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Nowe mozliwosci

edukagji

W ciagu ostatnich miesiecy wydalismy
kilka nowych materiatéw edukacyjnych.
Przede wszystkim jest to 140-stronicowy
Przewodnik dla pacjen-
tow i ich rodzin’, ktdry
kompleksowo  opisuje
najpopularnigjsze nie-
dobory odpomosi i
aspekty zycia z cho-
robg.  Dodatkowo
dostepne 53 juz
nowe  broszury
przygotowane
we wspotpracy
7 IPOPI — do-
tycza  one
m.in. terapii
immu -
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Podrecznik
mozna znaleZ¢ takze
w szpitalach

noglobulinami oraz szczepier. Wszystkie
nasze materiaty znajduja sie w zaktadce Do

pobrania”na naszej stronie internetowej.
Przefomem 53 takze konsultacje psycholo-
giczne. W ramach wolontariatu prowadzi
je dyplomowana psycholog, Bernadeta
Prandzioch, kidrg czes¢
z Was
byt
moze
kojarzy
juz oz
naszych
spotkan
dla  pa-
~ocjentow.
Porozmawiac
7 Bemadety
mozna w kazda
Srode w godz.
1700 — 19.00
pod numerem te-
Y lefonu 791 567 976,
la- checamy takze
do kontaktu mailowego pod adre-
sem  bprandzioch@immunoprotect.pl
Adrian Juszkiewicz

Miedzynarodowe
sukcesy

Foto: ipopi.org

Adrian Gorecki tuz po odebraniu Luciano Vassali Award

W pazdzierniku 2014 r. odbyta sie w Pradze
miedzynarodowa  konferencja  dotyczaca
niedoboréw odpomosd. Uczestniczyto w
niej niemal tysiac 0s6b z catego Swiata —
gfownie bylitolekarze, ale takze pielegniarki
immunologiczne, pacjenci i przedstawiciele
fim farmaceutyczych. Polskich pacjen-
tow reprezentowali: Adrian Gérecki, prezes
Immunoprotectu, Bemadeta Prandzioch,
nasza psycholog, Kamila Rzepka, project
manager oraz Jacek Pietrusinski-Wesotow-
ski (koordynator z woj. warminisko-mazur-
skiego). Adrian Gérecki zostat wybrany do
zarzadu International Patient Organisation
for Primary Immunodeficiencies (IPOPI)
oraz ofrzymat nagrode Luciano Vassali

Jest program dla dorostych!

Celem stowarzyszenia byto od poczatku
polepszenie jakosci zycia osob chorych
na PNO, takze poprzez rozszerzenie do-
stepnych metod leczenia.

Po siedmiu latach wzmozonych wysit-
kéw naszego stowarzyszenia udato sie
doprowadzi¢ do zmiany na naprawde
duzg skale. Ministerstwo Zdrowia w
porozumieniu z NFZ przyjeto program

»MMUNOPLUS”

Kwartalnik pacjentow

z pierwotnymi niedoborami
odpornosci

Redaktor naczelny: Adrian Gorecki
Z-ca redaktora naczelnego: Dorota
Marynowicz

Zespot redakcyjny:

Mafqorzata  tukasiewicz, Zuzanna
Kwiatkowska, Bernadeta Prandzioch,

lekowy dla osob dorostych, kidre do
tej pory musiaty przyjmowac leki je-
dynie dozylnie, co byto sposobem nie
tylko drozszym, ale i dla wielu mniej
komfortowym. Dzieki wprowadzonym
zmianom mozliwe stato sie leczenie
podskdrne w domu, a szpitale otrzymaty
gwaranje petnego zwrotu kosztow te-
rapii dorostego pacjenta.

Wojtek Jatoszyriski, Adrian Juszkiewicz,
Jacek Pietrusiriski-Wesofowski, Pawet
Kaczmarek

Wydawca: Stowarzyszenie na rzecz
0s6b z niedoborami odpornosci ,Im-
munoprotect”

Adres redakgji:

ul. Okregowa 64

93-367 £dz

tel. +48 731038 308 (18.00 — 21.00)

W programie znalazta sie réwniez spo-
ra lista refundowanych badan, ktérym
moze by¢ poddany chory. Oczywiscie
jest to poczatek drogi — nie od razu takie
leczenie bedzie dostepne we wszystkich
szpitalach, ale warto mie na uwadze, ze
tarequlacja juz obowiazuje.

Mozemy przypominac o tym leczacym
nas immunologom (i nie tylko — pro-

e-mail: redakcja@immunoprotect.pl
Skfad i famanie: M(G Katowice
Druk: Oficyna Drukarska w Pszczynie
Korekta: Paulina Goncerz

Numer zamknieto 15.01.2015.
Redakcja nie zwraca materiatow nie za-
méwionych i zastrzega sobie prawo do
korekt, redakgji i skrotéw nadestanych
tekstow.

Dystrybugja: kwartalnik dostepny

Award, przyznawang przez pacjentow z
catego swiata. To dowdd, Ze nasza dziatal-
nosc jest dostrzegana takze poza granicami
Polski. Wykfady zdominowat temat badan
przesiewowych noworodkow — kazdego
roku kolejne kraje wprowadzaja programy
screeningu niedoboréw odpornosci. Dzieki
takim badaniom PNO mozna wykry¢ tuz po
narodzeniu dziecka i od razu rozpoczac ko-
nieczne leczenie. Nasze stowarzyszenie juz
dwa lata temu odbyto pierwsze rozmowy
na ten temat z przedstawicielami srodowi-
ska neonatologéw i wciaz monitorujemy
te sprawe. Mamy nadzieje, ze biezacy rok
przyniesie konkretng perspektywe rowniez
dla naszego kraju. A)

gram moze prowadzi¢ rowniez pulmo-
nolog lub hematolog) i dyrekgji naszego
szpitala — to od dyrektora zalezy, czy
szpital podpisze stosowng umowe z
NFZ. Staramy sie tez, aby dostepne
byty wszystkie preparaty do leczenia
podskomego, poniewaz na liscie lekow
znalazt sie tylko jeden produk.

Adrian Juszkiewicz

jest na wszystkich oddziatach lecza-
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
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Nie zwalniamy tempa

(zytelnicy,
oddajemy
w Wasze
rece  kolej-
ny numer
naszego
kwartal-
nika. Ostatnie miesiace przyniosty wiele
pozytywnych zmian — w zycie wszedt
program lekowy dla dorostych, zostalismy
docenieni na arenie migdzynarodowej,
znacznie rozszerzyta sie nasza oferta ma-
teriatow edukacyjnych. Jednak nie tylko
tymi wiesciami dzielimy sie z Wami na
naszych famach.

Cho¢ temat programu lekowego zostat
poruszony w ,Newsach’, to chciatbym w
tym miejscu dodac jeszcze kilka stow. To
efekt naszej wieloletniej pracy — juz spo-

tkanie zafozycielskie Stowarzyszenia w
2007 r. dotyczyto problemdw z dostepem
do terapii. Od tego momentu wiele go-
dzin spedzilismy na spotkaniach, wysyta-
liSmy setki listéw do urzednikéw, lekarzy,
organizacji miedzynarodowych, angazo-
walismy media. W koricu sie udato! Oczy-
wiscie, teraz bedziemy czuwa¢ nad
poprawnym dziataniem tych przepiséw
w praktyce — zostaliSmy zaproszeni do
uczestnictwa w pracach zespotu powota-
nego przez prezesa NFZ, koordynujacego
program.  Sukcesy stowarzyszenia nie
przechodza bez echa poza granicami na-
szeqo kraju. Zostatem wybrany cztonkiem
zarzadu IPOPI — miedzynarodowej orga-
nizacji pacjentéw z niedoborami odpor-
nosci. To wielki zaszczyt, ale tez czytelny
sygnat, ze nasza praca ma sens i moze by¢
inspiracja dla wielu innych stowarzyszer.

Nadchodzacy rok przyniesie wiele pracy.
Jestesmy w trakcie realizacji badari jakosci
Zycia pacjentow. Ankiete moze wypelni¢
kazdy dorosty pacjent lub rodzic niepet-
noletniego dziecka (w wersji on-line jest
dostepna pod adresem Immunoprotect.
pl/ankieta). Analiza wynikéw pomoze
nam lepiej dostosowac nasze dziatania do
potrzeb pacjentow.

W 2015 zorganizujemy kolejne spotkania
dla pacjentow i rodzicow w catej Polsce,
zaangazujemy sie w kilka konferendji
lekarskich (zaréwno immunologicznych,
jak i pediatrycznych), mamy w planie
wydanie podrecznika psychologicznego i
nowej serii broszur edukacyjnych. (zeka
nas sporo pracy, do ktdrej serdecznie Was
zapraszamy — wystarczy wypelnic nasza
deklaracje cztonkowskg dostepng na stro-
nie internetowej.

Wracajac do ,Immunoplusa”... W ra-
mach tematu numeru skupilismy sie na
problemie, ktdry nurtuje wielu pacjentéw
7 PNO: jak dtugo bedziemy zy¢? Poruszy-
liSmy tez bardzo wazna kwestie szczepien
w przypadku niedoboréw odpomosd,
napisalismy kilka stéw o problemach w
szkole i aktywnosc sportowej. Na koniec
warto zapoznac sie z tym, co dzieje sie w
miedzynarodowej spotecznosci pacjen-
tow z PNO. Piszemy o spotkaniu w Parla-
mencie Europejskim oraz przedstawiamy
sylwetke BOPPI — belgijskiej organizadji
pacjenckiej. .. z silnym polskim akcen-
tem.
Zapraszam do lektury!
Adrian Gorecki
Redaktor naczelny,ImmunoPlus”
Prezes stowarzyszenia,Immunoprotect”
Pacjent z agammaglobulinemi Brutona

Nauczanie indywidualne. Tak czy nie?

Zebrali: Jacek Pietrusinski-Wesotowski i Wojtek Jatoszynski

Albert
Tylzanowski

Nauczanie in-
dywidualne
miatem  przez
ok, w 4 Klasie
szkoly  pod-
stawowej. Plusem  takiego nauczania
byto to, e mogtem nadrabiac zalegtosdi,
kidre nawarstwialy sie podczas dtugich
nieobecnosc w szkole. Duzo sie przez ten
rok nauczytem. To tak jakby miec korki ze
wszystkich przedmiotéw. Lekcje odbywaty
sie bez wzgledu na moj stan zdrowia. Cho-
rowatem tez troche rzadziej.

Jest natomiast kilka minuséw takiego
trybu nauczania. Przez caly ten czas prak-
tycznie nie miatem kontaktu z réwiesnika-
mi. Poza rodzing nie byto z kim pogadac;
omijaty mnie wycieczki, bale, urodziny.
Moimi kuplami stali sie komputer i tele-
wizor. W dodatku, musiatem bardzo pilnie
sie uczy¢, bo gtupio byfoby dostac pate z
klaséwki, gdy jest sie jedynym uczniem w
klasie-pokoju. Jestem na nie.

Pawet
Gorniak

Nauczanie in-
dywidualnie 7
jednej  strony
jest dobre, po-
niewaz  chory
nie ma kontaktu z zarazkami, bo mniej
wychodzi z domu i nie spotyka sie ze zbyt
wieloma ludZmi. Jest jednak pewne ogra-
niczenie godzin lekcyjnych danej osoby,
(o moze wptywac na ilos¢ przerobionego
przez nig materiatu.

Z drugiej strony jezeli ma mniejsze kon-
takty z réwiesnikami, moze to rodzi¢
pewne problemy socjalne w przysztosci.
Taka osoba moze nie umie¢ nawigzywac
kontaktéw z innymi badZ po prostu by¢
niesmiata i gtupio czu¢ sie w towarzy-
stwie. Osobiscie mam mieszane uczucia
(0 do nauczania indywidualnego. Jezeli
jednak chodzi o zdrowie i zycie i w przy-
padku gdy jest duzo infekejii sytuacja tego
wymaga - nalezy wprowadzi¢ taki sposob
nauczania.

Szymon
Guza

wy-
kryto u mnie
3 lata temu.
<2 Bytem wtedy, w
T 6 Kasie szkoly
podstawowej. Od razu przydzielono mi
nauczanie indywidualne. Na poczatku
wydawato mi sie dziwne, ze nauczyciel-
ki przychodza do mnie. Po paru dniach
spodobato mi sie. W szkole zawsze byt
szum i trudno byto mi zrozumiec materiat.
Tutaj natomiast jest cicho i przyjemnie,
w koricu to moj dom, w ktdrym czuje sie
swobodnie i bezpiecznie. Mam wszystko
pod reka, zwlaszcza leki. Nie musze cho-
dzi¢ do szkolnej pielegniarki, gdy cos mi
dolega. Dziennie mam najwyzej 4 lekde,
wiec jest to na pewno lepsze niz 7-8 go-
dzin spedzonych w szkole. Mniej tez cho-
ruje. Przeszkadza mi natomiast to, ze nie
moge gadac z kumplami na przerwach i
spedzac z nimi czasu. Mimo to uwazam,
7e nauczanie indywidualne nie jest zte.

Justyna
Kukuta

- Jestem  0sobg
przewlekle cho-
3 13, z diagnoz
PNO od 7 roku
7ycia.  Choroba,
kiora trwa dhugo, odbiera cztowiekowi
mozliwos¢ prowadzenia normalnego zycia.
Kontakty przewlekle chorych, uczacych sie
indywidualnym tokiem, ograniczajg sie
tylko do ludzi, kt6rzy przebywaja z nimi w
domu czy szpitalu. Nieobecnosc w zyciu
szkolnym bez watpienia wptywaja réwniez
na ostabienie relacji miedzy rowiesnikami.
Chorzy uczniowie, czgsto spychani s na
margines zycia kolezeriskiego ze wzgledu
na to, ze sa,inni", i nie potrafig sprostac wy-
maganiom narzuconym w zabawach przez
zdrowych znajomych. Nie korzystatam z in-
dywidualnego nauczania tylko i wytacznie
dzieki wspaniatym ludziom, ktérych udato
mi sie spotka na drodze edukacji. Dzieki
temu miatam dobry kontakt z rdwiesnikami
i Ufatwito mi to start w doroste zycie.



Pacjent z PNO idzie do szkoty

Pierwotne niedobory odpornosci maja wptyw na wiele aspektow codziennego zycia pacjenta. Czesto poruszanym problemem jest kwestia
uczestnictwa dziecka w zajeciach szkolnych. Czy nauczanie indywidualne to jedyna droga do zdobycia wyksztatcenia?

Adrian Gérecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Wielu obawia sie posyfac swoje dziedi do
szkoty lub przedszkola. Gtéwng role gra tu
strach przed nawracajacymi infekcjami,
poza tym, rodzice nie wiedza, jak na cho-
robe pociechy zareaguje szkolne Srodowi-
sko. W niektdrych wypadkach konieczne
jest nauczanie indywidualne (napiszemy
0 nim szerzej w kolejnym numerze), jed-
nak wigkszos¢ matych pacjentow rozpo-
zyna swoja przygode z edukacja w szkole
powszechne].

Edukuj. .. nauczycieli

Jednym z aspekt6w, o ktéry rodzice po-
winni szczegdlnie zadba¢, kiedy maty
pagjent z PNO idzie do szkoty, jest edu-
kacja... nauczycieli. Nalezy pamietac,
ze pierwotne niedobory odpornosci to
choroby rzadkie. Mimo licznych kampanii

informacyjnych, wiedza o nich wsréd spo- 2

teczeristwa jest weigz znikoma. - Cheac
zatroszczy¢ sie o to, by dziecko z jednej
strony otrzymywato w szkole niezbedne
wsparcie i opieke, a z drugiej by nie byto
wodu nieprawdziwych przekonan o cho-
robie, warto poswiecic (zas na rozmowe
7 gronem pedagogicznym, zwlaszcza z
wychowawca, szkolnym  psychologiem
oraz wuefist3. — przekonuje Bernadeta
Prandzioch, psycholog Stowarzyszenia
Jmmunoprotect”.

Istotne jest, aby przed spotkaniem prze-
mysle¢ doktadnie, jakie informacje chce-
my przekazac. Nieoceniong pomoca moga

okazac s broszury informacyjne — w
tym specjalny poradnik dla szkot, przy-
gotowany przez IPOPI i Stowarzyszenie
Immunoprotect’, ktdry jest dostepny na
naszej stronie internetowej w dziale ,Do
pobrania”. Nadmiar nowych wiadomosci
moze sprawi¢, ze nie wszystkie zostang
zapamigtane. Zostawiajac w szkole po-
radniki, zwiekszamy szanse, ze w razie
watpliwosd zainteresowane osoby siegng

kie poréwnania z wirusem HIV. Nawet
jesli mamy dobre intencje i podkreslamy
zasadniczg réznice, czyli to, ze w przeci-
wieistwie do wirusa HIV' pierwotnymi
niedoborami odpornosci nie da sie zarazic,
moze sie zdarzy¢, ze nasz przekaz zostanie
Zle zrozumiany — ostrzega psycholog.

Doswiadczenia pacjentdw i ich rodzicow
potwierdzaja, ze takie zdarzenia, choc
rzadko, niestety sie zdarzaja. W skrajnych

Cheqc oszczedzic dziecku dodatkowych stresow, warto zadba¢
0 wlasciwg edukacje osdb, od ktdrych zalezy jego komfort w

szkole
po wiarygodne Zrédto informacji.
PNO to nie HIV

- Kiedy mowimy o pierwotnych niedo-
borach odpornosci osobom, ktdre stykaja
Sie Z nimi po raz pierwszy, powinnismy
zwracac szczegélng uwage na okreslenia,
jakich uzywamy. Ryzykowne s3 wszel-

"

przypadkach podobna ,dezinformacja’
prowadzi do tego, Ze réwiesnicy odsuwa-
ja sie od dziecka z PNO ze strachu przed
zarazeniem. Takg sytuacje bardzo trudno
naprawic, czasem jedynym wyjsciem
okazuje sie zmiana szkoty. Chcac oszcze-
dzi¢ dziecku dodatkowych stresow, warto
zadbac o wlasciwg edukacje os6b, od kt6-
rych zalezy jego komfort w szkole.

Potrzebujemy Twojego wsparcia. Liczy sie kazda ztotowka!

JesteSmy  stowarzyszeniem non-profi,
utrzymujacym sie wytacznie ze skfa-
dek, darowizn na konkretne cele oraz
ze spotecznej pracy naszych cztonkdw.

Budzet uzyskany ze skfadek cztonkow-
skich wystarcza na opfacenie korespon-
dendji, a takze czesci kosztéw admini-
stracyjnych.

ChcielibySmy méc w najblizszej przy-
sztosci:

- wprowadzi¢ bezptatng prenumerate
naszego magazynu i innych materiatow
edukacyjnych

- wysyla¢ najswiezsze informacje w
formie reqularnego newslettera

Nie uda sie nam tego osiagna¢ bez Two-

jej pomocy. Prosimy o wsparcie — liczy
sie kazda ztotowkal

Dane do wptat:

Stowarzyszenie Immunoprotect

ul. Okregowa 64

93-367 6d7

Nr rachunku w Banku BGZ:

162030 0045 1110 0000 0400 1940

Sport? Tak, ale...

Poczatek nauki w szkole to takze czas, w
ktorym wiele dzieci zaczyna uczestniczy¢
w zajeciach pozalekcyjnych. Kursy jezy-
kowe, kétka zainteresowan, nauka ply-
wania czy treningi sportowe to sposéb na
wypelnienie popotudni i spozytkowanie
ogromnych pokfadéw energii dziecka. Nie
ma powod6w, zeby mali pacjenci z PNO
rezygnowali z uczestnictwa w dodatko-
wych zajeciach. Trzeba jednak zadbac o to,
by byty dostosowane do ich mozliwosci
fizycznych i stanu zdrowia.

- Jesli decydujemy sie na kurs jezykowy,
postarajmy sie o to, by dziecko uczyto sie
w jak najmniej licznej grupie. Jesli rozwa-
zamy wybdr zaje¢ sportowych, pamig-
tajmy, Ze wiekszos¢ dzieci z PNO moze
uprawia niezbyt forsowne dyscypliny
sportowe, ale z pewnoscig nie powinna
wigzac przyszfosci ze sportem. Nawet je-
Sli poczatkowo dziecko jest w stanie spro-
sta¢ wymaganiom treningdw, z czasem
moze sie to zmieni¢. Warto oszczedzi¢
mu przysztych rozczarowari i od poczatku
wybierac jedynie rekreacyjne formy ak-
tywnosci”— podkresla psycholog.

Kazdg niestandardowg aktywnos¢ dziec-
ka nalezy skonsultowac przy okazji wizy-
ty uimmunologa.

W zaleznosci od stanu zdrowia wiele z
nich moze by niewskazanych (np. wizyty
na basenie). W ostatecznym rozrachunku
nie powinnismy sie jednak obawia¢
wysyfania dziecka do szkoly — przy za-
chowaniu pewnych zasad jego edukacja
wsrdd rowiesnikow moze przebiegac bez
zadnych przeszkéd.

Tytut: Darowizna na realizacje celow
statutowych

Jedli wspomozesz  Stowarzyszenie
chocby symboliczng kwota, otrzymasz
od nas komplet materiatéw edukacyj-
nych oraz specjalne imienne podzie-
kowanie.

Warto pomagac!




OKIEM PSYCHOLOGA

Sztuka przezwyciezania trudnosci

Pierwotne niedobory odpornosci, jak wszystkie inne choroby przewlekte, sprawiaja, ze co jakis czas cierpigcy na nie pacjenci — ale takze ich rodzi-
ny, bliscy, partnerzy — doswiadczaja stanéw kryzysu, napotykaja na trudnosci, ktore wymagaja wiekszych niz dotychczasowe naktadow wysitku,
umozliwiajacych poradzenie sobie z nimi

Bernadeta Prandzioch

b.prandzioch@immunoprotect.pl

Pierwszym takim zdarzeniem w zyciu pa-
(jenta jest oczywiscie moment diagnozy.
Reorganizacji ulega wéwczas caty jego do-
tychczasowy $wiat: choroba narzuca ogra-
niczenia, wymusza zmiane wielu plandw,
wplywa na postrzeganie rzeczywistosci.
Rozstrzygaj sie sprawy niezwykle wazne
dla kazdego cztowieka: jego stan zdrowia,
jakos¢ relacji z otoczeniem, kierunek, ale i
sens dalszego zycia.

Warto jednak pamigtac réwniez o drugiej
stronie sytuacji. Choroba moze takze oka-
7ac sig szansg, stworzy¢ nowe mozliwosdi,
otworzy¢ na aspekty dotychczas nie brane
pod uwage. Wielu pacjentow — z perspek-
tywy czasu— dostrzega te pozytywne stro-
ny sytuacji, z ktéra przyszto im sie mierzyC.
Méwig o wiasnej dojrzatosd, o lepszym
planowaniu przysztosci, o zdyscyplino-
waniu, odpowiedzialnosci, optymizmie,
7 jakim patrza w kierunku jutra. Ale zma-
ganie sie z chorobg przewlekly przynosi
wiecej takich przetomowych momentow
niz pierwszy, zwiazany z diagnoza.
Sytuade trudne mogg wiazac sie miedzy
innymi z pogorszeniem sie Stanu zdrowia,
koniecznoscia podejmowania decyzji o
Zmianie sposobu leczenia czy wystapie-
niem trwatych nastepstw choroby. Kryzysy
nierzadko dotycza rdwniez sytuacji, na
ktdre choroba wptywa posrednio: potrzeby
zrewidowania planéw na przysztos¢, a nie-
jednokrotnie zmiany pracy, odpowiedzenia
sobie na pytanie na jakiej plaszczyznie
moge sie spefnia¢ pomima choroby, wpty-
wu, jaki choroba ma na zycie rodzinne i
matzeriskie.

Strategia: walcz albo uciekaj

Proces radzenia sobie jest procesem dtugo-
trwatym i przebiega w zroznicowany spo-
s0b, nie ma tu jednego, charakterystyczne-
qo dla wszystkich pacjentow wzorca. Ma
na niego wptyw wiele réznych czynnikow:
doswiadczenia osoby z przesziosci, przede
wszystkim te, zwiazane z chorowaniem, jj
0sobowosc, przekonania, system wartosci.
W psychologii wyréznia si trzy podstawo-

Wazne jest juz samo poczucie, Ze nie jest sie samemu ze swoimi
problemami — pisze Bernadeta Prandzioch, psycholog

we style radzenia sobie, ktére wystepuja
w takich sytuacjach najczesciej: skoncen-
trowany na zadaniu, na emocjach oraz na
unikaniu. Osoby, u ktérych dominuje kon-
centracja na unikaniu, skupiaja sie przede
wszystkim na czynnosciach zastepczych,
ktdre pozwalaja im zapomnie¢ o problemie
i zachowywac sie tak, jakby nic sie nie sta-
to. To naturalne, Ze zamiast zamartwiac sie
i odczuwac zwigzany ze stresem dyskom-
fort, ludzie wolg zajac sie czyms przyjem-
nym, co oderwie ich mysli od trudnosci.
Wybieraja spotkania ze znajomymi, ogla-
danie filméw, czytanie ksiazek, wyjazdy
albo poswiecaja sie porzadkom lub pracy.
Robig wszystko to, co skutecznie zajmuje
ich czas i uwage.

(o prawda, stosujac strategie unikania,
osoby ograniczajg zakres odczuwania
swoich negatywnych emodj, jednak igno-
rowanie trudnosci sprawia, e problemy
pozostajq nierozwiazane, a bardzo czesto
7aczynaja sie wrecz kumulowac.

Po pierwsze: spokdj

Réwniez osoby, ktére koncentrujg sie na
emodcjach, nie dazg w pierwszej kolejno-
5ci do poradzenia sobie z trudnosciami,
ale skupiaja wysitki na tym, by poczu¢ sie
lepiej. Ich celem jest dostarczenie sobie
ulgi, roztadowanie emocjonalnego napie-
cia. Dzieje sie to najczesciej poprzez krzyk

i ptacz, stanowiace ujscie dla ztosd, smut-
ku, rozzalenia czy poczucia bezradnosd,
dziafania stuzace wytadowaniu nagroma-
dzonej energii (np. uprawianie sportu) czy
dzielenie sie przezyciamiz innymi osobami.
(zasami osoby, chcac sttumic odczuwanie
przykrych emodji, siegaja po leki uspokaja-
jace, alkohol, inne uzywki, co moze okazac
sie na dhuzszg mete szkodliwe. Jednak
roznorodne dziatania skoncentrowane na
radzeniu sobie z emocjami czesto odnosza
pozadany skutek — pozwalaja sie wyciszy¢,
ochfona¢, a dzieki temu spojrze¢ na trud-
nosci z dystansu. Warunkiem, aby okazaty
sie skuteczne réwniez dtugofalowo, jest
to, by stanowity wstep do innych, bardziej
strategicznych, racjonalnych i skupionych
na znalezieniu rozwigzania dziafaniach.
Ryzyko, ktdre jest z nimi zwiazane, doty-
(zy takze tego, ze czesto odbijajg sie one
negatywnie na relacjach z innymi ludzmi,
Zwhaszcza bliskimi (osoby niejednokrotnie
,wyladowuja sie”na otoczeniu).

W poszukiwaniu rozwiazan

U osob, ktdre obierajg strategie dziata-
nia skoncentrowang na zadaniu, wysitki
skupiajg sie przede wszystkim na analizie
problemu, a wiec w tym przypadku choro-
by. Osoby staraja sie zdobyc jak najwiecej
informagji na temat PNO, zbudowac zasob
wiedzy, ktéra pomoze im radzi¢ sobie z
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chorobg na co dzieri, nie zmuszajac ich
jednoczesnie do rezygnadji ze wszystkich
dotychczasowych aktywnosci, pasji, przy-
Zwyczajen. (zesto wykorzystujg w tym
procesie doswiadczenie i wyksztatcenie
innych o0s6b: konsultujg sie z lekarzami,
stosuja sie do rad udzielanych przez innych
zdiagnozowanych  pacjentéw,  zasiegaja
opinii rodziny i bliskich. To najbardziej
korzystne dziatania z punktu widzenia
poprawy stanu zdrowia pacjenta, jak i jego
samopoczucia, bo pozwalajg one przezwy-
ciezy¢ poczatkowy chaos i zaadaptowac sie
do nowych warunkéw.

Nie jeste$ sam!

Ogromng role w pozytywnym przewar-
tosciowaniu  swojej sytuacji - odgrywa
wsparcie otrzymywane ze strony innych.
Obecnosc bliskich 0s6b korzystnie wptywa
na procesy radzenia sobie z wymaganiami
Zycia i choroby. Wazne jest juz samo po-
Qucie, Ze nie jest sie samemu ze swoimi
problemami, ze istnieje kto$, z kim mozna
podzielic sie przezywanymi  emocjami,
dodwiadczeniami i obawami. Naturalny-
mi Zrédfami wsparcia s bliscy: partner,
rodzina, przyjaciele, rowiesnicy, a wiec
0soby fatwo dostepne, a przy tym darzone
zaufaniem.

Ale w przypadku chordb przewlektych
rownie istotnym wsparciem stuza stowa-
rzyszenia czy grupy pacenckie, w ktérych
dzielenie sie wiedzg i przezyciami pomaga
skuteczniej radzi¢ sobie z codziennymi
trudnosciami, a przy tym daje poczucie
przynaleznosc do grupy zyczliwych nam
0s0b 0 podobnych doswiadczeniach.

Razem tatwiej

Wsparcie pozwala zwieksza¢ pewnos¢
siebie, a to utatwia dokonywanie zmian
W sobie oraz w otoczeniu, sprzyja rzad-
szemu stosowaniu mechanizméw obron-
nych. Dzieki niemu stawiane cele stajg sie
bardziej realne, a przystosowywanie sie
do zachodzacych w Srodowisku zmian —
tatwiejsze. A co najwazniejsze, moze qo
udzieli¢ kazdy: wystarczy odrobina czasu,
checi otwartosci na drugiego cztowieka.



Jak dtugo bedziemy zy¢?

Pytanie o dtugos¢ zycia nurtuje kazdego z nas, niezaleznie od tego czy jest zdrowy czy chory. Poszukujemy odpowiedzi, odwotujac sie do statystyk,
medycyny, biologii. Mozemy méwic o Srednich dla réznych zbioréw ludzi, ale dtugosci jednego, konkretnego zycia nie jesteSmy w stanie przewidziec. |
to niezaleznie od tego czy mowimy o osobie zdrowej czy chorej

Dorota Marynowicz
dorota.marynowicz@immunoprotect.pl

Sytuacja komplikuje sie jeszcze bardziej
w przypadku chorych na pierwotne
niedobory odpornosci. PNO s grupa
wielu bardzo zréznicowanych chordb.
- (zgstos¢ ich wystepowania szacuje
sie na 10 000 mieszkacow. Jest to
jednak tylko pewna Srednia. Okazuje sie
bowiem, ze niektére PNO wcale takie
rzadkie nie s3. Na przykfad niedobér IgA
W naszym regionie geograficznym wy-
stepuje z czestoscig 1 na 678 mieszkari-
cow. To jedyny przyktad tak precyzyjnie
057acowanego wystepowania wrodzo-
neqo defektu odpornosci. Wsréd obec-
nie znanych, ponad 200 PNO, wigkszos¢
to choroby wystepujace z czestoscig 1
na 25 000 do 500 000 urodzen, ale nie-
ktére ultrarzadkie defekty odpornosci
wystepuja jeszcze rzadziej — mowi prof.
Ewa Bernatowska. Kazdy pierwotny
niedobér odpornosci ma swojg spe-
cyficzng charakterystyke. Dodatkowo
na przebieg poszczegélnych chordb
wptywa wiele elementéw. Ogromne
znaczenie majg wezesna diagnoza,
przebyte infekcje, stosowane leczenie.
W przypadku tak wielu zmiennych
nie da sie wyrokowac o dtugosd zycia
konkretnego pacjenta. Mozemy jedynie
mowic o tym, czy 53 szanse na diuzsze
zycie i od czego one zaleza.

Wczesna diagnoza to podstawa

Dla dlugosci zycia pacjenta z PNO
najwazniejsza kwestig jest wiasciwa,
jak najszybciej postawiona diagno-
za. - Obecnie rozpoznawanych jest
na terenie Polski 1,3 0sob z defektem
pierwotnego  niedoboru  odpornosci
na 10 000 mieszkaricow — mowi prof.
Bernatowska. Z szacunkdw wynika, ze
w naszym kraju zyje az 4 tys. chorych z
pierwotnymi niedoborami odpornosci.
Niestety nadal ponad 2 tys. oséb nie
jest zdiagnozowanych, dlatego podej-
mowane s3 dziatania edukacyjne pro-
pagujace wiedze na temat PNO. Wedtug
prof. Bernatowskiej szeroka akdja infor-

Foto: iStock

Srednia dtugosc¢ zycia pacjenta z niedoborem odpornosci nie odbiega znaczqco od sredniej dla
spoteczeristwa

macyjna wsrod lekarzy podstawowe;
opieki zdrowotnej, dotyczaca szybkiego
reagowania na pierwsze, ostrzegawcze
objawy PNO przynosi efekty. Dziatania
informacyjne prowadza oSrodki lecza-
ce pacjentéw z PNO, firmy z sektora
farmaceutycznego oraz sami pacjendi.
Stowarzyszenie  Immunoprotect  od
wielu lat bierze udziat w kampaniach
informacyjnych, ktorych celem jest
zwiekszenie Swiadomosci wystepowa-
nia pierwotnych niedoboréw odpormo-
Sci. Z roku na rok w mediach pojawia sie
coraz wiecej informacji o PNO. Szansa
na wiasciwg diagnoze z kazda nowg
inicjatywa wzrasta.

Leczenie potrzebne od zaraz

W samej diagnostyce pojawiaja sie
nowe narzedzia, ktdre mogq uratowac
wiele istnied. - W tej chwili w kilku
krajach europejskich wprowadza sie
screening, czyli badania przesiewowe
noworodkéw. W Polsce prowadzony

bedzie pilotaz screeningu w regionie
Pomorza Zachodniego pod nazwg ,Po-
merania. Przeprowadzenie projektu w
kooperacji Kliniki Immunologii IPCZD
z Uniwersytetem w  Greifswaldzie w
Niemczech, planuje sie na lata 2015-
2020 — wyjasnia prof. Bernatowska.

Dhugos¢ zycia pacjenta z PNO zalezy
od gtebokosci zaburzert ukfadu od-
pornosci. ,Natychmiastowych dziatan
terapeutycznych  wymagaja  defekty
limfocytéw T. Ich brak lub znacznie
zredukowana liczba sprawia, ze nowo-
narodzone niemowle narazone jest na
cate spektrum zakazeri patogenami; za-
hamowane jest wewnatrzkomdrkowe
zabijanie bakterii oraz wiruséw, ktdrych
rozprzestrzenianiu dodatkowo sprzyja
brak komérek NK, a obecne limfocyty
B, tez nie funkcjonuja, gdyz brak jest
impulsu indukujacego synteze przeciw-
ciat. Tak przedstawia sie fenotyp dziecka
z ciezkim zfozonym niedoborem odpor-
nosci (SCID)” — mowi prof. Bernatow-
ska. Tylko szybkie rozpoznanie SCID i

podjecie natychmiastowego leczenia
daje pacjentowi szanse na wydtuzenie
zycia.

Wymiana czyli jak leczy¢ efektyw-
niej

Poza sama diagnoza wazne jest takze
wyszukiwanie wspdlnych elementéw
w przebiequ poszczegélnych typéw
PNO. - Aby odpowiedzie¢ na pyta-
nia, zy zakazenia i inne objawy w
takim samym stopniu zagrazaja zyciu
pacjentéw z poszczeg6lnymi rodza-
jami PNO, potrzebna jest wieloletnia
wspdtpraca osrodkow zajmujacych sie
diagnostyka i leczeniem pagjentow z
pierwotnymi niedoborami  odpornosci
— tlumaczy prof. Bernatowska. - Role
koordynatora na biezaco sledzacego
przebieg poszczegdlnych typdw PNO
w Polsce petni powstata w 2005 roku
Polska Grupa Robocza ds. Pierwotnych
Niedoboréw Odpornosci. Dzieki dziata-
niom grupy cd. nastr.7
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kazdego roku wzrasta wykrywalnos¢
wszystkich niedoboréw odpornosci —
wyjasnia prof. Bernatowska. Wymiana
doswiadczeri pomiedzy osrodkami to
nie tylko domena Polski. Prowadze-
nie wspolnego rejestru europejskiego
(www.ESID.org) pozwala znaleZ¢ ele-
menty istotne w diagnozie i leczeniu
poszczeqbinych chor6b. Dzieki niemu
pacjent z PNO ma wieksza szanse na
lepsze i diuzsze zycie. - Jak istotne dla
dalszego rokowania jest to Zrodto wie-
dzy pokazuje najszersza z dostepnych
obecnie analiza kliniczna, dokonana
na podstawie danych z ESIDdatabase
oceniajaca przebieg choroby u 2212 pa-
gentow z CVID z 28 europejskich osrod-
kéw diagnostyki i leczenia PNO — méwi
prof. Bernatowska.

Dzieki tym danym ustalono minimalny
poziom gammaglobulin, przy ktérym
nie wystepuja powazne zakazenia,
okreslono Sredni czas uptywajacy od
pierwszych symptoméw choroby do
diagnozy, ustalono dlaczego u czesci pa-
(jentéw wystapity rozstrzenia oskrzeli.
Gdyby nie zebrane z catej Europy infor-
macje, wyciagniecie takich wnioskéw
nie bytoby mozliwe. Mamy w koricu do
czynienia z rzadkimi chorobami. Dodat-
kowo wystepowanie poszczegélnych ty-
p6w PNO jest skorelowane z szerokoscig
geograficzng. Dostep wylacznie do da-
nych krajowych nie dawatby szansy na
prawidtowa oceng sytuacji. - Planuje sie
dalsze rozwijanie bazy ESID. Dane beda
raportowac przebieg kliniczny choroby
wraz z prowadzong terapig. Okreslana
bedzie rdwniez dtugosc zycia pacjentéw
— zaznacza prof. Bernatowska.
Zapewne w najblizszej przysztosci
pojawig sie juz konkretne materiaty
pozwalajace przewidzie¢ diugos¢ zycia
pacjenta zaleznie od czasu diagnozy
oraz przebiequ choroby i stosowanych
terapii.

Zdrowie w rekach pacjenta

Leczenie  pierwotnych  niedoboréw
odpornosci nie powoduje, Ze pacjent
zdrowieje. Pomaga natomiast unikac
potencjalnych chordb, ktdre rozwine-
tyby sie w przypadku jego braku. Taka
funkde petnig gammaglobuliny poda-
wane w przetoczeniach, na przykfad
przy agammaglobulinemii Brutona czy
stata profilaktyka przeciwgrzybicza i

przeciwbakteryjna w przypadku prze-
wlektej choroby ziarniniakowej.
Niestety zdarza sie, ze mtodzi dorosli
pacjenci zapominajg o istnieniu tej
zaleznosci i poddaja w watpliwos¢
sens dalszego leczenia. W rezultacie
decyduja sie na odstawienie terapii. -
Dzieje sie to nawet wiedy, gdy znane s3
niezaprzeczalne dowody, ze zycie tych
pacjentéw w momencie wprowadze-
nia statej profilaktyki ulegto istotnemu
wydtuzeniu. Skutki rezygnacji z terapii
zawsze s3 takie same, czyli nawr6t ob-
jawéw chorobowych — méwi prof. Ber-
natowska. Dlatego bardzo wazne jest
konsekwentne prowadzenie leczenia i
bezwzgledne stosowanie sie do zalecen
lekarskich.

Perspektywa leczenia do korca zycia
moze przygnebiac. Nie dziwi wiec, ze
zdarzaja sie pacjend, ktdrzy siegaja po
alternatywne sposoby. W stosowaniu
niestandardowej medycyny nie ma ni-
(zeqo zteqo, o ile nie rezygnuje sie przy
tym z podstawowe] terapii. Pierwotne
niedobory odpornosci wiazg sie zawsze
7 defektem genetycznym.
Niekonwencjonalna medycyna nie jest
w stanie zmieni¢ tego faktu. Chcac zy¢
jak najdtuzej, pacjenci musza wiec znaj-
dowac sie pod staty opiekg lekarska i
stosowac zalecang terapie.

Prozdrowotne wybory pacjenta

Na diugos¢ zycia pacjenta kluczowy
wplyw ma jego codzienne funkcjo-
nowanie. Dlatego warto krytycznie
przyjrzec sie swoim zwyktym, z pozoru
nieistotnym wyborom i skorygowac do-
tychczasowe przyzwyczajenia.

Pacjent z PNO, ktdry dzieki stosowa-
nemu leczeniu  nie choruje, moze

prowadzi¢ aktywne zycie zawodowe, ¢

uczeszcza¢ na studia czy do szkoty.
- Jak wykazaty badania, osoby aktywne
fizycznie niemal trzykrotnie rzadziej za-
padaja na infekcje drog oddechowych.
Moga sie réwniez cieszy¢ wieksz3 liczba
dni wolnych od infekcji w poréwnaniu
do 0sob mato aktywnych. Nalezy jednak
Zwrdci¢ uwage na intensywnosc sportu.
Okazuje sie, ze powtarzalny i wyczer-
pujacy wysitek fizyczny ostabia sity
obronne organizmu. Za to zbawienny
wplyw na system immunologiczny ma
regularna, ale umiarkowana aktywnos¢
fizyczna — zaznacza prof. Bernatowska.
Wedtug niej szczegélng uwage nalezy

Zwr6ci¢ na tzw. czynniki Srodowiskowe,
do ktdrych zaliczajg sie tak oczywiste
zasady jak mycie rak, unikanie dymu
tytoniowego, zdrowe odzywianie czy
sen. (zesto zapominamy o ich wptywie
na nasze funkcjonowanie.

- Jak wykazaty badania, dieta uboga
W warzywa, a bogata w proste weglo-
wodany powoduje jakoSciowe niedo-
Zywienie oraz prowadzi do otytosd, co
nierzadko zwieksza narazenie na za-
kazenia. Redukcja masy ciata u otytych
0s6b moze podnies¢ wybrane parame-
try ukfadu odpornosci — uwaza prof.
Bernatowska.

Pacjenci z XLA i CVID szczeg6lng uwa-
ge powinni poswieci¢ spozywanym
napojom. - Nigdy nie powinni pi¢ nie-
przegotowanych ptyndw. Mam na mysli
mleko, herbate, kawe. Woda, ktdra pija
powinna pochodzi¢ z otwartej bezpo-
Srednio przed spozyciem butelki, nigdy
7 otwartych naczyn, w ktdrych stata
duzej. Ta uparcie powtarzana mantra
chroni przed sporadycznie wystepuja-
cymi powaznymi, réwniez Smiertelnymi
zakazeniami, wywodzacymi sie z prze-
wodu pokarmowego — ostrzega prof.

Zdarzato sie, ze byly przyczyng uogél-
nionego zakazenia, ktére w pojedyn-
zych wypadkach zakoriczyto sie zgo-
nem pacjenta.

Sita pozytywnego, zdrowego my-
$lenia

Ogromny wptyw na zycie i leczenie pa-
(jenta ma jego ogélna postawa wobec
zycia. Joseph Murphy w swojej ksiazce
,Potega podSwiadomosci” pokazywat,
jak destrukcyjne potrafig by¢ nega-
tywne przeswiadczenia. Przekonywat,
7e postawy mozna modelowac, a po-
zytywne mysli da sie wykorzystac do
realizacji wymarzonych celow.

Podobny przekaz ptynie z rad dra Carla
Simontona, stosowanych w leczeniu
pacjentéw onkologicznych. Simonton
skupiaf sie zwhaszcza na metodach wi-
zualizacyjnych.

Marzac o dtugim, wolnym od chordb
Zyciu, warto szuka¢ wsparcia we wia-
snych przeswiadczeniach. Skoro moze-
my wybra¢ przekonanie, ze bedziemy
zdrowi, dlaczego mielibysmy sadzi¢, ze
bedziemy chorowac? Wystarczy prze-

Warto by¢ aktywnym! Zbawienny wptyw na system immunologiczny ma
regularna, ale umiarkowana aktywnos¢ fizyczna

Bernatowska.

Nalezy réwniez zachowac ostroznosc,
stosujac niektore leki bez recepty.
Wedtug prof. Bernatowskiej przeciw-
wskazaniami do stosowania preparatow
immunostymulujacych 53 niedobory
immunologiczne. Pacjenci z ciezkimi
PNO nie powinni réwniez stosowac pro-
biotykdw, zawierajacych zywe kultury
bakteryjne.

ciez rozejrze¢ sie wokot i przypomnie¢
sobie, ze medycyna caty czas idzie do
przodu. Poprawia sie diagnostyka, pro-
wadzane s3 pilotazowe rozwiazania
screeningowe, powstaja nowe procedu-
ry, zapewniajace nam wiasciwe lecze-
nie, caty czas pojawiajg sie coraz lepsze
jego formy.

Dlaczego wiec mielibySmy s3dzic, ze nie
bedziemy zy¢ dtugo i szczedliwie?



Turniej pitkarski w Kruszwicy - relacja

Wielu dorostych pacjentéw z PNO, jak rowniez rodzicow chorych dzieci staje przed dylematem czy przy tej chorobie mozna bezpiecznie uprawia¢
sport, nie narazajac zbytnio chorego organizmu. Temu zagadnieniu poswiecone byto spotkanie w Kruszwicy, ktére odbyto sie 13 - 14 wrzesnia
2014 r. Do legendarnej Stolicy Polski przybyli pacjenci wraz z rodzinami z réznych zakatkow Polski

Pawet Kaczmarek

pawel kaczmarek@immunoprotect.pl

Pierwszy dzien spotkania zainaugurowat
turniej pitki noznej pod patronatem bur-
mistrza miasta i gminy Dariusza Witcza-
ka. Druzyna Immunoprotectu rozegrata
30-minutowy mecz z uczniami Zespotu
Szkét Ponadgimnazjalnych im. Kazimie-
rza Wielkiego w Kruszwicy. Dzieki go-
racemu dopingowi ptynacemu z trybun
oraz przychylnosci sedziego udato nam
sie wygrac to spotkanie. Rewelacyjnymi
zawodniczkami okazaty sie blizniaczki
Martynka i Karolinka, ktdre za kazdym
razem celnie strzelaty do bramki. Nieste-
ty — nieodmiennie do naszej. Ogromnym
talentem pitkarskim w barwach Immu-
noprotectu byt bez watpienia 6-letni
Mikotaj Libera. W oczach zawodnikow
przeciwnych druzyn wzbudzit niesamo-
wity podziw. Zdaniem spikera zawodéw,
Adama Winiarczyka, ktéry na co dzied
komentuje ligowe mecze pitkarskie, byt
to zdecydowanie czamy kori turnieju.
W drugim spotkaniu - ze wzgledéw
zdrowotnych juz tylko 15-minutowym —
ogralismy zespdt Stowarzyszenia Drowy z
Inowroctawia.

Pacjenci na boisku

W barwach Immunoprotectu wystapi-
li: Martynka i Karolinka Bonieckie, Filip
Marik, Szymon Guza, Matqosia tukasie-
Wicz wraz z c6rkq Lena, Jacek Pietrusinski
- Wesotowski, Wojciech Jatoszyriski, sam

PODZIEKOWANIA

Szczegéine podzigkowania kierujemy do
0sob, ktére przyczynity sie do sukcesu
spotkania:

Burmistrzowi  Kruszwicy, Dariuszowi
Witczakowi za objecie patronatu nad
spotkaniem i obecnos¢ na zawodach.

Pani dyrektor CKiS Ziemowit Agnieszce
(hrzaszcz za pomoc w zakwaterowaniu

Foto: Adrian Grecki

Turniej pitkarski podczas spotkania pozwolit matym pacgjentom
na zaprezentowanie swoich umiejetnosci

prezes Adrian Gorecki, Mikotaj Libera oraz
Kuba i Filip Sliwczyriscy. Po czesci spor-
towej przenieslismy sie do sali kinowej
(KIS Ziemowit, aby obejrze¢ film doku-
mentalny o pierwotnych niedoborach
odpornosci,To moze by¢ Twoja historia’, a
nastepnie wystucha¢ wyktadow na temat
uprawiania sportu. Naszymi prelegen-
tami byli dr n. med. Sylwia Kottan oraz
dr n. med. Barbara Tejza ze Szpitala Uni-
wersyteckiego im. Antoniego Jurasza w
Bydgoszczy. Wielu rodzicow oczekiwato
odpowiedzi na pytania, czy ich pociechy
moga uprawiac sport, a jesli tak, to jak in-
tensywnie. Jaka wybrac dyscypling? Czy
uczestnictwo w zorganizowanych trenin-
gach klubowych nie stanie sie powodem
kolejnych infekgji? Jaki wptyw na psy-
chike dziecka bedzie miata koniecznos¢

uczestnikéw spotkania oraz za udostep-
nienie sal wyktadowych.

Dyrektorowi Zespotu Szkt Ponadgim-
nazjalnych im. Kazimierza Wielkiego
w Kruszwicy Jackowi Zalesiakowi za
zachecenie swoich uczniéw do gry w
naszym turnieju.

Pracownikom hali sportowej oraz spike-

opuszczania niektorych treningéw czy
rezygnacja dziecka z wyjazdow na zawo-
dy? Czy nie doprowadzi to do catkowitego
zniechecenia do sportu i jakiejkolwiek ak-
tywnosci fizycznej?

Sport takze dla nas

Z ulgy ustyszelismy od dr Koftan, ze pa-
¢jenci z pierwotnym niedoborem odpor-
nosci moga, a nawet powinny, podobnie
jak osoby zdrowe, wykonywac ¢wiczenia
fizyczne i uprawia¢ sport. - Nie moze
by¢ tak, ze jedynym uprawianym przez
nas sportem beda ruchy reka posuwa-
jace mysz od komputera — méwita pani
doktor. Na dowdd tego zaprezentowata
nam sylwetki wyczynowych sportowcéw
7 PNO. W dalszej czesci wyktadow zostat

rowi Adamowi Winiarczykowi za profe-
sjonalng, bezinteresowng konferansjer-
ke na zawodach.

Sedziemu Stawomirowi Woznicy za bez-
interesowne przeprowadzenie  zawo-
déw i sedziowanie przychylnym okiem
zespofowi Immunoprotectu.

Przewodnikowi Nadgoplariskiego 0d-

poruszony problem zwolniert lekarskich
7 zaje¢ wychowania fizycznego. Bardzo
(zesto zdarza sie tak, ze rodzice z réznych,
najczesciej nieuzasadnionych powoddw,
wymuszajg na lekarzach wypisywanie
zwolniert lekarskich. Trumacza to przede
wszystkim zwiekszonym ryzykiem wy-
stepowania infekcji, przeziebier, nie-
obecnosci, odstawaniem rozwojem od
testéw sprawnosciowych dla danej grupy
wiekowej, wystawianymi przez wuefi-
stow. Nie zawsze jednak musi tak byc.
azwyczaj wystarczy rozmowa z nauczy-
cielem, aby dostosowat poziom ¢wiczen
do choroby i potrzeb dziecka.

Kolejnym z poruszanych probleméw byto
wystawianie zaswiadczed o zdolnosc
do uprawiania danej dyscypliny sportu
przez lekarzy sportowych. Pacjendi czesto
nie otrzymywali takiej zdolnosci whrew
pozytywnej opinii lekarza immunologa.
Po wykfadach poswieconych tematyce
aktywnodci sportowej cztonkowie Stowa-
rzyszenia ,Jest nadzieja, wiec warto zy¢”
7 Gniezna, a scislej mowiac jego prezes
Adam Kaczmarek oraz wiceprezes Woj-
ciech Jatoszyniski, wygtosili wykfad: , Jak
to sie robi, czyli w poszukiwaniu szcze-
scia”. Wieczorem odbyto sie spotkanie
integracyjne przy ognisku. W niedziele
od samego rana odbywaty sie warsztaty
psychologiczne, ktére prowadzita Berna-
deta Prandzioch z Uniwersytetu Slaskie-
qo. Na zakoriczenie spotkania odbyfa sie
wycieczka po Kruszwicy z przewodnikiem
Nadgoplariskiego Oddziatu PTTK.

dziatu PTTK Januszowi Owczarkowi za
pokazanie nam najciekawszych atrakdji
Kruszwicy.

Dr Sylwii Koftan oraz dr Barbarze Tejzie
7a ciekawe wyklady oraz wszystkim
uczestnikom i ich rodzinom za przybycie
do Grodu Popiela.

Jestesmy przekonani, ze to nie ostatnia
edycja tego wydarzenia.



Czy z PNO mozna uprawiac sport?

Pacjent z PNO raczej nie zostanie nigdy wyczynowym sportowcem, ale choroba w wigkszosci przypadkow nie przeszkadza w aktywnosci fizycz-
nej. To podstawa zdrowego trybu zycia. 0 czym powinnismy pamietac uprawiajac sport?

Pawet Kaczmarek

pawel.kaczmarek@immunoprotect.pl

Przede wszystkim musimy uswiadomic so-
bie, ze reqularny wysitek fizyczny wzmac-
nia miesien sercowy, poprawia kondycje
umystowa, zwieksza samoocen, redukuje
stres, napiecie oraz niepokdj. Regulamy
wysitek fizyczny dostarcza energi, wigory,
pomaga kontrolowa¢ mase ciata, apetyt,
obniza ryzyko powaznych urazow, pomaga
zredukowac ilos¢ tkanki thuszczowej oraz
zmniejsza liczbe problemdw wynikajacych
Z otyfosc migdzy innymi takich jak choroby
serca, cukrzyca, uszkodzenia stawdw itd.

Dobrze prowadzone leczenie Pierwotnych
Niedoboréw Odpornosci umozliwia pa-
¢jentowi nawet bardzo aktywny styl zycia.
Jednak sport uprawiajmy z rozwagq i za-
wsze po konsultacji z lekarzem (ktéry zna

naszy chorobe). Rodzaj wysitku, na jaki
mozemy Sie skusi¢, w znacznym stopniu
zalezy od naszej czy tez dziecka choroby,
ale zawsze da sie znale7¢ taka dyscypline,
ktdra nie bedzie szkodzi¢. Istnieje ogromny
wybér sportow, form aktywnosd fizycz-
nej, kidre mozna dostosowac do kondydji
i przede wszystkim do rodzaju schorzenia.

Niestety sq tez dyscypliny, ktdrych profesjo-

nalne uprawianie jest dla pacjentéw z PNO
stanowczo niedozwolone, np. kolarstwo,
hokej, pitka nozna, bieganie. Nie znaczy to
jednak, Ze nie mozemy rekreacyjnie pojez-
dzi¢ na rowerze czy pobiegac za pitka.

Pozytywna rywalizacja
Ptywanie, jazda na rowerze czy spacery

poprawiajg wydolnos¢ ptuc, zwiekszajg
site miesniowg.

Pamietajqc o zasadach mozna
bez przeszkod dbac o dobrg
forme

Osoby bardziej aktywne mogg probowac
biega¢, jezdzi¢ na rolkach. Pamigtajmy,
ze aktywnos¢ fizyczna w grupie r6-
wiesnikéw ma ogromne znaczenie dla
rozwoju spotecznego czy tez nabycia

L perspektywy pielegniarki

Comiesieczne infuzje dozylne lub cotygodniowe toczenia podskadrne sg dla pacjentéw z PNO koniecznoscia, ktorej czasami towarzysza nieprzy-
jemne doswiadczenia. Co mozna zrobic, by podawanie immunoglobulin stato si¢ przyjemniejsze?

Bozena Kusmirek*

redakcja@immunoprotect.pl

Przede wszystkim pacjenta zawsze nale-
2y uprzedzi¢ o celu i sposobie wykonania
zabiequ. Nawet mate dziecko poczuje sie
pewnigj, jesli bedzie wiedziato, dlaczego
przetoczenie jest potrzebne, jak bedzie
wykonywane i jakie odczucia bedg mu
towarzyszy¢. Zanim zaczniemy  zabieg,
musimy dokonac oceny stanu zdrowia
pagenta i wykluczy¢ ostrg chorobe infek-
Cyjng, podwyzszong temperature.

W przypadku goraczki, obnizamy ciepto-
te ciata podajac leki przeciwgorgczkowe.
Warto réwniez zadba¢ o zmniejszenie
odczu¢ bolowych, zwiaszcza u pacjentéw
z tzw. ,fobig reakcyjng” W tym celu wy-
starczy na godzine przed zabiegiem zasto-
sowac krem znieczulajacy Emla.

W terapii dozylnej bardzo istotne jest do-
bre nawodnienie.

W zaleznosci od wieku i masy ciata wska-
zane jest wypicie od 0,5 do 1 litra ptynow
w godzinach poprzedzajacych infuzje. W

Foto: Adrian Gérecki

Zaréwno do terapii podskdrnej, jak i dozylnej, nalezy sie staran-
nie przygotowac

dniu zabiegu nie nalezy spozywac ciezko-
strawnych potraw. Dzieci cierpiace na cho-
robe lokomocyjng powinny przed podrdza
otrzymac stosowne leki przeciwwymiotne
(np. Aviomarin), by mozliwe byto zr6zni-
cowanie objawdw choroby lokomocyjnej

od niepozadanych reakdji na podanie leku.
Przy ztej tolerancji dozylnych prepara-
tow, dziatani niepozadanych o lekkim lub
umiarkowanym nasileniu, stosujemy pro-
filaktyke farmakologiczng (Paracetamol,
Ibuprom, Clemastin, Prednison).

umiejetnosci dziatania w zespole. Jezeli
nie ma przeciwwskazan lekarskich, po-
starajmy sie o przynaleznos¢ do druzyny
sportowej. Jesli jednak juz pojawig sie
jakies ograniczenia, zawsze mozemy by¢
fanami zespotu i uczestniczy¢ chociaz-
by w treningach. Powinnismy réwniez
pamieta¢, ze jakakolwiek forma ruchu
podnosi nasza odpomos¢, ale tylko pod
warunkiem, Ze jest systematyczna.

Na co jeszcze powinnismy zwrocic
szczeq6ing uwage podczas uprawiania
sportu? Bedac spragnionym, pijemy
tylko napoje po przegotowaniu albo z
zamknietych butelek, otwartych bezpo-
Srednio przed spozyciem.

Swoim napojem nie dzielimy sie z in-
nymi, ale tez nie korzystamy z napojéw
innych, bo moze sta¢ sie to Zrédtem
infekgji.

Leczenie domowe

Terapia podskora, ktra jest znacznie
bezpieczniejsza i jest stosowana w
warunkach domowych, nie wymaga
szczegdlnego przygotowania. Dlatego
warto rozmawiac z lekarzem prowadza-
cym o mozliwosci jej wprowadzenia.
Do rozpoczecia leczenia podskdrnego
w domu réwniez nalezy sie odpowied-
nio przygotowac.

Przed wprowadzeniem tej formy apli-
kacji immunoglobulin, rodzic lub pa-
cjent musza przejs¢ szkolenie i zdoby¢
umiejetnosci w zakresie wykonywania
zabiegu w sposob bezpieczny i zgod-
ny z procedurami. Dotyczy to réwniez
terapii metoda rapid push, czyli poda-
wania gammaglobulin,,z reki”, z pomi-
nieciem pompy, ktorg, mam nadzieje,
zaczniemy w niedtugim czasie stoso-
wac w naszym kraju.

*Pielegniarka immunologiczna z Cen-
trum Zdrowia Dziecka w Warszawie



Szczepienia u osob z PNO

Szczepionka nazywa sie preparat biologiczny, zawierajacy antygen (antygeny) drobnoustrojow, ktory po podaniu powoduje swoiste pobudzenie
prawidtowego rodzaju odpowiedzi immunologicznej, chroniacej przed zakazeniem danym mikroorganizmem, z zachowaniem bezpieczeristwa
w podawaniu. Tyle méwi teoria. Jak szczepienia maja sie do PNO?

Matgorzata tukasiewicz
malgorzata.lukasiewicz@immunoprotect.pl

Poczawszy od lat 50-tych, szczepienia s3
stosowane w celu zapobiegania wielu
chorobom  zakaznym wieku dzieciece-
qo, takim jak odra, polio, Swinka itp. Po
podaniu szczepionki — wprowadzeniu
do krwiobiegu Sladowych ilosci wrogich
(cho¢ unieszkodliwionych) mikroorgani-
zm6w lub tylko ich fragmentow - uktad
odpornosciowy, czyli ztozona sie¢ na-
rzad6w, tkanek, komorek i substancji
biatkowych, odpowiada na inaktywo-
wane (niezyjace) badZ atenuowane
(ostabione) drobnoustroje zawarte w
szczepionce, zego koricowym efektem
jest nabycie odpomosci na infekcje wy-
wofywane przez te zarazki. Szczepienie
w pewnym sensie nasladuje naturalne
zakazenie organizmu, ale bez wywoty-
wania niebezpiecznych objawéw choro-
bowych. Dzieki szczepieniom organizm
jest przygotowany do walki z drobno-
ustrojami - zawartymi w  szczepionce
przy ponownym zetknieciu Sie z nimi w
przyszosci, gdyz prowokujac odpowied?
immunologiczng  organizmu, uczymy
nasz ukfad odpornosciowy rozpoznawac
wrogow i z miejsca ich eliminowac. Taka
pamie¢ immunologiczna — powstata w
zZnacznie bezpieczniejszy sposéb niz po
przechorowaniu danej infekcji — moze
trwac przez cate zycie (jak np. odpornosc
na polio), ale moze tez wygasnac po
kilku latach, wszystko zalezy od rodzaju
zarazka, przed ktérym sie bronimy. Dla-
tego niektdre szczepienia, np. przeciwko
tezcowi, btonicy i krztuscowi, trzeba po-
wiarzac kilka razy w ciggu zycia, 0 czym
najczesciej nie pamietamy. Seria szcze-
piert obowiazkowych zaczyna sie zaraz
po porodzie, a ich kalendarz liczy sobie
wiele pozydji.

Uktad odpornosciowy chorych na
PNO

Uszkodzenie uktadu odpornosci moze
wigzac sie z zaburzeniami rozpozna-
wania antygendw, przechowywania
informacji o wezedniejszych infekcjach,

a takze bezposrednio z trudnosciami w
zwalczaniu zakazenia. Gdy jeden, kilka
lub wszystkie etapy odpowiedzi na za-
kazenie s3 nieprawidtowe, pojawiaja sie
problemy. . .

U pagjentéw z PNO osfabiony ukfad
odpornosciowy (immunologiczny) nie
zawsze jest w stanie prawidtowo od-
powiedzie¢ na drobnoustroje zawarte
w szczepionce. O ile pewne szczepionki
moga stanowic dla nich zagrozenie, inne
53 bardzo pomocne w zapobieganiu za-
kazeniom. To, ktdra szczepionka moze by¢
korzystna, a ktdra jest niebezpieczna dla
pacjenta, zalezy od rodzaju zespotu PN,
na kt6ry cierpi, od rodzaju prowadzonego
leczenia oraz od typu szczepienia.

Podstawowe zasady

Szczepienia przeciw powszechnie wyste-
pujacym chorobom zakaznym powinny
by¢ szeroko zalecane, gdyz odpowied-
nio podane sg absolutnie bezpieczne i
zmniejszaja ryzyko zachorowania 0s6b z
defektami odpornosci. Wazne, aby wska-
zania do szczepien 0s6b chorych na PNO
zawsze rozwazac indywidualnie. Zarow-
no dziedi, jak i dorosli z PNO, nie zawsze
53 w stanie prawidtowo odpowiedziec na
drobnoustroje zawarte w szczepionce.
Choremu dziecku mozna pomdc, stosu-
jac odpowiednie leczenie i szczepionki
podawane nawet w szerszym zakresie,
7 dotozeniem szczepienia np. przeciwko
pneumokokom i meningokokom.

U dzieci z lekkimi zespotami PNO istnie-
je mozliwos¢ podawania szczepionek
zawierajacych niezywe drobnoustroje.
Natomiast dzieci, ktére maja diezkie
zaburzenia  odpornosci, obejmowane
53 profilaktyka bierng - dostaja one do-
2ylnie przeciwciata. Chorzy leczeni do-
Zylnymi- immunoglobulinami- wykazuja
nizszq skutecznosc szczepien, az do braku
skutecznosci wigcznie. Wynika to z inak-
tywujacej roli przeciwciat zawartych w
preparatach immunoglobulin. Dotyczy to
szczeqinie szczepionek, takich jak szcze-
pionki przeciw odrze i ospie wietrznej,
natomiast dozylna terapia immunoglo-
bulinami generalnie nie przeszkadza w

Foto: Matqorzata tukasiewicz ‘

przypadku szczepionek inaktywowanych
(przeciwko tezcowi, btonicy, WZW-B i
in.). W zwigzku z tym ochrona przed cho-
robq trwa krétko, do okoto 10 tygodni, a
wiec terapie te trzeba powtarzac.

Najwazniejsze informacje

Nie wykonuje sie szczepieri zywymi i
zabitymi szczepionkami w ostrych sta-
nach chorobowych i/lub przy zaostrzeniu
przewlektego  procesu  choroboweqo.
Szczepienia powinny by¢ odroczone do

Wazne, aby wskazania do
szczepien o0sob chorych na
PNO zawsze rozwaza¢ indywi-
dualnie

momentu ustapienia ostrych objawéw
chorobowych, a w chorobach przewle-
ktych niezwtocznie podjete w okresie
stabilizacji przewlektego procesu choro-
bowego.

Zawsze nalezy pamietac o szczepieniach
zdrowych 0s6b pozostajacych w bezpo-
Srednim kontakcie z osobami z obnizong
odpomoscia, gdyz dzieki temu tworzy
sie tzw. odpornosc Srodowiskowa. Nie-
ktre dzieci z uposledzong odpornoscia,
zalezng od komérek B, nie s3 w stanie
odpowiedziec na szczepionke wytworze-
niem przeciwciat, ale istnieje hipotetycz-
na mozliwos¢ skutecznosc szczepionki
przeciwko grypie u pacjentow z niedobo-

rami zwigzanymi z brakiem limfocytow B
(m.in. agammaglobulinemia Brutona).
Dzieciom 7 najciezszymi  przypadkami
PNO, np. ztozonym niedoborem odpor-
nosci (SCID), szczepionek nie podaje sie
- nie odpowiedzg one na zadng ze szcze-
pionek zwiekszeniem odpornosdi, a z ko-
lei szczepionki zawierajace zywe bakterie
lub wirusy s3 dla tych dzieci bardzo nie-
bezpieczne. Natomiast dzieci z defektami
dotyczacymi innych elementéw uktadu
odpornoscioweqo, jak np. przewlekfa
choroba ziarniniakowa (CGD), prawidto-
wo odpowiadaja na szczepienia i moga
by¢ szczepione (poza szczepionk BCG).
Kontakt chorego na PNO z dzieckiem
szczepionym  2ywa  szczepionk3  polio
(ok. 6 rok zycia) jest niebezpieczny, gdyz
istnieje u niego ryzyko rozwoju ostrych
porazer  wiotkich  (vaccine-associated
paralytic poliomyelitis - VAPP). Cztonko-
wie rodzin i opiekunowie dzieci z PNO
réwniez nie powinni otrzymywac doust-
nej szczepionki przeciw polio, a realizacja
szczepien zalecanych powinna odbywac
sie po konsultacji z lekarzem.

Pacjenci z PNO powinni takze unika¢
kontaktu z osobami wifasnie zaszcze-
pionymi z uzyciem zywych szczepionek.
W odr6znieniu od szczepionek zywych,
ktére moga powodowac u os6b chorych
na PNO niepozadane odczyny poszcze-
piennie, zabite (inaktywowane) nie
stanowig dla nich ryzyka. W przypadku
niektorych szczepien istnieje alterna-
tywa — zamiana szczepionki Zywej na
zabita, np. zywa doustng szczepionke
przeciwko polio OPY mozna zamieni¢
na inaktywowang IPV.

Pacjenci z PNO planujacy wyjazdy za-
graniczne powinni szczegélnie doktad-
nie rozwazy¢ kierunki swoich podrozy.
W zwigzku z brakiem pewnosdi, co do
skutecznosci zadziatania u nich szcze-
pien dodatkowych przeciwko réznorod-
nym chorobom egzotycznym, zalecane
jest, aby unikali oni szczegdlnie tych
obszaréw Swiata, w ktdrych sa potwier-
dzone aktywne ich ogniska (nie zaleca
sie np. ich szczepienia przeciwko z0tte]
goraczce).



PO STRONIE SZPITALA

Sytuacja na pewno ulegta poprawie

0 sukcesach i wyzwaniach Kliniki Pneumonologii, Alergologii Dzieciecej i Inmunologii Klinicznej w Szpitalu Klinicznym im. Karola Jonschera w
Poznaniu z jej kierowniczka, prof. dr hab. med. Anna Breborowicz, rozmawia Wojtek Jatoszynski

Wojtek Jatoszyriski

wojcech.jaloszynski@immunoprotect.pl

Kiedy po raz pierwszy spotkata sie
Pani z czyms takim jak Pierwotne
Niedobory Odpornosci? Jak wtedy
wygladato leczenie?

0d poczatku mojej pracy zawodowej spo-
tykatam wielu pacjentéw z nawracajacymi
lub ciezkimi zakazeniami. Wsréd réznych
przyczyn zachorowan zawsze bralismy pod
uwage zaburzenia w funkgonowaniu ukfa-
du odpornosciowego (pierwotne lub wtdr-
ne), cho¢ przyznaje, ze rzadziej niz teraz.
Mniejsza swiadomos¢ problemu oraz do-
stepnos¢ wylacznie podstawowych badan
diagnostycznych miaty wptyw na mniejsza
niz dzis rozpoznawalnos¢ zaburzen. Na-
tomiast narasta problem dzieci z czgstymi
infekcjami i podejrzeniem zaburzert od-
pornosci, u ktérych wyniki podstawowych
testow immunologicznych sa prawidtowe.
Wigkszos¢ 7 nich to dzieci objete opieka
kolektywn, a takze najmtodsi, kt6rych
starsze rodzenstwo rozpoczyna edukacje
przedszkolna. Nie potrafig precyzyjnie okre-
lic kiedy po raz pierwszy zetknetam sie z
pacjentem z PNO. Prawdopodobnie byt to
koniec lat 80. Dziecko w wieku niemowle-
cym, z obciazonym wywiadem rodzinnym
i 0sobniczym, zostato do nas skierowane w
celu leczenia substytucyjnego, co wowczas
zdarzato sie wyjatkowo. Potem byly nasze
podejrzenia i weryfikaga rozpoznai w
osrodku wyzszego stopnia referencji czyli
w oddziale (teraz juz Klinice) Immunologii
Instytutu Pomnik CZD. Zasadnicze kierunki
leczenia, realizowane na poziomie naszej
Kliniki, byty podobne do aktualnie zaleca-
nych tj. leczenie substytucyjne preparatami
gammaglobulin, ale tylko drogg dozylng,

profilaktyka zakazeri i ich intensywne le-
czenie. Decyzje o innych metodach leczenia
(np. przeszczep szpiku) pozostawaty i nadal
pozostaja w kompetencjach osrodkéw naj-
WyZszeqo stopnia referencji.

Jak dzisiaj wyglada sytuacja w po-
réwnaniu do minionych lat?

Mamy pod opieka wiekszg liczbe chorych
2 PNO i wigkszos¢ 7 nich ma wielonarza-
dowg manifestacje choroby. Leczenie musi
mie¢ charakter kompleksowy. Oprocz le-
(zenia substytucyjnego preparatami gam-
maglobulin - prowadzimy - farmakoterapie
adekwatng do stanu mikrobiologicznego
pacjentw i potencjalnych zagrozen. Mo-
nitorujemy  szczegétowo rozne wspotist-
niejace problemy zdrowotne. W naszym
zespole pracuje specjalista w dziedzinie
immunologii klinicznej — pani dr hab. A.
Szczawiniska-Poptonyk, kidra nadzoruje
ten obszar dziafalnosci Kliniki. Nadal $cisle
wsp6tpracujemy 7 Klinika Immunologii In-
stytutu Pomnik CZD, w ktdrej weryfikujemy
rozpoznania i z ktéra konsultujemy trudne
przypadki.

Dysponujemy wigksza baza tozkowg (dwa
oddziaty — dla dzieci miodszych i star-
szych), ale tez mamy znacznie wigcej za-
dan. To, co rézni nas od innych osrodkéw
spedjalistycznych to fakt, ze profil immuno-
logiczny jest jednym ztrzech glownych kie-
runkow zainteresowan Kliniki. Réwnocze-
$nie zajmujemy sie diagnostyka i leczeniem
dzieci z chorobami ukfadu oddechowego i
chorobami alergicznymi.

Jaka jest rola lekarzy rodzinnych w
diagnozowaniu PNO?

Lekarze rodzinni petnig wazng role w iden-
tyfikadji dziedi ryzyka — przeciez to do nich
2qfaszane s3 dzieci z pierwszymi dolegli-
wosciami. Znaja tez rodzinne obciaZenia
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Dysponujemy duzq bazq
tézkowq, ale zadari nam nie
brakuje — méwi prof. Brebo-
rowicz

pacjentéw zy ich problemy zdrowotne z
okresu noworodkowego. W oparciu o te in-
formacje - liczbe zachorowan, ich ciezkosc,
odpowiedZ na leczenie - mozna wysuna¢
pierwsze podejrzenie. Niestety mozliwosci
diagnostyki laboratoryjnej s3 ograniczone,
ale nawet najbardziej podstawowe badania
moga by¢ przydatne.

Aktualny system organizacyjny opieki w
naszym regionie nie stwarza mozliwosci
konsultacji immunologicznych w warun-
kach ambulatoryjnej opieki specjalistycznej.
Dlatego czes¢ chorych jest kierowanych
do innych poradni, . alergologicznej czy
pulmonologicznej, a pozostali do szpitala.
Bardzo rzadko rozpoznanie PNO jest stawia-
ne w czasie hospitalizadji z innego powodu,
a wigc w tym zakresie sytuacja na pewno
ulegta poprawie.

Z jakimi problemami musi mierzyc
sie klinikaimmunologii?

Dla nas problemem jest duzy naptyw pa-
¢jentéw z chorobami odpowiadajacymi
wszystkim profilom Kliniki przy stosunkowo
nielicznym zespole lekarskim, a w nim tylko
jednym specjaliscie z zakresu immunologii.
Na szczescie pracujemy w zespole wielo-
speqjalistycznym alergologéw, specjalistow
chordb ptuc, pediatrow. Bardzo pomagaja
nam lekarze odbywajacy u nas szkolenie
specjalistyczne i wyszkolony personel piele-
gniarski. Korzystamy z konsultacji specjali-
stow z innych Klinik szpitala; bez ich pomo-
¢y nie bylibysmy w stanie rozwigza¢ wielu
probleméw. Jednak potrzeby pacjentow s
ciagle wieksze niz nasze mozliwosi.

Mamy niestety trudne warunki lokalowe,
przede wszystkim  bardzo ograniczone
mozliwosc izoladji, brak zaplecza ambula-
toryjnego.

Czy jest co$, co mozna nazwac suk-
cesem, jesli chodzi o immunologie
kliniczng w Szpitalu Klinicznym nr 5
w Poznaniu?

Moze nie da sig tego nazywac sukcesem,
ale na pewno na podkreslenie zastuguje
fake, ze z trudem udato nam sie przed laty,
7 duzym zaangazowaniem poprzedniego
kierownika kliniki, pana prof. J. Alkiewicza i
dzieki przychylnosci wiadz uczelnii szpitala
wygospodarowac przestrzeri dla tej trudnej
i coraz liczniejszej grupy chorych. W sytuacji
juz wezesniej istniejacych profili kliniki byto
to podjecie sie kolejnego duzego wyzwa-
nia.

(zego mozna zyczy¢ Pani oraz Klinice
Immunologii?

Wytrwania w tych trudnych warunkach,
wiekszego zainteresowania lekarzy spe-
(jalizacja  zakresu immunologii oraz moz-
liwosci- stworzenia opieki ambulatoryjnej
pod warunkiem zmiany jej finansowania.

0DDZIAt PNEUMONOLOGICZNY, ALERGOLOGICZNY, IMMUNOLOGII KLINICZNEJ, PEDIATRYCZNY

W LICZBACH

Liczba tozek na oddziale: 45

Liczba pacjentow z PNO: od 15 do 20 pacjentéw na leczeniu substytucyjnym, w tym 3 na le-
czeniu podskornym.
Przeszczepy szpiku: w spejalistycznych klinikach w Poznaniu, Krakowie, Wroctawiu :

Diagnostyka genetyczna na miejscu: zespot di George®a, ataksja-teleangiktazja, zespot aso- MM
Gaqji CHARGE o

W poznariskim
¢ szpitaluna
miejscu pro-

. wadzona jest
diagnostyka
genetyczna
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Belgijska organizacja z polskim

akcentem

W Belgii bardzo preznie dziata narodowa
organizacja pacjentéw z PNO o nazwie
Belgian Organisation for Patients with
Immunodeficiencies — w skrdcie BOPPI.
Organizujg spotkania dla pacjentéw i ich
rodzin, wydaja materiaty edukacyjne oraz
prowadza dziafania zwiekszajace $wia-
domos¢ wsréd spoteczenistwa. Maja tez

na swoim koncie sukcesy w rozmowach .

7 belgijskimi wadzami.
W kwietniu  tradycyjnie odbywa sie

Foto: ipopi.org

BOPPI rowniez organizuje spotkania dla pacjentow i ich rodzin

0 niedoborach odpornosci
w Parlamencie Europejsklm

W grudniu 2014 roku w Parlamencie
Europejskim w Brukseli odbyto sie spo-
tkanie poswiecone tematyce PNO. 7
ramienia IPOPI uczestniczyt w nim m.in.
Adrian Gérecki, prezes stowarzyszenia
Immunoprotect. Poza reprezentanta-
mi pacjentéw na obradach zjawili sie
réwniez immunolodzy, przedstawiciele
przemystu farmaceutycznego, Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO) oraz dzien-
nikarze. 7 ramienia PE wypowiadali si¢
europostowie (ristian Busoi z Rumunii
oraz Bolestaw Piecha z Polski.

Na spotkaniu byta mowa gtdwnie o pro-
blemach, z jakimi borykaja sie pacjenci
w krajach Unii. Sporo miejsca poswie-
cono dostepowi do leczenia — méwiono

m.in. o polskich programach lekowych
czy kwestii braku terapii podskémej w
batkariskich krajach Unii Europejskiej. DIa
przyktadu — dorosli pacjenc w Rumunii
maja dostep po leczenia (jedynie dozyl-
nego) tylko do potowy roku, bo wtedy
mniej wiecej koriczg sie rzadowe Srodki

na leczenie. Celem IPOPI byto takze za- &
zngjomienie  obecnych  przedstawicieli &

komisji zdrowia PE z tematem niedobo-
réw odpomosci w ogdle (obaj postowie
53 z wyksztatcenia lekarzami). Obecny
na miejscu paryski immunolog dr Nizar
Mahlaoui zaprezentowat europarlamen-
tarzystom temat PNO.

Przedstawiciele ~ europarlamentu  za-
pewniali o swoim poparciu dla staran

KOORDYNATORZY REGIONALNI

woj. kujawsko - pomorskie
Fwa Kapusciriska
ewa.kapuscinska@immunoprotect pl
tel +48501 170624

woj. pomorskie

Fwa Kapusciriska
ewa.kapuscinska@immunoprotect pl
tel +48501 170624

woj. wielkopolskie

Wojciech Jatoszyriski
wojciech.jaloszynski@immunoprotect.pl
tel +48785 960431

woj. zachodniopomorskie
Adrian Juszkiewicz

adrian juszkiewicz@immunoprotect.pl
tel. 448505922 306

woj. Slaskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl
tel + 48731083308

woj. matopolskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl
tel + 4873103308

ich dzien dla rodzin z PNO. Co ciekawe,
przewodniczaca organizacji, Edith Kla-
pwijk — slawistka, ktéra mowi po polsku.
Spotkalimy ja podczas ubiegtorocznej
konferengji w Pradze. Jeste$my przeko-
nani, ze otwiera to nowe perspektywy
dla wspdtpracy naszego stowarzyszenia
7 belgijskimi pacjentami — bedziemy sta-
rali sie zorganizowa¢ wspdlne spotkanie
obu organizadji.

RED

Uczestnicy spotkania reprezentujqcy pacjentow

pacjentéw i zadeklarowali pomoc w
sytuacji, w ktorej trzeba bytoby podjac
skuteczng interwencje w kidryms z
krajow. Niedobory odpornosc zostang

woj. todzkie

Zuzanna Kwiatkowska

2uzanna kwiatkowska@immunoprotect.pl
tel. +48725256 258

woj. warminsko-mazurskie

Jacek Pietrusiniski-Wesotowski
jpw@immunoprotect.pl

tel. +48515454 555

woj. dolnoslaskie

Matgorzata tukasiewicz
malqorzata.ukasiewicz@immunoprotect.pl
tel. + 48693 244812

réwniez uwzglednione w pracach do-
tyczacych unijnych requlagi na temat
chordb rzadkich.

RED

woj. lubuskie

Matgorzata tukasiewicz
malqorzata.lukasiewicz@immunoprotect.pl
tel +48693 244812

PSYCHOLOG

Bernadeta Prandzioch
b.prandzioch@immunoprotect.pl
Dyzury telefoniczne w Srody

w godz. 17.00- 19.00

tel. +48791567916



