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Imunodeficientele primare: Un ghid pentru scoli

Ce sunt imunodeficientele primare?

Aceasta brosura explica ce sunt imunodeficientele primare (PIDs) si ce
trebuie sa stie scolile daca au un elev sau student care sufera de PID.

PIDs sunt un grup mare de deficiente imunitare diverse, produse cand
anumite componente ale sistemului imun (mai ales celule si proteine) nu
functioneaza corespunzator. Se estimeaza ca in jur de 1/2000 de persoane
sunt diagnosticate cu PID, dar unele PIDs sunt mult mai rare decat altele.
Unele PIDs sunt relativ blande, in timp ce altele sunt severe. PIDs se produc
prin defecte ereditare sau genetice ale sistemului imun. PIDs nu sunt inrudite
cu SIDA - sindromul imunodeficientei dobandite, care este produs de o infectie
virala (HIV).

Sistemul imun ajuta in mod normal organismul sa lupte cu infectiile produse de
microbi (sau microorganisme) ca bacteriile, virusurile, fungii sau protozoarele.
Daca sistemul lor imun nu lucreaza corespunzator, pacientii cu PIDs sunt

mult mai expusi decat alti oameni la infectii. Infectiile pot fi mult mai frecvente
decat in mod normal, pot fi in mod particular severe sau dificil de tratat sau pot
fi cauzate de microorganisme neobisnuite. Pot aparea

indiferent de sezon, chiar si vara. PIDs nu sunt legate de
SIDA — sindromul de

PIDs pot deasemenea provoca atacarea propriului imunodeficienta dobandita.

corp de catre sistemul imun — fenomen denumit PIDs nu sunt contagioase ,

“autoimunitate”. Acest lucru poate produce dureri si nu este posibil “sa te

tumefactii articulare, cunoscute ca si “artrite”. Poate molipsesti“ de PIDs sau sa

provoca deasemenea eruptii cutanate, o pierdere le transmiti altor oameni.

a celulelor rosii din sange (anemie), a trombocitelor
implicate in coagularea sangelui, diaree sau boli renale. Pacientii cu anumite
forme de PIDs au deasemenea mai frecvent alergii sau astm bronsic.

Copiii si adolescentii cu PIDs trebuie sa fie capabili sa se bucure de viata, intr-
un mod cat mai normal si deplin cu putinta. Sunt o multime de lucruri pe care
scolile le pot face pentru a ajuta elevii cu PIDs sa ramana sanatosi, dupa cum
urmeaza:

* sa se asigure ca respecta precautiile pentru prevenirea infectiilor

» sa faciliteze efectuarea tratamentului in timpul scolii, daca este necesar sa
instruiasca asistenta scolara in acest sens

* sa ajute la informarea familiei despre evolutia bolii
* sa ajute la identificarea si corectarea acelor comportamente necolegiale fata
de copiii cu PIDs

Aceasta brosura furnizeaza informatii generale despre ingrijirea pacientilor
cu PIDs, cu scopul de a ajuta scolile in sustinerea elevilor si studentilor in
aceasta situatie
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Prevenirea infectiilor

Important! Scolile trebuie sa ajute elevii cu PIDs sa isi mentina o buna
igiena, pe cat este posibil. Aceasta inseamna lucruri simple ca:

Igiena

* incurajarea si ajutarea tuturor elevilor sa-si spele mainile regulat si cu
atentie, in mod special inaintea meselor si dupa utilizarea toaletei sau a
activitati in aer liber.

« curatarea si dezinfectarea taieturilor si excoriatiilor, cu prim ajutor oferit

de asistenta scolara cand este posibil.
P Daca un elev cu PIDs se simte

* asigurarea unei bune igiene alimentare pentru rau la scoala, conducerea
a evita toxiinfectiile alimentare scolii trebuie sa contacteze

parintii cu promptitudine.

* asigurarea unei ape potabile sigure, conform Elevii cu PIDS pot sa poarte
normelor locale si sfatului medicului 0 bratara sau un pandativ
. . . . cu informatiile medicale.

* incurajarea tuturor elevilor sa-si acopere gura Informatiile individualizate
si nasul cand stranuta sau tusesc, aruncarea scrise trebuie procurate de la
batistelor si spalarea mainilor dupa accea. parinti sau tutori si reinnoite

periodic.

Activitati

Sportul este la fel de important pentru elevil cu PIDS ca pentru oricine
altcineva. Elevii cu PIDs pot participa la majoritatea sporturilor si chiar
excela. In functie de tipul de PID de care sufera un anume elev, ar putea
fi necesar in anumite cazuri sa se puna in aplicare un program special de
sport sau educatie fizica. De exemplu, inotul poate fi inaccesibil din cauza
riscului de infectii otice. Daca inotul este posibil, pot fi necesari papuci
speciali din material impermeabil pentru a evita verucile.

Antibioticele si vaccinurile

Elevii cu PIDs necesita adesea un antibiotic pentru a trata sau a preveni
infectiile, in cele mai multe cazuri pentru lungi perioade de timp. Poate fi
necesar ca anumite doze sa fie administrate chiar in timpul programului
scolar si acest lucru trebuie facilitat de catre corpul profesoral sau
conducerea scolii. Anumite vaccinuri (numite vaccinuri “vii atenuate”) pot
cauza infectii pacientilor cu PIDs .Elevii cu PIDs nu trebuie sa primeasca
nici un vaccin fara permisiunea parintilor lor sau tutorilor legali.

Conducerea scolii trebuie deasemenea sa informeze parintii elevilor despre:
« programul de vaccinare efectuat in scoala

« existenta unor focare de infectie / epidemii (pojar, gripa, varicela,
meningita, toxiinfectia alimentara).
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Tratamentul pentru PIDs

Terapia substitutiva cu imunoglobuline.

Multi pacienti cu PIDs primesc terapie de substitutie cu imunoglobuline.
Imunoglobulinele sunt proteine care protejeaza impotriva infectiilor si
reduc alte simptome ale PIDs. Imunoglobulinele de substitutie sunt
administrate sub forma de perfuzie, intravenos sau subcutanat. Trebuie
administrate in mod regulat (cel putin o data pe luna sau, cate o data,
saptamanal) si pe toata durata vietii. Imunoglobulinele sunt administrate
in spital sau clinica, dar cateodata pot fi administrate acasa de parinti sau
pacientii insisi.

Elevii se pot simti cateodata rau in orele sau zilele de dupa administrarea
terapiei de substitutie cu imunoglobuline si acest lucru poate afecta
performantele lor scolare.

Alte tratamente pentru PIDs
Pacientii cu PIDs primesc uneori injectii cu interferon gamma pentru
sustinerea sistemului lor imunitar.

Anumite tipuri severe de PIDs sunt cateodata tratate prin transplantarea
de celule stem. In cadrul acestei proceduri, celule imature imune numite
“stem” sunt luate din maduva hematogena sau singele unui donator
sanatos si sunt transplantate pacientilor, in scopul inlocuirii celulelor
imunitare care lipsesc.

Alte tratamente comune

Elevii cu PIDs pot necesita variate tipuri de medicatie, incluzand tratament
pentru astmul bronsic sau alte alergii. Este important ca orice pacient cu
astm bronsic sa-si tina la indemana tratamentul care previne crizele

(de obicei un inhalator) .

Multi pacienti cu PIDs nu necesita o dieta speciala sau suplimente precum
multivitaminele. Scoliile trebuie sa se asigure ca alergiile alimentare la
elevii cu PIDs sunt cunoscute de indrumatori sau la bucataria unitatii

de invatamant.
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Educatia

Faptul ca unii elevi sufera de PIDs nu inseamna ca nu pot avea
performante scolare sau accesa o educatie normala. PIDs reprezinta
insa o provocare, iar scolile pot juca un rol crucial in ajutarea elevului
sa reduca impactul bolii asupra educatiei lor.

Elevii cu PIDs sunt nevoiti uneori sa lipseasca de la programul de
invatamant pentru vizite la spital, pentru teste specifice bolii sau tratament.
Sunt de asemenea mai susceptibili la absenteism decat alti elevi, in special
din cauza infectiilor. Scolile poate fi alaturi de acesti elevi prin intelegerea
necesitatii de a avea absente ocazionale si ajutandu-i sa recupereze, prin
masuri ca:

« furnizarea de planuri pentru temele de acasa sau notite dupa lectiile
predate

* reprogramarea testelor sau prelungirea termenelor limita, luand in
considerare daca o reducere a temelor este posibila si oportuna

* asigurarea unui educator la domiciliu daca este necesar

- folosirea avantajelor tehnologice, cum sunt video-conferintele care sa le
permita elevilor cu PIDs sa participe la lectii de acasa.

PIDs si tratamentul acestor boli pot afecta performantele scolare ale elevilor
si atentia in timpul orelor. Ca un rezultat al acestui fapt, elevii pot necesita
ocazional ajutor suplimentar de la profesorii lor.

Nu exista nici un motiv ca elevii cu PIDs sa nu fie capabili sa participe in
excursiile cu scop educational sau alte asemenea activitati. Scolile trebuie
sa se consulte cu parintii pentru ca necesitatile individuale ale fiecarui elev
sa fie indeplinite.

Comunicarea regulata dintre
scoala si parinti este vitala,
pentru a contribui la o mai
buna intelegere si rezolvare a
dificultatilor fiecarui elev

cu PID.
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Relatiile cu alti copii

Desi nu este intotdeauna cazul, PIDs poate crea dificultati elevilor in

a lega prietenii cu alti colegi in mediul scolar. Acest lucru se intampla
daca elevii au absente frecvente sau de lunga durata sau daca nu sunt
pe deplini capabili sa participle la activitatile scolare, incluzand jocurile
si activitatile fizice. Elevii cu PIDs sunt cateodata marginalizati sau
chiar izolati din cauza conditiei lor.

Scolile pot ajuta prin:

* sa se asigure ca elevii cu PIDs participa la cat de multe activitati scolare
cu putinta.

* urmarirea semnelor care arata ca un elev cu PID are deficultati in formarea
prieteniilor sau incepe sa fie marginalizat, izolat, sau sufera de depresie
sau stres din cauza bolii sale.

« discutarea oricaror probleme sau solutii cu parintii sau tutorii legali.

Conducerea scolii poate, deasemenea, sa joace un rol important in
indepartarea unei posibile stigmatizari asociate bolii, cum ar fi corectarea
oricarei conexiuni intre PIDs si HIV/SIDA. In scopul protejarii intimitatii
unui elev cu PID, conducerea scolii trebuie sa consulte elevul si pe parintii
acestuia despre cat de multe trebuie sa li se spuna celorlalti elevi.

Ce trebuie scolile sa faca?

Elevii cu PIDs variaza in ce priveste nevoia unui sprijin special, pe de
alta parte necesitatile fiecarui elev se pot modifica in timp. Conducerea
scolii trebuie avertizata despre necesitatile individuale ale unui elev

cu PID. Este important ca profesorii indrumatori sa comunice regulat
cu parintii sau tutorii, iar daca este necesar si cu personal medical
profesionist.

Pasii recomandati includ:

« intalnirea initiala pentru a se explica necesitatile elevului si a se cadea de
acord asupra modului in care aceste necesitati pot fi rezolvate.

 un plan de sanatate, care sa prevada ce este de facut si cum se poate
contacta familia daca elevul nu este bine.

* un plan educational pentru a minimaliza impactul PIDs asupra
performantelor scolare.

« contact regulat cu parintii pentru modificari ale planurilor de mai sus, daca
este necesar.
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Informatii suplimentare si suport

Aceasta brosura a fost realizata de Organizatia Internationala a Pacientilor
cu Imunodeficente Primatre (IPOPI). Doua alte brosuri intitulate:

.Imunodeficiente Primare — Tratamentul Imunodeficentelor Primare: un ghid
pentru pacienti si familille acestora”

.imunodeficente Primare — Mentine-te sanatos! Un ghid pentru pacientii si
familiile acestora”

sunt deasemenea disponibile.
Pentru informatii suplimentare si detalii despre Organizatiile Pacientilor cu

Imunodeficiente Primare in 40 de tari ale lumii, va rugam sa vizitati
www.ipopi.org, iar pentru Romania www.arpid.ro.
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Aceasta brosura a fost publicata cu sprijinul Baxter Healthcare Corporation.



