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Аннотация. В данной статье авторами исследованы основные проблемы лиц, имеющих первичные иммунодефициты в 
условиях современной социализации и адаптации. Указанная группа пациентов является достаточно закрытой, в связи с 
тем, что первичные иммунодефициты являются орфанными заболеваниями о них практически ничего не известно обыва-
телю. Поэтому наряду с личностными проблемами пациенты с первичными иммунодефицитами испытывают неприня-
тие социумом, нежелание представителей различных социальных институтов включаться в решение их жизненно важных 
проблем. Наряду с этим ощущается недостаточность теоретических и прикладных исследований данной проблематики. 
Результаты эмпирического исследования показывают, что большинство пациентов испытывают проблемы при взаимо-
действии с другими детьми и педагогами в системе образования и воспитания детей. И если на первых годах жизни 
основной проблемой  представителей указанной группы является обеспечение стерильного климата в образовательном 
учреждении, отсутствие специализированных детских учреждений, отсутствие в детском саду специалистов-медиков, то 
уже  начиная с младшей школы на первый план выходят такие как,  неготовность персонала к работе с детьми, имеющи-
ми первичные иммунодефициты, нежелание понимать ученика с первичным иммунодефицитом со стороны учителей и 
отсутствие специалистов, способных оказать медицинскую помощь.
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Трансформация социального пространства привела 

к формированию новых условий для сохранения здоровья 

общества в целом и каждого пациента в частности. Взаи-

модействия пациента не только в связке пациент-врач, но 

и пациент-социальные институты, требуют от него приня-

тие и реализацию важных решений с целью сохранения 

здоровья и адекватной социализации. Особенно сложны-

ми видятся взаимодействия пациентов с первичными им-

мунодефицитами (врожденными ошибками иммунитета 

– ВОИ) с представителями различных социальных инсти-

тутов. Период и размах реформирования государствен-

ного управления захватывает различные сферы жизни 

людей, в том числе систему образования, как социально 

важного субъекта предоставления государственных и му-

ниципальных услуг.

Первичный иммунодефицит (ПИД) является наслед-

ственным заболеванием, в результате которого наруша-

ется механизм иммунной защиты, что приводит к ауто-

иммунной патологии, пациент становиться беззащитным 

к различным инфекциям [1].

Анализ современного состояния российских и зару-

бежных исследований по проблемам социализации в си-

стеме образования и воспитания детей, имеющих пер-

вичный иммунодефицит, позволяет сделать следующие 

выводы. В научных трудах осмыслены общие проблемы 

в социализации детей-пациентов с различными наслед-

ственными заболеваниями. Выявлено, что дети переживают 

специфическую адаптацию и приспособление к своей 

болезни, часто воспринимают свое состояние как «нор-

мальное» или должное [2]. Наличие у детей орфанных за-
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болеваний обуславливает требования к условиям, необхо-

димым для социализации этой категории граждан. 

Российские исследователи акцентируют внимание 

на  условиях, необходимых для социализации детей-ин-

валидов по следующим направлениям. Это применение 

эффективных моделей и проектов для проведения со-

циальной реабилитации детей с наследственными за-

болеваниями [3; 4]. К необходимым условиям для социа-

лизации детей с  орфанными заболеваниями относится 

оказание социально-педагогических услуг [5]. Исследо-

ватели обосновывают необходимость в профессиональ-

ных компетенциях, которыми должны владеть педагоги 

для разработки и применения педагогических технологий 

для социализации детей с орфанными заболеваниями 

[6]. Именно наличие конкретных компетенций, в том чис-

ле по инклюзивному образованию, позволяет, по мнению 

некоторых исследователей, применять нужные воспита-

тельные подходы для социализации этой категории детей 

[7]. Положительно оценивая усилия педагогического со-

общества по развитию инклюзивного образования, тем не 

менее, исследователи критикуют деятельность многих дет-

ских воспитательных и образовательных организаций, не 

выполняющих миссию обучения и социализации по отно-

шению к детям с ограниченными возможностями, включая 

детей с ПИД [8]. Хотя именно в этих организациях ребенок 

с наследственным заболеванием должен адаптироваться 

к дальнейшей общественной жизни [9]. 

Результаты нашего исследования (опрос, n=54) показы-

вают какие трудности испытывают люди с ПИД в различных 

образовательных учреждениях.  Для сравнительной оценки 

того, как часто члены семьи с ПИД сталкиваются с различ-

ными трудностями в образовательных учреждениях нами 

был рассчитан Индекс по методу среднего, который изме-

рялся от 0 (не сталкивались с трудностями) до 1 (постоянно 

испытывали трудности).

Чаще всего трудности испытывают члены семьи с ПИД, 

посещающие муниципальные ясли и детские сады. Из тех 

чьи члены семьи с ПИД посещали ясли, 50 % указывали на 

то, что постоянно испытывали трудности. Ключевая причина 

– обеспечение стерильного климата в учреждении. Неред-

ко в ясли приводят заболевающего или не выздоровевшего 

ребенка, который может заразить в первую очередь ребен-

ка с ПИД. Так же члены семьи с ПИД, посещающие ясли, 

сталкиваются с отсутствием специальных детских учрежде-

ний и неготовностью персонала яслей работать с детьми, 

имеющими первичный иммунодефицит (рисунок 1). 

Второе место по индексу частоты трудностей занима-

ет муниципальный детский сад. Никогда не испытывали 

трудностей в детском саду только 16,7%. Ключевая причи-

на трудностей для тех, кто посещал детский сад, та же, что 

и  для яслей – обеспечение стерильного климата (72% от 

числа посещавших). Треть отметила отсутствие специали-

зированных детских учреждений и неготовность персонала 

к работе с детьми с ПИД, отсутствие в детском саду специ-

алистов-медиков. Другие авторы также выделяют такую 

проблему как психологическая неготовность специалистов 

системы образования работать с детьми, имеющими хро-

нические заболевания [10]. 

Научное осмысление в необходимости конкретных 

воспитательных подходов, включая индивидуальный подход 

к детям, имеющим заболевания слуха, зрения, когнитивные 

изменения в здоровье, нарушения двигательного аппарата, 

позволило Г. В. Пачурину выделить восемь типов образова-

тельных организаций, приемлемых в системе образования 

[11]. Однако в эту классификацию не включены школы, 

в которых могут обучаться дети с первичным иммунодефи-

цитом, хотя у них есть особые потребности, обусловлен-

ные спецификой заболеваний. Как правило, к школе дети 

с ПИД уже несколько адаптировались, в результате вместо 

обеспечения стерильного климата становится более необ-

ходимым понимание ученика с ПИД со стороны учителей 

и наличие специалистов, способных оказать медицинскую 

помощь. Так же некоторым школьникам с ВОИ необходим 

гибкий график учебы (рисунок 2). Российскими исследо-

вателями проанализирована такая форма обучения как 

обучение на дому, и установлено, что не для всех детей 

и их семей возможна таковая форма из-за организацион-

ных причин [12]. 

Есть исследования, авторы которых предлагают адапти-

ровать международный опыт для решения организаци-

Рисунок 1. Основные причины трудностей для детей с ВОИ в яслях и детских садах  
(в % от числа ответивших)
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онных проблем. В частности, для создания благоприят-

ной среды в образовательных организациях, где можно 

минимизировать риски для обострения заболеваемости 

ребенка с заболеваниями, в том числе с первичным им-

мунодефицитом. С.В. Соловьевой предлагается изменять 

соотношение количества детей-инвалидов и относитель-

но здоровых детей (в одном классе или кружке). Для таких 

действий достаточно принятия нормативного акта Мини-

стерства просвещения Российской Федерации [8]. 

Исследователями выявлено, что для социализации, 

в частности, для получения необходимых знаний и практи-

ческих навыков, необходимо помимо общего, дополни-

тельное образование. Оно значимо, т.к. именно здесь осу-

ществляется процесс добровольного выбора ребенком 

соответствующего освоения различных знаний, ценностей 

культуры, что, безусловно, его развивает, а при хрониче-

ской болезни удовлетворяются более высокие творческие 

или эстетические запросы [13]. 

Кружки и секции как форма дополнительной образо-

вательной услуги занимает пятое место в рейтинге труд-

ностей для детей с ПИД. Основные причины трудностей 

в кружках и секциях напоминают ситуацию в школе: почти 

половина опрошенных отметили неготовность руководите-

лей кружков работать с детьми с ПИД, и почти половина –

отсутствие специалистов-медиков. Треть информантов 

отметили необходимость обеспечения стерильного клима-

та и по 18% – необходимость гибкого графика и наличие 

специального питания. 

Санатории реже других учреждений вызывают трудно-

сти для детей с ПИД – ведь они специально предназначены 

для лечения и профилактики. Причины трудностей – обе-

спечение физически стерильного климата в учреждениях, 

неготовность персонала к работе с детьми с ВОИ и даже 

агрессия отдыхающих. По мнению некоторых исследова-

телей, для социализации изучаемой категории детей не-

достаточно кратковременной волонтерской помощи или 

участия родителей [14].

Таким образом, нарушение своего статуса здоро-

вья пациентами с ПИД воспринимается как социальная 

норма. В отношении больных с хроническими и инвали-

дизируищими заболеваниями предусматривается го-

сударственная система льгот и гарантий. Реализуются 

программы медико-социальной реабилитации и  аби-

литации в отношении пациентов, признанных инвали-

дами, однако, результаты исследований показывают 

недостаточность мероприятий, направленных на социа-

лизацию пациентов с  орфанными заболеваниями, осо-

бенно остро эта проблема проявляется в отношении лиц 

с первичными иммунодефицитами. Исследуемая груп-

па пациентов требует других подходов в реализации идей 

инклюзивного образования.

Материалы статьи подготовлены авторами при под-
держке гранта РФФИ № 18-29-14059.

Рисунок 2. Основные причины трудностей для детей с ВОИ в муниципальных школах  
(в % от числа ответивших)
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PROBLEMS OF INTERACTION OF PATIENTS WITH PRIMARY IMMUNODEFICIENCIES AND SOCIAL INSTITUTIONS OF EDUCATION

Abstract. In this article, the authors investigated the main problems of persons with primary immunodeficiencies in the 

context of modern socialization and adaptation. The specified group of patients is rather closed, due to the fact that primary 

immunodeficiencies are orphan diseases about them practically nothing is known to the layman. Therefore, along with personal 

problems, patients with primary immunodeficiencies experience rejection by society, reluctance of representatives of various 

social institutions to be involved in solving their vital problems. Along with this, there is a lack of theoretical and applied research 
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on this issue. Empirical research shows that most patients experience problems interacting with other children and educators in 

the education and upbringing system. And if in the first years of life the main problem of representatives of this group is to ensure 

a sterile climate in an educational institution, the absence of specialized children's institutions, the absence of medical specialists 

in the kindergarten, then starting from elementary school, such as the unpreparedness of staff to work with children with primary 

immunodeficiency, unwillingness to understand a student with primary immunodeficiency on the part of teachers and the lack 

of specialists who are able to provide medical care.

Keywords: patient, illness, socialization, social institutions.
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