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Aceasta brosura abordeaza problemele cu care se confrunta tinerii cu
imunodeficiente primare din punct de vedere al bolii lor in
adolescenta, perioada de trecere de la copilarie la varsta adulta.

Imunodeficientele primare (IDP) reprezintd un grup mare de diferite boli cauzate de
functionarea anormald a unor componente ale sistemului imun (in principal celule
si proteine). Pacientii cu IDP au o susceptibilitate mai mare la infectii decat alte
persoane. De asemenea in IDP sistemul imun poate sa atace propriul organism —
acest fenomen numindu-se “autoimunitate”. Aceasta poate cauza durere si
tumefactie articulara (artrita), eruptii cutanate, pierderea de globule rosii (anemie)
si alte diverse probleme.

Daca esti un tanar cu IDP, poti fi tratat de un medic specialist in imunologie
(imunolog) sau de un pediatru, impreuna cu asistente si alte categorii de
personal medical. Tratamentul care iti este administrat depinde de tipul de IDP
pe care il ai, de tratamentul disponibil in regiunea unde locuiesti si de alti factori.
Unele tratamente sunt administrate in spital sau clinica, in timp ce altele pot fi
administrate acasa.

Tratamentele moderne pot ajuta majoritatea persoanelor cu IDP s& aiba o viata cat
mai normala. Pacientii si persoanele din jurul acestora, in special familiile lor, au
de asemenea un rol important in acest fapt. Copiii sunt supravegheati de catre
parintii lor sau de alti ingrijitori. Acest lucru incepe sa se schimbe in timpul
adolescentei, cand copilul se maturizeaza, trecand spre viata de adult.

Adolescenta este o perioada importanta n viata oricérei persoane. De-a lungul
acestei perioade organismul sufera modificari si pot aparea probleme
emotionale si hormonale. De asemenea pot apdrea probleme cauzate, de
exemplu de schimbarea scolii, admiterea la facultate sau includerea in campul
muncii. Tinerii devin mai independenti in aceasta perioada iar in anumite situatii
pot pleca de acasa. Ei incep sa-si controleze multe aspecte ale vietii lor, inclusiv
pe cele legate de sanatate.

Daca egti un tanar cu IDP va trebui sa-ti asumi o mai mare responsabilitate pentru
intelegerea bolii tale, pentru seriozitatea pe care i-o acorzi si pentru tratamentul pe
care trebuie sa-l urmezi. Vei prelua treptat toate aceste responsabilitati de la parinti
sau de la oricine a avut grija de tine. Aceasta perioada poate fi dificila pentru toata
lumea, iar aceasta brosura s-a realizat pentru a te ajuta.



Modalitstile de ingrijire a persoanelor cu IDP difera in lume. in unele tari sunt
doar céativa imunologi iar acestia trateaza atat copiii cat si adultii. Acolo unde nu
sunt imunologi, medicul de familie va avea un rol foarte important.

in alte tari exista departamente de imunologie separate pentru copii si adulti si, in
unele cazuri, existd servicii speciale pentru a ajuta tinerii s& treaca la asistenta
pentru adulti. Acest proces este cunoscut si ca “Ingrijire de tranzitie”. In alte tari
pacientii si familiile acestora trebuie sa-si gaseasca un imunolog pentru aduli,
singuri sau cu ajutorul imunologului pediatru. Daca aceastd modalitate este
valabila in tara unde locuiesti , organizatia nationald de pacienti cu IDP te poate

ajuta ( viziteaza www.ipopi.org).

Daca locuiesti undeva unde tranzitia ingrijirii de la copil la adult este bine
organizata, aceasta poate fi planificata mai devreme, ( cand ai intre 14 si 16 ani)
pentru a avea timp de pregatire atat tu cat si familia ta. Acest fapt depinde de
circumstante individuale, cum ar fi disponibilitatea unui imunolog care trateaza
adulti, starea ta de sanatate, cat de bine iti cunosti boala, independenta ta si a
familiei tale, posibilitatile de sustinere. Tranzitia poate fi amanata daca esti bolnav
sau situatia ta personald nu este stabild. Daca ai un frate sau o sora cu IDP,
tranzitia celui mai varstnic poate fi amanata pentru a intra impreuna in serviciul
de ingrijire pentru adulti.

Ideea de mutare intr-un spital sau o clinicd pentru adulti si asumarea
responsabilitétii in ceea ce priveste programarea consultatiilor, respectarea
acestora si supravegherea altor aspecte legate de sanatatea ta poate fi foarte
stresantd. Pentru a te ajuta, o echipa de la centrul de asistentd al adullilor
poate fi prezenta la ultima ta vizita la clinica pentru copii, astfel incat sa-i poti
cunoaste acolo. De asemenea echipa clinicii de copii te poate insoti la prima
consultatie la clinica pentru adulti. O anume asistentd poate fi desemnata ca
persoana de contact in clinica pentru adulti. Daca acest lucru nu este posibil ,
programarea trebuie facuta in asa fel incat datele tale sa fie transferate si sa te
asiguri ca specialistul pentru adulti este Tn contact cu cel pediatru.

Indiferent de spitalul sau clinica la care esti in evidenta, ideal este ca tu si echipa
medicala sa identificati nevoile tale si sa va planificati indeplinirea acestora. Pe
masura cresterii tale, vei avea un rol din ce in ce mai mare in luarea acestor
decizii. Ins& pentru a face acest fapt posibil tu trebuie sa-ti intelegi boala si
tratamentul sau.



Terapia substitutivd cu imunoglobulina este tratamentul principal pentru cei mai
multi pacienti cu IDP. Substitutia cu imunoglobulina ofera protectie impotriva
infectiilor si reduce unele manifestari autoimune. Deoarece are efect doar
temporar, imunoglobulina trebuie administrata regulat. in cele mai multe cazuri,
substitutia cu imunoglobulina trebuie efectuata toata viata.

Este crucial ca tu s& nu omiti nici o doza de imunoglobulind deoarece, Th aceasta
situatie, nu vei mai avea suficienta protectie impotriva infectiilor. Odata ce cresti
va trebui sa-ti asumi o responsabilitate mai mare n asigurarea administrarii dozei
necesare. Pe masura ce castigi in greutate, cantitatea de imunoglobulina de care
ai nevoie va creste. Daca imunoglobulina se administreaza la clinica, vei avea
nevoie de o programare pe care va trebui sa o respecti! Este posibil sa primesti
imunoglobulina acasa si chiar sa-ti administrezi singur dozele. Pentru acest lucru
va fi nevoie sa inveti tehnica administrarii i sa-ti inregistrezi datele corect. Daca
toate acestea ti se par dificile, nu te ingrijora, orice schimbare in tratamentul tau
poate surveni doar daca esti dispus si capabil sa faci ceea ce este necesar.

Tu si familia ta trebuie sa va asigurati ca primiti toate informatiile de care
aveti nevoie de la spital, clinica sau de la organizatiile de pacienti cu IDP.
Nu-ti fie teama sa pui intrebari!

De asemenea poti sa primesti si alte tratamente pentru IDP, dintre care unele se
administreaza n spital sau clinica. Se poate sa ai nevoie de medicamente pentru a
trata sau preveni infectile cauzate de bacterii (antibiotice), fungi (antifungice, de
exemplu impotriva candidozei bucale) si virusuri ( antivirale, de exemplu impotriva
varicelei). Trebuie s& inveti exact de ce medicamente ai nevoie, si sa te asiguri ca
le iei conform recomandarilor. Ti se poate cere sa tii evidenta medicamentelor pe
care le iei si cand le iei. Aceasta evidentd te poate ajuta pe tine si personalul
medical in monitorizarea starii tale de sanatate. Aceste evidente sunt de asemenea
de ajutor daca esti nevoit sa schimbi diferite servicii de Tngrijire sau daca te muti in
alta zona. Trebuie sa afli daca centrul tau pentru IDP acorda ajutor special tinerilor.
De exemplu, unele centre te pot ajuta s& obtii o programare aproape de gcoala,
colegiu sau locul de munca. Ele pot de asemenea sa te indrume spre clinici
speciale pentru tineri, clinici pentru ingrijire personala si consultatii “fara parinti”.

in multe tari ingrijirea medicald se acorda pe baza asigurarii de sanatate. Daca
acesta este cazul tau, tu si familia ta trebuie sa verificati daca pentru asigurarea pe
care 0 ai pot exista eventuale probleme legate de trecerea de la servicille de
ingrijire pediatrice la cele de adulti. Este foarte important ca asigurarea de
sanatate sa furnizeze serviciile medicale necesare.



Pe mésura ce cresti este de asteptat sa ai tot mai multe responsabilitati. Aceasta
include si luarea masurilor de precautie pentru a te mentine sanatos. Uneori dificil
de realizat, in special datorita distragerii atentiei caracteristicd adolescentei, acest
lucru este totusi foarte important.

Igiena personala are o importantd deosebita pentru pacientii cu IDP prin reducerea
riscului de aparitie a infectiilor. De exemplu, depinde de tine sa te speli pe méaini in
mod regulat (in special dupa ce ai mers la toaleta, te-ai jucat cu animale sau ai avut
alte activitati afara) si sa te speli pe dinti. Daca te tai sau te ranesti, trebuie sa cureti
si sa bandajezi plaga sau sa ceri ajutor daca e necesar.

Daca ai o IDP este foarte important sa nu fumezi, deoarece acest lucru
poate cauza infectii si boli ale plaméanilor. Daca este posibil, cere-le celor
din jurul tau sa nu fumeze!

Este de asemenea vital sa inveti sa recunosti semnele de infectie, deoarece
acestea vor trebui tratate rapid. De asemenea trebuie sa stii pe cine poti contacta
daca consideri ca ai o infectie sau in caz de urgenta.

Majoritatea tinerilor cu IDP se pot bucura de sport, la fel ca oricine altcineva.
Desigur, acesta este un mijloc de a scapa de stres si de a consuma energia, de
mentinere a sanatatii si de a lega prietenii. Tnsa pacientii cu anumite tipuri de IDP
trebuie sa evite unele activitati, deci trebuie sa intrebi la spital sau clinica daca sunt
anumite activitati pe care trebuie sa le eviti.

Alte cai prin care poti sa raméi sanatos includ o alimentatie sanatoasa (de ex. sa
nu ratezi nici o masa) si sa te odihnesti suficient. Alimentatia si somnul sunt
importante Th mentinerea, pe cat posibil, a starii tale de sanatate.

IDP nu au nici o legatura cu SIDA (sindromul imunodeficientei dobandite), care
este cauzat de un virus (HIV). IDP nu se pot transmite de la o persoana la alta prin
contact sexual sau orice alt tip de contact. Oricum, daca ai activitate sexuala este
foarte important sa te protejezi pentru a reduce riscul infectiilor transmise pe cale
sexuala.



Multi adolescenti se confruntd cu probleme emotionale legate de stabilirea
relatiilor, viata acasa, stresul cauzat de educatie si munca. Pe perioada
adolescentei IDP pot ridica nevoi particulare pacientilor si famililor acestora. Unii
pacienti au sentimente de frica, depresie sau chiar furie datorita bolii lor. Ei se pot
de asemenea simti izolati si singuri, ca rezultat al sentimentului ca sunt “diferiti”.

Daca ai o IDP, este important sa nu te simti abandonat. Trebuie sa profiti de
toate sursele de suport si ajutor, cum ar fi membrii familiei, prietenii si profesorii
de la scoala. Clinica ta iti poate gasi un psiholog sau consilier care te poate ajuta
sa-ti infrunti problemele si temerile tale. Este de asemenea posibil, ca pe
parcursul consilierii, sa soliciti intalnirea cu pacienti de aceeasi varsta si sex.
Discutiile cu alte persoane cu IDP pot fi de ajutor, acest fapt fiind adesea posibil
contactand organizatiile de pacienti cu IDP din tara ta.

Aminteste-ti ca boala ta iti afecteaza, de asemenea, familia si pe oricine are grija de
tine. Ei sunt indreptatiti sa fie ingrijorati de sanatatea ta si gasesc dificil faptul ca
trebuie sa-ti predea responsabilitatea pentru propria ingrijire. Acest lucru poate
cauza stres si conflicte. Odatd cu cresterea poti simti nevoia de mai multa
intimitate. Este foarte important sa discuti deschis aceste aspecte, daca este posibil
cu cineva care te poate ajuta sa rezolvi orice problema.

A avea o IDP nu inseamna ca vei fi exclus dintr-un program de educatie completa
sau ca nu poti avea serviciul pe care ti-| doresti. Este important ca tu si familia ta
sa identificati oportunitatile de care dispuneti si suportul pentru a va asigura ca
boala ta are un efect minim asupra educatiei la scoala sau colegiu sau asupra
obtinerii unui loc de munca. Poti primi consiliere de la un terapeut ocupational
(cineva care ajuta oamenii sa efectueze diverse activitati, inclusiv munca si studiul)
sau de la un asistent social, daca acestia sunt disponibili la nivel local. Si
personalul de la scoala sau colegiu poate fi de ajutor, de exemplu daca acolo
exista un consilier in probleme legate de cariera.
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Aceasta brosura a fost elaborata de Organizatia Internationala a Pacientilor cu
Imunodeficiente Primare (IPOPI). Sunt disponibile si alte brosuri din aceasta

serie.

Pentru mai multe informatii si detalii despre organizatiile de pacienti din 43 de

tari din intreaga lume, va rugam vizitati www.ipopi.org
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Timisoara se misca!

Proiect sustinut prin Timotion - Timisoara se misca! 2017, eveniment organizat
de Club Sportiv Asociatia Alergotura si Fundatia Comunitara Timisoara.

Brosura originald, in limba engleza, a fost realizata cu sprijinul Octapharma.
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