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Information till personal vid gymnasier och hégskolor om
primar immunbrist och om hur studiesituationen paverkas for
en student med en primar immunbristsjukdom




Primar immunbrist - vad ar det?

Immunsystemet spelar en avgérande roll fér manniskans halsa och éverlevnad. Vi skulle
inte dverleva utan vart immunforsvar. Det forsvarar oss mot smittdmnen som ar skadliga
och frammande for var kropp. Vid primar immunbrist finns ett fel eller en brist ndgonstans
i de celler och substanser som vart immunsystem ar uppbyggt av. Hos manga leder
detta till tata och ofta l&ngdragna infektioner.

Sjukdomarna ar medfddda och kan visa sig redan vid fédseln eller bryta ut senare i livet.
Vid immunbrist &r ocksa samspelet mellan olika delar avimmunsystemet bristfalligt,
vilket gor att personer med primar immunbrist forutom infektioner ofta har autoimmuna
fenomen och allergier.

Autoimmunitet innebér att immunforsvaret angriper kroppens egna celler eller vavnader,
vilket kan orsaka olika sjukdomar som exempelvis reumatiska sjukdomar, diabetes typ |
eller inflammatoriska mag-tarmsjukdomar. De vanligaste primara immunbristsjukdomarna
ar fel pad de sk. Blymfocyterna, som leder till oférmaga att framstélla antikroppar.

¢ Den grupp av sjukdomar som kallas e Det finns mer an 200 olika former av
for primdra immunbristsjukdomar (PI) primar immunbrist. Cirka 3000 personer
innebdr att kroppen inte kan férsvara i Sverige har diagnosen primar immun-
sig mot bakterier, virus, svamp och/ brist men morkertalet antas vara stort.

eller parasiter pa effektivt satt.
¢ Sjukdomarna ar medfédda, oftast

e Personer som har primar immunbrist ar arftliga och smittar inte.
extra infektionskansliga och behdver
speciell hansyn och omsorg. e Vid vissa former av primar immunbrist
kan inte kroppen bilda antikroppar mot
e Sjukdomarna ar kroniska och livs- t ex vattkoppor och pneumokocker,
langa, med enstaka undantag, men vilket innebéar att personen kan fa om
de flesta personer med primar im- dessa sjukdomar hur manga ganger
munbrist kan fa lindring med rétt be- som helst.
handling.
e Svarighetsgraden och dérmed be-
e Manga primara immunbristsjukdomar hovet av anpassningar av studiesitu-
behandlas med immunglobulininfusion- ationen varierar mycket.

er som innehaller antikroppar mot olika
smittamnen. Immunglobulin framstalls
av donerad blodplasma och ges som
infusion i en ven eller under huden.
Tata och langvariga behandlingar med
antibiotika ar ocksa vanligt.



Vanliga “sma forkylningar” kan bli nog si allvarliga personer med primir immunbrist
di de ofta kompliceras med bakteriella infektioner (till exempel 6roninflammationer, bi-
haleinflammationer och/eller lunginflammationer). Dessutom blir personer med primir
immunbrist mer sjuka vid infektioner jimf6rt med individer med normalt immunforsvar
och infektionerna tenderar att bli mer lingvariga. Vattkoppor, influensa, maginfluensa,
herpesblasor, bakteriella infektioner och svinkoppor ir exempel pd smittimnen som per-
soner med primir immunbrist inte bor utsittas fér. Dessa infektioner kan fa ett mycket

allvarligt forlopp och leda till allvarliga komplikationer.

Vissa perioder dr mer riskfyllda in andra. Under influensaperioden ir det viktigt for per-
soner med primir immunbrist att vara extra forsiktiga. Extra forsiktighet behovs ocksa
efter en sjukdomsperiod di immunf6rsvaret ofta 4r annu mer nedsatt och risken 4r storre
att fi nya infektioner.

Hur paverkas studierna?

e Den studerande kan ha 6kad frénvaro pa grund av infektioner och/eller sjukhusbesok.

¢ Infektioner och en standig sjukdomskansla leder ofta till trotthet, som kan minska
orken att lasa och hanga med i studierna.

* Manga far behandling med immunglobulin, vilket ar tidskrdvande.

Studerande med primar immunbrist kan darfér behdva extra stdd fér att inte hamna
efter. Ibland behdvs en lagre studietakt och langre tid fér att genomféra studierna.

Det dir viktigt for studerande med en
primér immunbristsjukdom atr kunna
fora en dppen dialog med samordnaren
[for studerande med funktionshinder pa
det gymnasie eller den hogskola déir han/

hon bedriver sina studier.

Den individuella studiesituationen
madste diskuteras liksom de eventuella
stoddrgiirder eller anpassningar som kan
behivas.




Vad kan skolan goéra?

Varje individ har sirskilda behov, beroende pé vilken form av primir immunbristsjukdom
han/hon har. Det finns ocksa stora variationer mellan personer med samma sjukdom.
En del personer behéver mindre anpassningar av studiesituationen och andra personer
behéver mer omfattande dtgirder.

Exempel pé édtgirder som kan underlitta studiesituationen for personer med primir
immunbrist 4r:

* Ligre studietakt och/eller en individuell studieplan.
* Anteckningshjilp vid franvaro.

e Extra tid i samband med tentamen. For att den studerande ska hinna med hela
tentamen 4ven om han/hon maiste ta en extra rast for att orka.

Andra dtgirder kan ocksa vara aktuella, t ex anpassning av gruppstorlek och lokaler for
att minska infektionsrisken. Det ir viktigt att skolan ir lyhord och tillsammans med
den studerande kommer verens om vilka dtgirder som 4r nddvindiga for den enskilda
studenten.
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For alla som har ansvar for vuxenutbildning galler foljande
lagar och principer:

"Konventionsstaterna ska sakerstélla att personer med funktionsnedsattning
far tillgang till allmén hogre utbildning, yrkesutbildning, vuxenutbildning och
livslangt larande utan diskriminering och pa lika villkor som andra. | detta syfte
ska konventionsstaterna sakerstélla att skélig anpassning erbjuds personer med
funktionsnedsattning.”

Ur FN:s konvention om rattigheter fér personer med funktionsnedsattning.

Diskrimineringslagen och FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning reglerar rattigheter for sékande och studerande vid ex vis
hogskola och universitet. Nedan folier nagra exempel:

Personer med funktionsnedsattning
ska ha lika mojligheter till utbildning
och vara en integrerad del i den or-
dinarie utbildningen, enligt FN:s kon-
vention om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning.

Utbildningsanordnaren bor kanna till de
lagar och férordningar som galler moj-
ligheter till vuxenstudier for personer
med funktionshinder.

Utbildningsanordnaren ska undanréja
hinder for delaktighet och stimulera
till studier.

Utbildningsanordnaren ska se till att
en person med funktionshinder som
har antagits till utbildning kommer i en
jamforbar situation med personer utan
funktionshinder, genom skaliga atgar-
der i fréga om lokalens tillganglighet
och anvandbarhet, enligt diskrimine-
ringslagen.

Utbildningsanordnaren ska bedriva
ett malinriktat arbete for att aktivt
framja lika rattigheter och mojlighe-
ter for alla som deltar i eller s6ker
till verksamheten, enligt diskrimine-
ringslagen.

Utbildningsanordnaren ska vidta skaliga
atgarder for att férebygga och forhin-
dra att nagon elev eller student som
deltar i eller soker till verksamheten
utsatts for trakasserier pga ex vis funk-
tionshinder, enligt diskrimineringslagen.

Utbildningsanordnaren ska varje ar
uppratta en plan 6ver de atgarder
som behovs for att dels framja lika
rattigheter och méjligheter for stu-
derande som deltar i eller séker till
verksamheten, dels férebygga och
forhindra trakasserier. Planen ska
innehalla en redogorelse for vilka av
dessa atgéarder som utbildningsan-
ordnaren avser att paborja eller ge-
nomfora under det kommande aret,
enligt diskrimineringslagen.

Den som upplever sig ha blivit diskriminerad eller utsatt for annan krankande sarbehand-
ling kan anmala detta till Skolverkets elevombud eller till Diskrimineringsombudsmannen.




Primd&r immunbrist innebd&r en medfédd oférmdga att férsvara sig
mot bakterier,virus, svamp och/eller parasiter pd ett effektivt sGtt
vilket leder till 6kad infektionskanslighet.

For mer information eller vid fragor kontakta:

Priméar immunbristorganisationen
Mellringevéagen 120 B
70353 OREBRO

tel: 019- 673 2124
e-post: info@pio.nu
www.pio.nu
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