En broschyr till ungdomar med

Immunbrist

Denna patientbroschyr har du fatt av din l&dkare eller sjukskdterska. Den riktar sig
till dig som &r ungdom med immunbrist och som fatt immunoglobulin férskrivet.




"Det kdndes skont att fa veta varfor jag varit sjuk sa
mycket. Det forsta jag tankte nar de sa att jag skulle
fa medicin var att jag skulle bli mindre sjuk.”

Jakob, 15 ar

Patientberattelsen i den har broschyren ar ett typfall och har heller ingen koppling till fotografierna.
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Nar immunforsvaret
maste fyllas pa

Har du immunbrist sa ar ditt immunférsvar férsvagat. Da blir du
|attare och oftare sjuk.

Utan behandling kan en del vara sjuka manga ganger varije ar.
Ibland behdver de stanna hemma fran skolan i flera veckor. Kanske
har det varit sa for dig.

Som tur &r kan immunfdrsvaret fyllas pa med antikroppar. Da far
kroppen lattare att forsvara sig och du slipper att bli sjuk sa ofta.

Det forekommer att barn och ungdomar med immunbrist dven
har andra sjukdomar eller symtom. Det beror pa var bristen i
immunforsvaret finns. Att kdnna sig trott ar vanligt. En del kan ha
problem med magen eller leder. Nagra har ocksa problem med
tander eller jobbigt med blasor i munnen.



Michaela, 16 ar

Jag var valdigt trott. Jag brukade gd hem pa lunchen och sova.
En del trodde att jag skolkade. Det kdndes inte alls bra.

Alla andra gar till skolan &ven om de &r lite snoriga. Om jag blir
forkyld sa blir jag jattesjuk. Jag maste vara hemma flera dagar.

Vi visste inte varfér jag var sjuk s@ mycket. Det var ett mysterium.
Nar jag var liten och mamma handlade sa brukade jag sitta i
vagnen och sova. Jag orkade inte ga med in. N&r de upptackte
min immunbrist sa kandes det som en lattnad.

Nu far jag behandling som jag skoter sjalv. Fast det var nervdst att
borja sticka sig. Jag trodde att jag skulle gbéra mig illa och inte klara
av det. Men jag fick dva pa sjukhuset. Det tog nagra veckor att lara
sig. Nu ar det en vana.




Jag tar medicinen en gang i veckan. Jag kan inte tréna och idrotta
den dagen. Men jag vill inte bara sitta stilla. Jag vill kdnna att jag
lever och inte vara bunden.

Man kan faktiskt traffa kompisar samtidigt som man tar medicinen.
Ibland gar vi ut eller gér nagot, det &r inget konstigt. Jag maste
bara tejpa fast slangen ordentligt sa att den inte lossnar.

Om det &r valdigt varmt ute sa kan det klia lite ndr man tagit
medicinen. Jag kadnde det nar vi var i Spanien. Da gick vi ut senare
pa kvallarna istallet. Lite far man anpassa sig, men det ar ingen stor
grej. Det viktiga ar att man mar battre.

Ibland tanker jag pa ett sant dar datorspel med boxning. | hérnet
finns sma rutor som visar hur mycket kraft man har kvar. Nar de &r
nere pa gult &r det dags att fylla pa. Sa ar mitt immunfdrsvar. Nar
jag har tagit medicinen blir det grént igen.
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Behandling

Immunglobulin - vad ar det?

Det ar egentligen enkelt, du far behandling for att du inte ska bli sjuk
sa ofta. Medicinen starker ditt immunférsvar och du kan gdéra en
massa saker med dina kompisar istallet for att vara sjuk.

Medicinen som du far kallas fér immunglobulin eller gammaglobulin.
Nar du tar medicinen sa fylls kroppen pa med antikroppar, vilket
starker immunforsvaret.

Medicinen innehaller antikroppar som kommer fran personer med
friskt immunférsvar. Sjalva framstallningen ar komplicerad. Anti-

kropparna simmar runt i blodet och det géller att fanga upp dem.
Vid tillverkning av immunglobulin kravs avancerad teknik och blod
fran manga friska blodgivare.

Antibiotika

Har du immunbrist och aterkommande eller kroniska infektioner bor
du fa behandling med antibiotika som riktas mot just de bakterier
som orsakar infektionen. Det ar dock inte alltid mojligt att identifiera
bakterierna. Da far man satta in antibiotika som ar verksamt mot de
bakterier som man misstanker har orsakat infektionen.

Vaccinationer

Vaccination med levande vaccin ska inte ges till dig med immunbrist.
Hos patienter med immunbrist ar skyddseffekten vid vaccination med
avdddade vacciner, som till exempel vaccin mot hepatit A, hepatit B,
TBE, influensa, pneumokocker och Haemophilus influenzae osaker.
Radfraga darfor din lakare om narmare besked.

Sa gar det till

Du kan fa immunglobulinbehandlingen hemma eller pa sjukhuset.
Nar du far den pa sjukhuset sa satts en tunn slang in i ett blodkarl.
Det kallas intravends behandling. Du dker da till sjukhuset ungeféar var
tredje vecka. Behandlingen tar nagra timmar.

N&r du tar medicinen hemma sa kan du skota det sjalv. Det &r enklare
an man kan tro. Du goér det genom ett litet stick i huden pa magen
eller i laret. Det kallas subkutan behandling och gors varje eller
varannan vecka. Det finns ocksa en sa kallad facilterad subkutan
behandling som ges var tredje till var fjarde vecka. Detta ar méojligt
tack vare ett enzym som ges i anslutning till behandlingen.

| boérjan kan det kdnnas ovant att fa behandling, men efter utbildning
pa sjukhuset blir du snart expert pa att ta din medicin.

Du traffar din lakare eller sjukskoterska en eller tva ganger per ar.
Om det behdvs sa traffas ni oftare.

T



Mer om behandling
hemma

| Sverige ar det vanligast att behandlingen tas hemma. Du missar
da inte sa mycket i skolan och behover inte dka till sjukhus sa ofta.

Valj en dag som fungerar bra for dig. Du kanske tranar eller goér
nagot annat vissa dagar. Tank pa att du behdver ett par timmar for
behandlingen. Behandlingen &r individuell. Frdga pa sjukhuset vad
som galler for just dig.

Du kan givetvis hitta pa saker under tiden som du tar medicinen. Du
kanske vill kolla pa tv, sitta framfor datorn eller géra laxorna. Du kan
utan problem réra dig, men du ska undvika att hoppa och springa.

Det &r bra att du haller dig vaken under behandlingen och att du
ger dig den i sallskap med nagon vuxen. Om du har hég feber sa
vantar du med behandlingen tills du kdnner dig battre. Om du ar
osaker sa fraga din ldkare eller sjukskdterska.

Sa fungerar
Immunforsvaret

Virus och bakterier finns dverallt. Darfor behdver vi ett immun-
férsvar, som hjalper till att halla oss friska och bekdmpa smittdmnen.
Immunférsvaret &r fantastiskt och bestar av flera delar.

| blodet och péa andra stallen i kroppen finns vita blodkroppar. N&r
ett virus kommer in i kroppen sa borjar de vita blodkropparna att
jobba. Deras uppgift ar att bekampa smittan. Det finns dver hundra
miljarder vita blodkroppar i kroppen.

Manga av de vita blodkropparna har ett eget minne. De kan komma
ihdg smittdmnen som de stott pa tidigare. Det ar darfér sma barn
oftare blir sjuka an vuxna eftersom immunforsvaret blir lite starkare
foér varje gang vi ar sjuka eller vaccineras.



Vissa vita blodkroppar kallas T-mo&rdarceller. De kan upptacka och

Stamcell
ddda virus. Andra vita blodkroppar &r bra pa att samordna immun-
forsvaret. Deras uppgift ar att se till att ratt hjalp kommer till ratt

plats. Man kan saga att de fungerar som en raddningstjanst. De
kallas T-hjalparceller
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Antikropparna

En annan typ av vita blodkroppar ar B-celler, som kan bilda anti-
kroppar. Antikropparna ser ut som kraftor med tva klor. Vi kan
forstas inte se dem med blotta 6gat, men de &r valdigt effektiva.

Antikropparna fungerar som sma malsdkande robotar. De letar upp
och forstor smittdmnena. Deras klor griper tag i virus och bakterier.

Om du har immunbrist sa saknar kroppen nagon typ av antikropp

eller har for liten méngd av nagon av antikropparna. Kroppen far da
svarare att bekdmpa infektioner och du blir lattare sjuk.

| kroppen finns fem olika undergrupper av antikroppar:

,{ IgG ar den antikropp som vi har mest av i blodet. IgG-anti-

kroppen kan delas in i fyra grupper: 1gG1, 1I9gG2, IgG3 och IgG4.

Dessa kallas for IgG-subklasser. De skyddar kroppen pa olika
satt mot infektioner.

IgA ar den antikropp som vi totalt sett har mest av i kroppen.

Den finns pa slemhinnorna i luftvagarna och i mag- och tarm-
kanalen.

IgM ar den stérsta antikroppen. Den ser ut som en ring med
fem kraftor och tio klor utat.

g{ IgD vet vi &n sd lange valdigt lite om.

g{ IgE &r bra pa att fdnga maskar och parasiter, men kan ocksa
ge oss allergier.



Jakob, 15 ar

Jag var sjuk nastan jamt. Jag hade 16 déroninflammationer pa ett
ar och fick sluta pa simningen for att jag var sa sjuk. Egentligen
fattar jag inte att jag klarade skolan. Jag var hemma halften av
tiden. | borjan var det sként. Men sen blev det trakigt.

Ibland pa gympan i skolan fragar nagon varfor jag har en svullnad
pa magen. Det blir s nar man tar medicinen, fast det gar bort efter
nagon dag. Da brukar jag sdga att jag far immunférsvar pa burk.

Ibland né&r jag ska forklara féor kompisar sa sdger jag att deras
immunfoérsvar ar som en armé med vapen, medan mitt ar som
nagra bonddréangar med hégafflar. Det &r darfor jag blir sjuk sa latt

om jag inte far medicin.
For ett“par arlsedan Sa?’ min mamma till att en spemahstlékoare Det ar skont att veta varfér man blir sjuk, men man ska inte tédnka sa
uno!ersokte m'9 oro!entllgt. De tog en massa blodprov. Sen sag de mycket pa det. Tank istallet att det &ar bra att man slipper vara sjuk
att jag hade brist pa IgG. s& mycket.
Det kadndes skont att fa veta varfor jag varit sjuk s& mycket. Det

forsta jag tankte nér de sa att jag skulle f& medicin var att jag skulle
bli mindre sjuk.

Nu tar jag medicin var tredje vecka, alltid var tredje tisdag. Jag
satter en liten nal pa magen. Det &r 14tt. Nalen bara glider in.

Behandlingen tar en dryg timme. Jag ska helst ta det lugnt d3,
sa jag kollar pa tv eller spelar pa datorn.




Fragor & svar

Kan jag traffa en kompis som ar férkyld?

Inga problem om ni &r ute. Om din kompis ar jatteférkyld sa bér du
vanta nagra dagar.

Syns det att jag har immunbrist?

Nej, det syns inte.

Kan jag trana och idrotta?

Absolut! Fast inte nar du haller pa att bli sjuk eller samtidigt som du
tar din medicin.

Hur manga barn och ungdomar behandlas fér immunbrist i
Sverige?

Det &r svart att uppge en exakt siffra, men cirka 200.

Kan jag jobba med vad jag vill?

Ja, i princip, men att jobba med sma barn eller utsatta sig fér smuts
och damm &r kanske inte det basta. Prata med din lakare eller
sjukskoterska infér gymnasievalet.

Smittar immunbrist?

Nej, det smittar inte.

Ar immunbrist arftligt?

Ja, vissa typer av immunbrister ar arftliga. Ho6r med din lakare eller
sjukskoterska.

Kan jag fa egna barn?

Ja. Immunbrist ar inget hinder.

Kan jag aka utomlands?

Visst! Ta ansvar for din behandling och kann friheten. Planera i fér-
vag. Om du ska vara borta ldnge sa bér du prata med din lakare
eller sjuk-skodterska.

Ska jag beratta for folk runt mig?

Ja, om du vill. Manga blir sékert nyfikna och vill veta mer.

Vad hander om jag inte tar min medicin?

Mangden antikroppar i blodet sjunker och du riskerar att fa svarare
infektioner.



Kan jag pussa min pojkvan eller flickvan?
Ja!

Kan jag réka?

Att rdka ar inte bra fér ndgon! Det ar annu varre for nagon med
immunbrist. Vill du ha hjalp att sluta roka eller vill veta mer sa prata
med din sjukskoterska.

Kan jag ha husdjur?

Ja, om ingen i familjen ar allergisk mot djur.

Kan jag rida?
Visst!

Vad hander om jag hoppar éver behandlingen?

Vid immunbrist sa vill vi paminna dig om att det ar viktigt att fylla
pa med det du saknar, att du tar din medicin. Prata med din l&kare
eller din sjukskdterska om du missat din behandling.

Varfor har just jag immunbrist?

Det &r svart att svara pa. Det pagar forskning och ny kunskap om
immunbrist upptacks hela tiden.

5}/”5 de'l' a-/—-I»Jag

ar immunbriste

Var{sr AarJuaL
J39 immunbrist?
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Primar Immunbrist
Organisationen, PIO

PIO jobbar fér att du och alla med immunbrist ska fa vard och stod.

De jobbar ocksa for att fler i samhaéllet ska lara sig mer om
immunbrist.

PIO ordnar bland annat lager. D&r kan du traffa andra i din alder
som har immunbrist.

Kolla pa pio.nu sa far du veta mer!

Har kan du hitta mer
iInNformation

Immunlbrist.se
plo.nu

Ipopi.org




Egna anteckningar:

Broschyren ar faktagranskad av

Professor Anders Fasth

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, G6teborg
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