping deltog nio medlemmar.

Under aret har vykort skickats ut till medlemmarna
vid tva tillfallen, ett pa varen och ett innan jul.

Den 31 december 2024 hade PIO Orebro -
Vastmanland 79 medlemmar fordelade pa:
Medlemmar med primar immunbrist: 29
Stédjande: Anhériga: 32

Stddjande: Sjukvardspersonal: 0
Stédjande: Annat: 18

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

PIOs regionala féreningar anordnade Zebrapromenader och ZebraRun
under Varldsimmunbristveckan. Foto: Privat
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EKONOMI

Resultat
Arets resultat uppgdr till -125 120 kr.

Ansokningar

Statsbidrag

Socialstyrelsen andrade 2024 sina krav till
handikapporganisationer for redovisning av
statsbidraget. PIO skickade in redovisning fér hur
2023 ars statsbidrag har anvants till Socialstyrelsen
i mars 2024 samt i samband med ansdkan om
statsbidrag for 2025.

Fonder och stiftelser

Till familje-/ungdomslagret 2024 ansdkte och
beviljades PIO bidrag fran Helge Ax:son Johnsons
Stiftelse, Jerringfonden, Kungliga Patriotiska
sallskapet, Kungl. Sallskapet Pro Patria, Prins
Carl Gustafs Stiftelse, Stiftelsen Karin och Ernst
August Bangs minne, Stiftelsen Kronprinsessan
Margaretas Minnesfond, Stiftelsen Kungaparets
Bréllopsfond, Stiftelsen Lars Hiertas minne,
Stiftelsen Ragnhild och Einar Lundstréms minne,
Stiftelsen Solstickan, Stiftelsen Ulf Lundahls
Minnesfond, Stiftelsen Sunnerdahls Handikapp-
fond, Ahlén-stiftelsen och Ake Wibergs stiftelse.

PIO fick ocksa stod fran Steripolar och Region
Varmland samt sponsring med fika, frukt och
snacks till familjelagret fran ICA Parken Orebro,
ICA Supermarket Nora, ICA Maxi Eurostop Orebro,
ICA Néra Langbrotorg Orebro.

Ansodkningar om stod fran stiftelser/fonder
gallande familjelagret 2025 har skickats under
hosten 2024. Fler kommer att sdkas under varen
2025.

Inkomster

Statsbidrag
Statsbidraget pa 1 089 299 kr ar PIOs enskilt
storsta inkomst. Fran det betalas samarbetsmedel
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ut till Funktionsratt Sverige som 2024 uppgick till
231 864 kr.

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

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

Intakter fran medlems- och prenumerations-
avgifter uppgick till 148 825 kr.

31 december 2024 hade PIO tva personer
anstallda pa motsvarande 1,6 heltidstjanster.

Samarbetsmedel

PIO har under 2024 samarbetat med och/eller
erhallit stod fran foljande:

e (CSL Behring AB

Grifols Nordic AB

Nordic Infucare AB

Steripolar AB

Takeda AB

Gavor till PIO

Genom gavor, framst minnesgavor och fodelse-
dagsinsamlingar via Facebook, har PIO under 2024
mottagit 43 820 kr till forskningsfonden. PIO
betalar arligen ut forskningsstod till projekt som
ror forskning inom primdr immunbrist. | dvriga
gavor har PIO mottagit 5 988 kr.

Den 25 april meddelande foretaget Meta att fran
och med den 1 juli 2024 kommer Facebook och
Instagram inte langre att tilldta gavoinsamlingar
pa deras plattformar, nagot som innebar en stor
férandring for organisationer som tidigare anvant
sig av plattformarna for givande.

Stort tack till alla givare och samarbetspartners
2024



RESULTAT- OCH BALANSRAKNING FOR AR 2024

Resultatrdkning for ar 2024

Intakter
Medlemsavgifter och bidrag 1704 311
Gavor till PIOs verksamhet 5988
Forsaljning, deltagaravgifter och annonsintakter 224708
Gavor till forskningsfonden 43 820
1978 827
Kostnader
Kostnader for information och trycksaker -55 582
Lamnade bidrag till Funktionsratt Sverige och andra medlemsavgifter -244 348
Administration och lokalkostnader -310 475
Motesutgifter* -414 261
Personalkostnader -1 056514
Forskningsbidrag, till mottagare av bidrag -40 000
Avskrivningar -6 517
-2 127 697
Rorelseresultat -148 870
Finansiella poster
Ranteintakter 23770
Rantekostnader -20
‘ Arets resultat -125 120
Balansrakning per 2024-12-31
Tillgangar
Materiella anldggningstillgangar 466
Finansiella anlaggningstillgangar (Forskningsfonden) 202 117
Kortfristiga fordringar 95 372
Kassa och bank 1296 443
Summa tillgangar 1594 398
Eget kapital och obeskattade reserver
Eget kapital 1306 649
Kortfristiga skulder
Leverantdrsskulder 19 800
Beviljade ej utbetalda bidrag fran forskningsfonden 40 000
Ovriga skulder 51392
Upplupna kostnader och férutbetalda intékter 176 557
Summa eget kapital och skulder 1594 398

* Omfattar dven kostnader f6r familjeldgret.
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Tack for allt stod och uppmuntran som styrelsen har fatt under det gangna aret!

Orebro 2025-03-15

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

PIOs arsberéttelse 2024 &r digitalt signerad.
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