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STYRETS ARSBERETNING FOR 2019

Norsk Immunsviktforening ble stiftet | 1983, som en av de farste pasientorganisasjonene for
medfedie immunsviktsykdommer i verden. Norsk Immunsviktforening er
interesseorganisasjon for personer og parerende til personer med medfadte immundefekier.
Medfadie immundefekter er en liten diagnosegruppe bestaende av ulike defekter i
immunforsvaret.

Norsk Immunsviktforeningen er liten, men viktig som arbeider for & ivareta behov g
interesser for medlemmene. Samarbeid med fagmilje og tilsvarende pasientorganisasjoner
nordisk og internasjonalt har vaert og er viktig for & eke kunnskap og forstaelse om medfadte
immundekfekter. Det har veert en fantastisk utvikling i forhold til utredning, behandling og
oppfelging av medfgdte immunsviktsykdommer Diagnostiseringstiden er kortere, utredning
og bedre behandling resulterer i at flere behandies godt. Som ferste land i Europa ble
testing for SCID og andre alvorlige T-celledefekter innfart i 2018som en del av
nyfediscreeningsprogrammet | Norge. Barn med sveert alvorlige immundekfekter. Dette etter
8 ars iherdig innsats og teamarbeid sammen med ngkkelpersoner | helsevesenet og
helsepolitikere. For barn som blir diagnostisert giennomnyfadtscreeningen, og behandist fer
det oppstar sykdom, blir over 90% friske. | lzpet av 2012 ble flere barn (5?) oppdagst
giennom nyfadtscreeningen, diagnostisert, behandlet og de fleste er i dag friske barn.
nyfediscreeningen. Selv om det for de fleste som blir diagnostisert med primaer immunsvikt
handler om en livslangbehandling, har langt fiere en bedre livskvalitet enn for f4 ti-ar tilbake.

Selv om det foregar mye forskning for & identifisere og kartlegge genetiske arsaker og utvikle
metoder for @ behandle alvorlige genetiske immunsvikisykdommer, er mangel pa informasjon
og kunnskap en vikiig arsak til underdiagnostikk i Norge og andre deler av verden.

MEDLEMSTALL

Medlemsmassen bestar av hovedmediemmer (pasientmedlemmer, stettemedliemmer) og
firmamedlemskap

Pr 31.12.2019 var det registrert 145 medlemmer. Mediemstallet er betydelig lavere enn
2018. Styret vil har fokus pa & gkte medlemstallet til samme niva som 2018.
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STYRET OG FAGRADET

Styret Fagrad

Leder Eva Brox Leder Einar Kristoffersen, Haukeland UiB
Nestleder Knut H Vedal Asbjwrg Stray-Pedersen UiQ RH
Kasserer Erk W Andersen Hans Christian Erichsen, UiQ RH

Styremedlem
Styremediem

Vararepresentant
Vararepresentant

Marianne Staylen
Jostein Larsen

Kiell Tore Myre

Berre Fevang, Ui0Q RH
Henrik Delner, St Olav Hospital

2019 har veert et utfordrende &r for styret med noe lavere aktivitet pga alvorlig sykdom.
Selv om det har veert et krevende ar, har det veert fokus pa generell drift av foreningen,
likemannsarbeid, interessepolitisk arbeid i tillegg aktiviteter og prosjekt bade pa nordisk og

internasjonalt niva.

Styremgter og styresamarbeid har i hovedsak vsert giennomfert via videomgter og mater der
noen av styremediemmene har mettes for 4 arbeide med spesielle saker.
Videokonferanser, e-post og telefon har veart de viktigste kommunikasjonsformene..

Samarbeidet med de Nordiske pasientorganisasjonen (NMPT1) og den internasjonale
pasientorganisasjonen International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies
(IPOPI) har veert godt.

Styret har deltatt pa flere mater og kongresser nasjonalt og intemasjonalt i lepet av aret og
har ved flere anledninger holdt innlegg og foredrag.

Deltagelse pa ulike niva i Funksjonshemmedes Felles Organisasjon (FFQ) har vaert prioritert
ormrade seerlig innenfor a fremme og ivareta interassepolitiske omrader for var gruppe pa

overordnede niva.

Fagradet og styret har hatt et godt samarbeid gjennom aret.
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VALGKOMMITE

Undis Veisten og Kristin Stensberg ble vaigt under sist &rsmote.
LIKEMANNSARBEID

"Den som har skoen pé vet best hvor den trykker.”

Foreningen legger til rette for likemannsaktiviteter gjennom ulike former og tiltak, som f.eks.

samlinger for erfaringsutveksling, bygging av nettverk, samt mestring av sine personlige
utfordringer.

F'epet av aret har det veert arrangert flere likemannsarrangementer, noen sterre
arrangementer, andre for mindre grupper. Det har ogsa veert utfort et betydelig likemanns-
arbeid til enkeltfamilier og enkeltmediemmer.

Likemannssamling for alle medlemmer Gardermoen
Familiesamling Sunnmore- Hakkalegarden,
Farjulsamling med Plutfi Pott

I'illegg har det veert netiverkssamlinger for mindre grupper, Likemannsarbeid rettet mot
enkeltmedlemmer og famifier samt veiledning og skolering av likemenn

Tema det har veert arbeidet med i forhoid i likemannsarbeidet

Statte, réd, veiledning til familier og enkeltmediemmer
Beinmargstransplanterte, genterapi

Graviditet, pre-implantasjonsdiagnotikk

Informasjonsmateriell, Hismmeside, medlemsinformasjon, Facebook grupper
/diskusjonsforum

v" Mestring — det & leve med primeer immunsvikt.

v Workshop, Subkutan behandling, utstyr og behandling.
v" Familier med barn og ungdom.

v Unge voksne og voksne.

v" QOvergang fra barn il voksenavdeling

v’ Arbeid, aftfaring, skole, utdanning, jobbtilpasning
v' Faglig informasjon, behandling, arv og genetikk
v Vaksinasjon

v" Nye diagnosegrupper

v" Fysisk aktivitet

v

v

v

v
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Likemannsamling Gardermoen

Det var stor interesse og mange deltagere med 4 likemannsamlingen, familier,
ungdommer og voksne. Hovedfokus for samlingen var

- Meote andre | samme situasjon, diskusjon, erfaringsutveksling og nettverk
- Lungeproblematikk ved medfadt immunsvikt

- Fysisk aktivitet, lek og mestring, aktiviteter inne 0g ute,

- Ung voksen, nordisk samarbeid

- Informasjon om foreningens arbeid og tilbud til medlemmene

- Likemannsarbeid - gruppearbeid, diskusjon og erfaringsutveksling

Familiesamling — Dagstur til Hakkalegarden

5 familier var en heldagstur til Hakkalegarden, som er en bespksgard med ulike dyr og
aktiviteter. Det var lagt til rette for samtaler og diskusjoner | felles areal, god tid til 4 bli kjent,
diskutere og knytte netiverk og flotte aktiviteter ute i naturen.

Julesamling Sunnmere med Putti Plutti Pott Forestilling

Felles samling med likemannsaktiviteter, informasjon, samtaler og erfaringsutveksling. En
flott gieng barnefamilier deltok med pa en fin ferjuiforestilling og samling | etterkant av
forestillingen. Det var en fin forestilling for bade barn og voksne. Etter forestillingen var alle
samlet til diskusjon og erfaringsutveksiing.

S8D - SENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER, RIKSHOSPITALET
www.sieldnediagnoser.no/

Senter for sjeldne sykdommer og syndromer er et nasjonalt kempetansesenter, som skal

ivareta en rekke ulike sma og sjeldne diagnoser deriblant medfadte immunsviktsykdommer.

Styret har et godt samarbeid med senteret gjennom Brukersamlinger og andre akiiviteter
som likemannssamlinger, world primary immunodeficiency week (WPID) mv,

| tillegg til informasjon om hvilke tienester senteret vier for brukerne, var det et godt faglig
program med forelesninger som belyste flere viktige tema for gruppen.

Knut H Vedal og Marianne Steylen er foreningens representanter i brukersamlinger ved
senteret.
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NOEN VIKTIGE SAKER DET HAR VAERT ARBEIDET MED | LGPET AV ARET
SCID Nyfedt screening

Screening for sveert alvorlig medfadt immunsvikt ble etter 8 ars innsats og samarbeid med
fagpersoner i helsevesenet og helsepolitikere, innfert fra januar 2018 som en del av nyfadt
screenings

Behandlingen for barn som biir fanget opp av nyfediscreeningen og deretter behandiet viser
at over 90% blir friske. For Norsk Immunsviktforening er innfaring av screening for alvorlig
medfadt immunsvikt som en del av nyfgdtscreening en viktig milepasl. Vi er stolte av at
screeningen er pé plass i Norge, som det farste landet i Eurcpa, og i tillegg en viktig
bidragsyter for at andre land ogsa skal fa screening etablert. Etter to ar med screening vet vi
at flere barn er reddet etter 3 ha blitt diagnostisert med alvorlig immunsvikt rett etter
fudselen, behandlet vellykket og kan vokse opp friske med samme mulighet som andre barn.
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INTERNASJONALT SAMARBEID

IPOPI - hitp://www.ipopi.org _
IPOP! er paraplyorganisasjon for nasjonale pasientorganisasjoner for medfadt immunsvikt,
IPOPI har bl.a. fokus pé a spre informasjon og gke kunnskap om medfedte
immunsviktsykdommer, tidlig diagnose og tilgang til optimal behandling for primser
immunsvikipasienter over hele verden.
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I'november ble den internasjonale IPIC kongressen arrangert i Madrid. Kongressen
arrangeres hvert annet ar.

Kongressen hadde 750 deltagere fra hele verden. De nordiske landene var godt representert
og hadde i tillegg til programmet for kongressen, egne nordiske samarbeidsmater.
Programmet var tettpakket med mye informasjon | forhold il hva som skjer innen forskning
og behandling av medfadt immunsvikt.

Johan Prevot, averste leder for IPOPRI og styreleder Martine Pergent ledet kongressen.

Fokus pa IPIC kongressen | Madrid var Diagnoser og Behandling av Primaer immunsvikt

» A forsté det molekyleere grunnlaget for sykdommen er ngkkelen til 4 utvikle PiD-diagnosen
og behandlingene

» Fremskritt innen diagnostikk gir muligheter og utfordringer i forhold til forstaelse for
vurdering av nye varianter som er av usikker betydning

» Viktig & samarbeid og dele informasjon og erfaringer rundt muligheter for nye behandlinger
ag mulige bivirkninger

* Verdien pasientorganisasjoner og interessepolitisk arbeid er viktig og kan ikke
undervurderes

Under kongressen deltok foreningens leder | et symposium hvor nye behandlinger og
muligheter disse kan gi for de med sjeldne alvorlige diagnoser,

NORDISK SAMARBEID - NMPJ

Representanter fra de nordiske pasientorganisasjonene for primesre immunsvikisykdommer
har i lapet av dret hatt et godt samarbeid.

Etter et &rs samarbeid ble prosjektet «Nordic Young Adult Camp» arrangert pa Island i
september. Ungdoem fra de nordiske landene fikk mulighet til & mates, bli kjent og dele
erfaringer samt etablere netiverk. Ledere og styrerepresentanter samies tii samarbeidsmete
minst en gang pr ar. | tillegg er det telefon/ skypemgter med jevne mellomrom og ellers
samarbeid via telefon og e-post.

Under den internasjonale IPOP| kongressen i Madrid var alle de nordiske landene godt
representerte. Det ble heldt et nordisk mete under kongressen der viktige saker | de ulike
nordiske landene, samarbeidsomrader og samt viktige innspill fra de nordiske landene til den
internasjonale pasientorganisasjonen IPOPI ble diskutert.
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HJEMMESIDEN www immunsvikt.no

Hiemmesiden inneholder en mengde nyttig informasjon og linker.

Nyhetsbrev, viktig og relevant informasjon og artikler legges pa hovedsiden. Medlemmer far
utvidet tilgang til informasjon, artikler og arkiv (bilder mv).

Nettsiden er viktig for styret i forhold til 4 dele informasjon til mediemmene.

FACEBOOK GRUPPE

Foreningen har en aktiv facebookgrupper der viktig informasjon fra styret legges ut med link
tit hjiemmesiden. | tillegg til 3 dele informasjon fra styret er intensjonen at medlemmer kan
diskutere, dele erfaringer og stille sparsmal,

Facebook sidene har mange medlemmer og det er til tider mye aktivitet bade i forhold til
medisinsk faglig, behandiing, spersmal rundt vaksinasjon, feriereiser, jobb, skole, barnehage
osv. Facebook er en viktig digital kommunikasjonsplattform, hvor medlemmene kan
diskutere og utveksle informasjon i et lukket forum uavhengig hvor en er bosatt,

FB gruppa/diskusjonsforum styres av likemenn i styrat,

FFO — Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon http://www.ffo.no/

Norsk Immunsviktforening er mediem av paraplyorganisasjonen FFQ. . Med sine 82
medlemsorganisasjoner, som til sammen har mer enn 335.000 medlemmer, er FFO Norges
starste paraplyorganisasjon for organisasjoner av funksjonshemmede og kronisk syke. FFOs
overordnede mal er samfunnsmessig likestilling og deltakelse for funksjenshemmede
Styremediem Knut H Vedal er foreningens representant i FFO og Smagruppeforum,
nestieder | FFO-Akershus og brukermedvirker | Brukerradet | NAV-Akershus. | tillegg er
Vedal aktiv i forhold til brukerrepresentasjon pa kommunalt niva. Norsk Immunsviktforening
er representert ved Knut H. Vedal | FFO-Skedsmo hvor han er leder. Vedal representerer
foreningen ogsa | Kommunalt rad for mennesker med nedsatt funksjensevne og i brukerradet
i NAV-Skedsmo

Vedal er var representant | FFO-Akershus, samt at han sitter | brukerradet for NAV-Akershus
og er vara til Fylkeskommunalt rdd for mennesker med nedsatt funksjonsevne.

vi sammen stér sterkere i vare gnsker og krav i mote med de som fatter beslutninger, det
vaere seg forvaltningen, politiske organer eller i styrer og rad der FFO er representert,
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Smagruppeforum i FFO

Smégruppeforum er en meteplass for organisasjoner med fzerre en 1000 medlemmer pé
landsbasis. Metene arrangeres en gang i aret, som oftest dagen fer Representantskap eller
Kongress | FFQ.

Smagruppeforum har ingen formell funksjon med er ment 4 veere et bidrag for & styrke det
interessepolitiske engasjementet i smagruppene samt legge til rette for erfaringsutveksling
av praktisk, organisatorisk og politisk art.

FFO og Sméagruppeforumet har i den siste perioden bla arbeidet med:
v Tilskuddsordning
Tilgiengelig
Statsbudsjettet
Lovendringer som har innvirkning péa organisasjonene og medlemmene
Brukermedvirkning
Likemannsarbeid

NN NN

DELTAGELSE PA KONFERANSER, KURS OG FOREDRAG

Flere av styrerepresentantene har i lepet av dret deltatt p& en rekke mater, kurs o9
konferanser i tillegg til det som er nevnt tidligere. Det har i lapet av dret vaert holdt flere
forelesninger i ulike sammenhenger. Flere av disse er beskrevet tidiigere i arsmeldingen.

SAMARBEID MED INDUSTRI

Styret har hatt et godt samarbeid med fiere av industriselskapene. Det arbeides med &
etablere samarbeidsavtaler med flere av aktgrene. Samarbeidet falger
legemiddelindustrien’s retningslinjer.

BAREKRAFT

Selv om Norsk Immunsviktforening har akfiviteter som forurenser det ytre milje, er det viktig
at foreningen bidrar til fokus pa ekt beerekraft.

Styret har bl.a. fokus pa & redusere papirbruk ved & benytte digital kemmunikasjon {e-post,
Facebook, Hjemmeside) i forhold til kommunikasjon i styret, med medlemmer 0g andre
samarbeidspartnere. Medlemsblad og informasjonshefter sendes i starst mulig grad
elekironisk.
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Hillegg oppfordrer vi medlemmene til & veare miljgbsvisste i forhoid il & sortere avfall |
forbindeise med sub cutan hiemmebehandiing.

GKONOMI
Arsregnskapet viser et positivt drsresultat pa kr 114 559,10.

m;\v Erik W Andersen

Eva Brox Knut H Vedal

Jostein Larsen Marlanne Steylen Kjeli Tore Myre
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I tillegg oppfordrer vi mediemmene il & vasre miligbevisste i forhold til 4 sortere aviall i
forbindelse med sub cutan hjemmebehandling.

GKONOMI
Arsregnskapet viser et positivt arsresultat pa kr 114 589,10,

p o A

Eva Brox Knut H Vedai Erik W Andsrsen

Jostein Larsen Marianne Staylen Kiell Tore Myre
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Eva Brox Knut H Vedal Erik W Andersen

Jostein Larsen Marianne Staylen Kielt Tore Myre
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I tillegg oppfordrer vi medlemmene til 3 vaere miljgbevisste i forhold il & sortere avfall |
forbindelse med sub cutan hjemmebehandiing.

PHKONOMI
Arsregnskapet viser et positivt arsresultat pa kr 114 559,10,

Eva Brox Knut H Vedal Erik W Andersen

Jostein Larsen Marianne Steylen Kjell Tore Myre
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forbindslse med sub eutan hjemrebehandiing.

ZKONOMI
Arsregniskapet viser et positivt arsresultat pd kr 114 559,10,

Eva Brox ‘ Knut H Vedal Erik W Andersen
Varianme. 5{%
Jostein Larsen Mariznne Stay. Kjell Tore Myre

I tiltegg oppfordrer vi mediemmene il & vesre miljebevisste i forhold til & sortere avfall i
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