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MIK AZOK AZ ELSODLEGES IMMUNHIANYOK?

Ez a tajékoztaté elmagyarazza, hogy mik azok az elsédleges immunhianyok
(PID-ek), és mit kell tudnia egy iskolanak, ha van PID-es diakjuk.

A PID-ek az immunrendszer bizonyos elemeinek (féként sejteknek vagy
fehérjéknek) nem megfelel6 mikddése miatt kialakulo, kildnb6z6 betegségek

nagy csoportjat jelentik. Becslések szerint minden 2000. ember diagnosztizalhato
PID-del, am vannak sokkal ritkabb formak is. Ezek lehetnek enyhébbek, vagy
kifejezetten sulyosak is. Az elsédleges immunhianyokat 6réklott vagy genetikus
immunrendszeri hibak okozzak. Ezek nincsenek kapcsolatban az AIDS betegséggel
(szerzett immunhianyos szindréma), ami egy virus (HIV) okozta betegség.

Az immunrendszer normalis esetben segit a szervezetnek lekiizdeni a kilonféle
fertézéseket (baktériumok, virusok, gombak, protozoonok altal okozottakat). Mivel
PID-ben az immunrendszer nem mikodik megfeleléen, a fertézések gyakrabban
fordulnak eld, sulyosabbak lehetnek, vagy nehezebben kezelhetdk, illetve szokatlan
korokozok is okozhatjak. A fert6zések barmely évszakban — akar nyaron is —
el6fordulhatnak.

A PID 6nmagaban hajlam a fertézésekre, tehat nem fert6z6 — sem elkapni, sem

tovabbadni nem lehet.

A PID-eknél az immunrendszer sajat maga ellen is fordulhat (,autoimmunitas”), ami
izuleti fajdalmat, duzzanatot okozhat (igy arthritis), de rosszindulatu betegségekre
ishalamosithat, okozhatja a fehérvérsejtek, vorosvértestek vagy vérlemezkék
csokkent értékét, vagy érelvaltozasokat, hasmenést és vesebetegséget is. Egyes
PID-ek mellett allergia vagy asztma is gyakoribb.

A PID-es gyerekeknek és fiataloknak teljes és normalis életet kell biztositani. Ebben
az iskolaknak is nagy szerepe van, ezek tobbek kdzott:

* A fertézésmegel6z6 intézkedések betartasa.

» A kezelések iskolai lebonyolitadsanak biztositasa, szikség esetén az iskolai
védoné betanitasa.

 Csaladok rendszeres tajékoztatasa az aktudlis allapotrol.
» A PID miatti csufolddas, kikdzosités felismerése, megakadalyozasa.

Ez a kiadvany altalanos utmutatast ad arrdl, hogyan segithetik az iskolak a PID-es
tanulokat.
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FERTOZESEK MEGELOZESE

A PID-es tanulok egészségének védelme érdekében fontos a higiéniai
szabalyok betartasa az iskolaban. Ez magaba foglalja:

HIGIENIA

» Folyamatosan 0szténozni (és segiteni) kell minden tanulét a rendszeres és alapos
kézmosasra — kulondsen evés elbtt, vécéhasznalat és kultéri tevékenység utan.

» Sérilések ellatasa, kotozése — ha lehet, iskolai védoénd altal.

« Elelmiszer-higiénia betartasa, hogy elkeriilhetd legyen az ételfert6zés.

* Biztonsagos ivoviz biztositasa helyi szokasoknak és orvosi utasitasnak
megfeleléen.

» Megtanitani a tanuldkat, hogy kdhdgés, tiisszentés kdzben takarjak el a szajukat/
orrokat, a zsebkend6t azonnal dobjak ki, és utana mossanak kezet.

TEVEKENYSEGEK

A sporttevékenységek és a testmozgas a PID-es gyerekek és fiatalok szamara

is legalabb olyan fontos, mint barki masnak — sét, a legtdbb sportagban akar
kiemelkedhetnek is. Betegség esetén azonban az iskola azonnal értesitse

a szll6ket; a gyermeknél el6fordulhat orvosi informacios kartya is, amelyet
figyelembe kell venni. Egyéni irasos tajékoztatast érdemes beszerezni a szuléktél/
gondozoktdl, amit id6rél idére frissiteni kell.

A sportprogram személyre szabasa lehet indokolt (pl. uszas nem mindig ajanlott a
fulgyulladas veszélye miatt).

ANTIBIOTIKUMOK ES OLTASOK

A PID-es gyerekek gyakran szednek antibiotikumot akar hosszabb idén at is;
ezek adagolasat iskolai id6ben is biztositani kell. Bizonyos véd&oltasok (pl. él6,
legyengitett vakcinak) veszélyesek lehetnek PID esetén. Oltasokat csak szul6i/
gondozo6i engedéllyel adjanak!

Az iskola koteles a szil6ket értesiteni, ha:
* Oltasi program indul az iskolaban,

* Fertézéses jarvany (pl. kanyaro, influenza, baranyhimlé, meningitis, ételmérgezés)
jelent meg.
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PID KEZELESI LEHETOSEGEI

IMMUNGLOBULIN-POTLO TERAPIA

A legtdbb PID-es beteg rendszeresen részesul immunglobulin-pétlasban, ami
vénasan vagy bér ala adott infizio, és rendszerint életre sz6ldan alkalmazando.

A kezelés kérhazban vagy otthon végezheté (szakmai betanitas utan). A kezelés
utan jelentkez® atmeneti rosszullét eléfordulhat, ez a tanérakon is befolyasolhatja a
teljesitményt.

Tovabbi kezelések

Bizonyos PID-ekben gamma-interferon injekcid, sulyos PID-ek esetén 6ssejt-
transzplantacioé is széba johet. Néhany PID-es betegnél megel6z6 ( profilaktikus)
antibiotikum vagy egyéb antimirdbas szer adasara is szliikség van. A szokasos
gyogyszereken tul asztma, allergia kezelésére szolgal6 szerek, inhalatorok
alkalmazasa szikséges lehet. Az asztmasoknal mindig legyen kéznél a rohamoldé
készilék.

Specialis diétara vagy vitaminkiegészitésre a legtdbben nem szorulnak, de
ételallergiakat nyilvan kell tartani és figyelembe venni.

OKTATAS

PID esetén a tanulok (ha sziikséges, tanarok és iskolak tamogatasaval) teljes
értékd iskolai életet élhetnek. Lehetnek azonban kihivasok: gyakoribb hianyzas
(kérhazi kezelés, fertézések miatt). Segiteni kell a lemaradas pétlasat (hazi feladat,
jegyzet, online részvétel oran, testnevelés aldli felmentés vagy egyéni tanrend).
Kulon figyelmet kell forditani a vizsgak, hazi dolgozatok beadasi hataridejének
maodositasara és akar az éraszdm csokkentésére is.

A PID vagy kezelése befolyasolhatja a tandrai teljesitményt, koncentraciot;
esetenként egyéni segitségre lehet sziikség. Az iskolai programokat, kirandulasokat
ne zarja ki a gyermek életébdl, hanem egyeztessen a szlilékkel, hogy az adott
tanulé minden szukséges tamogatast megkapjon.

A rendszeres kapcsolattartas a szll6kkel elengedhetetlien!
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KAPCSOLATOK MAS TANULOKKAL

A PID miatti gyakori vagy elhtizédé tavollét, illetve aktivitaskorlatozas
megnehezitheti a beilleszkedést, baratsagokat. El6fordulhat kirekesztés vagy

akar zaklatas is. Segitsen a diakot minden k6zdsségi tevékenységbe bevonni, és
felismerni, ha elmaganyosodik, stressz vagy depresszio lép fel. APID és HIV/AIDS
tévhiteket is helyre kell tenni — természetesen a didk és szulei adatainak védelme
mellett.

MIT TEGYEN AZ ISKOLA?

Az egyes PID-es tanulék tamogatasi igénye eltéré és idével valtozhat. Az

iskolai kollégakat tajékoztatni kell a diak szukségleteirdl, és rendszeresen
kapcsolatban kell maradni a szulékkel/gondozokkal (sziikség esetén egészségugyi
szakemberekkel). Javasolt Iépések:

* Els megbeszélés, igények felmérése;

» Egészségugyi intézkedési terv vészhelyzet esetére;
» Oktatasi terv a kiesések kompenzalasahoz;

» Rendszeres kapcsolattartas, frissitések.
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TOVABBI INFORMACIO ES TAMOGATAS

Ezt a flizetet az International Patient Organisation for Primary
Immunodeficiencies (IPOPI) készitette. Tovabbi informaciok és nemzetkozi
betegcsoportok elérhetésége: www.ipopi.org.

P\ BE

Email: pibe@pibe.hu

Ezt a forditast nem az IPOPI készitette. Mint ilyen, bar minden eréfeszitést megtesziink a forditas
pontossaganak biztositasa érdekében, az IPOPI nem garantalja a leforditott informacidk pontossagat,
megbizhatésagat vagy idészerliségét, és nem vallal felel6sséget az ilyen informaciok pontossagabdl,
megbizhatésagabdl vagy idészerliségébdl eredd veszteségekeért.

Baxter

Tamogatta: Baxter Healthcare Corporation



