
Ongeacht leeftijd of stadium, een ontbrekende diagnose brengt isolatie, angst en leed met zich mee. We moeten ons verenigen 
zodat meer dromen uitkomen – zoals Maureen (Canada), die haar derde roman schrijft, Vahid (Iran), die een master nastreeft, Isabel 
(Spanje), die geniet van een levendig sociaal leven, terwijl ze leeft met een primaire immunodeficiëntie, en Claudia (Brazilië), die zegt:​

PRIMAIRE IMMUUNDEFICIËNTIES EN WERELDWIJDE GEZONDHEIDSDOELEN​
 
In lijn met de Sustainable Development Goals (SDG’s) van de Verenigde Naties:​
 
SDG 3: Goede gezondheid en welzijn​​ 
Vroegtijdige diagnose en passende behandeling verminderen ziekenhuisopnames, complicaties en sterftecijfers.​
 
SDG 10: Verminderde ongelijkheden 
Uitbreiding van de toegang tot diagnose en zorg helpt gezondheidsverschillen wereldwijd te verminderen. ​
 
Initiatieven van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO):​

Universele gezondheidszorg (UHC) ​
Het garanderen van betaalbare en toegankelijke diagnose en behandeling ondersteunt wereldwijde UHC-inspanningen.​
​
Wereldwijd actieplan voor immunisatie ​
Meer bewustzijn van primaire immuundeficiënties zorgt voor veiligere vaccinatiestrategieën voor 
immuungecompromitteerde personen.​

Actieplan voor niet-overdraagbare ziekten (NCD) ​
Het erkennen van primaire immunodeficiëntie als een chronische aandoening is essentieel voor de planning en investering in 
gezondheidszorg op de lange termijn.​
​

Bezoek worldpiweek.org om meer te leren, toegang te hebben tot materialen en actie te ondernemen.​
Met dank aan IPOPI-leden voor het delen van hun foto’s en verhalen.​

OPROEP TOT ACTIE​
We roepen op tot gezamenlijke inspanningen van het grote publiek, professionals in de 
gezondheidszorg, beleidsmakers en de Primaire Immuundeficiëntie-gemeenschap. ​
​
Om deel te nemen aan het gesprek, de feiten te delen, op de hoogte te blijven en te pleiten 
voor steun. Zodat we eerdere diagnoses, effectieve behandelplannen en uiteindelijk levens 
kunnen redden. ​
​
Samen moeten we bewustzijn creëren, opleiden en de ware 
verhalen achter Primaire Immuundeficiënties onthullen.​

“Ik ben capabel, ik ben sterk en vastbesloten om al mijn lev-
ensdoelen te bereiken, en niets zal mij ervan weerhouden ge-

lukkig te zijn!”​​

BELANGRIJKE FEITEN​

●	 Er bestaan ​​meer dan 550 soorten die mensen van 
alle leeftijden treffen. ​​

●	 Wereldwijd leven ongeveer 6 miljoen mensen  met 
primaire immuundeficiënties, maar 70-90% blijft 
ongediagnosticeerd. ​

●	 Niet besmettelijk - deze aandoeningen zijn meestal 
genetisch, wat betekent dat ze erfelijk zijn, hoewel 
sommige gevallen spontaan ontstaan. ​

●	 Regelmatige infecties kunnen duiden op een 
onderliggende immuunstoornis. ​

●	 Tijdige diagnose vermindert ziekenhuisopnames, 
complicaties op de lange termijn en verbetert de 
kwaliteit van leven.​

●	  Behandelingsopties variëren en kunnen anti-
infectieuze behandelingen, immunoglobulinetherapie, 
gerichte therapieën, beenmergtransplantatie of 
gentherapie omvatten. ​​ 

●	 Kwaliteit van leven – met tijdige diagnose en de 
juiste behandeling kunnen velen een productief, 
bevredigend leven leiden. ​

DE IMPACT VAN DE DIAGNOSE​
​
Een diagnose verandert levens, maakt behandeling en 
zelgzorf mogelijk.​

Zonder diagnose: ​

●	 Baby’s met ernstige primaire immuundeficiëntie 
overleven de vroege kindertijd mogelijk niet zonder 
extreme beschermende maatregelen. ​

●	 Kinderen kunnen vaak ziek worden, wat gevolgen 
heeft voor hun opleiding, sociale ontwikkeling en 
algehele kwaliteit van leven.​

●	 Volwassenen kunnen lijden aan chronische infecties 
en andere uitingen die van invloed zijn op hun carrière, 
gezinsleven en geestelijke gezondheid.​

Luister hier naar echte verhalen van veerkracht 
en vervulling, het vieren van dromen terwijl je het 
onbekende ontdekt ​

WAT ZIJN PRIMAIRE IMMUUNDEFICIËNTIES? ​  
 
Primaire immuundeficiënties zijn een groep van meer dan 550 aandoeningen 
waarbij een deel van het immuunsysteem van het lichaam ontbreekt, niet goed 
functioneert of helemaal niet functioneert. Deze aandoeningen maken mensen 
kwetsbaarder voor infecties, auto-immuniteit en andere complicaties. 
Hoewel sommige vormen van primaire immuundeficiënties al vroeg 
in het leven worden geïdentificeerd, manifesteren andere zich in 
de kindertijd, adolescentie of volwassenheid, vaak na jaren 
van onverklaarbare gezondheidsproblemen.​

- Cláudia, Brazilië​
Leeft met een primaire immuundeficiëntie​

-Marius, België
Leeft met een primaire immuundeficiëntie​

http://worldpiweek.org/global-roadshow
http://worldpiweek.org

