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Senter for sjeldne diagnoser

Til helsesykepleier/skole/foresatte om tilrettelegging ved

primaer immunsvikt

Primaere immunsviktsydommer er en gruppe
sjeldne sykdommer som hovedsakelig
kjennetegnes ved gkt infeksjonstendens, og er en
samlebetegnelse for flere hundre ulike diagnoser.
| tillegg til & disponere for infeksjoner kan noen
primaere immunsviktsykdommer ogsa fgre til
utvikling av autoimmune sykdommer.

Immunsvikt kan fgre til gkt tretthet. For enkelte
kan det vaere slitsomt a gjennomfgre en hel

dag med skole eller eksamen. Prestasjoner og
arbeidskapasitet kan bli betydelig redusert utover
dagen. A spare pa kreftene ved 3 tilrettelegge
hverdagen er ofte ngdvendig. Vi anbefaler at
klassekameratene bgr fa informasjon etter samrad
med elev/foreldre slik at de forstar dersom det ma
tas spesielle forholdsregler og hensyn.

Vi har laget et digitalt kurs om primaer
immunsvikt som er spesielt rettet mot skole/
barnehagesituasjonen: Antistoffsvikt -
tilrettelegging i skolehverdagen - Sjelden.no.

Vi foreslar at overordnet ved skolen og alle som
skal ha daglig ansvar for barnet tar dette. Dersom
det er ytterlige spgrsmal, er dere velkomne til 3
kontakte Senter for sjeldne diagnoser. Telefon:

23 07 53 40, E-post: sjeldnediagnoser@oslo-
universitetssykehus.no

Noen aktuelle tiltak i skolen kan vaere:

Faste rutiner med fravaer: Man bgr opprette
rutiner som sikrer at barnet far mulighet til a
felge med faglig og sosialt ved kortere og lengre
sykefravaer. Bruk av digitale laeringsressurser og
kontaktflater har gjort dette lettere. Det kan lages
arbeidsplaner/ukeplaner, og en medelev kan ta
kontakt daglig for a fortelle litt om hva som har

Senter for sjeldne diagnoser

skjedd pa skolen, om lekser og gi andre beskjeder.
Var erfaring er at medelevene gjerne gjgr dette,
men at kontaktlaerer ma veere padriver. Oppgaven
kan ga pa omgang blant medelevene.

Dobbelt sett bgker: Det kan vaere aktuelt med
dobbelt sett bgker. Bade fordi det kan vaere tungt a
baere, og fordi barnet far bedre mulighet til 3 gjgre
noe skolearbeid dersom det blir ngdvendig a vaere
hjemme noen dager.

Hvile: Barnet bgr ha mulighet for en plass til 3 hvile
og fa ro. Om barnet ikke direkte trenger a legge
seg for a hvile, er det godt & ha et rom som kan
benyttes ved behov. For mange vil det veere god
stgtte bare a vite at muligheten er til stede. Hviletid
bgr legges til andre tidspunkt enn friminuttene for
a unnga at barnet faller utenfor sosialt. Spesielt i
de f@rste skolearene kan det vaere behov for at en
voksen person har et ekstra blikk pa barnet, og kan
legge til rette for at barnet far gjennomfgrt pauser.

Undervisning hjemme eller pa sykehus: | spesielle
tilfeller kan det vaere behov for at en lzerer
kommer hjem til barnet for a sikre kontinuitet og
faglig fremgang. Ogsa barn pa sykehus har rett til
opplaering, og kommunen der sykehuset ligger skal
sgrge for undervisningen.

Det kan vaere behov for utvidet tid til prgver og
eksamener.

Det kan vaere behov spesialavtale om utvidet
fravaer dersom man pga. grunnsykdommen har
heyt sykefraveer

Det kan ogsa veere aktuelt a innga avtale om bruk
av lengre tid pa utdanningslgpet ved behov.
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