Vision

“PlO

Primar immunbrist
organisationen

PIO, Primar immunbristorganisationen
Strategier for ar 2026-2030

PIOs vision &r att alla personer med primar immunbrist ska fa tidig korrekt diagnos, bésta kdnda vard och behandling
samt mojlighet till ett bra liv.

Motto

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

Strategier

1. Strategier for tidig diagnos och basta kdnda vard och behandling

P1O ska:

Oka frekvens av information som gar till vardgivare och utveckla information och informationskanaler for att
O0ka kdnnedomen om primar immunbrist.

Utveckla, forvalta och starta samverkan med viktiga aktérer inom omradet med primar immunbrist for
paverkansarbete och kunskapsinsamling.

Stodja forskning och bidra till att utveckla uppféljningen och tillgangen till statistik fér de primara
immunbristerna.

Vara en gemensam rost for PIOs medlemmar gentemot myndigheter, beslutsfattare och andra relevanta
aktorer for att sakerstalla att basta kdnda vard och behandling fér personer med priméar immunbrist ar
tillganglig i hela Sverige.

2. Strategier for méjlighet till god livskvalitet

P10 ska:

Bista medlemmar med material och stod for att de i kontakter med foérskola/skola, universitet/hogskolor och
arbetsgivare sjdlva ska kunna paverka till en god skolgang, utbildning och arbetsmiljo.

Bista med stod for hjalp till sjalvhjélp nar det géller mojligheten till ett socialt liv och en meningsfull fritid.

Utveckla medlemsmoten, informationskallor och forum for att ge medlemmarna mojlighet till 6kad kunskap
och erfarenhetsutbyte.

Paverka beslutsfattare genom remissvar, skrivelser och moéten inom omradena skola, utbildning, arbete,
forsorjning, kommunikationer, samhallsstod och fritid.

Genomfdra enkater for att méata och félja hur livssituationen ar fér PIOs medlemmar.

3. Strategier for organisation, varvning och engagemang

P10 ska:

Kommunicera med medlemmarna om vad som gors i PIO och varfor det gors (nyttan med medlemskapet).
Utveckla befintliga och nya metoder for varvning for att na ut till nya potentiella medlemmar som har fatt
diagnos, primart via sjukvardspersonal i hela Sverige.

Engagera och inkludera medlemmar nationellt och regionalt genom att utveckla, fortydliga samt forenkla
metoder och rutiner fér engagemang.

Genomfdra medlemsundersdkningar for att mata ndjdhet med medlemskap.

Ansoka om bidrag, projektstod och samarbetsmedel samt genomfdra insamlingar.

Bedriva verksamheten sa att PIO uppfyller kriterierna for statsbidrag och har en hallbar ekonomi med goda
rutiner for administration.

Agera och anpassa verksamheten vid oférutsedda hdndelser i samhéllet som paverkar medlemmarna
och/eller verksamheten.



