Reportaz Zycie zPNO Po stronie szpitala
Program lekowy dla dorostych (zy mozemy jezdzi¢ na waka- Wojewddzki Szpital Specjali-

coraz blizej Gje? styczny we Wroctawiu

czerwiec 2014, egzemplarz bezptatny

immun@ plus

magazyn pacjentéw z pierwotnymi niedoborami odpornosci

Przysztosc
leczenia
niedoborow
odpornosci

Przetoczenia
przeciwciat,
przeszczepy szpiku,
terapia genowa -
ktéra z tych metod
daje szanse na
catkowite
wyleczenie

niedoborow
odpornosci? m




W mediach coraz

gtosniej o

PNO

Foto: Tadeusz Zalik

Adrian Gorecki wraz z prof. Danutq Kowalczyk i prof. Maciejem
Siedlarem na konferendji prasowej

21 maja br. w krakowskim Uniwersyteckim
Szpitalu Dzieciecym odbyta sie konferencja
prasowa na temat pierwotnych niedoboréw
odpornosci. O PNO mdwili prof. Danuta
Kowalczyk i prof. Maciej Siedlar oraz repre-
zentujacy Immunoprotect pacjenci - Adrian
Gorecki oraz Aleksander Zalik. W efekcie TVP
Krakéw wyemitowato materiat méwiacy
0 Uratowaniu 65 pagentéw, kidrych zdia-
gnozowano W Krakowie dzieki wsparciu
finansowym  naszego  Stowarzyszenia i
amerykariskiej Jeffrey Modell Foundation.
Niedtugo pdzniej o nas gtosno byto juz w

ogélnopolskiej telewizji - temat PNO poja-
wit sie w Teleexpresie. 0 naszych osiagnie-
ciach mozna byto przeczytac takze m.in. w
(Gazecie Krakowskiej czy Dzienniku Polskim.
Réwniez w internecie pojawito sie na wie-
le publikacji na temat PNO. Kazdy kolejny
materiat w mediach to ogromna szansa
na wezesng diagnoze dla wielu pacjentéw.
Stowa uznania nalezg sie takze katowickiej
agencji Guarana PR, ktdra nieodptatnie po-
mogta Stowarzyszeniu przy organizadi tej
konferendj.

Adrian Juszkiewicz

Pracowity kwartat
w stowarzyszeniu

W mijajacym kwartale miato miejsce kil-
kanascie wydarzer organizowanych przez
nasze stowarzyszenie. Szkolilismy lekarzy
pierwszego kontaktu z woj. podlaskiego,
organizowalismy spotkania dla pacjen-
tow m.in. w todzi, Gdarisku, Warszawie
i Bydgoszczy. tédzkie spotkanie, ktére

Na spotkaniu dla pacjentow
w todzi

odbywato sie w ramach kampanii spo-
tecznej ,Postaw na odpornos¢ — zacznij
od diagnozy’, zqromadzito pefng sale
uczestnikéw. W chwili, w ktérej rodzice
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stuchali wyktaddw, dzieci mogty bawi sie
w 0sobnym pomieszczeniu w ramach za-
je¢ z robotyki. W tym roku na wszystkich
naszych spotkaniach pacjenci i ich rodzice
moga poszerzy¢ swoja wiedze na temat
chor6b towarzyszacych PNO. Staramy sie
réwniez kfas¢ nacisk na informowanie o
dostepnych  Swiadczeniach ~ socjalnych.
Waznym elementem tych spotkan jest
takze dyskusja i wzajemna wymiana
doswiadczen. Po wakacjach planujemy
zorganizowa¢ warsztaty dla pacjentow
i lekarzy m.in. w Poznaniu, Lublinie,
Krakowie oraz Olsztynie. We wrzesniu
w Kruszwicy odbedzie sie turniej pitki
noznej dla matych pacjentéw potaczony
7 wykfadami o uprawianiu sportu przez
0soby z PNO. Na kazdym z tych wydarzen
bedziemy méwic o filmie dokumental-
nym ,To moze by¢ Twoja historia’, kt6ry
swa premiere miat pod koniec czerwca.
Biezace informacje bedzie mozna znalez¢
na naszej stronie internetowej — www.
immunoprotect.pl.

Adrian Juszkiewicz

Kolejne szkolenie dla wolontariuszy

Nasze stowarzyszenie buduje swoje struk-
tury w kolejnych wojewddztwach —mamy
zaangazowanych przedstawicieli juz w
10 z nich. Nasi koordynatorzy regionalni
pomimo teqo, ze pochodzg z catej Polski,
spotykaja sie reqularnie, aby konsultowac
biezacq dziatalnos¢ stowarzyszenia oraz
poszerza¢ swojg wiedze. Tak tez byto na
majowym, dwudniowym  szkoleniu dla
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koordynatordw wojewddzkich w Warsza-
wie. Poza wykladami na temat leczenia i
diagnostyki PNO oraz tajnikéw efektyw-
nego zarzadzania organizacja, uczestnicy
otrzymali kompleksowa wiedze w zakre-

S sie autoprezentadji, skutecznych reladji z

mediami czy motywadji. Kolejne szkolenie
planowane jest na druga potowe pazdzier-
nika. Osoby zainteresowane uczestnictwem

e-mail: redakcja@immunoprotect.pl
Sktad i tamanie: M(G Katowice
Druk: Oficyna Drukarska w Pszczynie

Numer zamknieto 23.06.2014 .
Redakcja nie zwraca materiatow nie za-
méwionych i zastrzega sobie prawo do
korekt, redakgji i skrotéw nadestanych
tekstow.

Dystrybugja: kwartalnik dostepny
jest na wszystkich oddziatach lecza-

w szkoleniu oraz dziatalnoscig na rzecz pa-
cjentéw z PNO prosimy o kontakt z Kamila
Rzepka — kamila.rzepka@immunoprotect.
pl w celu pozostawienia swoich danych
kontaktowych. Wiecej informagji mozna
uzyskac takze dzwoniac na numer telefonu
+48 731083 308 w godz. 18.00 — 21.00.
Liste koordynatoréw regionalnych publiku-
jemy na ostatniej stronie magazynu. ~ AJ

cych PNO w Polsce. W razie potrzeby
mozemy nieodpfatnie wysfac - zaleznie
od dostepnosci - numer biezacy lub
archiwalny. W tym celu prosimy o kon-
takt z redakdja.

Wydawanie kwartalnika jest mozliwe
dzieki wsparciu firmy CSL Behring

Tworzymy kwartalnik dla Was

Drodzy
(zytelnicy,
oddajemy
na Wasze
rece pierw-
szy  numer
jedynego
na Swiecie
drukowanego magazynu dla pacjentéw z
pierwotnymi niedoborami odpormnosci. To
wyjatkowe czasopismo ma stuzy¢ wszyst-
kim, kt6rzy sq zwigzani w jakikolwiek
sposdb z tematyka niedoboréw odpomo-
$c — pacjentom, ich rodzinom, lekarzom,
pielegniarkom czy studentom kierunkow
medycznych. Kwartalnik ,ImmunoPlus”
bedzie dostepny na wszystkich oddziatach
leczacych PNO w Polsce — zaréwno na
tych pediatrycznych, jak i dla dorostych.

Magazyn pacjencki to milowy krok w roz-
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woju Stowarzyszenia. ,Immunoprotect”
juz od 7 lat wspiera pacjentéw chorych
na PNO. Pomagamy na wielu polach:
edukujemy pacjentéw, rodzicow, leka-
17y pierwszego kontaktu, prowadzimy
kampanie informujace spoteczeristwo o
istnieniu niedobordw odpomnosci, w kor-
cu finansujemy diagnostyke genetyczng
— dzieki nam w krakowskim Uniwersytec-
kim Szpitalu Dziecigcym zdiagnozowano
juz kilkudziesieciu matych pacjentow. 28
czerwea we Wroctawiu, podczas zjazdu
Polskiego  Towarzystwa  Immunologii
Doswiadczalnej i Klinicznej, miaty miej-
sce dwa istotne wydarzenia: premiera
niniejszego  kwartalnika oraz... filmu
dokumentalnego o PNO. Tak! Pierwsi na
Swiecie wyprodukowali$my petnometra-
zowy dokument o zyciu z pierwotnymi
niedoborami odpornosc (i to réwnolegle

w dwéch jezykach — po polsku i po an-
gielsku). JesteSmy jednym z najszybciej
rozwijajacych sie stowarzyszer pacjentow
7 niedoborami odpornosci na $wiecie.
Aktywnie uczestniczymy w dziataniach
na arenie miedzynarodowej, przede
wszystkim wspomagajac swoja wiedzg i
doswiadczeniem inne organizacje z Euro-
py Srodkowo-Wschodniej.

W numerze znajdziecie informacje na
goracy temat — zastanawiamy sie nad
tym, czy pacjenci z PNO moga normal-
nie jezdzi¢ na wakacge. Mamy nadzieje,
ze wywiad z immunologiem, dr Hanng
Suchanek oraz historia pacjentki, Matgo-
rzaty tukasiewicz, pozwolg Wam znalez¢
odpowied? na to pytanie. W temacie nu-
meru zastanawiamy sie nad przyszloscig
leczenia PNO — od terapii genowej po
nowe sposoby podawania przeciwciat.

Tej ostatniej kwestii jest tez poswiecony
tekst dr Magforzaty Pac z warszawskiego
Centrum Zdrowia Dziecka, ktdra pisze o
metodzie rapid-push. W sondzie zastana-
wiamy sie, czy osoby z PNO mogg realizo-
wac swoje pasje. Warto rowniez zapoznac
sie z tekstem o trudnych zawodowych
wyborach pacjentdw z PNO. Na koniec
kilka stow o innej chorobie, ktdra réwniez
wymaga stafego podawania lekéw pod-
skérnych — cukrzycy. Zachecamy takze do
wspottworzenia tytutu i przesyfania swo-
ich historii, opinii czy uwag na redakcyjne
adresy, zarowno ten mailowy (redakcja@
immunoprotect.pl), jak i pocztowy.
Zapraszam do lektury!
Adrian Gorecki
Redaktor naczelny,,ImmunoPlus”
Prezes stowarzyszenia,Immunoprotect”
Pacjent z agammaglobulinemia Brutona

Czy zyjac z PNO mozna realizowac swoje

pasje?

Jastrzebska

Mg siedem-
nastoletni ~ syn
Oskar  uwielbia
grac w pitke i
jest  uczniem
szkoty sportowej. Rozpoznano u niego CVID
— zmienny pospolity niedobér odpornosd.
Kiedy choroba zaczeta dawac swoje pierw-
sze oznaki, pojawity sie problemy z uszami,
zapaleniami gérnych drog oddechowych,
comiesieczne antybiotykoterapie, a co za
tym idzie - opuszczanie szkofy oraz trenin-
gow. Nie mogt jak kazdy chodzic na basen,
(0 byto jednym z jego obowiazkéw ucznia
szkoty sportowej. Po diagnozie, pierwszych
dozylnych wlewach immunoglobulin, ob-
jawy zaczely ustepowac. Od czasu wpro-
wadzenia substytucji podskémych raz na
tydzier, moj syn nie ma juz niemal zadnych
ograniczent. Czuje sie znacznie lepiej i moze
bardzo aktywnie spedzac tydzien, nie liczac
tylko dni, kidre przeznacza na terapie.

Ewa
Kapusciriska

A Moje pasie 10
W praca | podroze.

_) Na szczescie uda-

je mi sie normal-

nie  realizowac
zawodowo mimo choroby — pospolitego
zmiennego niedoboru odpornosci. Jesli
chodzi o podrdze, to ograniczajg sie one sie
do gtéwnie do terenu Polski, bo mam wiele
obaw i watpliwosd zwigzanych z wyjaz-
dami zagranicznymi, tak wiec w pewnym
stopniu nie do korica moge realizowac
swoich zamierzen. Z drugiej strony uwiel-
biam czyta¢, stucha¢ muzyki albo obejrzec
jakas niekomercyjng produkcje filmowa.
(zas, w ktérym podaje sobie podskdmie
immunoglobuliny, czyli 4 godziny w tygo-
dniu, wykorzystuje na nadrobienie nowosci
wydawniczych czy produkgji filmowych.
Biorac to pod uwage moge nawet prze-
wrotnie stwierdzi¢, ze niedobdr odpomosci
pomaga mi realizowa¢ moje pasje.

Zebrat Jacek Pietrusinski-Wesotowski

drn. med.
Joanna
Kotodziejczyk

- Wszystko zalezy

V4 od  konkretngj
y osoby oraz od
tego, jaka 1o
pasja. Przebieg pierwotnych niedobo-
row odpormnosd moze by¢ bardzo rozny.
Wszystko zalezy tez od tego, kiedy zostat on
rozpoznany, czy rozpoznanie byto bardzo
opoznione, czy rozwingty sie powikfania
choroby, jaka to choroba i jakie s3 jej nastep-
stwa. Z uwagi na nawracajace zakazenia
wystepujace w przebiegu PNO, zwiaszcza
dotyczace zardwno gornych, jak i dolnych
drég oddechowych, moze dochodzi¢ do
istotnych powikfar np. rozstrzeni oskrzell,
rozwoju obturacyjnych schorzen oskrzell,
ktére moga znaczaco ograniczac sprawnost
wentylacyjng ptuc. W takich sytuacjach
na pewno pasje Zwigzane z intensywnym
wysitkiem fizycznym czy przebywaniem w
okreslonych trudnych warunkach takich, jak

np. wspinaczka wysokogdrska czy inne wa-
runki ekstremalne beda przeciwwskazane.
Natomiast umiarkowany wysitek fizyczny
na miare whasnych mozliwosd, jak np. jaz-
da rowerem, bieganie czy spacery na fonie
przyrody, moze odgrywac nawet pozytyw-
nq role. W trakcie wysitku fizycznego do-
chodzi do wydzielania endorfin, ktdre ko-
rzystnie wyplywaja na samopoczucie, daja
poczucie szczescia, majg nawet whasciwo-
Sci przeciwbdlowe. Rowniez podrézowanie
jestmozliwe. Nie ma tu przeciwwskazar do
|atania samolotem, leki oraz pompe mozna
zabra¢ ze soba. Na pewno w przypadku
leczenia immunoglobulinami podskrnymi
jest fatwiej, mozna wyjechac na dtuzej i nie
jest sie ograniczonym terminami wizyt w
szpitalu. Z duzo ostroznodcg nalezy wy-
bierac kraje, w ktdrych istnieje duze ryzyko
zakazenia migjscowymi bakteriami, wiru-
sami badZ pasozytami lub wymagane s
dodatkowe szczepienia, bowiem nie beda
one zabezpieczaty chorych z pierwotnymi
niedoborami odpornosci. Wazna tez jest
akceptada dla whasnych ograniczeri.




NASZE HISTORIE

Pacjent z PNO idzie do pracy

Wybor odpowiedniej drogi kariery zawodowej to powazny problem, przed jakim staje wielu pacjentéw z PNO. Niektorzy prébuja pracowa¢ na
etat, inni nie radza sobie bez zasitkow, kolejni za$ odnosza sukcesy prowadzac wtasne biznesy. Jak choroba wptywa na prace i jak wybrac, by nie

pogorszy¢ swojego stanu zdrowia?

Adrian Gérecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Jest 6.30 rano. Dzwoni budzik. Marcin,
pacjent z agammaglobulinemia Brutona,
otwiera oczy. Nie przychodzi mu to fatwo
— musi najpierw oczysci¢ je z nadmiaru
ropnej wydzieliny, ktéra jest efektem
nawrotu zapalenia spojowek. Gdy mu sie
10 juz uda, nastepuje caty festiwal czyn-
nosdi, ktére majg doprowadzi¢ Marcina
do przyzwoitej kondyji — odkrztuszanie
wydzieliny z oskrzeli, nebulizacja, ptuka-
nie zatok. Marcin zjada szybkie $niadanie
i biegnie na autobus, kidry zawiezie go
do pracy.

Marcin wpada do biura kilka minut po
czasie. W gabinecie czeka juz na niego
wsciekly szef, ktéry za chwile w pro-
stych zotnierskich stowach wyrazi swoja
dezaprobate dla stanu zdrowia Marcina.
— Jak pan choruje na tego swojego HIVa,
to ma pan wzia¢ urlop, a nie wytudza¢ L4
— wrzeszczy przefozony. Marcin idzie do
swojeqo biurka, robi sobie kawe. Zaczyna
prace.

Po dziesieciu godzinach (pracuje niby
osiem, ale szef kazat zespotowi skoriczy¢
wazny projekt grozac obcieciem premii)
Marcin wychodzi z biura. Wykoriczony
wsiada do autobusu i wraca do domu,
gdzie pada na f6zko i ze zmeczenia nie
potrafi wstac. Zniszczone  chorobami
przewlektymi ptuca dajg sie we znaki —
produkcja wydzieliny wzrasta, rozwija sie
ostry stan zapalny, pojawia sie krwioplu-
cie. Przez kontakt z ttumem ludzi w auto-
busie Marcin nabawit sie kolejnej infekcji
zatok. Jest znow zmuszony wziac L4. Po
kilku dniach szef dzwoni z informacja, ze
Marcin nie musi pojawiac sie juz w pracy.
Jest zwolniony. Trzeci raz w tym roku.

Chorujesz? Zapomnij o etacie

Takie historie to chleb powszedni wielu
pacjentéw z pierwotnymi niedoborami
odpomnosci. Oczywiscie, nie dzieje sie
tak w kazdym przypadku, ale za requte
mozna uzna¢ problem w znalezieniu i
utrzymaniu pracy. Nie zawsze pacjent
moze liczy¢ na zrozumienie pracodawcy.

Nawet jesli szef poczatkowo nie robi pro-
bleméw, to z czasem liczne wyjazdy do
szpitala czy zwolnienia lekarskie moga
wyczerpac jeqo cierpliwos¢. Tym bardziej,
jezeli w czasie zaostrzenia objawow
chordb przewlektych znacznie spada wy-
dajnos¢. Wredy taki pacjent najczescie]
traci prace. Zdarzajg sie rowniez takie

sie zdolni do pracy. Dzieje sie tak gtow-
nie na skutek tego, Ze w miedzyczasie
podijeli gdzies prace (jest to mozliwe w
mysl przepiséw ZUS). — Miatem pro-
blem z ponownym uzyskaniem renty —
mowi Aleksander, pacjent z niedoborem
podklas lgG z Gémego Slaska - Nikt nie
zauwazyt jednak tego, e pracowatem w

Osiem godzin intensywnej pracy to moze byc zbyt wiele dla

osoby z PNO

sytuagie w ktdrych dorosty pacjent, u
ktérego zdiagnozowano niedobdr odpor-
nosci (najczesciej jest to CVID), nie jest w
stanie kontynuowac pracy w zawodzie.
Konieczna jest wtedy zmiana zajgcia. -
(iggle chorowatem, nie bytem w stanie
normalnie pracowac. Musiatem zmieni¢
branze — mowi Marek, pacjent z CVID
7 Wielkopolski. — Niedobdr odpornosci
zdiagnozowano u mnie w wieku doro-
stym. Pracowatem wtedy w budowlance
i niestety wigzato sie to czesto z ciezkim
wysitkiem fizycznym — thumaczy — W
efekcie otworzytem wiasny zakfad foto-
graficzny. Dzigki temu moge dzis w miare
komfortowo zy¢,na swoim”— wyjasnia.

Cudowne ozdrowienie w ZUS

Osiagniecia ~ zyciowej  samodzielnosci
przez pacjentdw z PNO nie utatwia tez
Zaktad Ubezpieczent Spotecznych. (zesto
pacjendi uzyskuja orzeczenie o catkowite]
niezdolnosci do pracy, co uprawnia ich
do pobierania renty socjalnej. Jednak ZUS
€0 jakis czas weryfikuje takie orzeczenie.
Wtedy okazuje sie, ze pacjenci nagle stali

jednym miejscu gora kilka miesiecy, bo
zawsze koriczyto sie to zwolnieniem z
powodu PNO — tfumaczy. Tym sposobem
pacjenci z niedoborami odpornosci zo-
staj zarowno bez wsparcia paristwa, jak
ibez szansy na prace. (zesto takie sprawy
koriczg sie na sadowej wokandzie, gdzie
przede wszystkim podnoszony jest ar-
gument koniecznosci leczenia do korica
Zycia. - Przeciez niedoboru odpomosci
sie nie wyleczy, z czasem moze byc tyl-
ko gorzej. Takie decyzje ZUS sq dla mnie
kompletnie niezrozumiate — Zzali sie
Aleksander.

Rozwigzanie: wiasny biznes?

Bez watpienia najlepiej radza sobie osoby
prowadzace dziatalnos¢ gospodarcza. -
Prowadzenie whasnej firmy daje mi moz-
liwos¢ samodzielnego requlowania czasu
pracy — mowi Jacek, pacjent z hipogam-
maglobulinemig z Warmii. — Jezeli czuje
sie gorzej, to moge zosta¢ w domu. (za-
sem potrafie przelezec caty taki dzieri w
tozku — thumaczy Jacek. - Stracony czas
nadrabiam wtedy, gdy jestem w formie.

Foto: iStock

Dzigki takiemu systemowi moge sprostac
pracy, ktdrej waznym elementem  jest
ciqgte podrdzowanie samochodem po
kraju — wyjasnia Jacek. Oczywiscie nie
kazdy ma predyspozycje czy mozliwosci
do tego, by rozpocza¢ prace na wiasny
rachunek. Jednak wydaje sie, ze taki
spos6b zarabiania na zycie jest z wielu
wzgledow najkorzystniejszy. - Réwnie
dobrym rozwigzaniem jest praca zdalna,
czyli wykonywana w domu. Ten rodzaj
aktywnosci moze by¢ wykonywany w
ramach wielu réznych profesji, np. coraz
populamiejsze staje sie udzielanie porad
prawnych przez internet czy wykonywa-
nie wielu zadan z zakresu szeroko pojete]
informatyki.

Rozmawiajmy z dzie¢mi

Wazne jest, aby rodzice dzieci z PNO od-
powiednio wczesnie zaczeli rozmawiac z
dziecmi na temat jego planéw na przy-
sztos¢. Osoba z niedoborem odpornosci
nie sprosta wymaganiom ciezkiej pracy
fizycznej czy profesjonalnego  sportu.
Nie jest tez wskazane ciagte przeby-
wanie w duzych skupiskach oséb (np.
nauczyciele) lub intensywny kontakt z
klientem (np. obstuga restauragji typu
fast food). — W monecie, gdy dziecko
zbliza sie do wieku ok. 14-15 lat, pytamy
go 0 jego preferencje w kwestii wyboru
zawodu — mowi prof. Anna Pituch-No-
worolska, immunolog z krakowskiego
Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego.
— Jezeli dziecko méwi, ze chce zostac
np. informatykiem, wtedy jest wszystko
w porzadku — thumaczy — Jesli zas pla-
nuje kariere strazaka czy gdrnika, wtedy
rozmawiamy z rodzicami, thumaczac im
plynace z takiego wyboru zagrozenia —
wyjasnia prof. Pituch-Noworolska.

Jak w kazdej dziedzinie Zycia, tak i tu
duzg role odgrywac bedzie umiejetnos¢
wypracowania kompromisu. Warto zna-
lez¢ wspélne punkty migdzy aspiracjami
dziecka, a ograniczeniami  stawianymi
przez pierwotny niedobdr odpornosci. W
takim ukfadzie w przysztosci praca stanie
sie przyjemnoscia, a choroba bedzie mia-
ta niewielki wptyw na codzienne zycie.

REPORTAZ

Jest szansa na domowe leczenie dla
dorostych pacjentow

Leczenie niedoboréw odpornosci to gtéwnie przetaczanie przeciwciat. Dotychczas dostep do nowoczesniejszej podskérnej metody podania w
domu miaty w zasadzie jedynie dzieci. Ma sie to zmienic juz w przysztym roku

Wojciech Jatoszyriski
wojciech.jaloszynski@immunoprotect.pl

Terapia preparatami podskdrnymi to nie-
mal same korzysci zardwno dla pacjenta,
szpitala, a w konsekwencji takze dla pan-
stwa.

Dr hab. Sylwia Koftan z Kliniki Pediatrii,
Hematologii i Onkologii Collegium Me-
dicum w Bydgoszczy zapytana o zalety
metody podskémego podawania im-
munoglobulin mowi przede wszystkim
0 wygodzie dla pacjenta, ktdry moze
swobodnie sam sobie w domu podawac
przeciwciata, co zmniejsza ilo$¢ pobytéw
w szpitalu z 12 do 4 w ciaqu roku. - Te-
rapia podskoma jest rowniez tafsza dla
szpitala — tlumaczy dr Koftan. - Oszcze-
dza sie na pracy pielegniarek, na matym
2uzyciu drobnego sprzetu medycznego.
Unika sie koniecznosci leczenia dos¢
czestych powikfan, niekiedy bardzo nie-
bezpiecznych — méwi. Jedynym dodat-
kowym kosztem dla placowki medyczne]
w tej metodzie leczenia PNO jest zapew-
nienie specjalnej pompy infuzyjnej, przez
ktérg leki podskdrne s3 podawane. Naj-
(zesciej pompa kosztuje okoto 4000 z4.
Jednak zywotnosc takiego urzadzenia jest
bardzo dtuga - nawet powyzej 10 lat — co
W ostatecznym rozrachunku zmniejsza
uciazliwosc takiej inwestydji dla szpitala.

Lepsze wyniki, mniej infekji

Chorzy korzystajacy z terapii podskéme]
unikajg absendji w szkole, na uczelni,
w pracy. Taki pacjent moze swobodnie
pracowac, wiec nie korzysta z zasitkow
(zy rent. To tak zwane koszty spoteczne,
ktdre sq 0 wiele nizsze niz przy tradycyjnej
terapii dozylnej. - To oszczednos¢, kidra w
warunkach polskich rzadko sie we wszel-
kich obliczeniach uwzglednia — méwi
dr Kottan. Jest to metoda bardzo bez-
pieczna, z ktdrej moze korzysta¢ niemal
kazdy padjent. Objawy ogdlne pojawiaja
sie niezwykle rzadko. Natomiast czesto
obserwujemy reakge miejscowe, ktére
bardziej s3  odzwierciedleniem reakdji

Foto: Zuzanna Kwiatkowska

Terapia domowa znacznie utatwia Zycie pacjenta. W czasie podania mozna np. korzystac
Zlaptopa

skory na podany lek, anizeli rzeczywiscie
moga by¢ uznane za odczyn niepozada-
ny. Nie wymagaja one leczenia, ustepuja
samoistnie w ciaqu kilkunastu godzin od
podania leku. Przetoczenia podskéme nie
wymagaja réwniez zakladania wenflo-
néw (wejs¢ dozylnych), co czesto bywa
bardzo duzym problemem, zwiaszcza
u matych dzieci. - Minusem tej terapii
moze by strach przed bélem czy przed
ktuciem samego siebie — méwi Ewa, pa-
¢jentka z PNO z Rypina w woj. kujawsko-
-pomorskim. — Jest to jednak niewielka
wada w kontekscie korzysc ptynacych z
podawania podskémego — zapewnia.
Ewa dzieki tej terapii moze prowadzi¢
aktywne zycie, jest nauczycielky jezyka
angielskiego w liceum oraz wolonta-
riuszkg stowarzyszenia ,Immunoprotect”.
Udigzliwoscia metody podskornej jest
takze koniecznos¢ czestszego podawa-
nia immunoglobulin, bo 2 do 4 razy w
ciqgu miesiaca. - Najistotniejszg zaletg z
medycznego punktu widzenia jest to, ze
terapia ta zapewnia podobng, a niekiedy
wyzsza skutecznos¢  przeciwinfekcyjng
niz w przypadku przetoczert dozylnych.
To wszystko dzieki stabilnym poziomom
stezenia lgG osigganym w leczeniu pod-

skornym — méwi dr Koftan.

0 ile nie ma problemdw z takim lecze-
niem PNO u dzied, to dla pacjentow
dorostych jest ono w zasadzie niedostep-
ne. (zesto pacjendi, ktorzy koricza 18 lat
muszq wracac do przetoczert dozylnych,
co dla wielu jest zyciowym dramatem. -
Brak programu lekowego dla osob doro-
stych jest dla mnie zupetnie niezrozumia-
ty. To tak, jakby NFZ oczekiwat, iz dojdzie
do nagtego wyzdrowienia w wieku lat 18!
— oburza sie dr Kottan.

Program juz w przysztym roku?

Systemowym  rozwigzaniem braku do-
mowej terapii dla 0s6b dorostych bytby
zatem specjalny program terapeutyczny.
To nie tylko gwarancja leczenia dla pa-
cjentéw, ale rdwniez pewnos¢ dla szpi-
tala, kt6ry nie musi martwic sie o zwrot
kosztow za leczenie pacjenta. W obecnej
sytuagji chorzy z PNO s3 czesto przy-
zynq klopotdw finansowych osrodka,
poniewaz istniejace requlacje nakazujg
finansowanie leczenia osdb dorostych z
0gélnego kontraktu placowki. Stowarzy-
szenie, Immunoprotect” juz od 7 lat stara
sie lobbowa¢ za powstaniem takiego

programu. W ubiegtym roku pojawito
sie Swiatetko w tunelu. Dzieki dziataniom
stowarzyszenia oraz inicjatywie prof. Ma-
cieja Siedlara, konsultanta krajowego ds.
immunologii klinicznej, powstat projekt
takiego programu. Nieoficjalnie mowi sie,
Ze moze wejsc on w zycie juz w styczniu
przysztego roku. — Projekt programu le-
kowego dla dorostych pacjentéw zostat
zaakceptowany przez Ministerstwo i wraz
z wnioskami  refundacyjnymi przestany
do Agencji Oceny Technologii Medycz-
nych — méwi Krzysztof Bak, rzecznik
prasowy Ministerstwa Zdrowia.

Oznacza to, Ze pierwszy etap catej pro-
cedury jest juz za nami. - Whiosek ws.
programu lekowego jest w trakcie oceny.
Jego rekomendacji nalezy spodziewac sie
w lipcu — potwierdza Katarzyna Jago-
dzifska — Kalinowska, rzecznik prasowy
AOTM.

Wszystko zdaje sie by¢ na dobrej drodze,
jednak nauczeni doswiadczeniem po-
przednich lat wcigz bedziemy uwaznie
przygladac sie poczynaniom urzednikow.
Mamy nadzieje, e nasza sprawa nie
ugrzeznie gdzieS w- trybach biurokra-
tycznej machiny i znajdzie szybkie oraz
pozytywne rozwigzanie.



Leczenie niedoborow odpornosci — jaka
czeka nas przysztos¢?

Postep w medycynie nie omija takze terapii stosowanych w leczeniu pierwotnych niedoboréw odpornosci. Wazna z perspektywy pacjenta jest nie tylko
wiedza o dostepnych sposobach leczenia, ale tez 0 nowych mozliwosciach, ktére w przysztosci moga doprowadzi¢ nawet do catkowitego wyleczenia PNO

Dorota Marynowicz
dorota.marynowicz@immunoprotect.pl

W chwili otrzymania diagnozy, pacjent
cierpiacy na pierwotne niedobory od-
pornosci odczuwa ogromng ulge, ze
koszmar nieustajacych infekdji sie kori-
zy. Z drugiej jednak staje przed wielka
niewiadoma. Pojawia sie mndstwo
nowych pytan o jakosc¢ codziennosd, o
przysztos¢ zycia zawodowego i rodzin-
neqo oraz o dostep do leczenia. Dzis
mamy zapewniong terapie i wiemy
(zeqo sie spodziewac. Ale czy mozemy
przewidzie¢ jak pierwotne niedobory
odpornosci beda leczone w przysztosci?

Immunoglobuliny wciaz na topie

Historia podawania preparatow im-
munoglobulin siega czasow Il wojny
Swiatowej. Po raz pierwszy aplikowano
je profilaktycznie i leczniczo u zotnierzy
amerykariskich liczac na dziatanie prze-
ciwinfekcyjne. Zastosowanie tej formy
lekéw stato sie mozliwe dzieki opraco-
waniu metody frakcjonowania osocza
krwi. Kilka lat pézniej gammaglobuliny
zaistniaty w leczeniu pierwotnych nie-
dobor6w odpornosci.

W 1952 roku wojskowy lekarz pediatrii
Ogden Bruton opracowat metode do-
miesniowej aplikacji immunoglobulin
w terapii dziecka z niewykrywalnym
poziomem immunoglobuliny w suro-
wicy krwi. Od tego momentu leczenie
gammaglobulinami w  pierwotnych
niedoborach odpornosci stale sie roz-
wija.

- Kuracja przetoczeniami  immuno-
globulin to najskuteczniejszy lek, sto-
sowany juz od lat 50- tych w leczeniu
najwiekszej grupy pacjentow z PNO,
niedoboru zwigzanego z defektem
syntezy przeciwciat — uwaza Prof. Ewa
Bernatowska, kierownik Kliniki Immu-
nologii w Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie, jednoczesnie wojewddzki
konsultant ds. immunologii klinicznej w
woj. mazowieckim.
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Preparaty stosowane dzisiaj s3 coraz
bezpieczniejsze i bardziej efektywne, a
ich aplikacja z punktu widzenia pacjen-
ta staje sie tatwiejsza i bardziej komfor-
towa.

Nie zawsze jednak leczenie byto tak pro-
ste. Pierwsze preparaty gammaglobulin
podawano domiesniowo, a wkiucia

sza modyfikacja chemiczna pozwolita
zachowac cafg czasteczke przeciwciata,
ale nie posiadaty one wszystkich wia-
scwosc bakteriobdjczych wiasciwych
naturalnym przeciwciatom — opowiada
prof. Bernatowska.

Rozwoj preparatéw gammaglobulin
odbywa sie takze w sferze bezpieczeri-

Produkgja preparatéw immunoglobulin to skomplikowany

i wymagajqcy proces

powodowaty ogromny bél. Jednorazo-
wa dawka byta dos¢ ograniczona, wiec
rozpoczeto préby podawania tych pre-
paratéw dozylnie. Niestety u pacjentow
pojawity sie wstrzasy anafilaktyczne.
Rozpoczeto prace nad modyfikacja leku.
- Pocieto” czasteczke immunoglobuliny
na dwa fragmenty, aby unikna¢ reakdji
wstrzasowych. Miaty one jednak wade
— fragmenty przeciwciat wprawdzie
byty biologicznie czynne, mogty jednak
przetrwa¢ we krwi tylko 3-5 dni. Dal-

stwa ich stosowania. Koncerny farma-
ceutyczne caty czas poprawiaja sposo-
by inaktywadji patogenéw w osoczu
pozyskiwanym od dawcéw. Od ok. 15
lat mamy juz preparaty, ktore spefniaja
bardzo wysrubowane standardy bez-
pieczenstwa.

Rézne drogi podania

mienia sie nie tylko sam lek, ale row-
niez droga jego podania. Dzi§ mamy

do czynienia z aplikacja podskérna. Ta
forma podania leku ,uwalnia” pacjenta
od czestych wizyt w szpitalu. Zamiast
raz w miesiacu na przetoczenie dozylne,
chory pojawia sie w lecznicy raz na trzy
miesiace po odbidr lekow.

Preparaty podskome daty pacjentom
jeszcze jedng wartos¢ — mozliwosc le-
czenia domowego. Chory sam wybiera
czas i miejsce aplikacji leku. Leczy sie w
domowym zaciszu, wsréd swoich bli-
skich, a nie na sali szpitalnej. To ogrom-
na zmiana w podejéciu do leczenia.
Powszechny dostep do leczenia pod-
skomymi preparatami gammaglobulin
to takze ogromna zmiana w zyciu do-
rostych pacjentow z PNO. Kazdorazowy
pobyt w szpitalu na przetoczeniu dozyl-
nym, to de facto dziedt wolny od pracy.
W cigqu roku lekkg rekg znika 12 dni,
ktére mozna byto poswieci¢ karierze.
Podskorna aplikacja  gammaglobulin
daje pacjentowi wieksza elastycznos¢
na rynku zatrudnienia. W dzisiejszych
czasach to bardzo istotny argument.
(aty czas trwajg prace nad wydtuza-
niem czasu pomiedzy kolejnymi apli-
kacjami lekéw. - Za chwile pacjenci
otrzymaja nowg propozycje - podanie
preparatu we wlewie podskdrnym je-
den raz w miesigcu, a nie jak dotad co
tydzien — mowi profesor Bernatowska.
Mimo catego postepu, jedna rzecz po-
zostaje niezmienna — nie da sie oming¢
dawcy osocza. Jesli pacjent ma by¢
skutecznie chroniony przed catym spek-
trum bakterii i wiruséw, niezbedny jest
dostep do naturalnych przeciwciat.

Lek, kt6ry dzis chroni pacjenta otrzymu-
je sie zosocza 1000 dawcdw. Nic nie jest
ich w stanie zastapic. | to w najblizszej
przyszosci na pewno sie nie zmieni.

Tajemnice fancucha genéw

W terapii genowej upatruje sie przeto-
mu w leczeniu wielu choréb o podtozu
genetycznym. — Leczenie polega na
oddziatywaniu na materiat genetyczny
pacjenta. cd. nastr. 7

cd. zestr. 6

Uszkodzone geny mogq zostac zasta-
pione prawidtowo dziatajacymi genami
wprowadzonymi do komdrek pacjenta,
€0 przywraca whasciwg funkde komo-
rek — wyjasnia prof. Bernatowska. Tak
sie ztozyto, ze pierwsza choroba gene-
tyczng, w ktdrej zastosowano terapie
genowa byt ciezki ztozony niedobor
odpornosci. Prébe podjeto w 1990 roku
w USA zastepujac stosowany do tej pory
przeszczep szpiku kostnego. Wyizolo-
wano z krwi obwodowej limfocyty T
i wprowadzono gen kodujacy ludzka
deaminaze adenozynowa za pomoca
wektordw retrowirusowych.

7 biegiem lat usprawniono metode
leczenia, podajac brakujacy gen do
komérki macierzystej szpiku, kostnego
ktéra podjefa funkcje produkgji w petni
sprawnych komorek.

Okazato sie jednak, ze metodzie to-
warzyszy ryzyko rozwoju nowotworu.
Imiany onkologiczne powodowane s3
ze strony tzw. ,wektora wirusoweqo’,
kiéry odpowiada za wprowadzenie
prawidtowego kodu genetycznego do
komérek pnia szpiku.

Dlatego dzisiaj prace nad terapia ge-
nowa skupiajg sie na poszukiwaniu
nowych wektordw, ktére nie powodo-
watyby zmian nowotworowych. Celem
jest znalezienie precyzyjnych metod
dostarczania genéw do komarek doce-
lowych pacjenta. Przysztos¢ leczenia
genoweqo skupi sie wiec na poprawie
jeqo bezpieczeristwa.

- Obecnie terapia genowa Stosowana
jest w przypadkach, gdy nie mozna
znale7¢ zgodnego dawcy szpiku. Juz w
tonie matki podejmuje sie préby rekon-
stytugji szpiku kostnego, np.: w chorobie
Wiscott-Aldricha. Terapie genowg sto-
suje sie w takze u dorostych pacjentow
7 przewlekig chorobg ziaminiakowg —
mowi prof. Bernatowska.

Wyleczony do szpiku kosci

- Przeszczepienie szpiku kostnego, to
zabieg polegajacy na podaniu pacjen-
towi preparatu zawierajacego komorki
macierzyste krwiotworcze, ktére s3 w
stanie odtworzy¢ uktad krwiotwérczy
pacjenta. W PNO stosowany jest prze-
szczep allogeniczny, od dawcy rodzin-
nego lub nie spokrewnionego — wyja-
Snia prof. Bernatowska.

Pierwsze proby leczenia przeszczepem

szpiku kostnego podejmowano jeszcze
w latach 60-tych u pacjentow z ciezkim
zZtozonym niedoborem odpornosci. Od
tamtego czasu trwa nieustajacy rozwoj
tej formy leczenia. Poprawiono sposéb
przygotowywania pacjentéw do prze-
szczepu, wprowadzono mniej agresyw-
ne metody kondycjonowania. Dzieki
tym dziataniom dzisiaj przezywalnos¢
pacjentéw po przeszczepie szpiku kost-
nego w niektdrych typach PNO wynosi
blisko 100%. Zwieksza sie tez liczha
rodzajow PNO leczonych 3 metoda.
Optymistycznie wyglada obraz leczenia
przeszczepem szpiku kostnego w Pol-
sce. - Nie ma kolejek, a rodzice pacjenta
maja wybdr — mozliwos¢ leczenia w
jednym z 6 osrodkow, blisko miejsca
zamieszkania.

Wszyscy pacjenci zgfaszani sa do Me-
digen, gdzie przeszukiwane sa bazy
dawc6w szpiku pod kontem zgodnosci
antygenow HLA- DR. Brana jest pod
uwage krew pepowinowa. Mamy do-
step do wszystkich baz dawcéw szpiku
na $wiecie. Sredni czas oczekiwania to
ok. 4 miesiecy — thumaczy prof. Berna-
towska.

Co niesie przysztos¢?

Postep w leczeniu PNO w najblizszych
latach skupi sie na dopracowywaniu
dzisiejszych terapii i upowszechnianiu
ich we wszystkich grupach pacjentéw
cierpigcych na PNO. Miejmy nadzieje,
7e w Polsce populame stanie sie lecze-
nie podskérnymi gammaglobulinami w
grupie pacjentow dorostych, ktérzy do
tej pory nie mieli wtasnego programu
lekowego.

- Nadzieje poktada sie takze w rozwoju
bardzo skutecznych lekow biologicz-
nych. Juz dzisiaj s3 one stosowane w
leczeniu choréb autoimmunizacyjnych,
ktére czesto wspdfistnieja z PNO, a
takze w leczeniu chordb autozapalnych
0 podtozu genetycznym — méwi prof.
Bernatowska.

Postep w leczeniu PNO dzieje sie na
naszych oczach. Mamy do czynienia
7 coraz bezpieczniejszymi  sposobami
leczenia, coraz  nowoczesniejszymi
lekami. Upowszechnia sie wiedza na
temat PNO. Zmniejsza sie zaleznos¢ pa-
(jenta od statych pobytow w szpitalu.To
wszystko stwarza nam szanse na nor-
malne, szczesliwe i przede wszystkim
zdrowe zycie.

Najwazniejsze jest
Zzrozumienie

pacjenta

0 przysztosci leczenia immunoglobulinami méwi Sheila A. Burke

z firmy CSL Behring

Spisata Dorota Marynowicz
dorota.marynowicz@immunoprotect.pl

Na swiatowym rynku immunoglobulin
panuje dzis duza konkurencja, a jego
wartos¢ ocenia sie obecnie na okoto
7 miliardéw USD. Przewiduje sie, ze
ten rynek ten bedzie rost w miare jak
U coraz wiekszej liczby pacjentow
beda diagnozowane schorzenia, ktdre
mozna bedzie leczy¢ za pomocg im-
munoglobulin. Sukces na tym obsza-
rze zalezy od rozmaitych czynnikéw,
do ktorych naleza: przeprowadzanie
Swiatowej klasy badait naukowych i
mozliwosci  produkcyjne;  bezpiecz-
ne, wysokiej jakosci, konsekwentnie
rozwijane i ulepszane, skuteczne leki;
odpowiednie strategie, jak réwniez
rzetelna troska o zdrowie i dobre sa-
mopoczucie pacjentéw, ich rodzin oraz
pracownikéw stuzby zdrowia.

Nie tylko niedobory odpornosci

Wsrod dostepnych lekow znajdujg sie
z7aawansowane preparaty immunoglo-
bulin do podawania dozylnego (IVIg)
lub podskérnego (SClg) w celu leczenia
pierwotnych niedoboréw odpornosci
oraz wtérnych zaburzen immunolo-
gicznych. Oferowany w Polsce gotowy
do podania dozylnego 10% roztwor
IVlg, jest wskazany jako lek immuno-
modulacyjny w leczeniu takich scho-
rzen, jak pierwotna matoptytkowos¢
immunologiczna, choroba Kawasaki,
zesp6t Guillaina-Barré oraz przewlekta
zapalna polineuropatia demielinizacyj-
na (CIDP). Pracujemy tez nad rozsze-
rzeniem wskazan dla naszych lekw w
zakresie choréb neurologicznych.

Z biegiem lat przekonalismy sie, ze za-
sadniczym elementem we wspieraniu
pacjentéw i ich rodzin w codziennych
wyzwaniach, jakie przysparza prze-
wlekta choroba, jest zrozumienie ich

Foto: archiwum wiasne

potrzeb, zmartwien i osobistych do-
Swiadczen. Wykazujac to zrozumienie,
mozemy by¢ pewni, Ze terapie, ktdre
opracowujemy i udostepniamy pacjen-
tom, s tymi wiasciwymi i ze stanowia

Podskdrne przeciwciata to
samodzielnos¢ - mowi Burke

odpowiedZ na zmieniajace sie oczeki-
wania pacjentéw oraz pracownikow
stuzby zdrowia.

llu pacjentéw, tyle wymagan

Pacjend wymagajg wigkszej liczby
opdji, gdy chodzi o mozliwosci samo-
dzielnego podawania immunoglobu-
lin. Czedciej wyrazajg pragnienie, aby
lek byt podawany w wyzszych steze-
niach, tak aby mozna byto skréci¢ czas
potrzebny na jego podanie. Wiemy,
ze niektérym pacjentom zalezy tez na
tym, zeby dostepne byly dtuzsze prze-
rwy miedzy kolejnymi podaniami, na
przyktad dwutygodniowe; dla innych
pacjentéw istotne jest podawanie
immunoglobuliny czesciej niz raz w
tygodniu.

Tak szerokie mozliwosci stosowania
immunoglobulin, zaréwno dozylnych
jaki i podskérnych, mogq zapewnic
pacjentom wieksza wygode, wiekszy
poziom kontroli nad wiasnym lecze-
niem oraz lepsza jako$¢ zycia. Wielu
pacjentow cieszy taka samodzielnosc.

str.
7



Podrozujmy z gtowg

Zapewne wielu z nas zadaje sobie pytanie czy my, pacjenci z PNO, mozemy tak jak inni wyjecha¢ na letni wypoczynek? Czy mozemy chodzic po
gorach, opalac sie i kapa¢ w morzu? Na te i inne pytania staralismy sie uzyskac odpowiedz w rozmowie z dr n. med. Hanng Suchanek, immunolo-
giem klinicznym z Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku

Rozmawia Wojciech Jatoszyriski
wojciech.jaloszynski@immunoprotect.pl

Jest lato, okres urlopéw i wielu na-
szych znajomych wyjezdza chcac ode-
rwac sie od codziennej rutyny. Czy
my takze mozemy sobie pozwoli¢ na
wyjazd na wakacje?

Pacjent z PNO moze wyjechac na wakaje,
tak samo jak moze pracowa¢, studiowac,
opiekowac sie dziemi, uprawiac sport czy
chodzic do kina. Wszystkie te aktywnosci s3
mozliwe u pacjenta z defektem produkdji
przeciwciat, a tacy pacjenci zdecydowanie
dominuja wérdd dorostych chorych. Wyjazd
na wypoczynek jest mozliwy po wstepnym
upewnieniu sie, ze poziom przeciwciat we
krwi jest ochronny i stabilny. Trzeba pamie-
tac, ze poziom ochronny to nie konkretna i
jednakowa dla wszystkich chorych ilos¢
lgG w surowicy. Rozmawiajac z pacjentem
ustalam czy przy okredlonym poziomie
immunoglobulin we krwi wystepujq infek-
dje, jezeli tak to jakie. Pacjent prawidtowo
leczony, tzn. otrzymujacy wiasciwg dawke
immunoglobulin czy to drogg dozylng, czy
podskdrng powinien by¢ wolny od infekdji.
Drugim czynnikiem oceniajacym skutecz-
nos¢ substytucji jest stabilnos¢ poziomu
lg G w czasie np. 3 ostatnich miesiecy. Sta-
ty, stabilny poziom przeciwciat w surowicy
zdecydowanie fatwiej uzyskac stosujac
droge podskérng podazy. Ponadto miody
cztowiek wyjezdzajacy na wakacje powi-
nien by¢ zaopatrzony w inne leki niezbedne
do leczenia schorzeri wspétistniejacych z
niedoborem przeciwciat np. leki przeciw
astmatyczne, leki wptywajace korzystnie na
funkeje przewodu pokarmoweqo. Prosze sie
nie przeraza ta matg wyjazdowg apteczkq .
Gdzie najlepiej sie udac: w géry, nad
morze? (zy sq miejsca, ktorych jakos
szczegdlnie powinnismy unikac?

KOMENTARZ AUTORA

Kiedy bytem kilkuletnim chtopcem

i zblizaty sie wakacyjne urlopy moi
rodzice zachodzili w glowe, czy moga
zabra¢ mnie na wypoczynek. To byfa

Foto: archiwum wiasne

Fajnie bytoby, zeby pacjent z PNO mdgt po-
jecha¢ na wakacje, tam gdzie chce.

0 wyborze miejsca decyduje jednak jego
kondycja 0géIna, zdolnos¢ do wykonywa-
nia wysitkow fizycznych i tutaj, radzitabym
skonsultowac sie ze swoim lekarzem. Pa-
(jentom z towarzyszaca przewlekta chorobg
ptuc odradzatabym wakacje wymagajace
duzego wysitku fizycznego.

No dobrze, a jesli juz wybralismy sie
nad morze, to przeciez nie potrafie
sobie wyobrazi¢ takiego pobytu bez

A co jesli chcemy wyjechac gdzies da-
lej np. do Egiptu?

Podréz dalsza na przyktad do Egiptu, ale
takze do innych paristw Afryki oraz Bliskie-
qo, Dalekiego Wschodu czy Ameryki Po-
tudniowej wymaga zachowania pewnych
Srodkéw ostroznosci, gtéwnie ze wzgledu
na powszechnie wystepujaca w tych rejo-
nach biegunke. Dlatego koniecznie nalezy
unikac surowej zywnosci, owocow morza,
lodu w kostkach i lodéw. Ponadto pacjenci
7 PNO nie powinni planowa¢ podrézy do

Podczas podrdzy musimy pamietac, ze jestesmy chorzy, ale nie
powinno nam to odbierac radosci z wakacji

kapieli w wodzie i wylegiwaniu si¢ na
plazy. Czy mozemy korzystac z takich
form wypoczynku?

Tak, oczywiscie w granicach zdrowego roz-
sadku, jesli chodzi o to wylegiwanie sie na
storicu.

pofowa lat dziewiecdziesigtych ub. w.,
0 pierwotnych niedoborach odpornosci
nie wiedziat prawie nikt. Nie byto In-
ternetu, specjalistycznej prasy, dostep
do fachowej literatury byt ograniczony.
Lekarz rodzinny kategorycznie odradzat

krajow, gdzie wymagane s szczepienia
ochronne  jakakolwiek ~ szczepionkg. W
planie podrdzy nalezy uwzglednic jej czas
trwania, w przypadku pacjentéw leczonych
podskrnymi- immunoglobulinami - trzeba
pomysle¢ o ewentualnej koniecznosci po-

wyjazd, a prowadzacy z przestroga w
gtosie wydawat zgode dajac Tacie i Ma-
mie dtuga liste i nakazow. | tak niemal
po omacku dane mi byto odkrywac
swiat. Dzieki przestrzeganiu odpo-
wiednich requt dzi¢ jestem w Stanie

DOSSIER

drn. med. Hanna Suchanek: specja-
lista chordb wewnetrznych i immu-
nologii klinicznej w Klinice Choréb
Choréb  Tkanki

Wewnetrznych,
tacznej i Geriatrii w Uniwersyteckim
Centrum Klinicznym w Gdarisku, na
co dzieri zajmujacg sie dorostymi
pacjentami z PNO.

dania leku w trakcie pobytu oraz o warun-
kach przechowywanialeku w odpowiednie]
temperaturze. Wszystkie szczegéty podrozy
najlepiej omdwic 7 lekarzem przed waka-
cjami, ewentualnie zasiegna¢ informaji
w poradniach zajmujacych sie medycyng
podrdzy. Jezeli podrdzujemy samolotem to
namawiam do sprawdzenia czy przewoznik
wymaga potwierdzenia koniecznosci prze-
wozu okreslonych lekow przez lekarza.
Jakie kroki powinnismy wykonac
przed wyjazdem na wakacje?

Przed diuzszym — np. cztemastodnio-
wym - wyjazdem (szczegélnie za granice)
wskazana jest ocena stanu zdrowia przez
lekarza, schemat ewentualnego leczenia
immunoglobulinami podskornymi i spo-
s6b ich przechowywania. Lekarz powinien
poinformowa¢ pacjenta 0 koniecznosci
ewentualnej profilaktyki antybiotykowej.
Lekarz prowadzacy powinien takze spo-
rz3dzi¢ oswiadczenie opisujace schorzenie
pagenta, najlepiej w jezyku angielskim.
Pacjent przed wyjazdem powinien rowniez
wykupi¢ odpowiednie ubezpieczenie tury-
styczne i zdrowotne.

Reasumujac, mysle, ze mozemy ze
spokojem zyczy¢ wszystkim udanych
wakagji.

Jak najbardziej! Prosze korzystac z wypo-
zynku z glowa i radoscia.

podrézowac do wielu miejsc w Europie
i nie tylko. Takze leczenie — dzieki me-
todzie podskdrnej — nie musi stanowic
problemu dla oséb cierpiacych na
pierwotne niedobory odpomosdi, ktdre
chcg zwiedzac Swiat.

Jestem zarazona... podrézami!

Wiele styszy sie o tym, ze pacjenci z PNO nie moga podrézowac. Poznajmy historie Matgosi Lukasiewicz, pacjentki z CVID z Dolnego Slaska, ktérej
podrozniczych dokonan nie powstydzithy sie sam Wojciech Cejrowski

Matgorzata tukasiewicz
malgorzata.lukasiewicz@immunoprotect.pl

Podréze towarzyszyly mi od zawsze-za-
rowno te samodzielne (po Europie zachod-
niej), rodzinne (np. Litwa/kotwa/Biatorus/
Ukraina/Rosja) jak i z przyjaciétmi (m.in.
powojenna wyprawa: Bosnia i Hercegowi-
na/Chorwacja/byta Jugostawia), a najpew-
niej mi sie podrozowato, kiedy jeszcze nie
chorowatam zbyt czesto.

Do samolotu ze strzykawka

W roku 2000 mdj stan zdrowia zaczat sie
nagle pogarsza¢, do chwili, kiedy w roku
2003 zdiagnozowano u mnie Pospolity
Imienny Niedobdr Odpornosc (CVID) i
rozpoczetam terapie immunoglobulinami
dozylnymi. Nie zaniechatam jeszcze wtedy
wyjazdw i nadal sprawiaty mi one wielka
frajde, postanowitam wiec kontynuowac
moja pasje podroznicza jak najdtuzey. |
chociaz nie ukrywam, ze Swiadomosc po-
waznej choroby i wynikajacych z niej po-
wikfari, spowodowaty zmiany w sposobie
planowania wyjazdéw-dzis, uwzgledniajac
dodatkowo terminy podawania wlewdw,
widze niezmiennie wiele pluséw zaistnia-
tej sytuagji. Dotad staratam sie zmiesci¢
pomigdzy  kolejnymi,  comiesiecznymi
dawkami leku, natomiast podczas terapii
podskémej, kidra stosuje z powodzeniem
od ponad 5 lat, zabieram ze sobg za gra-
nice (na duzsze pobyty) takze moja pom-
pe strzykawkowa z calym, niezbednym
oprzyrzadowaniem i amputkami. Chcac
miec je ‘pod reky’ pamietam, aby podczas
planowania podrdzy samolotem postarac
sie 0 stosowne zaswiadczenie lekarskie,
potwierdzajace koniecznos¢ przyjmowania
danego leku.

Po pierwsze: zalecenia lekarza

Podréze to dla mnie nie tylko zachwycajaca
przyroda, ale takze mozliwos¢ smakowa-
nia pysznych nowinek kulinarnych $wiata,
dlatego oprécz whasciwego ubioru chro-
nigcego przed nadmiernym storicem, jak i
niespodziewanym chfodem oraz insektami
i stworzeniami  jadowitymi, staram sie
przestrzegac, w zaleznosc od panujacych

Foto: archiwum wiasne
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Pierwotny niedobér odpornosci nie musi oznaczac rezygnagji z podrézniczej pasji

warunkow, chociaz podstawowych zasad
higieny w postaci czestego mycia rak i nie
tylko. Ponadto: pije wode z pewnych Zrédet
i nie spozywam potraw sporzadzonych z
surowych, nieprzetworzonych produktéw.
Przyznaje przy tym, ze zdarzaly mi sie
cudowne w smaku wyjatki od tych zasad
m.in. w postaci zajadania sie stodkimi owo-
mi lizi w Maroko, chrupania owocéw
lilii wodnej i picia orzezwiajacego mleczka
kokosowego w' Indiach, czy delektowa-
Nia sie Swiezymi, soczystymi ananasami,
rambutanami i kontrowersyjnym  owo-
cem duriana na Sri Lance. Dobrze jest by¢
przygotowanym na ewentualne problemy
zdrowotne, gfownie Zotadkowe-czego do-
swiadczytam, dlatego podkreslam: wazne
53 regulame badania, przyjmowanie zale-
conych lekéw i wstuchiwanie sie w potrze-
by swojego organizmu, a takze konsulto-
wanie planowanych wyjazdéw z lekarzami
immunologami. Osobiscie chetnie 7 tego
korzystam, proszac o porade przy zakupie
kilku niezbednych specyfikéw w postaci
tabletek i preparatéw wzmacniajacych, czy
niwelujacych problemy ukfadu oddecho-
wego i pokarmowego, masci ochronnych
lub odkazajaco/fagodzacych oraz zastoso-
wania szczepien, ktére byly mi niezbedne
m.in. podczas trzytygodniowego wyjazdu
do Indii i Nepalu. Nie uwazam przy tym,
aby podrézowanie Z glowa na karku'
umnigjszato w - czym$  towarzyszacym
temu, pozytywnym odczuciom. Chorujac

na PNO mierze po prostu sity na zamia-
ry, czego przykfadem byt np. planowany
przeze mnie i meza trekking na Annapurne
w Himalajach (jeden z pierwszych osmio-
tysiecznikow, kidrego wierzchotek zdobyt
czlowiek). Biorac pod uwage sugestie
lekarzy (wrecz ich przestrogil), dotyczace
spodziewanego przebywania przez mnie
na duzych wysokosciach i mozliwos wysta-
pienia zwiazanych z tym m.in. powaznych
powikfari oddechowych, postanowilismy
zZamienic te watpliwg przyjemnos¢ na dwie
inne przygody: przelot nad korong Himala-
jow i rafting po gérskich rzekach. Przezycia
byly ekscytujace!

Podrézowanie-sposéb na zycie

Podrézowanie, ktdre lubie, to nie tylko
wycieczki objazdowe o szerokim zasiequ,
ale i te stacjonarne, wybierane gfownie
przez naszg 14-letnig Corke. Zycie ludzkie
jest nieustajaca podrdzq i stwarza wiele jej
mozliwosd, dlatego réwnie chetnie udaje-
my sie na wycieczki piesze/rowerowe/sa-
mochodowe/wodne, zarowno nadmorskie,
jak i po gdrach. Wystarczy troche samoza-
parcia i sity w stawach, a wtedy polecam(!)
udac sie np. na péznoletnia wyprawe do
Chatki Gorzystow (Przefecz Izerska) na
pyszne omlety ze Swiezymi jagodami lub
lizne sptywy kajakowe albo zapierajace
dech przeloty szybowcowe.

Podrézowanie stwarza mi mozliwos¢ roz-

Wwijania pasji: poznawania/obserwowania
roznorodnosci Swiata i zyjacych na nim
|udzi i zwierzat oraz nieustannego posze-
rzania mojej bazy fotograficznej poprzez
utrwalanie na zdjeciach miejsc i/lub os6b,
ktdre sktadaja sie pdZniej w unikalne fo-
toreportaze. Bardzo ciekawia mnie takze
festiwale podréznicze, w tym méj ulubio-
ny: ,Trzy zywioty” Ponadto kolekjonuje
roznorodne drobiazgi/pamigtki z podrzy:
barwne maski, naczynia lub inne przed-
mioty wystroju wnetrz oraz bizuterie, a w
szczegdlnoda ulubione-kolczyki. Ogladanie
‘zdobyczy’ sprawia mi zawsze ogromna ra-
dos¢, wprowadzajac w dobry nastrdj, ktdry
jest jakze wazny w pokonywaniu chordb i
dodaje mi sit, i pomystow na nowe wy-
Zwania.

Zainfekowani przygoda

Juz nie moge doczekac sie urlopu! Najbliz-
523 7 wigkszych podrozy, ktdre zaplanowa-
lismy, bedzie dwutygodniowe zwiedzanie
Hiszpanii i Portugalii, a pod koniec zimy
2014/2015 czeka mnie i meza niekomer-
cyjna, kilkuosobowa wyprawa po bezdro-
7ach Gruzji (obecnie na etapie ‘polowania’
ze znajomymi na okazyjne bilety lotnicze).

Stynny polski podroznik-Ryszard Kapuscini-
ski stwierdzit: ,Wszak istnieje co$ takiego,
jak zarazenie podréza i jest to rodzaj cho-
roby w gruncie rzeczy nieuleczalnej” I tylko
takich infekgji'zyczytabym sobie, jak i Wam.



PO STRONIE SZPITALA

Podanie rapid-push — fakty i mity

Coraz gtosniej w Srodowisku pacjentow z PNO méwi sie o tzn. metodzie rapid-push, ktéra polega na samodzielnym podaniu sobie przeciwciat
podskoérnych bez uzycia pompy infuzyjne

dr n. med. Matgorzata Pac
redakcja@immunoprotect.pl

Pierwatne niedobory przeciwciat stanowia
najliczniejsza grupe sposréd  wszystkich
pierwotnych  defektdw odpomosd. Ich
wiodacq cecha jest obnizone stezenie prze-
ciwdiat w surowicy krwi oraz podatnos¢ na
nawracajace, zagrazajace zyciu zakazenia.
Leczeniem z wyboru jest substytuga prepa-
ratami gammaglobulin, trwajaca z requly
cate zycie. Od czasu wprowadzenia leczenia
w latach 50-ch ubiegteqo stulecia zmienita
sie technologia produkgji preparatéw, daw-
kowanie, drogi podawania. Dozylne infuzje
preparatow przeciwciat dominuja w wielu
krajach Europy i Ameryki, w krajach skandy-
nawskich zostaty prawie catkowicie zasta-
pione infuzjami preparatéw podskdmych.
W ostatnich latach w USA i Kanadzie coraz
wieksz popularmnos¢ zyskuje metoda rapid
— push, polegajaca na bezpodrednim pod-

Metoda rapid-push ma wielu zwolennikéw w USA i Kanadzie

skémym podaniu preparatu gammaglo-
bulin, bez uzycia pompy infuzyjnej. Zasady
leczenia pozostajy takie same (wielkos¢
dawki, czestos¢ infuzji). Wyjatek stanowi
podaz preparatu bezposrednio ze strzykaw-
ki poprzez dren iigte do wkiuc podskdmych.

Szybkos¢ wlewu jest wieksza: 1-2 ml/min,,
€0 znacznie skraca jeqo czas, nawet do 9-20
minut. Srednia objetos¢ dawki podanej w
jedno miejsce waha sie od 5 do 30 ml, w za-
leznosc od wieku, wagi oraz indywidualnej
tolerandji. Zaleca sie 1-2 iniekcje na infuzje,

Foto: Matqorzata tukasiewicz

w te same miejsca jak w SCIG (brzuch, uda,
ramiona). Objawy uboczne obserwowane
W (zasie podawania preparatéw immuno-
globulin metoda rapid-push s3 poréwny-
walne z obserwowanymi podczas poda-
wania preparatu za pomocg pompy i maja
charakter miejscowy, otagodnym nasileniu,
samoograniczajacy sie.

Argumentem przemawiajacym za techniky
rapid-push jest jej wygoda. Metoda elimi-
nuje koniecznos¢ posiadania dodatkowe-
qo, speqjalistycznego sprzetu (pompa).
W przypadku osob czesto podrézujacych
zmniejsza wielkos¢ i wage bagazu. Techni-
ka rapid-push jest wygodng, alternatywna
metoda do pompy infuzyjnej, akceptowang
przez pacjentow, oferujac szybka podaz
leku. Z powodzeniem stosuje sie ja w USA|
Kanadzie, choc dotychczas nie zyskata po-
pularodc w Europie i nie jest powszechnie
stosowana przez pacjentow w Polsce.

Szpital o europejskich standardach

Wrodlaw moze pochwali¢ si¢ nowoczesnym szpitalem na europejskim poziomie. Wiasnie tam, na Oddziale Inmunologii i Pediatrii, leczeni s mali
pacjenci z pierwotnymi niedoborami odpornosci. Przyjrzyjmy sie blizej sylwetce osrodka

Matgorzata tukasiewicz
malgorzata.lukasiewicz@immunoprotect.pl

Wojewddzki Szpital Spedjalistyczny im.
Jerzeqo Gromkowskiego we Wroctawiu
powstat w roku 1998 z pofaczenia kilku
dotychczas  dziatajacych,  wroctawskich
placéwek medycznych i obecnie, jako kom-
pleks budynkéw i obiekidw poddanych
gruntownej modernizadji, jest jednym z
nowoczesnigjszych szpitali na Dolnym
Slasku i w Polsce, zajmujacym od lat czo-

towe miejsca w rankingach najlepszych
polskich szpitali. Dzieki  zastosowanym
rozwiazaniom, wysoko wykwalifikowa-
nemu personelowi oraz zaopatrzeniu w
nOWOCzesng — aparature, pagenci majq
zapewniony wysoki standard leczenia.
Natomiast nowoczesna kuchnia i system
dystrybucji positkéw gwarantuje higie-
niczne, estetyczne i punktualne podawanie
jedzenia whermetycznych pojemnikach
(tzw. tacowy system wydawania positkow)
z zachowaniem diety Scisle przypisanej

kazdemu z pacjentéw. W budynkach szpi-
talnych zastosowano takze innowacyjne
rozwigzania sanitarne gwarantujace m.in.
bezpieczeristwo epidemiologiczne, jak i
wygode dla przebywajacych w nim os6b.

Szpital jest w pelni skomputeryzowa-
ny. Dokumentacja medyczna i dane s3
tworzone, archiwizowane i przesytane
elektronicznie. Istnigje takze nowoczesny
syste poczty pneumatycznej, pozwalajacy
na sprawne przekazywanie i odbieranie
materiatéw do badari oraz ich wynikéw,

ODDZIAL IMMUNOLOGII KLINICZNEJ | PEDIATRII W LICZBACH

Liczba tozek: 27 (w tym 3 separatki i sale 2-3 osobowe)
Liczba pacjentow PNO: 35-40 (w tym ok. podskémych - 16, dozylnych — 19-24 oraz 5 pacjentéw dorostych kontynuujacych leczenie)

Przeszczepy szpiku: nie 53 wykonywane, pacjenci s3 kierowani w miare potrzeb do osrodkéw hematologii i transplantologii. W okresie ostatniego 1,5 roku, do wroctawskiego
osrodka skierowano 3 takich pacjentéw: 1z Zespotem Nijmegen, 1z Ataksja-Teleangiektazja i 1z Zespotem SCID — 2 z nich powiodty sie, trzeci jest w trakcie diagnozy.
Diagnostyka genetyczna: pacjenci sa kierowani na biezaco do réznych osrodkéw — krajowych i zagranicznych, w okresie ostatniego pot roku ok. 7 oséb, abecnie 1 pacjent z
PNO - po badaniach krajowych materiat zostat skierowany do Sztokholmu (w trakcie leczenia, na chwile obecna brak ostatecznego rozpoznania).

jak i wszelkich innych dokumentéw nie-
zbednych w danej chwili lekarzom lub in-
nym uprawnionym pracownikom szpitala.
Niweluje to problemy pokonywania sporej
odlegtosci pomiedzy poszczegélnymi bu-
dynkami szpitala.Oprécz licznych oddzia-
tow dla pacjentéw dorostych, placéwka
prowadzi takze specjalistyczne oddziaty dla
dziedi. Na 3 pietrze budynku A3, w Pawi-
lonie Pediatrycznym im. Janusza Korczaka
znajduje sie m.in., nowo powstaty Oddziat
Immunologii Klinicznej i Pediatrii.

PO STRONIE SZPITALA

Z optymizmem patrzymy w przysztosc

0 leczeniu niedoboréw odpornosci na Dolnym Slasku i nie tylko rozmawiamy z dr n. med. Aleksandra Lewandowicz-Uszyriska, ordynator oddziatu
Immunologii Klinicznej i Pediatrii w Szpitalu im. J. Gromkowskiego we Wroctawiu

Rozmawia Matgorzata tukasiewicz
malgorzata.lukasiewicz@immunoprotect.pl

Pani Doktor, w zesztym roku mineto
10 lat od kiedy pierwszy raz przyje-
chatam do Pani diagnozowa¢ moje
dziecko w zakresie Pierwotnych Nie-
dobordw Odpornosci. Jak wyglada le-
czenie pacjentow PNO z perspektywy
minionego czasu?

Postep w dziedzinie leczenia PNO jest bardzo
duzy, szczegélnie wsrod dzieci. Najwazniej-
sze jest to, ze poprawia sie nie tylko swia-
domosc lekarzy, szczegélnie pediatrow, ale
i pacjentow, kidrzy orientujq sie, Ze istnieje
gafaZ medycyny, zajmujaca sie pierwotnymi
deficytami odpornosci. Niestety mozemy
nadal narzekac na te czes¢ medycyny, ktdra
zajmuje sie wystepowaniem PNO u doro-
stych, u kidrych sg one rozpoznawane zbyt
rzadko. Nadal czgsto bywa tak, ze choroby
te musz3 rozpoznawac u dorostych pediatrzy
i 7e 53 jeszcze w Polsce ,biate plamy” jedli
chodzi o dostep do osrodkéw, ktdre mogly-
by sie zajmowac diagnostykg i leczeniem
dorostych pacjentdw z PNO. Pocieszajace s
jednak perspektywy na wdrozenie osobno
finansowanego programu terapeutycznego
dla dorostych, co bedzie ogromnym poste-
pem dla leczenia 0s6b, ktdre rozpoznawane
532 PNO po 18-tym roku zydia.

Jak ocenia Pani wobec tego funk-
¢jonowanie obecnego Oddziatu Im-
munologii Klinicznej i Pediatrii, w
ktorym sie wiasnie znajdujemy?

0d dwdch lat zajmujemy sie na naszym
oddziale peing diagnostyka i leczeniem
schorzert, u podtoza ktdrych lezg defekty im-
munologiczne. Pacjentami sg w wiekszosi
dziedi z pierwotnymi niedoborami- odpor-
nosci humoralnej i komérkowej, defektami
immunologicznymi bedacymi konsekwen-
(j innych chordb przewleklych oraz dzieci
7 nawracajacymi infekcjami. Kierowane s
one takze do nasz innych osrodkéw w kraju,
celem wykluczenia zaburzert  odpornosi.
Jestesmy jedynym oddziatem tego rodzaju
na Dolnym Slasku. Zar6wno szpital, jak i
nasz oddziat 53 bardzo nowoczesne, o po-
2wala stworzy¢ bardzo komfortowe warunki
pobytu i leczenia dla przebywajacych w nim
pacjentow.

Nowoczesny oddziat, czyli. ..

Na przyktad jedna z sal, mieszczaca sie bli-
sko dyzurki pielegniarskiej, jest wydzielona
specialnie dla pacjentow, ktérzy otrzymuja
preparaty immunoglobulin, gdzie nie kon-
taktuja sie oni z innymi pacjentami, ograni-
(73jC ryzyko przeniesienia zakazenia banal-
nego dla innej osoby, kidre dla takiej osoby
moze byc ciezkie — dzigki czemu podnosimy
ich bezpieczeristwo. Poza typowymi salami
2-3 osobowymi, na Oddziale znajduja sie
trzy kompleksowe sale immunologiczne-
~separatki ze ¢luzg i fazienkg wewnetrzng
(zaopatrzong dodatkowo w spedjalistyczne
urzadzenia do odkazania) dla pacjentow z
glebokimi niedoborami  odpornosdi, ktd-
1zy — jedli tego wymagaja - powinni mie¢
zapewniong kompletng izolagje, aby nie
kontaktowali sie ze Swiatem zewnetrznym.
Kazda sala chorych posiada system lamp
bakteriobdjczych, ktére mogy dziafa¢ w
obecnosd pacjenta, poniewaz zasysaja one
powietrze i dezynfekuja je wewnatrz lampy,
(0 pozwala na biezace podnoszenie jatowo-
Sci pomieszczeri i zapobiega szerzeniu sie
zakazeri drogg kropelkowa. Poza tym funk-
cjonuje system dekontaminacji — pewnego
rodzaju gazowej sterylizacji/wyjatawiania
sal, ktdra poza uzywaniem typowych Srod-
kow dezynfekujacych, pozwala dodatkowo
na skuteczne usuwanie szczegdlnie uciazi-
wych patogendw z wszelkich mozliwych i
trudnodostepnych powierzchni znajdujacych
sie w pomieszczeniach.

Dbam wiec 0 to i namawiam wiadze szpita-
la, aby pacjenciz PNO mieli zapewniong dia-
gnostyke na poziomie Swiatowym, dlatego
szpital wzbogacit sie takze w inny, najnow-
szy sprzet diagnostyczny. Obecnie szpital
jest w trakcie testowania i zakupu dla nas
specjalistyczneqo urzadzenia do wykonywa-
nia natychmiastowych badari i uzyskiwania
szybkich przesiewowych wynikéw, ktére
bedzie stato w Izbie Przyjec. Za jego pomoca,
dzieki kropli krwi z palca mozna bedzie sie
dowiedzie¢, jaki jest poziom CRP u osoby
poddanej badaniu i czy nie jest ona zarazona
paciorkowcem. W efekcie bedzie to rodzaj
mikrodiagnostyki przydatnej zarowno dla le-
karzy, jak i przyjaznej dla matych pacjentéw.
Poza opieka stricte lekarskg przeznaczona dla
naszych matych pacjentdw oferujemy na
oddziale takze wszelkie udogodnienia dla
ich rodzicow i opiekunéw. Mogg oni m.in.
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Zardwno szpital, jak i nasz oddziat sq bardzo nowoczesne, co po-
zwala stworzyc¢ bardzo komfortowe warunki pobytu i leczenia
dla przebywajqcych w nim pacjentéw — mowi dr Uszyriska

przebywac i spa¢ z dziecmi w pokojach, na
specjalnie do tego przeznaczonych, dodatko-
wych t6zkach, a oprocz nowoczesnej kuchni
ogdlno-szpitalnej, istnieje takze specjalne
pomieszczenie socjalne (kuchnia oddziato-
wa) wyposazone w urzadzenia niezbedne
w celu przygotowania sobie positkéw na
terenie szpitala, w ktérej mogq je takze w
spokoju spozyc.

Jest Pani Przewodniczaca Komitetu
Organizacyjnego XV Zjazdu Pol-
skiego Towarzystwa Immunologii
Doswiadczalne;j i Klinicznej we Wro-
dawiu, ktdrego termin przypada
w dniach 26-28 czerwca br. Prosze
nam przyblizy¢, jakie sg Pani zda-
niem mozliwosci rozwoju leczenia,
w zwiazku postepem badan?

Jest to wielkie, zar6wno ogdlnopolskie, jak i
miedzynarodowe wydarzenie. Przyjezdzaja
najwieksze stawy, najwieksze autorytety ze
wszystkich wiodacych odrodkdw w Polsce:
immunologii klinicznej, hematologi, onko-
logii jak i reumatologicznych — caly kwiat
polskiej immunologii, kiéra jest przeciez
dziedzing interdyscyplinarng. Pacjenciz PNO,
tonie tylko tacy, ktérzy choruja na zakazenia,
ale i schorzenia autoimmunizacyjne, wiec
jest zawsze zwiekszone ryzyko wystapienia
u nich choroby nowotworowej. Poniewaz
rozszerza sie wachlarz zwigzanych z tym
schorzen i postep jest dla nich w tym za-
kresie bardzo wazny, bedziemy goscic takze
specjalistow z osrodkéw zagranicznych, z
cateqo Swiata: ze Standw Zjednoczonych, ze
Szwedji, z Holandii, z Niemiec. Dowiemy sie

takze, jak leczenie i opieka nad pacjentami
odbywa sie na terenie Czech i Stowaji.
(zego jeszcze dowiedza sie uczestnicy
zjazdu?

Na zje7dzie beda wiec sesje poswiecone
zarbwno PNO wsréd dziedi, jak i dorostych.
W ostatnim dniu zjazdu odbedzie sie sesja
poswiecona problemom niedoborw z per-
spektywy Konsultantow Wojewddzkich — co
7ostato zrobione, czeqo jeszcze oczekujemy i
0 co walczymy, aby poprawi¢ Zycie pacjen-
tom, ale i jakos¢ pracy lekarzy. Bedzie temu
towarzyszy¢ emisja filmu poswieconego pa-
¢jentom z PNO, ich losom i ich problemom,
pod tytutem ,Jo moze hy¢ Twoja historia”
Immunologia dotyczy wiasciwie kazdej
specjalnosci medycznej, bo kazda z nich jest
0 nig oparta. Mowimy wiec tutaj nie tylko o
pierwotnych deficytach odpornosd, ale i 0
wystepowaniu zakazer, o gojeniu Sie ran,
0 sposobach odzywiania, w szczeg6lnosci
0 leczeniu zywieniowym, a nawet o jego
wplywie na uktad odpornosciowy. W trakcie
zjazdu chciatabym wobec teqo, takze zwré-
(i¢ uwage na sesje dotyczace przeszczepw
narzadowych, czy tez przeszczepéw szpiku
i komorek macierzystych, ktére stanowig
przeciez dla niekidrych pacjentow jedyng
szanse, aby wies¢ w miare normalne Zycie.
Jak wiec mozna dostrzec, immunologia jest
dyscypling dynamicznie sie rozwijajag i
wszechobecng, wobec tego nalezy by¢ na to
otwartym i siegac do nowoczesnych metod
diagnostycznych i leczniczych, bo to otwiera
droge w tej dziedzinie medycyny na zupetnie
nowe realia.
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My tez musimy sie czesto ktuc

Nie tylko pierwotne niedobory odpornosci moga byc leczone za pomoca samodzielnej terapii podskérnej. Rowniez pacjenci cierpiacy na cukrzyce

typu 1 sami podaja sobie swoj lek — insuline. 0 tej chorobie rozmawiamy z Aleksandra Swierzy, pacjentka zmagajaca sie z cukrzyca

Rozmawia Adrian Gérecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Cukrzyca - co to za choroba?
Wiasciwie trzeba zacza¢ od tego, ze cukrzy-
@i cukrzyca nie zawsze to samo. Rozr6znia
sie typ 1. — insulinozalezny — oraz typ 2.
—1zw. cukrzyce wieku dorostego. Cukrzyca
typu 1. jest chorobg autoimmunologiczna.
Jej przyczyng jest niszczenie przez system
odpornoSciowy chorego tzw. wysp beta,
znajdujacych sie w trzustce, ktére produ-
kujq insuline. Powoduje to koniecznosc jej
dostarczania do organizmu ,z zewnatrz’,
poniewaz insulina jest ,hormonem-klu-
czem’, pozwalajacym na wehianianie sie
weglowodandw do komrek organizmu i
tym samym na ich prawidtowe funkcjono-
wanie. Brak insuliny powoduje, Ze dostar-
czone weglowodany nie mogq dostac sie
do wnetrza komorki, ktéra, gtoduje’, z kolei
ich nadmiar pozostaje we krwi — stad tez
nieleczona osoba chora odczuwa ogélne
zmeczenie, problemy ze wzrokiem, a takze
Wzmozone pragnienie oraz nudnosci.
Pacjenci chorzy na cukrzyce typu 1.
réwniez musza, tak jak osoby z PNO,
podskornie bracleki. Co to za leki jak
sie go podaje?

W przypadku chorych na cukrzyce typu
1., musz3 oni uzupetniac braki insuliny w
organizmie poprzez podawanie jej pod-
skornie. Obecnie istnieje kilka rodzajow
insulinoterapii, tak samo jak istnieje wiele
rodzajéw insulin. Nie da sie nie zwrdci¢
uwagi na to, jaki dokonat sie w tej kwestii
skok w ciaqu ostatnich 20 lat. Obecnie cho-
ry, oczywiscie we wspotpracy z lekarzem

prowadzacym, sam moze wybra¢ sobie
taki model insulinoterapii, jaki najbardziej
odpowiada jego stylowi zyda, potrze-
bom oraz mozliwosciom finansowym.
Wiasciwie mozna powiedzie¢, ze sq dwa
podstawowe modele leczenia — metod3
wielokrotnych wstrzyknig¢ lub przy uzyciu
pompy insulinowej. Obie maja za zadanie
nasladowac w sposéb mozliwie zblizony
funkcjonowanie zdrowej trzustki.

Przy uzyciu pompy insulinowej jest to o
wiele fatwiejsze, poniewaz daje ona moz-
liwos¢ elastycznego  zaprogramowania
podawanej dawki insuliny. Chory, po kon-
sultacji z lekarzem, moze zaprogramowac
w pompie tzw. dawke bazowg — kidra
jest ,fundamentem” dziennego zapotrze-
bowania na insuline. Oprocz tej ,dawki
podstawowe]", niezbedne jest réwniez po-
dawanie tzw. boluséw positkowych. Sq to
dawki insuliny dostosowane do wielkosci i
rodzaju zjadanego positku. Metoda wielo-
krotnych wstrzykniec polega na dostarcza-
niu insuliny do organizmu za pomocg za-
strzykow, ktdre wykonuije sie w zaleznosci
od rodzaju insuliny — raz dziennie podaje
sie insuline dtugodziatajaca (stanowiaca
odpowiednik, bazy”w pompie), natomiast
przy kazdym kolejnym positku konieczne
jest ponowne podanie insuliny, a co za tym
idzie — ponowne wykonanie iniekcji.

Jak choroba wptywa na Twoje co-
dzienne zycie?

Jest to bardzo mocno uzaleznione od tego,
na jakim etapie jest moje leczenie. Nieste-
ty,,im dalej w las, tym ciemniej’”. Cukrzyca
jest chorobg wymagajacg sporego zaan-
gazowania na co dzien, a nie zawsze s ku

KOORDYNATORZY REGIONALNI

woj. kujawsko - pomorskie
Ewa Kapusciriska
ewa.kapuscinska@immunoprotect.pl
tel. +-48 501 170 624

woj. pomorskie

Ewa Kapusciriska
ewa.kapuscinska@immunoprotect.pl
tel. +-48 501 170 624

woj. wielkopolskie

Wojciech Jatoszynski

wojdech.jaloszynski@immunoprotect.pl
tel. +-48 785 960 431

woj. zachodniopomorskie

Adrian Juszkiewicz
adrian.juszkiewicz@immunoprotect.pl
tel. + 48 505 922 306

woj. slaskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl

tel. +-48 73103 308
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Cukrzyca jest chorobq

'ymagajqcq sporego zaangazowania na

co dzieri — mowi Aleksandra Swierzy

temu sprzyjajace warunki — w okresach
gorszego wyrownania glikemii zdarza mi
sie wiec zauwaza¢ spadek koncentraji,
ostabienie i ogdlny spadek formy. Raz
zdarzyto mi sie niemalze straci¢ kontakt
7 otoczeniem, na szczescie jednak wielo-
letnie nawyki zwyciezyly. Staram sie nie

woj. matopolskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl

tel. +-48 73103 308

woj. todzkie

Zuzanna Kwiatkowska

2uzanna kwiatkowska@immunoprotect pl
tel. +48 725 256 258

woj. warmirisko-mazurskie
Jacek Pietrusiriski-Wesotowski

doprowadzac do takich sytuadji, poniewaz
mam $wiadomos¢, Ze ta, na ogdt mato
ucigzliwa choroba, potraf uprzykrzy¢ zy-
cie. Mimo wszystko, jestem przekonana, ze
sposrod ogromu przypadtosd, jakie moga
sie cziowiekowi przydarzy¢, trafitam cat-

kiem dobrze.

jpw@immunoprotect.pl

tel. +48 515 454 555

woj. dolnoslaskie

Matgorzata tukasiewicz
malqorzata.lukasiewiz@immunoprotect pl
tel. + 48 693 244 812

woj. lubuskie

Matgorzata tukasiewicz

malgorzata lukasiewiz@immunoprotect pl
tel. + 48 693 244 812




