- SNABBFAKTA FRAN PRIMAR IMMUNBRISTORGANISATIONEN -

ATT STALLA DIAGNOS

SA HAR UTREDS
PRIMAR IMMUNBRIST

Missténker du primdr immunbrist bér du
kontakta din Idkare for utredning. Blodprover
tas enligt de riktlinjer som SLIPI (Sveriges
lakares intresseforening for primar immun-
brist) publicerat pa www.slipi.nu. Dar finns
verktyg foér diagnos, utredning och behandling
av primar immunbrist.

KONSFORDELNING,
IMMUNBRIST
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KVINNOR MAN

Kalla: PIDcare

1 SVERIGE
FINNS DET CIRKA

40000

personer som har en avvikelse
i sitt immunsystem, varav
flertalet har en relativt mild
form av immunbrist.

Upp mot 5000 berdknas behdva medicinsk
behandling, hittills har bara ca 3000 barn
och vuxna fatt diagnos.

EN PODD OM LIVET MED
PRIMAR IMMUNBRIST

Lyssna pé Sa sjukt via PIOs hem- EWE

sida www.pio.nu eller dar poddar
finns. Ta del av intervjuer och %
personliga berattelser. E T

VARDEFULL
GEMENSKAP GENOM PIO

Trots att primédra immunbristsjukdomar ar
ovanliga, finns det manga likheter sinsemellan
och det &r viktigt att veta att man inte ar
ensam. Genom PIO anordnas bland annat
familjelager, medl| oten, forela g
och tréaffar i de regionala foreningarna. Till-
fallen da du har méjlighet att tréffa andra med-
lemmar med primar immunbrist och anhdriga.

Primar
immunbrist

HUR FUNKAR DET?

Har har Primar immunbristorganisationen samlat
fakta om primar immunbrist. En grupp sjukdomar
som &r vanligare ar manga tror.

= VARNINGSTECKEN -

AR DU OFTA SJUK?

DET KAN VARA EN
IMMUNBRISTSJUKDOM

P& PI0s hemsida finns en sammanstélining
av vilka varningstecken som galler for barn
eller vuxna. Upprepade infektioner, sarskilt i
luftvdgarna, eller infektioner med ovanliga
smittdmnen pa ovanliga stéllen kdnnetecknar
primdr immunbrist. Hos barn kan dven délig
tillvéxt och bristande trivsel vara tecken pa
primdr immunbrist.

Forekomst av autoimmunitet med/utan
infektionsproblematik samt autoinflamma-
toriska sjukdomar &r ocksa vanliga symtom
vid prim&r immunbrist.

¢ PIDcare

DET NATIONELLA
KVALITETSREGISTRET FOR
PRIMARA IMMUNBRISTER

Syftet med kvalitetsregistret ar att samla in
data for att sékerstélla jamlik och sdker vard
enligt nationella riktlinjer. Genom PIDcare
maéts féljsamhet och kvalitet.

Registret stodjer verksamhetsutveckling,
uppféljning av behandling samt forskning for
att forbattra varden. Personer med primar
immunbrist kan sjdlva bidra med uppgifter
via den webbaserade Hélsodagboken.

L&s mer om PIDcare och Halsodagboken:
www.pidcare.se

VARFOR

Zebran anvands for
att forklara och sprida
kunskap om ovanliga sjuk-
domar. Om du hor klappret av
hovar, ar det naturliga att tanka
“hast”. Men tank om det faktiskt
dr en zebra som kommer?
Leta efter det ovanliga, det
kan vara primar
immunbrist!

MANGA OLIKA
SJUKDOMAR

FLER OCH FLER SJUKDOMAR
UPPTACKS HELA TIDEN

Primar immunbrist ar ett samlingsnamn for
cirka 600 olika sjukdomar. Sjukdomarna ar
oftast medfodda och genetiskt orsakade.
Gemensamt for alla &r att de vanligen ar
kroniska och innebér ett livslangt behov av
mediciner och sjukvard.

| P10 finns 6ver 20 olika sjukdomar
representerade. Det har &r nagra av dem:

« Brutons agammaglobulinemi (XLA)

* Hyper-lgM-syndrom

* |gG-subklassbrist

« Kronisk granulomatds sjukdom (CGD)

« Medfodda neutropenier (daribland
Kostmanns sjukdom)

« Selektiv IgA-brist

+ Svar kombinerad immunbrist (SCID)*

« Variabel immunbrist (CVID)

« Wiskott-Aldrichs syndrom

*#SCID AR EN MYCKET ALLVARLIG SJUK-
DOM. BARNEN MASTE HITTAS TIDIGT OCH
BEHANDLAS MED STAMCELLSTRANS-
PLANTATION FOR ATT OVERLEVA. SEDAN
2019 INGAR SCREENING FOR SCID | DET
ALLMANNA SCREENINGPROGRAMMET AV
NYFODDA (PKU-PROVET).

- VISSTE DU ATT -

PID IEl
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Pl &r en forkortning for primar immunbrist.
Medfédda immunologiska sjukdomar (pa
engelska IEI, Inborn Errors of Immunity)
anvénds ocksa for att tydliggdra att sjuk-
domarna ofta leder till mer &n infektions-
kanslighet. PID férekommer ocksd, och &r en
forkortning av engelska primary immuno-
deficiency.

- 1 APRIL VARJE AR -
0,.0,0

YYY

World PI Week

TESTe DIAGNOSE ¢ TREAT

Varje ar mellan 22 till 29 april arrangeras
World Pl Week, Véarldsimmunbristveckan.
Runt om i varlden sker aktiviteter for att upp-
marksamma primar immunbrist. Tillsammans
kan vi 6ka kunskapen sa att fler hittas och far
sin livsviktiga behandling.

KONTINUERLIG
BEHANDLING

Svarighetsgraden hos de olika priméra
immunbristerna varierar mycket, dérmed
aven behandlingsformerna. Det &r viktigt
att alla symtom tas pa allvar. Allmant kan
sdgas att ju tidigare man séker vard fér en
infektionssjukdom desto battre.

Tillférsel av immunglobulin och/eller
antibiotika for att minska antalet infektioner,
samt immunmodulerande Idkemedel vid
autoimmunitet eller autoinflammation, &r
exempel pa behandling som ges vid priméra
immunbristsjukdomar.
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- UNDER ATTACK -
IMMUNSYSTEMET

Immunsystemet skyddar oss mot sddant som
&r skadligt fér var kropp, som t ex bakterier,
virus, svamp och parasiter. Att ha en primar
immunbrist innebar att man har ett fel eller
en brist i sitt immunsystem och dérmed l&tt-
are drabbas av dterkommande och I&ngdragna,
i vissa fall livshotande infektioner.

KOMPLIKATIONER

Primdr immunbrist innebdr ofta mer dn
infektioner. Autoimmunitet, autoinflamma-
tion, allergier och cancer férekommer ocksa.
Framst hos de som utéver brist pa eller délig
funktion av B-lymfocyterna ocksa har daligt
fungerande T-lymfocyter, det vill sdga har en
kombinerad immunbrist. Till exempel har ca
2/3 av alla med variabel immunbrist andra
komplikationer utdver infektionskanslighet.

VILL DU VETA MER?

>PlO

Primarimmunbrist
organisationen

Via P10, Primar immunbrist-
organisationen far du mer
information om primar immun-

brist. Vi &r en organisation for
dig med primdr immunbrist,
anhdriga, sjukvardspersonal och
andra intresserade.

HEMSIDA: www.pio.nu
TEL: 019-673 21 24
FACEBOOK: P10.Riks
INSTAGRAM: pio_sverige
YOUTUBE: PIOriks
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