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WPROWADZENIE

Rok 2015 byt dla Stowarzyszenia ,Immunoprotect” przetomowy. Nie tylko dlatego, ze po
dtugoletnich staraniach wszedt w zycie program lekowy dla dorostych. Dziatania
Lmmunoprotectu” zaczety zyskiwa¢ wymiar miedzynarodowy - stworzone przez nas
filmy zostaty przettumaczone na inne jezyki, mieliSmy okazje szkoli¢ lideréw organizacji
pacjenckich z Europy Srodkowej, a prezes Stowarzyszenia, Adrian Gérecki, rozpoczat
swojg aktywnos¢ jako cztonek zarzgdu IPOPI.

W listopadzie ubiegtego roku uptyneta kadencja dotychczasowego zarzadu
Stowarzyszenia, a Walne Zebranie Cztonkéw wybrato na trzyletnig kadencje nowe
wtadze ,Immunoprotectu”. To dobry moment, by podsumowac dziatalno$¢ w ostatnich
latach.
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IMMUNOPROTECT: PODSUMOWANIE DZIALALNOSCI 2012-2015

Petnometrazowy film dokumentalny , To moze by¢ Twoja historia”

Jako pierwsi na Swiecie
wyprodukowalismy dokument
o pierwotnych niedoborach

odpornosci. Pokazujemy go na naszych
spotkaniach z pacjentami, jest on
rowniez  dostepny w internecie.
PrzygotowaliSmy rowniez skrécong, 25-
My advice is to stay calm because it always helps, minutowa wersje na potrzeby
kongreséw i konferencji - ogladac jg mogli uczestnicy kilku duzych wydarzen w 2014
oraz 2015r., m.in. Il Wroctawskiej Konferencji Ogolnopediatrycznej. Co wiecej, film jest
wykorzystywany na uczelniach medycznych jako materiat edukacyjny dla studentéw
m.in. Slaskiego Uniwersytetu Medycznego oraz Collegium Medicum UJ, co
bezposrednio przektada sie na znajomosc tematyki PNO wsrdd przysztych lekarzy. Film
zostat wyprodukowany w dwoch wersjach jezykowych: polskiej i angielskiej. Dla
organizacji pacjenckiej z Portugalii przygotowaliSmy wersje portugalska, a w trakcie
realizacji jest ttumaczenie na jezyk stowacki.

Historie pacjentéw z pierwotnymi niedoborami odpornosci

Gdy latem 2013  nagrywalismy
w Warszawie historie pieciu pacjentéw
z PNO, nie sadziliSmy, ze stang sie one
' naszym flagowym materiatem
edukacyjnym. Dzieki profesjonalnemu
wykonaniu i ciekawej tresci zyskaty one
Sipalyplicizinety strednincuche duzg popularnos¢ wsréd pacjentéw

ZStyjitantiitakddes M i 0s6b szukajacych diagnozy - w sumie

zobaczyto je blisko 10 tysiecy osdb. Przedstawione w filmach historie sprawity, ze wiele
0sOb poczuto, ze nie tylko oni borykajg sie z takimi problemami oraz ze mogg je
przezwyciezy¢. Projekt spotkat sie réwniez z miedzynarodowym uznaniem - powstato
juz 8 wersji jezykowych filméw zlektorem (angielska, francuska, hiszpanska,
portugalska, rosyjska, czeska, arabska iperska) oraz wersja niemiecka z napisami.
Obecnie trwajg starania, by do listy dotgczyty m.in. jezyki krajéw batkanskich.
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Sie¢ koordynatoréw regionalnych

Na poczatku 2012 Stowarzyszenie
liczyto ok. 30 cztonkoéw, w wiekszosci
nieaktywnych. Dzi§ mozemy pochwali¢
sie liczbg ponad 100 cztonkdéw i - co
najwazniejsze - grupa 20
zaangazowanych wolontariuszy,
przede wszystkim pacjentéw, co jest
unikatem na skale Swiatowg. Czes¢
znich  petni  role regionalnych

przedstawicieli Stowarzyszenia
w swoich wojewodztwach. Co unikalne w skali Swiatowej, sg to gtéwnie pacjenci.
W tym gronie regularnie spotkamy sie, by konsultowac biezace dziatania i planowac
dtugoterminowe strategie. Dla koordynatoréw regionalnych sg réwniez organizowane
szkolenia, podczas ktérych mogg podnies¢ swoje kompetencje z zakresu m.in.
umiejetnosci miekkich, komunikacji, wystgpien publicznych, sztuki autoprezentacji, ale
tez z zagadnien zwigzanych z produkcjg preparatéw immunoglobulin czy pomoca
socjalng. Koordynatorzy petnig role pierwszego kontaktu dla pacjentéw z regionu,
odpowiadajg za relacje z lekarzami oraz dystrybucje materiatéw edukacyjnych.

Magazyn pacjencki ,,Immunoplus”

— — — Stworzony od podstaw kwartalnik dla pacjentéw
Jak radzi¢ sobie Czy powinni$my sie Szﬁtaminmyim.vl(aruia . . . . L, .

S z pierwotnymi niedoborami odpornosci
L mmunoplus” jest pierwszym takim
wydawnictwem na Swiecie. Redakcja sktada
gtéwnie z pacjentéw oraz rodzicéw oséb chorych.

~Lzyzycie | Wspotpracujemy  réwniez  zimmunologami,
2 PNO musi

byé krétsze? lekarzami innych specjalnosci oraz z psychologiem.

Redakcja pod okiem profesjonalnych dziennikarzy
tworzy teksty na tematy zwigzane z PNO,
dotyczace m.in. codziennego zycia, kwestii
psychologicznych, leczenia i bezpieczenstwa lekow,

dostepu do leczenia oraz samego Stowarzyszenia.
Magazyn dostepny jest bezptatnie na wszystkich
oddziatach leczacych PNO w Polsce, na naszej
stronie  internetowej oraz = w prenumeracie
wysytkowej. Naktad: 1 000 egzemplarzy.
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PNO - przewodnik dla pacjentéw i ich rodzin

Jako pierwsi na Swiecie przettumaczyliSmy wydany przez amerykanskg Immune
Deficiency Foundation (IDF) kompleksowy poradnik o pierwotnych niedoborach
odpornosci. Zawiera on opisy wszystkich najpopularniejszych choréb z grupy PNO oraz
wiele konkretnych wskazéwek dotyczacych zycia codziennego z PNO. W rok po wydaniu
ksigzki, ze wzgledu na jej duza popularnosé, konieczne byto dodrukowanie kolejnych
500 sztuk ksigzki, co w sumie ztozyto sie na 1,5-tysieczny naktad.

Nagroda im. Luciano Vassaliego dla Adriana Géreckiego

W uznaniu zastug dla spotecznosci

pacjentéw z PNO prezes
: Stowarzyszenia,  Adrian  Gérecki,
@ 7 otrzymat w 2014r. nagrode im. Luciano

(POPI

e przyznawane co dwa lata osobie, ktéra
w spos6éb wybitny wplywa na
poprawe sytuacji pacjentéw z PNO
w swoim kraju i na Swiecie.
W plebiscycie gtosujg przedstawiciele
organizacji pacjenckich z catego Swiata.
W tym samym roku Adrian Gérecki zostat réwniez wybrany na czteroletnig kadencje w
zarzadzie International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies
(IPOPI).

Vassaliego. To  wyrdznienie  jest

B e Luciano Vassalli

Program lekowy dla dorostych

Zakres dziatalnosSci Stowarzyszenia od jego poczatkdéw w 2007r. obejmowat takze walke
o dostep do leczenia dla pacjentéw z PNO. Gtownym celem byto zapewnienie
pacjentom dorostym mozliwosci stosowania terapii domowej preparatami przeciwciat.
W ciggu kilku lat wystosowaliSmy dziesigtki pism i apeli, spotykalismy sie
z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia oraz NFZ, nagraliSmy wideoapel i zbieraliSmy
podpisy pod petycjg do witadz, zainteresowaliSmy sprawg ogodlnopolskie media (m.in.
TVP, Polsat czy Gazete Wyborczg). Finalnie, dzieki wsparciu catego srodowiska, udato sie
w 2015 r. wprowadzi¢ program leczenia pierwotnych niedoboréw odpornosci dla
dorostych pacjentéw.

Koordynacja projektu Jeffrey Modell Foundation w Polsce

W latach 2011-2014 koordynowaliSmy projekt rozwoju diagnostyki genetycznej
w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym w Krakowie, ktéry zaowocowat grupg ponad 80
zdiagnozowanych pacjentéw z niedoborami odpornosci. W sumie przekazaliSmy
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krakowskiemu os$rodkowi darowizne w wysokosci 150 000z, za ktorg zakupiono
niezbedny sprzet laboratoryjny i odczynniki do badan.

Biezgce wsparcie pacjentéw i pomoc formalna

Nasza biezgca dziatalnosc to przede wszystkim szeroko rozumiane wsparcie pacjentow.
Pomagamy w znalezieniu odpowiedniego osrodka leczagcego PNO, kierujemy osoby
poszukujgce  diagnozy, wudzielamy kompleksowych informacji nowo
zdiagnozowanym pacjentom i ich rodzinom. Pacjentéw wspieramy tez, gdy odwracajg
sie od nich szpitale czy przedstawiciele wtadz. InterweniowaliSmy m.in. gdy w 2013r.
dorostym pacjentom w Krakowie odmdwiono leczenia podskérnego. Udato sie nam, przy
wsparciu medidéw, zapewni¢ pacjentom leczenie w ramach kontynuacji programu dla
dzieci w szpitalu na krakowskim Prokocimiu. Rozwigzalismy tez problemy, jakie pojawity
sie zaraz po wejsciu w zycie programu lekowego dla dorostych. Z krytyczng sytuacjag
spotkaliSmy sie w todzi, gdzie pacjentom odmowiono leczenia na okres kwalifikacji do
programu (kilka miesiecy). Dzieki btyskawicznej wysytce informacji do mediéw
i Scistej wspétpracy z pacjentami udato sie zazegnac kryzys. Kilka razy w tygodniu
odbieramy telefony dotyczgce pomocy socjalnej - konsultujemy wnioski, udzielamy
niezbednych informacji. Kilkukrotnie tworzyliSmy pisma odwotawcze do wyzszych
instancji ZUS, prowadziliSmy takze sprawe pacjentki przeciwko ZUS w biatostockim
Wojewddzkim Sadzie Administracyjnym. JesteSmy do dyspozycji pacjentéw kazdego
dnia - rozmawiamy z pacjentami przez telefon, odpowiadamy na maile, kontaktujemy
sie poprzez portale spotecznoSciowe. Wspieramy informacja, dobrym stowem,
doswiadczeniem. Nasza pomoc jest dostepna dla wszystkich - nie pobieramy z tego
tytutu zadnych optat, nie wymagamy cztonkostwa w Stowarzyszeniu.

Spotkania z pacjentami

Na przestrzeni ostatnich kilku lat
odbyliSmy ponad 30 bezposrednich
spotkan z pacjentami w catej Polsce.
Byty to zaréwno spotkania
organizowane przez Stowarzyszenie,
jak i wspotorganizowane w ramach
kampanii ,Postaw na odpornos¢ -
zacznij od diagnozy”. OdwiedziliSmy
iy m.in. Warszawe, Krakéw, Lublin, £6dz,
2 148 Szczecin, Gdansk, Bydgoszcz, Biatystok
i Wroctaw. Nasi przedstawiciele moéwili o pomocy socjalnej, kwestiach
psychologicznych i dziatalnosci Stowarzyszenia, a takze dzielili sie swoimi

doswiadczeniami. Zaproszeni eksperci - lekarze opowiadali o niedoborach odpornosci,
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ale tez o chorobach im towarzyszgcych. Poza prezentacjami wiele czasu spedzaliSmy
w kuluarach, odpowiadajgc na liczne pytania pacjentdw i ich rodzin.

Badania preferencji leczenia i jakosci zycia pacjentow

Na poczatku 2015r. przeprowadziliSmy badania preferencji leczenia oraz jakosci zycia
pacjentow z PNO i ich rodzicéw. Jako pierwsi na Swiecie zapytaliSmy o jakos¢ zycia
nie tylko dorostych pacjentéw, ale takze rodzicéw niepeinoletnich dzieci. Na
podstawie 46 ankiet pacjentow dorostych i 36 kwestionariuszy rodzicow stworzyliSmy
obraz preferencji i potrzeb pacjentow oraz ich rodzin. Dzieki temu mozemy lepiej
dostosowac nasze dziatania do wymagan srodowiska, a lekarze zyskali niezbedng wiedze
do prowadzenia terapii zgodnie z potrzebami pacjenta. Poster z wynikami badan miat
swoja premiere na International Primary Immunodeficiency Congress (IPIC)
w Budapeszcie jesienig 2015r., gdzie znalazt sie wsrod wyselekcjonowanych przez
komitet medyczny prac. W planach mamy publikacje w czasopiSmie naukowym.
Koordynatorem projektu byta psycholog Bernadeta Prandzioch.

Obecnos¢ w mediach - budowanie swiadomosci

Dbamy o to, by temat pierwotnych
niedoboréw odpornosci byt stale
obecny w mediach. Na przestrzeni
ostatnich trzech lat organizowaliSmy
konferencje prasowe oraz
wysytaliSmy informacje prasowe do
mediéow. W  2014r. konferencja
prasowg podsumowaliSmy projekt
wsparcia  diagnostyki  genetycznej
w krakowskim Uniwersyteckim Szpitalu

Dzieciecym. Nasi przedstawiciele byli na przestrzeni ostatnich lat obecni m.in. w TVP1,
TVP2, TVP Info, TVP Regionalna, Polsat, Polsat News, TVN, TVN24, a takie w
Gazecie Wyborczej, Fakcie, Dzienniku Polskim, Gazecie Krakowskiej oraz w Kilku
stacjach radiowych. Staramy sie, by reprezentowali nas rézni pacjenci, ktérzy mogg
opowiedzie¢ o zyciu z PNO 1z wiasnej, indywidualnej perspektywy. Dlatego
reprezentowali nas juz m.in. Adrian Gorecki, Wojciech Jatoszynski, Albert Tylzanowski,
Aleksander Zalik, Michat Pietrzak czy Zuzanna Kwiatkowska.

Broszury edukacyjne IPOPI

PrzettumaczyliSmy niemal wszystkie broszury edukacyjne wydane przez IPOPI. Sg one
poswiecone zarowno kwestiom zwigzanym z zyciem codziennym pacjentéw (np.
,Poradnik dla szkét”) jak tez w przystepny sposdb ttumaczg konkretne zagadnienia
medyczne (np. ,PNO a zaburzenia zotgdkowo jelitowe”). W sumie wydaliSmy 13
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broszur, kazdg w naktadzie 1000 egzemplarzy. S3 one dostepne na wszystkich
oddziatach leczagcych PNO w Polsce.

Komunikacja z pacjentami - social media, newsletter i AdWords

Jednym z naszych kluczowych zadan jest edukowanie i informowanie pacjentéw z PNO.
W tym celu stosujemy catg game narzedzi. Poza tradycyjnymi wysytkami pocztowymi
(regularnie wysytamy cztonkom materiaty edukacyjne), do komunikacji uzywamy tez
profesjonalnych newsletteréw a takze fanpage’a na Facebooku. Od ponad 5 lat dziata
nasza strona internetowa (www.immunoprotect.pl), jednakze planujemy jej odSwiezenie
i dostosowanie do urzadzenn mobilnych. Na stronie znajdujg sie wszystkie nasze
materiaty edukacyjne, linki do produkcji wideo, mapa osrodkéw leczacych PNO oraz
kontakty do koordynatoréw regionalnych. W bazie mailingowej mamy ponad 200
adresow pacjentdéw i ich bliskich. Docelowo chcemy jg rozszerzy¢ o wszystkich lekarzy-
immunologéw w kraju. Na Facebooku nasz fanpage lubi niemal 400 oséb, zas strona
internetowa notuje kilkanascie tysiecy odwiedzin miesiecznie.

Przez kilka miesiecy prowadziliSmy réwniez kampanie AdWords, dzieki ktorej osoby
szukajgce diagnozy (wpisujgce w wyszukiwarke hasta zwigzane z niedoborami
odpornosci lub czestymi infekcjami) trafialy na strone internetowg Stowarzyszenia.
Staralismy sie tez odpowiednio wypozycjonowac naszg strone.

Udziat w konferencjach lekarskich i grupach eksperckich

Statystycznie kazdy lekarz pierwszego
kontaktu przynajmniej raz w zyciu
spotyka na swojej drodze pacjenta
z niedoborem odpornosci. Dlatego
pragniemy edukowaé pediatréow
i internistow tak, by byli oni
w stanie zdiagnozowaé¢ niedobér
odpornosci i skierowaé pacjenta do
specjalistycznej poradni. W tym celu
bylismy obecni na kilku konferencjach

pediatrycznych i internistycznych, m.in.
w Gdansku, w Biatymstoku iwe Wroctawiu. Na spotkania zapraszaliSmy lekarzy-
immunologow, ktory prowadzili dla uczestnikow prezentacje dotyczacg diagnostyki PNO,
a my kolportowaliSmy materiaty edukacyjne.

Prezes Stowarzyszenia, Adrian Gorecki, jest cztonkiem grupy eksperckiej ds. choréb
rzadkich, ktéra dziata przy Uczelni tazarskiego w Warszawie, gdzie wspdinie
szukamy najlepszych rozwigzan dla pacjentbw w Polsce. BraliSmy rowniez udziat
w posiedzeniu parlamentarnego zespotu ds. Chorob Rzadkich.
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Szkolenie innych organizacji pacjenckich

Dzieki zdobytemu doswiadczeniu mozemy dzi$ szkoli¢ inne organizacje pacjenckie.
Kilkukrotnie w ramach warsztatow IPOPI prezentowaliSmy nasze aktywnosci
i prowadziliSmy prezentacje dotyczgce m.in. walki o prawa pacjenta, fundraisingu czy
budowania wizerunku organizacji. Jesienig 2015r. na prosbe Jeffrey Modell Foundation
mieliSmy okazje prowadzi¢ w Budapeszcie szkolenie dla lideréw organizacji pacjentéw
z PNO z Europy Srodkowej z zakresu komunikacji z pacjentami i wspétpracy z mediami.

Wsparcie psychologiczne

W 2014 zesp6t wolontariuszy zasilita dyplomowana psycholog, Bernadeta Prandzioch.
Prowadzi ona wyktady dotyczace zagadnien psychologicznych podczas spotkan
z pacjentami, udziela konsultacji telefonicznych i mailowych, pisze regularne artykuty
psychologiczne w magazynie ,Immunoplus”. Koordynowata tez projekt badawczy
dotyczacy preferencji terapeutycznych i jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin.

Family Day w Kruszwicy

W pazdzierniku 2014 zorganizowalismy
pierwsze og6lnopolskie
weekendowe spotkanie rodzin
z PNO. Tematem przewodnim
spotkania byt sport - uczestnicy mieli
okazje wystuchac wyktadow
immunologa oraz pulmonologa na
temat aktywnosci sportowej u 0séb z
niedoborami odpornosci. Po
wyktadach  odbyly sie  warsztaty

z psychologiem. Rozegrano réwniez
turniej pitki noznej, w ktorym wzieli udziat reprezentanci pacjentéw oraz lokalna
druzyna pitkarska. Cato$¢ zakonczyta wspdlna wycieczka po miescie.






