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0 PNO na wideo

Zwigzane z pomoca socjalng i nauczaniem
indywidualnym dla 0s6b z PNO. O stresie
i problemach adaptacyjnych zwigzanych
z pierwotnymi  niedoborami odpornosci
opowiadata  psycholog ~ Stowarzyszenia,
Bernadeta Prandzioch. Filmy beda niedtugo
dostepne na stronie internetowej kampanii
oraz na kanale YouTube ,Immunoprotect”

BP

W kwietniu br. w Warszawie dwdch
przedstawicieli  stowarzyszenia  Immu-
noprotect brato udziat w nagraniach ma-
teriatow edukacyjnych dla pacjentow z
niedoborami odpomosd oraz ich rodzin,
realizowanych w ramach kampanii ,Po-
staw na odpomo$¢ — zacznij od diagnozy”.
Adrian  Gorecki, prezes  Stowarzyszenia
Immunoprotect, przyblizyt  zagadnienia

\ -'

Bernadeta Prandzioch na nagraniach filméw w Warszawie

Kolejne warsztaty
dla pacjentow

Foto: Adrian Gorecki

Spotkanie w todzi cieszyto sie duzym zainteresowaniem

przeszkoli¢ sie z przeprowadzania infuzji
podskdrnych - wszystko w zwigzku z
wprowadzanym  wiasnie - programem
lekowym dla dorostych. W dwdch
miastach — Szczecinie i Biatymstoku —
spotkania z pacjentami odbyty sie po
raz pierwszy. Oprocz tego goscilismy w
Krakowie, Poznaniu, todzi i Warszawie.
BP

Wiosng tego roku zorganizowane zostaty
kolejne warsztaty dla pacjentéw z nie-
doborami odpornosci. Przedstawiciele
stowarzyszenia Immunoprotect goscili
na wszystkich spotkaniach. Obok sesji
lekarskich odbyty sie rowniez wykfady
psychologiczne oraz prezentacje doty-
(zace dziatalnosci stowarzyszenia. Pod-
(zas warsztatéw pacjenci mieli okazje

Foto: Adrian Géreck

Nowe broszury juz dostepne online

Stowarzyszenie Immunoprotect wydato
zestaw 5 broszur edukacyjnych. W skfad
zestawu wchodza poradniki, Opieka nad
chorym po diagnozie’,,PNO a zaburze-
nia zotadkowo-jelitowe’, ,PNO a pro-
blemy z ukfadem oddechowym’,
Kiedy stosowac terapie immu-
noglobulinami?”. Szczegéinie
interesujaca  jest  broszura
Wlewy podskdrnej: praktyczny
poradnik pacjenta’, poniewaz zawiera

bogato ilustrowang instrukcje
podskomej infuzji przeciwciat.
Nowe broszury w wersji papie-
rowej beda juz wkrdtce dostepne
na oddziafach leczacych PNO w
catej Polsce. Mozna je réwniez pobrac
w wersji elektronicznej z naszej strony
internetowej. Wszystkie materiaty do-
stepne s pod adresem: immunoprotect.
pl/edukacja
AG
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Dystrybugja: kwartalnik dostepny

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




EDYTORIAL

Pracowite wakacje w stowarzyszeniu

| Wakacje
10 — whrew
pozorom
— niefatwy
dla  wielu
pacjentow
zas.  Chec
przezycia
niezapomnianej letniej przygody walczy
(zesto 7 rozsadkiem i lekarskimi zalece-
niami. Dlatego W najnowszym numerze
Immunoplusa poswiecamy wiele miejsca
zagadnieniom zwigzanym z bezpieczny-
mi wakacjami pacjenta z PNO. Zwracamy
uwage na to, co warto zrobi¢, by moc w
spokoju odpocza¢, spedzi¢ czas z rodzing
i znajomymi, a nawet spefni¢ swoje po-
dréznicze marzenia. Przypominamy tez,
€0 powinno sie znaleZ¢ w kazdym bagazu,
Zwhaszcza podczas zagranicznych wojazy.

Ostatnie miesigce uptywaja pod znakiem
wprowadzania programu leczenia PNO dla
dorostych. W dniu oddawania magazynu
do druku ok. 2/3 pacjentéw zostato juz po-
myslnie zakwalifikowanych do programu
przez komisje NFZ. Staramy sie trzymac
reke na plusie i reagowa¢ na wszystkie
nieprawidtowosci, ktére pojawiaja sie w
Zwiazku z nowa procedurg. Na szczescie
to tylko pojedyncze incydenty, w wiek-
sz05ci miejsc procedury przebiegajg bez
zaktdcen. Liczymy na to, e do korica roku
wszyscy dorosli pacjenci z PNO beda mogli
juz korzystac z zalet programu, w tym z
podskdrnego leczenia preparatami immu-
noglobulin w domu. Dziekujemy wszyst-
kim dorostym pacjentom, a takze rodzicom
dzieci zPNO, ktdrzy odpowiedzielinanasza
prosbe i wzili udziat w badaniach doty-
z3cych preferendji leczenia i jakosci zycia.

Mielismy okazje prezentowac juz wstepne
wyniki zarowno podczas konferencji lekar-
skich, jak i spotkari z pacjentami. W obu
przypadkach cieszyly sie one duzym za-
interesowaniem. Wierzymy, ze dzieki uzy-
skanym rezultatom bedziemy mogli jesz-
cze skuteczniej planowac nasze dziafania
i dopasowywac je do potrzeb pacjentéw
— nie tylko doraznie, ale i w dtugofalowej
perspektywie. Mimo wakadji nie zwalnia-
my tempa w dziataniach Stowarzyszenia.
W chwili obecnej pracujemy nad trzema
duzymi projektami. Tak jak dotychczas
stawiamy przede wszystkim na edukacje.
Tworzymy wtasnie pierwszq na Swiecie gre
planszowg dla dzieci poswiecong tematyce
niedoboréw odpornosci. Pozwoli ona dzie-
ciom i ich rodzinom w przystepny sposéb
poznac requty rzadzace zycem z PNO.
UmoZliwi takze ,zaproszenie” do $wiata

Czy PNO ma wptyw

Martyna
Grochowczak
cviD

Tegoroczne
wakacje  spe-
dze z moimi
przyjaciétmi.
Planujemy wyjechac nad polskie morze,
bo w koricu jest najlepsze. Gory odpadaja
ze wzgledu na to, ze szybko sie mecze.
Majac niedobdr odpomosci, musze jednak
dostosowywac plany do mojej kondycji
fizycznej.  Dodatkowym  utrudnieniem
jest przestrzeganie terminéw podawania
przeciwciat. Nie przeszkadza to jednak w
wypadach nad jezioro pod namiot.

Po catym roku chce natadowac baterie na
dalsze zmagania ze szpitalami i roznymi
wyjazdami. Lato to cudowny czas, bo wte-
dy nie czuje, Ze jestem chora. Daje mi tez
duzo motywagji, by dziafac.

Ciesze sie na spotkanie z naturg. Unikam
ryzyka, ale od czasu do czasu mozna sobie
pozwoli¢ na odrobine szaledstwal Bedzie
super!

Niestety choro-
ba ma wplyw

< Sposch planuje

wakacje. Jest co
najmniej kilka czynnikéw, ktére musze brac
pod uwage, zanim qdziekolwiek sie udam.
Pierwszy i najwazniejszy z nich, to dosto-
sowywanie wszelkich planow do termindw
przetoczer. Nieraz bywato, e musiatam od-
wolywac wyjazdy czy spotkania z powodu
zmian daty moich dojazdow do szpitala na
podanie przeciwciat. Takie momenty byly
hardzo frustrujace, zwhaszcza, gdy zmiany
byly nagte, czasem wrecz z dnia na dzien.
Drugi czynnik to stan mojego zdrowia, kidry
nie zawsze pozwala realizowac moje plany.
(horoba potrafi je skutecznie pokrzyzowac.
(zesto takze z dnia na dzier, co réwniez jest
hardzo frustrujace. Mimo wszystko jednak
zawsze udaje mi sie dobrze spedzi¢ czas
wakadji i nafadowac baterie przed uczelnia-
nymi bojami.

; Libera,
mama
Mikotaja

Oczywiscie,
wakacje to dla
chorego  na
hipogammaglobulinemie Mikiego czas
odpoczynku od szkoty, trudno jednak za-
planowac jakis wyjazd. Choroba sprawia,
ze kazda podréz poprzedza przedwyjaz-
dowy rytuat - najpierw sprawdzamy w
kalendarzu, czy nie mamy zadnych wizyt
kontrolnych w poradniach, no i czy w
szpitalu nie zaplanowano na interesujacy
nas termin jakichs badan.

Kolejna czynnosc to sprawdzanie prognoz
pogody i kalkulacja, czy aby nie bedzie za
ciepto badz za zimno, zeby Mikotaj sie nie
przeziebit. Planowanie kazdego wyjazdu
10 zaangazowanie i wysitek catej rodziny,
ktdry nie ustaje z dniem rozpoczecia urlo-
pu. To urlop Mikotaja, a nie nasz.
Usmiech dziecka jest jednak dla nas naj-
wazniejszy.

Kolejny projekt to profilaktyczna wystawa
poswiecona niedoborom  odpornosdi, a
7whaszcza zwracajaca uwage na 10 ostrze-
gawczych sygnatéw PNO. Naszym celem
jest jej obecnos¢ w najwiekszych centrach
handlowych w Polsce. Mamy nadzieje, ze
dzieki temu zwiekszy sie spoteczna Swia-
domos¢ choroby oraz bedzie ona szybcie]
diagnozowana. Rownolegle trwajg row-
niez prace redaktorskie nad podrecznikiem
psychologicznym dla pacjentéw i ich
rodzin, ktéry bedzie skupiat sie na rézno-
rodnych aspektach zycia z niedoborem od-
pomosci. Uzupetnig go historie pagjentow
— ztonkéw naszego Stowarzyszenia.
Adrian Gorecki
Redaktor naczelny,, ImmunoPlus”
Prezes stowarzyszenia,Immunoprotect”
Pacjent z agammaglobulinemi Brutona

na Twoje wakacje?

Zebrat: Wojtek Jatoszynski

. Iza Morawska
cviD

PNO ma wplyw
na wybdr moich
7 planéw  wa-
kacyjnych,  bo
narzuca pewne
ograniczenia. Musze nie tylko z rozwagq
wybierac ¢rodek transportu, ale réwniez
miejsce pobytu. Niestety, z wielu moich pa-
sji ze wzgledu na moja chorobe musiatam
zrezygnowac. Nie mogg sobie pozwoli¢ na
ryzykowne wycieczki wysokogorskie i zdo-
bywanie szczytéw. Marzenia o podrézach
do tropikalnych krajow tez musiatam odto-
2y¢ - ryzyko infekeji czy zarazenia sie egzo-
tyczng chorobg jest zbyt wysokie. Wybranie
sie na biwak ze znajomymi czy wyjazd na
koncert tez nie s3 trafionymi pomystami.
Dodatkowym ,bagazem” 53 takze immu-
noglobuliny, ktére musza by¢ przechowy-
wane w odpowiednich warunkach. Zanim
wybiore sie w dtuzsza podréz, zawsze oma-
wiam to ze swoim lekarzem, kt6ry pomaga
mi zadbac o bezpieczeristwo podrozy.




Pacjent z PNO jedzie pod namiot

Przed nami dwa miesiace wakagje, ale juz od jakiegos czasu, odkad wiosenne storice zaczeto przygrzewac coraz mocniej w gtowie wiekszosci
nastolatkow rodzity sie plany: jak spedzic ten beztroski czas?

Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Kolonie, wycieczki, wyjazdy zagraniczne,
spotkania z przyjaciotmi. Mozliwosci jest
mnéstwo. Jedna z nich wydaje sie szcze-
g6lnie kuszaca — wyjazd pod namiot. Nie
ma nic cudowniejszego niz nocowanie
na fonie natury, integracja ze znajomymi
i towarzyszace temu poczucie wolnosc.
Niestety, w przypadku osoby chorej na
PNO nie jest to takie proste.

Skad bunt?

Wyjazdy pod namiot nios3 ze soba
wiele zagrozeri i mogg by¢ przyczyng
powaznych  probleméw  zdrowotnych.
Poczawszy od zaostrzenia sie choréb
przewlektych, na nowych, trudnych do
wyleczenia infekcjach skonczywszy. Mio-
de osoby bardzo czesto nie zdajg sobie
sprawy z teqo jak niebezpieczne w przy-
padku pierwotnych niedobordw odpor-
nosci moga by¢ nierozsadne decyzje. Nie
rozumieja, ze kilkudniowa przyjemnos¢
mozna przyptaci¢ pobytem w szpitalu.
Perspektywa catkowitej wolnosci bywa
tak kuszaca, ze wielu nastolatkéw buntuje
sie przeciw decyzji rodzicow, ktdrzy kate-
gorycznie zabraniaja wyjazdu.

Czego boja sie rodzice?

Rodzicom taki sposéb spedzania wakacji
kojarzy sie gtéwnie z niehigienicznym
trybem  zycia, unikaniem podawania
immunoglobulin lub przeprowadzaniem
zabiegu w niesterylnych warunkach.
Obawy rodzicéw nie sa nieuzasadnione,
podczas wyjazdu pod namiot na chorego
(zeka wiele zagrozen. Niektore czynniki
mogg powodowac przykre konsekwencje
u wszystkich dotknigtych PNO. Tego typu
aktywnos¢ naraza na kontakt z patoge-
nami - zatfoczone pociagi, stacje, pola
namiotowe lub gorzej — miejsca odlegfe,
opuszczone i niehigieniczne. Problemem
moze by¢ takze ekspozycja na alergeny,
odchody zwierzat lub bezposredni kontakt
z brudng ziemia, ktdry jest szczegdlnie
niebezpieczny dla chorych na przewlekty
chorobe ziarniniakowg. Diugotrwate cho-
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dzenie moze powodowac otarcia i rany,
ktdre fatwo ulegaja zakazeniu, a zmiany
temperatur i nieadekwatny do pogody
strdj zwiekszaja ryzyko infekgji.

Jak to zaplanowac?

(zy jest wiec jakikolwiek sposéb by po-

przystankach. Po dotarciu do celu warto
zadbac o to, by namiot ustawiony byt w
migjscu strzezonym, specjalnie do tego
przystosowanym, najlepiej na polu kem-
pingowym o podwyzszonym standardzie.
W wyborze miejsca powinnismy takze
kierowac sie odlegtoscia od najblizszego
szpitala czy przychodni, tak by w razie

Wojtek, pacjent z PNO na Przystanku Woodstock

godzi¢ potenjalne ryzyko, jakie wiaze sie
z wypadem pod namiot, z marzeniami
nastolatka o wolnosci? Jak najbardzie]!
Trzeba tylko dobrze zaplanowac wyjazd,
najlepiej przy wspdtpracy z lekarzem,
uwzgledniajgc  zaréwno  wymagania,
potrzeby i checi dziecka, ale takze ogra-
niczenia narzucane przez - pierwotne
niedobory odpornodci i choroby wspot-
istniejace. Przede wszystkim warto za-
dbac o dogodny termin — niedtugo po
wlewie immunoglobulin w przypadku
0s6b przyjmujacych je dozylnie oraz po-
miedzy jednym a drugim przetaczaniem,
gdy immunoglobuliny przyjmowane s3
podskdrnie. Niezmiernie wazna jest lo-
gistyka. Przede wszystkim warto zadbac
0 to, by na miejsce dostac sie Srodkiem
transportu  najbezpieczniejszym  dla
osoby chorej na PNO. Nalezy unikac
pociagéw czy zattoczonych autobuséw
— zdecydowanie najbezpieczniejszy jest
samochdd. Jesli musimy  zdecydowac
sie na transport publiczny nalezy dobrze
zaplanowac przesiadki, tak, by nie trzeba
byto zbyt diugo zeka¢ na stacjach czy

potrzeby uzyska¢ niezbedng pomoc.
Mimo szczerych ched nie wszystkie
aktywnosci s3 dozwolone — wyjazd na
Woodstock, podczas ktérego czeka nas
Zycie wsr6d blota, kurzu oraz kontakt z
tysigcami patogendw, nie jest rozsadng
decyzja. Wysokogorskie wycieczki, sporty
ekstremalne, biegi wytrzymatosciowe -
to niestety aktywnosd, ktdre sa zakazane
w przypadku wigkszosci  niedobordw
odpomosci i chordb im towarzyszacych.
Najlepszym rozwigzaniem jest rozmowa
7 lekarzem prowadzacym, ktdry pomoze
dopasowac aktywnosci fizyczne do stanu
zdrowia swojego pagjenta.

Co zapakowad?

Niematych trudnosci dostarcza rowniez
backpacking — co ze sob3 wzia¢, by caty
pobyt uptynat spokojnie i beztrosko? Ze
wzgledu na specyfike choroby, bagaz
nastolatka z PNO musi by¢ nieco bardzie]
obszerny niz jego rowiesnikow. Przede
wszystkim, poza standardowym wypo-
sazeniem, nalezy pamietac o wzieciu ze

soba wszystkich przyjmowanych lekéw i
zadbac, by warunki ich przechowywania
byty zgodne z przeznaczeniem. W przy-
padku 0s6b przyjmujacych podskornie
immunoglobuliny, nie mozna zapominac
0 ich prawidtowym przechowywaniu —
niezbedna jest lodéwka turystyczna. W
bagazu podrecznym powinna sie takze
znale7¢ informacja od lekarza prowa-
dzacego o chorobie (w przypadku za-
granicznych podrézy najlepiej w jezyku
angielskim) oraz o sposobie przyjmo-
wania lekéw, ewentualnych alergiach
i nietolerancjach. Niebagatelny wptyw
na stan zdrowia ma dobdr stosownych
do pogody ubrai. Warto przewidziec,
ze wakacyjna pogoda bywa zmienna.
Wazna jest rowniez kwestia wyzywienia.
Jedzenie z ulicznych budek moze by nie-
Swieze, ztej jakosci i prowadzi¢ do zakazen
lub zatru¢ ukfadu pokarmowego. Whasny
prowiant jest rozsadnym pomystem tylko
pod warunkiem, ze zadbamy o to, by byt
przechowywany wodpowiednich wa-
runkach. Najlepiej wiec znale7¢ w poblizu
restauracje o dobrych recenzjach, w ktdre]
mozna bezpiecznie zjes¢ positek. Nalezy
takze pamieta¢ o posiadaniu zapaséw
wody pitnej - picie wody z niepewnych
Zrodet moze skoriczy¢ sie powaznymi,
nieprzyjemnymi  konsekwencjami. W
unikaniu zatru¢ i infekcji bardzo przydatne
moze okazac sie takzestosowanie zelu an-
tybakteryjnego do rak oraz nawilzanych
chusteczek.

Niestety, pierwotne niedobory odpornosc
53 grupg chordb, ktéra w duzym stopniu
wplywa na zycie pacjentow. Dlatego tak
wazna jest scista wspétpraca catej rodziny
7 lekarzem i psychologiem, dzieki ktdrej,
mimo ograniczen, mozliwe jest prowa-
dzenie zycia maksymalnie podobnego do
Zycia innych rodzin. Z jednej strony nalezy
pamietac o tym, ze dziecko z niedoborami
odpornosci bedzie borykato sie do korica
swojego zycia z chorobg, dlatego warto
umozliwi¢ mu przywykniecie do sytuadji
i zrozumienie, ze z chorobg da Sie prowa-
dzi¢ zycie dosc aktywne. Z drugiej strony
rolg rodzicow jest uswiadomienie cdrce
lub synowi, ze nalezy znac ograniczenia
whasnego organizmu i przyja¢, ze pewne
1ZeCzy 53 po prostu zakazane.



Program lekowy dla dorostych

REPORTAZ

Pacjenci z pierwotnymi niedoborami odpornosci od wielu lat czekali na wprowadzenie programu lekowego dla dorostych. Jaki jest realny stan
prac? Jak wyglada kwestia kwalifikacji do programu?

Kamila Rzepka
kamila.rzepka@immunoprotect.pl

Program terapeutyczny ,Leczenie pier-
wotnych niedoboréw odpornosci (PNO)
u dorostych” wprowadzany jest w Polsce
od kilku miesiecy. Z przeprowadzonego
przez stowarzyszenie ,Immunoprotect”
monitoringu wynika, ze konkurs na
program lekowy zostat ogtoszony we
wszystkich wojewddztwach, a w wigk-
5701 zostat juz rozstrzygniety i podpi-
sano umowy ze Swiadczeniodawcami.

Warunki programu

W kwestii warunkow programu dr Ewa
Wiesik-Szewczyk — cztonek Zespotu Ko-
ordynacyjnego ds. Leczenia Pierwotnych
Niedoboréw Odpornosci — odsyta nas do
aneksu do zarzadzenia Ministra Zdrowia.
Opis programu zawiera kryteria kwali-
fikacji pacjentéw, kryteria wigczenia i
wyfaczenia z programu, schemat daw-
kowania i sposoby podania lekéw, liste
procedur diagnostycznych niezbednych
do whyczenia pacjenta do programu oraz
wymaganych w trakcie monitorowania
leczenia.

- Program dostepny jest dla pacjentéw
dorostych, ktérzy uprzednio byli leczeni
w ramach tak zwanych grup JGP, jak
rwniez pacjentdw nowo zdiagnozo-
wanych w wieku dorostym. Warunkiem
niezbednym do kwalifikacji jest potwier-
dzenie rozpoznania pierwotnego niedo-
boru odpornosci przez lekarza specjaliste
immunologii Klinicznej — méwi dr Ewa
Wiesik-Szewczyk. - Program nie prze-
widuje leczenia wtérnych niedoboréw
odpornosdi, stad tak wazne jest wyklu-
(zenie wtérnych przyczyn niedoboru
przeciwciat — podkresla.

Co dalej?

Najwazniejsze dla pacjenta jest uzyska-
nie pozytywnej opinii Zespotu Koordy-
nacyjnego, powotanego przez Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia, ktdra
pozwala na wigczenie go do programu.
- Zesp6t Koordynacyjny przeprowadza
kwalifikacje na podstawie zgfoszonych

przez lekarzy prowadzacych wnioskdw,
zawierajacych informacje zgodne z zapi-
sem programu lekowego — ttumaczy dr
Wiesik-Szewczyk. — Aktualnie wnioski
nadsytane s3 w wersji papierowej, ocze-
kujemy na uruchomienie aplikacji inter-
netowej, kiora na pewno ufatwi prace
zardwno lekarzom sktadajacym wnio-
sek, jak i cztonkom Zespotu — dodaje.
Wypetniony wniosek zawiera informacje
dotyczace rozpoznania, przebiegu cho-
roby, oraz wyniki badari laboratoryjnych
zgodne 7 opisem programu, co pozwala
na potwierdzenie, ze chory spetnia kry-
teria wigczenia do programu.

Nadsytane wnioski rozpatrywane sq
na biezaco. Warto podkresli¢, ze Zespot
juz zaopiniowat pozytywnie ponad100
whioskdw, stanowiacych ok. 60 procent
liczby leczonych dorostych pacjentow z
PNO w Polsce.

Korzysci dla pacjenta

- Leczenie pacjentow zakwalifikowa-
nych do programu jest w petni refundo-
wane — podkresla dr Wiesik-Szewczyk.
- W ramach programu mozliwe jest
prowadzenie leczenia immunoglobuli-
nami dozylnie w osrodku prowadzacym
leczenie lub podskérmie w ramach terapii
domowej, po uprzednim przeszkoleniu
pacjenta w osrodku nadzorujacym.

W Wojskowym Instytucie Medycznym
w Warszawie po raz pierwszy, dzieki
wprowadzeniu programu, mozliwe be-
dzie leczenie pacjentéw dorostych drogg
podskérng. Jest to z pewnoscia zmiana
korzystna z punktu widzenia zaréwno
pacjenta. jak i lekarza — dodaje ze sa-
tysfakcja.

Krok milowy

- Wprowadzenie programu lekowego
to ogromny sukces, zwieczenie 7 lat
naszej pracy — mowi Adrian Gorecki,
Prezes Stowarzyszenia,,/mmunoprotect”.
Dzieki temu dorosli pacjenci z niedobo-
rami odpornosci nie musza sie obawia¢
0 dostep do leczenia.

Nie powinny miec juz miejsca przypadki
odmowy przyjecia do szpitala czy braku

Foto: mat. arch.
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Szanowny Panie Redaktorze,

Warszawa, 04-09-2014 r.

Pan
Adrian Gérecki

JmmunoPlus”

uprzejmie informuje, ze program lekowy Leczenie pierwotnych niedoboréw odpornosci

(PNQ) u pacjentdw dorostych’ zostat ogloszony w obwieszczeniu Ministra Zdrowia

z dnia 22.08.2014. Obwieszczenie obowigzuje od 1 wrzesnia br. Po wydaniu przez

Prezesa NFZ odpowiedniego zarzadzenia, program bedzie kontraktowany

w a ie zostanie

zespét koordynujacy ww. program.

Z powazZaniem,

I Krzysztof Bak

wzecznik prasowy Ministra Zdrowia

Pismo z Ministerstwa Zdrowia informujqce o wejsciu w Zyciu

programu

mozliwosci terapii podskérnej. Oczywi-
scie, zapewne minie troche czasu, zanim
program lekowy zacznie dobrze funkgjo-
nowa¢ w praktyce, ale juz dzis moze-
my powiedzie¢, ze ta zmiana znacznie
zblizyta nas do standardéw leczenia
stosowanych w zachodniej Europie —
podkresla Gorecki.

Co na to pacjenci?

- Bardzo sie ciesze z wejécia w zycie pro-
gramu lekowego dla dorostych — méwi
Wojciech Jatoszyriski, pacjent z CVID z
woj. wielkopolskiego. - (zekatem na to
kilka dtugich lat. Po drodze zdarzyto mi
sie Zwatpic w to, Ze co$ 7 tego wyjdzie.
Obawiatem sie, ze program bedzie do-
stepny tylko dla wybrancow z duzych
osrodkéw np. Krakowa badz Warszawy.
Na szczescie moje obawy zostaty szyb-
ko rozwiane, program wszedt i dziata
w wielu miejscach w Polsce, takze w
Poznaniu.

Po kilku miesigcach od wejscia w zycie
programu miatem kwalifikacje na le-
(zenie metoda podskdrng. Mozliwe, ze
kolejnym razem bede mdgt korzystac z
nowej metody! — dodaje.

Jestesmy na dobrej drodze

Patrzac na wyniki researchu przeprowa-
dzonego przez ,Immunoprotect’, mozna
7 (afy pewnoscig stwierdzic, ze wszystko
idzie w bardzo dobrym kierunku. W kaz-
dym wojewddztwie przynajmniej jeden
szpital podpisat lub podpisze umowe.
Wojewddztwo lubuskie, ktdre jeszcze
kilka lat temu byto pustynia, jesli cho-
dzi o leczenie pierwotnych niedobordw
odpornosci, dzisiaj ma dwa szpitale - w
Zielonej Gérze i w Gorzowie Wlkp. - w
ktérych juz dziata program. Ten przykad
pokazuje, ze postep w leczeniu PNO w
Polsce dokonuje sie na naszych oczach. |
Z optymizmem mozemy patrze¢ w przy-
szlodc.

SZPITALE

Pelna lista osrodkow leczacych pier-
wotne niedobory odpomosci w ra-
mach programu lekowego znajduje
Sie na stronie
www.immunoprotect.pl/adresy-
-osrodkow/




(Nie)bezpieczne wakacje z PNO

W konicu upragnione wakacje. Pacjenci z PNO wyruszaja w swiat w poszukiwaniu wymarzonego wypoczynku. Jak i dokad sie wybrac, by wrécic
tylko z fantastycznymi wspomnieniami bez komplikacji zdrowotnych? Pytamy dr hab. n. med. Sylwie Kottan, konsultanta wojewdédztwa kujawsko-

-pomorskiego

Dorota Marynowicz
dorota.marynowicz@immunoprotect.pl

- Kazda podréz chorego z PNO musi by¢
przygotowana — moéwi dr hab. Sylwia
Kottan. - Wiele zalezy od typu pierwot-
nego niedoboru odpornosci, celu podré-
Zy, czasu trwania, Srodkow lokomogji,
warunkéw pobytu, dostepu do lekarza
w ogéle, a specjalisty immunologa w
szczeg6Inosc.

Zanim zaczniemy mysle¢ o wakacjach,
skonsultujmy sie z prowadzacym leka-
rzem immunologiem, by rozwia¢ wszel-
kie watpliwosci.

Przygotuj krotka notke o PNO

W czasie podrdzy warto mie¢ ze sobg
krotka informacje na temat choroby.
Przyda sie takze wersja po angielsku—na
wypadek ktopotow za granica. Idealnym
rozwigzaniem jest wydruk z odpowied-
niego rozdziatu ksigzki pt. ,Pierwotne
niedobory odpornosci. Przewodnik dla
pacjentéw i ich rodzin”, wydanej stara-
niem Stowarzyszenia ,Immunoprotect”
Wersja elektroniczna broszury jest do-
stepna na stronie internetowej Stowa-
rzyszenia: www.immunoprotect.pl.
Ksiazke opublikowano dzieki uprzejmosci
I[mmune Deficiency Foundation, na ktdrej
stronach znajduje sie wersja anglojezycz-
na: Www.primaryimmune.org.

Poza ogdlng informacja o chorobie,
przydac sie moze krotki przewodnik
z poradami, co robi¢ w kryzysowych
przypadkach, np. przy wystapieniu go-
raczki — konieczna konsultacja lekarska
i rozwazenie ostony antybiotykowej, zab
do usuniecia — ostona antybiotykowa.
Taki zbior podstawowych zasad usprawni
skutecznos¢ interwencji lekarskie].

Nie zatuj pieniedzy na dobre ubez-
pieczenie

Pacjent z PNO nie jest standardowym
podréznikiem. Musi sie liczy¢ z kompli-
kacjami - zdrowotnymi. Dlatego przed
wyjazdem warto zastanowic sie nad
zakupem dodatkowego ubezpieczenia

Foto: reeimages.com

Przemyslane wakacje pacjenta z PNO to podstawa dobrej

zabawy i zdrowia

zdrowotnego. - W dzisiejszych czasach,
kazdy chory z PNO, wybierajacy sie poza
granice, powinien mie¢ odpowiednie
ubezpieczenie. Jest to niezwykle wazne,
gdyz pozwala zwiekszy¢ margines bez-
pieczeristwa - mowi dr hab. Koftan.

Pamietaj o lekach

Leki to dla pacjenta z PNO artykut pierw-
szej potrzeby. - W przypadku chorego
leczonego podskérmymi  preparatami i
krotkiego wyjazdu (do 7 dni) najczescie]
nie ma potrzeby zabierania immuno-
globulin i pompy infuzyjnej. Nie ma
wiekszego problemu jesli przetoczenie
przesunie sie o 1-2 dni. Podobnie przy
terapii dozylnej — tlumaczy dr hab. Kot-
tan. Wybierajac sie w dtuzsza podroz,
chory leczony preparatami podskérnymi
zabiera je ze sobg wraz z pompg infuzyj-
na. Natomiast pacjenci leczeni wlewami
dozylnymi powinni zaplanowac wyjazdy
w okresie miedzy przetoczeniami. - Taka
terapia w wiekszosci krajéw jest do-
stepna tylko w warunkach szpitalnych.
Jako planowa nie jest refundowana w
ramach Europejskiej Karty Ubezpieczenia
Zdrowotnego. Przed wyjazdem nalezy
sie upewnic czy lek przyjmowany przez
pacjenta jest dostepny w danym szpitalu
ijakie s3 zasady jego finansowania. Zaka-
zane w mojej opinii s wielomiesieczne
podréze w regiony, gdzie terapia dozyl-

na nie bedzie dostepna — mdwi dr hab.
Kottan. Terapia podskéma jest bardziej
elastyczna niz toczenia dozylne. Dzieki
niej pacjentz PNO jest bardziej mobilny. -
To jeszcze jedna przestanka ku temu, aby
przejs¢ na terapie podskoma! — podsu-
mowuje dr hab. Kottan.

Zanim spakujemy preparaty, powin-
nismy przestudiowa¢ ulotke informa-
yjng na temat leku. Znajdziemy tam
informacje o zasadach przechowywania
preparatéw. - Kazdy chory, podrézuja-
¢y samolotem, przewozacy preparaty
powinien zapoznac sie z przepisami i
wymogami linii lotniczych, dotyczacymi
przewozu lekéw oraz oprzyrzadowania.
| tutaj doSwiadczenia sq bardzo rozne, w
zaleznosci od wybranego przewoznika.
Zawsze warto mie¢ przy sobie informacje
dotyczac choroby i stosowanych lekéw.
Nalezy pamigta, ze leki powinny by¢ w
oryginalnych, najlepiej nienaruszonych
opakowaniach — méwi dr hab. Kottan.
W apteczce pacjenta powinny takze sie
znale7¢ preparaty pierwszej potrzeby:
Srodki odkazajace, opatrunkowe, prepa-
raty antyhistaminowe dla alergikow. -
Warto, by podrozujacy pacjent z PNO za-
opatrzyt sie w antybiotyk, zwlaszcza jesli
dostep do lekarza moze by¢ utrudniony.
Przed wyjazdem mozna przedyskutowac
7 lekarzem prowadzacym sytuacje, kiedy
antybiotyk nalezy zazy¢. Oczywiscie naj-
lepiej, zeby decyzje o wprowadzeniu an-

tybiotyku podjat lekarz badajacy pagen-
taz PNO na miejscu, ale nie zawsze jest
to mozliwe — uwaza dr hab. Koftan.

Madrze wybierz kierunek podrézy

W przypadku pacjenta z PNO sprawdzi
sie zasada, ze im blizej, tym lepiej. Nie
ma przeciwwskazad do podrézowania
po Polsce. W wiekszosci wypadkéw swo-
bodnie mozemy wybiera¢ miejscowosci
o roznym klimacie: gorskie, nadmorskie
czy w okolicy jezior. Lepiej jednak zdecy-
dowac sie na miejsca mniej zattoczone.
- Podréze do wysoko rozwinigtych kra-
jow na innych kontynentach wymagaja
wiekszej pracy organizacyjnej i stwarzaja
wiecej problemow, ale s3 dos¢ bezpiecz-
ne dla pacjenta z PNO. Natomiast bardzo
ostroznie nalezy podejmowac decyzje
0 wyjezdzie do krajow egzotycznych,
zwhaszcza z Klimatem  tropikalnym, z
odmiennymi  standardami  higienicz-
nymi, gdzie konieczne s3 szczepienia
dodatkowe, szczegélnie szczepionkami
zywymi — podkresla dr hab. Koftan.
Niektdrzy pacjenci z PNO mimo wszystko
decyduja sie na takie wyjazdy. Wyprawie
w tropiki musi towarzyszy¢ wdrozenie
codziennych zasad, ktére zminimalizuj
ryzyko zwigzane z takg podréza. - Cho-
dzi miedzy innymi o stosowanie tabletek
uzdatniajgcych - wode,  rygorystyczng
diete, spozywanie tylko positkéw bez-
piecznych, poddanych obrdbce termicz-
nej, picie wody wyfacznie butelkowej,
takze mycie zebow taka woda; unikanie
drinkw z lodem, owocow ptukanych w
biezacej wodzie czy surowek warzyw-
nych. Wazne jest stosowanie repelentow.
W niektdrych krajach zalecana jest profi-
laktyka antymalaryczna. Niestety leki w
niej uzywane mogq wptywac szkodliwie
na funkcje watroby. To réwniez nalezy
uwzgledni¢. Zalecam wiec roztropnosc!
Jest tyle fantastycznych i bezpieczniej-
szych miejsc na $wiecie, ze mozna sobie
,0dpuscic” te, w ktdrych pobyt moze
zakoriczy¢ sie powaznymi komplikagjami
— przekonuje immunolog.

«d.nastr.7
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Baw sie, nie szalej

Lato to czas wolnosci i zabawy. Jak sie
bawi¢, zeby zabawa byta pyszna, ale nie
skoriczyta sie przykrymi niespodzianka-
mi? - Aktywnos¢ fizyczna jest zalecana
w przypadku pacjentéw z PNO. Musi
by jednak dostosowana do wydolnoci
chorego. Nadmiemny wysitek w upale
moze sprzyja¢ infekcjom. Alergicy z PNO
powinni unika¢ czynnosci i miejsc, ktdre
narazq ich na kontakt z alergenem. Wy-
bierajac bezpieczne kapieliska (czyste
i chronione), pamietajmy, ze stany za-
palne uszu i zatok mogg sie po kapieli
nasilac. Nigdy nie siadajmy bezposrednio
na piasku, trawie, ziemil | pamigtajmy,
by po kazdej aktywnosci porzadnie
wypocza¢. Bardzo zalecam, aby unikac
catonocnych zabaw. Raz na jeden wyjazd
— niech bedzie, ale potem trzeba solidnie
sie wyspa¢ — radzi dr hab. Koftan.
Planujac wycieczki w plener, rowniez
zadbajmy o odpowiednie przygotowa-
nie. Zabezpieczajmy diato stosownie
do planowanej aktywnosc. Wybierajac
sie do lasu, nie zapominajmy o okry-
cu gtowy, diugich rekawach koszuli i
dhugich spodniach. Zwrd¢my uwage na
odpowiednie obuwie. Stosujmy repelen-
ty, @ po powrocie zawsze sprawdzajmy
stan skéry. - Gdy znajdziemy kleszcza,
koniecznie zdezynfekujmy skére i ob-
serwujmy miejsca ukaszenia. W razie
rumienia, obrzeku skontaktujmy sie z
lekarzem. (zasem konieczne okaze sie
uzycie antybiotyku, aby unikna¢ rozwoju
boreliozy.

Chorzy z PNO bez przeciwwskazai do
szczepien ochronnych powinni zaszcze-
pi¢ sie przeciwko kleszczowemu zapa-

Foto: reeimages.com

Aktywnos¢ fizyczna chorego musi byc dostosowana do jego wydolnosci

leniu mézgu — wyjasnia dr hab. Kottan.
Pamigtajmy tez, by zawsze przed zjedze-
niem my¢ zebrane owoce.

Korzystaj ze storica z gtowa

Kazdy pragnie pochwalic sie piekng opa-
lenizng po powrocie z wakaji. Pacjenci
7 PNO oczywidcie mogg sie opala¢, ale
powinni przy tym dbac o profilaktyke.
- Zawsze chrofimy skore kremem z fil-
trem, nie przebywajmy na storicu dtugo,
dbajmy o nawodnienie, nosmy kapelu-
sze 1 okulary przeciwstoneczne. — radzi
specjalistka. - W przypadku poparzenia
stonecznego wybierzmy raczej panthe-
nol, anizeli maslanke, w ktdrej moze by¢
wiele niebezpiecznych dla chorych z PNO
bakterii. Jesli na oparzonej skorze tworza
sie pecherze, ubytki, wystepuja przy tym

KOORDYNATORZY REGIONALNI

objawy ogdlne, np. goraczka, wymioty,
bezwzglednie skontaktujmy sie z leka-
rzem! — przestrzega dr hab. Kottan.

Przygotuj sie do pracy w ogrodzie

Spedzenie lata na wiasnej dziatce jest
jednym z pomystéw na wakacje pacjenta
7 PNO. Pagjenci mogg wykonywac wszel-
kie prace ogrodnicze, zachowujac przy
tym zdrowy rozsadek. - Pamietajmy o
ubiorze adekwatnym do pogody, a kie-
dy aura nie sprzyja, lepiej zostarimy w
domu. Pracujmy w rekawicach ochron-
nych. W przypadku skaleczenia i zanie-
(zyszczenia rany ziemig skontaktujmy sie
7 lekarzem.

Konieczne moze sie okazac podanie an-
tytoksyny tezcowej. Jest to szczegélnie
wazne dla os6b, ktdre ze wzgledu na

PNO, nie mogty by¢ szczepione przeciwko
tezcowi — ostrzega dr hab. Koftan.

Dorabiaj madrze

Wakacje to dla mtodszych pagentéw z
PNO idealna okazja na podreperowanie
budzetu. Jaka prace sezonowa wybrac, by
nie przypfacic jej zdrowiem? - Generalnie
nalezy unika¢ ciezkiej pracy fizycznej,
trwajacej wiele godzin, wywotujacej
skrajne zmeczenie. Wazne jest miejsce
jej wykonywania. Zdecydowanie nalezy
unikac miejsc zadymionych czy z duzym
zapyleniem. Zawsze musza byc spenione
wymogi BHP - doradza dr hab. Kottan. -
Ze wzgleddw zdrowotnych, praca dla pa-
¢jenta z PNO powinna byc fatwa i przy-
jemna, do tego satysfakgonujaca i dobrze
opfacana — podsumowuje dr hab. Kottan.

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

woj. pomorskie
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wojciech.jaloszynski@immunoprotect pl
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adrian.gorecki@immunoprotect.pl

tel + 4873103308
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Miejsca, w ktorych czyha zagrozenie

Sa miejsca, ktorych pacjenci z przewlekta choroba ziarniniakowa powinni unikac w trosce o zdrowie, a nawet zycie. Wielu infekcjom mozna zapo-
biec, majac wiedze na temat tego, gdzie znajduja sie patogeny, ktére moga zagrazac zdrowiu

Pawet Gorniak

pawel.gorniak@immunoprotect.pl

Jednymi z takich miejsc zakazanych,
od ktdrych trzeba trzymac sie z daleka,
53 stare piwnice, strychy czy chociazby
stodoty. W tych miejscach znajduje sie
jeden z najgroZniejszych dla pacjentow
7 (GD grzybéw — Aspergillus. W po-
wietrzu mogg unosi¢ sie jego zarodniki.
Razem z wdychanym powietrzem grzyb
przedostaje sie do ptuc. Ze wzgledu na
niesprawny  uktad  immunologiczny,
Aspergillus bez przeszkdd osiedla sie w
nich, powodujac grozne infekcje, ktdre
s3 trudne do wyleczenia, a terapia czesto
jest kosztowna. Dlatego eksplorowanie,
zwiedzanie takich miejsc oraz zabawy
(zy nawet spanie na sianie nie powinno
mie¢ miejsca, bo moze doprowadzi¢ do
infekgji.

Warto mie¢ sie na bacznosd podczas
wakadji, zwiedzajac rézne miejsca. Na-
lezy unika¢ wchodzenia do piwnic, gdzie
moze wystepowac wilgoc i plesr. Trzeba
zwraca¢ uwage na czystos¢ pomieszczen
oraz fazienek, w ktorych bedziemy prze-
bywac podczas wyjazd6w.

Réb wszystko aby twéj dom nie byt
miejscem zakazanym

Wielu chorych nie zdaje sobie sprawy jak g

wazne jest, aby miejsce, w ktérym prze-
bywajq najdtuzej, byto wolne od réznego
rodzaju patogenow.

Na pozdr trywialne rzeczy, takie jak cho-
ciazby nieposprzatany pokdj, mogg by¢
Zrodtem zakazen. A dtugie przebywanie
w takim pomieszczeniu sprawia, Ze na-
wet mate ognisko zakazen jest grozne.
Réznego rodzaju dywany, zastony w

W przypadku przewlektej
choroby ziarninakowej trzeba
szczegdlnie zwracac uwage na
odwiedzane miejsca

ktorych moze gromadzi¢ sie kurz, nie s
naszym przyjacielem i lepiej z nich zre-
zygnowac. Nalezy takze zadbac o czesty

zmiang poscieli czy tez zrezygnowac z
recznikéw z tkaniny i zastapi¢ je recz-
nikami  jednorazowymi. Przedmioty,
kt6rych uzywamy do higieny osobiste,
takie jak szczoteczka do zebow, row-
niez powinny by¢ czesto zmieniane.
Wadliwa instalacja wentylacyjna czy
chociazby nieodpowiednio wietrzone
pomieszczenia moga przyczynic sie do
rozwoju niebezpiecznych dla zdrowia
patogendw.

Bardzo czesto zdarza sie rowniez, ze na
sprzecie do ¢wiczen na sitowni znajduja
sie gronkowce, ktére s3 bardzo nie-
bezpieczne dla pacjentéw z (GD. Nie
Znaczy to, ze nie nalezy ¢wiczy¢, wrecz
przeciwnie, ale trzeba przy tym zacho-
wywac odpowiednig higiene.
Uwazanie na siebie poza domem to za
mato. Trzeba zwréci¢ szczegdng uwage
7wiaszcza na najblizsze otoczenie.

Wakacyjny niezbednik pacjenta z PNO

Piszemy o tym, jak przygotowac sie do wakacji, tak, by nie staly sie one okazja do zwiedzania lokalnych placéwek stuzby zdrowia

Adrian Gérecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Pacjent z niedoborem odpornosci moze
podrozowac, odkrywac egzotyczne miej-
sca i realizowac wakacyjne marzenia. Jed-
nak by méc to robi¢, potrzebuje zadbac o
kilka kwestii. Pierwszg i najwazniejszq jest
konsultacja wyjazdowego pomystu z im-
munologiem — to lekarz powinien ocenic,
azy przy naszym rodzaju PNO wyprawa
na Everest to dobry pomyst, czy jednak
warto jg zastapic nieco mniej wymagajacg
wycieczka. Po zaplanowaniu celu warto
zadbac o dobrze wyposazony plecak lub
torbe. Piszemy o tym, co powinno sie w
niej znalez¢.

Apteczka zawsze przy sobie
Podstawowym elementem wyposazenia

pagenta jest jego apteczka. W przypadku
chorego z PNO najwazniejszy jest w niej

antybiotyk. Lek ten, kdry zabieramy ,na
wszelki wypadek” na czas kazdej dhuzsze]
podrdzy, powinien by¢ sprawdzony —
zasugerujmy lekarzowi wypisanie nam
na recepcie takiego, kidry dobrze na nas
dziata i leczyt nas skuteczne z réznych in-
fekgji. Bardzo istotng czescig naszego prze-
nosneqo szpitala sa rowniez wszystkie leki
na choroby towarzyszace PNO. Nalezy
pamietac zaréwno o tych, ktére dokuczaja
nam na co dziert (np. przewlekte zapalenie
zatok, rozstrzenia oskrzeli), jak i o tych,
kiore ujawniajg co jakis czas (np. za-
ostrzenia przewlektych stanéw zapalnych,
nawracajace infekcje spojéwek czy skory).
Posiadanie wszystkich istotnych medyka-
mentow przy sobie sprawi, ze bedziemy
mogli od razu zastosowac sprawdzony
schemat leczenia. Pozwoli nam to tez
unikna¢ wizyty ulokalnego lekarza pierw-
szeqgo kontaktu, ktéry — niestety — raczej
nie bedzie wiedziat, czym jest PNO lub —
€0 gorsza — nie bedzie mowit w naszym

jezyku.

W tym  migjscu
warto wspo-
mniec 0
tym, bysmy

awsze przy
sobie  mieli
opis naszej choro-
by sporzadzony w jezyku

angielskim i podpisany przez lekarza-im-
munologa. Poszczegdlne jednostki cho-
robowe moga by tez opisane po tacinie.
W przypadku komplikacji poza granicami
kraju da nam to mozliwos¢ szybkiego
przekazania najwazniejszych wiadomosci
lekarzowi, ktdry bedzie nas przyjmowat.

Przezorny zawsze ubezpieczony

Wszystkie polecane przez nas srodki
ostroznosci W potgczeniu ze zdrowym
rozsydkiem moga zdziata¢ wiele, ale ni-
qdy nie daja nam gwarangji, ze infekda

nas nie dosiegnie. Dlatego
warto sie ubezpieczy¢.
Bezwzglednie polisa
jest nam  potrzebna,
gdy  wyjezdzamy
poza obszar Unii Euro-
pejskiej i nie obejmuje nas
wspélnotowa ochrona karty EKUZ
(Furopejska Karta Ubezpieczenia Zdro-
wotnego, do wyrobienia,,od reki”w NFZ).
W efekcie nie mozemy liczy¢ na zwrot
kosztow leczenia z NFZ. Nalezy pamieta¢
0 tym, by w ubezpieczeniu zaznaczy¢
opcje ,choroby przewlekte’, poniewaz
wiekszos¢ z prawdopodobnych powikiart
bedzie miata zwigzek z PNO, czyli chorobg
przewlekta. Warto teZ sie zastanowic nad
polisg w przypadku wyjazdu do kraju UE
— (zesto zawiera ona wiele przydatnych
opqji, z kidrych mozna skorzysta¢ w razie
zachorowania (hotel dla rodziny w podré-
7y, kierowca zastepczy, przebukowanie
biletow etc.).
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Pacjenci z PNO zadowoleni z zycia?

Wyniki badan przeprowadzonych przez stowarzyszenie ,Immunoprotect” napawaja optymizmem, ale tez wskazuja najwazniejsze obszary dziatania

Bernadeta Prandzioch

b.prandzioch@immunoprotect.pl

Stowarzyszenia dziatajace na rzecz chorych
Z niedoborami odpornosci istnieja na catym
Swiecie. Ich cel jest wspdlny: pomoc pa-
¢jentom. Jednak w rdznych krajach pomoc
rozumiana jest roznie. W tej chwili mamy
do czynieniaz dwoma gfownymi kierunka-
mi dziatania: walkg o dostep pacjentéw do
leczenia lub — w krajach, w ktorych pacjen-
¢ mogg swobodnie korzysta z réznego
rodzaju terapii — z dazeniem do statego
podnoszenia jakosciich zycia. Odkad dzieki
staraniom  Stowarzyszenia ,/Immunopro-
tect” w Polsce ruszyt program lekowy dla
dorostych, etap walk o dostepnos¢ lecze-
nia szczesliwie mamy za soba. Mozemy
skupic sie na dziafaniach, kidrych celem
jest poprawa jakosci zycia pacjentow:
od zwiekszania spotecznej $wiadomosci
schorzenia i szkolenia lekarzy pierwszego
kontaktu, dzieki czemu diagnoza stawiana
jest szyhciej az do kompleksowej opieki nad
pacjentami i ich rodzinami, uwzgledniaja-
cej nie tylko kwestie medyczne, ale rowniez
psychologiczne.

Poznajemy potrzeby pacjentow

Aby plan dziafania na najblizsze lata byt
skuteczny, czyli taki, kidry odpowie na
realne potrzeby pacjentdw, musieliSmy
najpierw je poznac. Dlatego wiosng tego
roku wsréd pacjentéw z PNO oraz ich ro-
dzin przeprowadzone zostaly pierwsze w
Polsce badania poswiecone preferencjom
leczenia oraz jakosci zycia. Do wypetnienia
kwestionariuszy - zaprosilisSmy  dorostych
pacjentow z PNO oraz rodzicow pacjentow
niepetnoletnich.

0 ile skierowanie ankiet do dorostych pa-
cjentéw wydaje sie oczywiste, o tyle wiele
0s0b moze zapyta¢: dlaczego badalismy
rodzicéw? OcdpowiedZ jest prosta: ponie-
waz to na rodzicach spoczywa odpowie-
dzialnos¢ za leczenie dziedi. To oni sprawuja
opieke nad dziecmi, to oni decydujg — w
porozumieniu 7 lekarzami — o wyborze
metody leczenia, to oni wreszcie, W przy-
padku terapii podskérnej, wykonujg infuzje
swoim dzieciom. To czesto ogromny ciezar i
wielka odpowiedzialnos¢.

Badania nie zostaty jeszcze zamkniete,

Foto: archiwum

wyniki z niektorych odrodkéw leczacych
pacjentéw wcigz splywaja. Ale poniewaz
prezentowalismy wyniki pilotazowe pod-
(zas wiosennych spotkari dla pacjentéw w
ramach kampanii ,Postaw na odpornos¢’
chcielibySmy podzieli¢ sie nimi réwniez z
(zytelnikami Immunoplusa. Zwhaszcza, ze
53 powody do radosci.

Co méwia wyniki?

Wyniki - pilotazowe obejmuja grupe 30
dorostych pacjentéw oraz 29 rodzicow pa-
¢jentéw niepetnoletnich. Dokfadnie pofowa
badanych pacjentow dorostych jest obecnie
leczona podskdrnie, a potowa dozylnie.
Podobnie proporcje rozktadaja sie w wérdd
dzied — 7 deklaracji rodzicow wynika, ze
W grupie badanej 15 dzieci jest leczonych
podskémie, a 14 dozylnie. 63% dorostych
pacjentéw byta dotychczas leczona zardw-

ey

byfoby to leczenie w domu raz w miesiacu.
W przypadku rodzicow deklarowane prefe-
rencje byly o wiele bardziej zréznicowane.
Weiaz najwieksza grupa badanych — 43%
— wybrataby dla swoich dzieci leczenie
podskdrne w domu raz w miesigcu, wariant
leczenia podskdrnego raz w tygodniu wy-
brato 13% rodzicow. Jednak rownie liczna
grupa rodzicow — 43% — chciataby, zeby
ich dzieci byly leczone dozylnie: 32% wy-
brato opcje leczenia dozylnego w szpitalu,
a11% w domu.

(o decyduje o takich, a nie innych wybo-
rach? W przypadku metody podskornej
dorodli pacjenci deklarowali, ze najwaz-
niejsza jest dla nich perspektywa uzyskania
wyzszeqo i bardziej stabilnego poziomu
lgG (50%) oraz swoboda — to, ze poda-
wanie leku nie koliduje z praca, szkofq i
innymi- obowiazkami (46%) oraz mozli-
wos¢ samodzielnego decydowania o porze

Pacjenci w ankietach mogli zaznaczy(, dlaczego zdecydowali sie

na konkretny typ leczenia

no dozylnie, jak i podskdrnie, maja zatem
mozliwos¢ poréwnywania zalet i wad
obu metod. Prawie potowa dzieci (48%)
rowniez stosowata dotychczas oba rodzaje
terapii. Pierwsza czes¢ kwestionariusza
poswiecona byta preferencjom dotycza-
cym leczenia. Zebrane wyniki pokazuja, ze
dorodli pacjenci s3 w przewazajacej czesci
zwolennikami leczenia podskornego, do-
strzegaja Znacznie wiecej zalet tego typu
terapii. Na pytanie o to, na jaka metode le-
czenia zdecydowaliby sie, majac nieograni-
zone mozliwosci wyboru sposrod wszyst-
kich metod dostepnych na Swiecie (a wiec
niekoniecznie w Polsce), 72% badanych
wskazata leczenie podskéme w domu raz
w miesiacu, a 24% leczenie podskorne w
domu raz w tygodniu. Jedynie 3% bada-
nych wybrataby leczenie metoda dozylng i

i dniu podawania leku (46%). W przypadku
metody dozylnej wsrdd dorostych kluczowa
okazata sie zwiekszona czestotliwos¢ ba-
dan kontrolnych (57%) oraz mozliwos¢
przyjmowania leku tylko raz w miesigcu
(57%). Niestety czesto 0 wyborze decydo-
wata,motywacja negatywna’— w poblizu
miejsca zamieszkania metoda podskéma
nie byla dostepna (29%). Rodzice, wy-
bierajac dla dziecka metode podskdma,
kierujq sie przede wszystkim perspektywa
uzyskania wyzszego i bardziej stabilnego
poziomu IgG (58%), mozliwoscig podawa-
nia leku podczas wakaji i wyjazdow (42%)
oraz mniejszq liczbg dziatan niepozadanych
(42%). Natomiast ci, ktorzy decyduja sie le-
zy¢ dziecko dozylnie, motywuja to opieka
lekarska/pielegniarska podczas podawania
leku (73%), mozliwoscia przyjmowania

leku przez dziecko tylko raz w miesiacu
(60%) oraz zwiekszong czestotliwodca
badan kontrolnych (27%).

Pacjendi petni satysfakgji

W czesci badan poswieconej jakosci zycia
dorosli pacjendi zostali poproszeni o ocene
swojego stanu zdrowia. Prawie pofowa
0s0b okreslita swdj stan zdrowia jako ,do-
bry" (43%), a 13% 0s6b nawet jako, bardzo
dobry” Jedynie 10% badanych jest nieza-
dowolonych ze swojego obecnego stanu
zdrowia. Badanych poproszono réwniez
0 poréwnanie obecnego Stanu zdrowia z
sytuacja sprzed roku oraz sprzed diagnozy.
13% pacjentow uwaza, ze ich stan zdrowia
jest duzo lepszy niz rok temu, 20% ze tro-
che lepszy, a 27% o0s6b czuje sie podobnie
jak rok temu. T na 3 pacjentow postrzega
swoj obecny stan zdrowia jako ,troche gor-
szy” niz rok temu, a 7% deklaruje, ze jest
,duzo gorzej" niz rok temu.

W pordwnaniu z sytuacjg sprzed diagnozy
zasadnicza wiekszo$¢ pacjentéw czuje sie
lepiej — 83% os6b deklaruje, e czuje sie
duzo lepiej niz przed diagnoza, a 14% ze
troche lepiej niz przed diagnoza. Jedynie
3% badanych dostrzega pogorszenie stanu
zdrowia wzgledem czasu przed diagnoza.
Cieszymy sie, Ze badania pokazujg jedng
wyrazng tendenje: leczeni pacjendi pod
stafg specjalistyczng opieky postrzegaja
swoj stan zdrowia jako dobry, nie odbiega-
jacy zbytnio od zdrowia innych ludzi oraz z
optymizmem patrzg w przysztos¢ — jedy-
nie niespetna 1/3 z nich uwaza, ze ich stan
zdrowia ulegnie w przysztosci pogorszeniu.
Wyniki to oczywiscie zaledwie przyczynek
do szerszej dyskusji na temat potrzeb pa-
cjentdw, jak réwniez ich rodzin, zwlaszcza
ze program lekowy dla dorostych pacjen-
tow jest w fazie wdrazania. Uzyskane re-
2ultaty badari pozwalaja jednak wyznaczy¢
kierunek naszych wspdlnych dziafart na
najblizsze lata.

Podnoszenie poziomu wiedzy, spotecznej
Swiadomosd, jak najlepsza edukacja pa-
djentdw, ich rodzin, partnerow, wsparcie
psychologiczne w trudnych  sytuacjach,
jakie towarzysza chorobie przewlektej —
to tylko niektore zadania, jakie przed nami
stoja. Wierzymy, ze dzieki nim zycie pacjen-
tow z PNO stanie sie jeszcze lepsze.




Planowanie rodziny przez chorych na PNO

Czy moge miec dziecko? Czy bedzie ono chore na PNO? Na te pytania staramy sie znalez¢ odpowiedz w tekscie o dziedziczeniu niedoboréw

odpornosci

Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Na kazdym etapie zycia chorego z PNO
pojawiaja Sie rézne trudnosci, pytania,
watpliwosci i decyzje do rozwazenia. Wiek-
5705¢ 0s0b zostaje zdiagnozowanych w
dziecirstwie, rzadziej w wieku nastoletnim,
bardzo nieliczng grupe 0séb stanowig i,
ktrzy dowiaduja sie o swojej przypadtosi
w wieku dojrzatym. Gdy ma sie kilka lub
nawet kilkanascie lat perspektywa zatoze-
nia rodziny jest bardzo odlegta, a posiada-
nie wspotmatzonka oraz dzieci jest niejako
abstrakdja. Przychodzi jednak taki moment,
qdy osoba chora poznaje kogos, z kim chce
spedzi¢ reszte swojego zycia. Wtedy naj-
(zesciej pojawiajg sie rézne watpliwosd, a

jest nodnikiem informadji - genetycznej.
Petni on role swoiste] ,instrukgji” budowy
biafek, ktdre s3 podstawowym elementem
budulcowym i funkcjonalnym naszego or-
ganizmu. Potowa naszego DNA pochodzi

w glowie kiebi sie wiele pytan. Jednym z =71 .‘

nich jest pytanie o zatozenie rodziny — czy
jest to w ogdle mozliwe? Pierwotne niedo-
bory odpornosci s chorobami o podtozu
genetycznym, €0 0znacza, ze istnieje ryzyko
przekazania swojej choroby potomstwu.
Kazda chora osoba zdaje sobie sprawe z
problemdw, jakie niesie to schorzenie, wie,
jak wyglada zycie z niedoborem odpornosci
i prawdopodobnie nie chciataby, zeby jej
dziecko takze chorowato. Na mysl o tym
pojawia sie strach, niepewnosc i ogromne
rozdarcie. Z jednej strony o prawo gtosu
walczy instynkt, che¢ posiadania potom-
stwa, sielankowa wizja tulenia w ramio-
nach whasnego dziecka, z drugiej strony
do glosu dochodzi lek przed przysztosci,
skazaniem bezbronnej, matej istoty na
ciagfe wizyty u lekarzy, podawanie im-
munoglobulin, infekcje, pobyty w szpitalu,
ayli wszystko to, co dla osdb chorych jest
niemalze codziennoscia. Warto w tym mo-
mencie nadmieni¢, ze nie kazda osoba, kt6-
r3 dotyka niedobér odpornosci na pewno
bedzie miafa chore dziecko. Jak to mozliwe?
Wyjasnienie jest o tyle trudne, ze PNO to nie
jedna konkretna jednostka chorobowa, a
kilka r6znych jednostek, ktdre réznig sie nie
tylko przebiegiem czy nasileniem objawow,
ale takze sposobem dziedziczenia.

DNA - gdy instrukgja jest wadliwa

Kazda komdrka naszego ciata posiada DNA,
ayli kwas deoksyrybonukleinowy, kidry

takie jak zespét Hioba, s3 przekazywane
autosomalnie, to znaczy niezaleznie od pici
na dwa sposoby: recesywnie — w takim
wypadku mutacje posiada zaréwno ojciec
jak i matka, lub dominujaco — wiedy wy-

Znajomos¢ zasad dziedziczenia jest wazna dla pacjentéw z PNO

7 plemnika ojca, druga potowa pochodzi z
komrki jajowej matki. To wiasnie DNA wa-
runkuje wiele cech np. dotyczacych nasze-
o wygladu oraz przede wszystkim stano-
wiinstrukcje, jak ma dziatac nasz organizm.
Niestety czasami, pod wptywem réznych
aynnikdw, zwanych czynnikami muta-
gennymi lub nawet spontanicznie nasza
informacja genetyczna ulega uszkodzeniu.
Taki stan, w ktrym DNA ulegto niekon-
trolowanej zmianie, nazywamy mutacja,
a choroby powstajace w wyniku mutacji,
chorobami- genetycznymi. Do tego typu
chordb nalezg pierwotne niedobory od-
pornosci — ich przyczyng sa uszkodzenia
Jnstrukgji obstugi” organizmu, przez co
ukfad odpomosciowy nie dziafa tak, jak
powinien. Immunologia jest dziedzing
rozwijajacq sie bardzo preznie, dlatego
naukowcom udato sie odkry¢ mechani-
zmy dziedziczenia i konkretne mutacje
powodujace niektore jednostki chorobowe.
PNO mogg by przekazywane w zaleznosc
od chromosomu X. Méwi sie wtedy, Ze s3
sprzezone z picia, to znaczy, ze ich wyste-
powanie zalezy od pici dziecka. Najczescie]
chorujg tylko mezczyZni, a kobiety s3 no-
sicielkami wadliwych gendw. Przykiadem
jest agammaglobulinemia Brutona, ktéra
dotyka tylko chtopcow. Niektdre choroby,

starczy, Ze jeden z rodzicow jest nosicielem i
przekaze wadliwy gen dziecku. Co ciekawe,
zespét hiper IgM, jak rowniez przewlekta
choroba ziarniniakowa mogg by¢ przeka-
Zywane zarowno w sprzezeniu z picia jak
i autosomalnie recesywnie. Niestety, to nie
koniec komplikagji. Niektre z pierwotnych
niedoboréw, jak na przykfad CVID nie maja
odkrytego jednoznacznego tha genetycz-
nego, sq dziedziczone wielogenowo, co
naczy, ze prawdopodobnie kilka rdznych
mutacji wptywa na wystapienie objawow.
Szacuje sie, ze w ok. 10% przypadkéw
chorych na CVID niedobory odpornosci
wystepuja takze u innych cztonkéw rodziny.

W poszukiwaniu odpowiedzi

Dzieki Swiadomosdi, Ze pierwotne niedo-
bory odpornosci s3 chorobami genetycz-
nymi, naukowcy nieustannie prowadzg ba-
dania nad sposobamiich dziedziczenia oraz
szukaja mutagji powodujacych konkretne
jednostki- chorobowe. W' praktyce dzieki

temu, ze wiemy, ktore miejsce w,,instrukgji”

naszego organizmu, czyli DNA jest uszko-
dzone, mozemy w niektrych przypadkach
stwierdzi¢ jakie istnieje prawdopodobien-
stwo, ze nasze dziecko takze bedzie chore.
Inajomos¢ sposobdw dziedziczenia po-

zwala z pewnym prawdopodobieristwem
przewidzie¢ jakie ryzyko niesie za sobg
podjecie decyzi o zajsciu w cigze. Oczywi-
Scie nigdy nie mamy stuprocentowej pew-
nosci. Nasze DNA jest rozdzielane do komo-
rek jajowych i plemnikéw losowo. Réwniez
sam akt zaptodnienia jest tajemnicg — tylko
jeden plemnik, sposréd ich gigantyczne]
liczby, dociera do komrki jajowej. Faktem
jest, Ze zaréwno osoba chora moze posia-
dac zdrowe dziecko, jak réwniez dwoje
zdrowych partneréw moze mie¢ dziecko
chore. Mezczyzna chory na agammaglo-
bulinemie Brutona, jesli poslubi zdrowa, nie
bedaca nosicielky wadliwego genu kobiete,
na pewno bedzie miat zdrowe dzieci — do-
piero U jego wnukow moze wystapic ten
niedobdr odpornosci. Osoby chore na CVID
lub inne niedobory o nieznanym do korica
tle genetycznym, maja jeszcze mniejsze
prawdopodobieristwo przekazania choro-
by dzieciom. Dlatego niezwykle wazne w
planowaniu rodziny, zwiaszcza przez osobg
obciazong niedoborem odpornosci, jest po-
radnictwo genetyczne.

Kto moze poméc?

Osoby chore, planujac posiadanie dziecka,
powinny skorzystac z pomocy lekarza ge-
netyka. Ekspert, w porozumieniu z immu-
nologiem, wykona odpowiednie badania
i testy u obojga partneréw. Na podstawie
ich wynikéw, analizy rodowodéw kobiety
i mezczyzny, bedzie mogt udzielic porady
dotyczacej planowania rodziny. Okresli, z
pewnym przyblizeniem, ryzyko przekaza-
nia wadliwego genu potomstwu nie tylko
w pierwszej linii, ale takze wybiegnie w
przysztos¢ oraz wyjasni jakie mechanizmy
dziedziczenia dotycza akurat tego konkret-
nego niedoboru odpornosci. Przebieg ciazy
powinien by¢ nadzorowany przez zespot
specjalistow, poniewaz infekdje, jak row-
nie7 leki stosowane w celu ich wyleczenia,
moga by¢ potencjalnie niebezpieczne dla
ptodu. Co wigcej, poréd powinien odbywac
sie w wysokospecjalistycznej placowce, a
nowo urodzone dziecko nalezy poddac ba-
daniom przesiewowym. Mimo Ze pierwot-
ne niedobory odpomosci sa grupg ciezkich
przypadtosci, mozliwe jest posiadanie przez
chorych petnej, szczesliwej rodziny.



PO STRONIE SZPITALA

Z mitosci do immunologii

Zdarza sie, ze w swojej pracy zawodowej przezywam zwatpienia, ale nie wyobrazam sobie, abym mogta robic co$ innego. W immunologii zako-
chatam sie bez pamieci i mam nadziejg, iz zostane jej wierna - tak méwi o sobie dr Sylwia Kottan, konsultant wojewddzki w zakresie immunologii

klinicznej w wojewddztwie kujawsko-pomorskim,ktdra w rozmowie z Izabela Morawska opowiada o placéwce w Bydgoszczy

rozmawia: Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Do niedawna Klinika Pediatrii, Hema-
tologii i Onkologii w Bydgoszczy byta
jedyna placéwka, majacq podpisany
kontrakt z NFZ, w zakresie immu-
nologii klinicznej w wojewddztwie
kujawsko-pomorskim. Skad pomyst
na utworzenie takiej placowki, jak to
sie zaczeto?

Za umowng date powotania immunologii
w ramach Kliniki Pediatrii  Hematolo-
gii i Onkologii w Bydgoszczy uznajemy
wrzesieri 2003 . Wtedy bowiem zaczefa
funkcjonowa¢ Poradnia Immunologiczna,
prowadzona przeze mnie oraz dr Elzbiete
Grzesk. Przez kilka lat w Klinice Pediatrii,
Hematologii i Onkologii w Bydgoszczy
leczone byty nie tylko dzied, ale réwniez
dorosli. Wynikato to z faktu, iz do 2013 .
byfa to jedyna placdwka w wojewddztwie
kujawsko-pomorskim, ktdra miata podpi-
sany kontrakt z NFZ na $wiadczenia szpital-
ne i ambulatoryjne w zakresie immunologii
Klinicznej. Obecnie opieke nad dorostymi
przejat zespdt immunologow z Kliniki Aler-
gologii, Immunologii Klinicznej i Chordb
Wewnetrznych Szpitala Uniwersyteckiego
nr 2. Jesli nie mozemy lub nie potrafimy
sobie poradzi¢, szukamy dla pacentéw
pomocy w innych placdwkach, nie tylko w
Polsce. Wspdtpracowalismy np. z osrodkiem
we Freiburqu, gdzie udato sie zdiagnozowac

DOSSIER

Doktor Sylwia Koftan: lekarka z
26-letnim stazem, od 21 lat pracuje
jako pediatra, a od 2006r. réwniez
jako immunolog kliniczny. Od ukon-
(zenia studiow w Akademii Me-
dycznej w Gdarisku pracuje w Klini-
ce Pediatrii, Hematologii i Onkologii
(ollegium Medicum w Bydgoszczy.
Drugq kadencje (od 2007 r) petni
role konsultanta wojewddzkiego w
zakresie immunologii klinicznej w
wojewddztwie  kujawsko-pomor-
skim.

jednego z naszych pacjentow. Konsekwen-
(ja rozpoznania byt przeszczep komérek
madierzystych u chtopca i jego stopniowy
powrdt do zdrowia!

Jakie rozpoznania pojawiajg sie naj-
zesciej?

Poczatkowo chorzy z PNO ,zdarzali” sie
bardzo rzadko, obecnie stanowig ok. 30%
wszystkich chorych leczonych w osrodku.
Aktualnie rozpoznajemy zaburzenia odpor-
nosc: humoralnej, komdrkowej, zozone,
7 defektem requlacji immunologicznej, a
takze inne dobrze zdefiniowane niedobo-
ry odpomnosd. Wspdtpracujemy z innymi
osrodkami- immunologicznymi w Polsce.
Zgodnie z epidemiologia PNO, najwieksza
grupe naszych chorych stanowig dzieci z
niedoborem odpomosci humoralnej (doty-
(z3cej braku przeciwciat, ztej ich dystrybucji
lub nieprawidtowego funkgonowania). Na-
szym ogromnym sukcesem jest to, Ze kazdy
chory, ktéry ma wskazania do przetoczen
przewlektych immunoglobulin, moze re-
alizowac terapie poprzez wlewy podskdrne.
No wiasnie, program lekowy to nie
lada problem w wigkszosci osrodkéw
w Polsce. Jak wyglada sytuacja w
bydgoskiej placowce?

Dzieki kontraktowi z NFZ mozemy dia-
gnozowac i leczy¢ dzied. Substytucje
immunoglobulin dozylnych i podskornych
realizujemy w ramach programu  leko-
wego. Obecnie ok. 20 dzieci objetych jest
substytucja podskérng. Rocznie przybywa
kilkoro pacjentéw leczonych w taki spos6b.
Dodatkowo ponad 20 pacjentéw, objetych
substytucja podskérng, przekazalismy do
osrodka internistycznego. Niezwykle waz-
nym osiagnieciem jest, e chorzy d mieli
od razu kontynuowang terapie podskdma.
Dozylng terapie substytucyjng ludzkich
immunoglobulin stosujemy u ok. 20 dzie-
ai. (zg$¢ z nich to chorzy, u ktérych mamy
nadzieje, iz niedobdr ma charakter prze-
mijajacy, a pozostali to pagendi z rozpo-
znanym PNO, ktdrzy nie 53 jeszcze gotowi
do przejscia na terapie podskérng lub maja
przeciwwskazania do takiego leczenia.
Klinika Alergologii, Immunologii Klinicznej
i Chorb Wewnetrznych Szpitala Uniwer-
syteckiego nr 2 posiada tez kontrakt z NFZ
na swiadczenia szpitalne i ambulatoryjne
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Doktor Sylwia Kottan — konsultant wojewddzki w zakresie
immunologii klinicznej w wojewddztwie kujawsko-pomorskim

w zakresie immunologii klinicznej dla do-
rostych oraz — od tego roku — na realizacje
programu lekowego.

Jak ocenia Pani aktualny stan dia-
gnostyki i $wiadomosc dotyczacej
PNO w Polsce? Co jest jeszcze do zro-
bienia?

Wciaz duzo do zrobienia jest w zakresie
propagowania wiedzy wsrod lekarzy r6z-
nych specjalnosci na temat PNO u dzieci i
dorostych. Opdznienie w rozpoznaniu jest
bowiem nadal kilkuletnie, a w niekt6rych
przypadkach nawet kilkunastoletnie. Jest
to zas nie do odrobienia dla pagentow,
U ktérych dochodzi do nieodwracalnych
zmian w zatokach, czy tez ptucach. Jesli
chodzi o inne potrzeby, to moim ma-
rzeniem jest utworzenie 2-3 tozkowego
oddziatu dziennego w KPHIO, gdzie bez-
piecznie i wkomfortowych warunkach
moglibysmy realizowac przetoczenia do-
Zylne. Innym moim pragnieniem jest, aby
w Polsce uzyskac dostep do wysokospe-
cjalistycznych badart molekularnych, ktére

pozwolg nam lepiej rozpoznawac PNO,
Zwhaszcza te, w kidrych s3 wskazania do
przeszczepiania komdrek macierzystych.
(zy ze spokojem mozna patrze¢ w
przysztosc?

Oczywiscie nie potrafie przewidzie¢ przy-
sztoscil Mam jednak nadzieje, iz immuno-
logia Kliniczna w naszym regionie bedzie
sie dalej rozwija¢ tak dynamicznie, jak
dotychczas. Wierze, ze nowe metody lecze-
nia, takie jak np. podaz miesiecznej dawki
immunoglobulin podskémie jednorazowo,
bed3 dostepne nie tylko dla dorostych,
ale réwniez dla dzieci. Zycze pacjentom,
aby nowoczesne terapie byty dla nich do-
stepne, okazaty sie skuteczne, bezpieczne
i przyczynity sie do poprawy jakosci ich
Zycial Naukowo zamierzam zajac sie szerzej
najczestszym defektem odpornosd, jakim
jest izolowany niedobdr IgA. Niedobdr
odpornosci fagodny, ale jakos¢ zycia wielu
chorych byle jaka. Wierze, ze lepsze pozna-
nie tego ,dziwnego” niedoboru zaowocuje
lepszym i skuteczniejszym leczeniem.
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Pitka nozna a pierwotny niedobor
odpornosci

0soby chorujace na pierwotne niedobory odpornosci musza by¢ gotowe na wiele wyrzeczen. Jednym z nich jest rezygnacja z uprawiania sportu?

Znamy przyktady oséb, ktére mimo choroby, nie porzucaja swoich pasji

Adrian Juszkiewicz

adrian juszkiewicz@immunoprotect.pl

Uprawianie sportu to bardzo duzy wysi-
tek dla organizmu, ale kazdy wie, ze ruch
i ogdlnie pojete fizyczne wyzwania dla
Ciafa to zdrowie, dlatego tez pacjenci z
PNO nie unikaja tego typu sprawnosci.
(zym innym jest oczywiscie wyczyno-
we czy profesjonalne uprawianie sportu
- tutaj wymagany jest doskonaly stan
zdrowia.

S jednak osoby, ktére potrafig oddawac
sie swojej pasji, bedac jednoczesnie
ograniczani przez chorobe. Najpopular-
niejszym sportem w Polsce jest oczy-
wiscie pitka nozna, a jej trenowaniem
zajmuj sie praktycznie wszyscy chtopcy
w kraju, czes¢ z nich pézZniej przechodzi
na profesjonalizm i staje sie to ich spo-
sobem na zycie. Takze wsrdd osob z PNO.

(Czy mozna spetniac swoja pasje?

Poznajcie Oskara, u ktérego CVID
zdiagnozowano w wieku czternastu
lat, kiedy fascynowat sie gra w pitke i
uczeszczat do gimnazjum sportowego.
Diagnoza - PNO - brzmiata jak wyrok,
nie tylko ze wzgledu na kaliber choro-
by, ale whasnie z powodu pierwszych
rokowar - koniec z pitkq nozna. Jednak
Oskara nie poddat sie chorobie, okazato
sie, ze i w tym wypadku zwyciezyta
wytrwatos¢ i dazenie do celu, gdyz po
r0zpoczeciu leczenia poprzez przetacza-
nie immunoglobulin oraz zmianie trybu
zycia Oskar moze nadal uprawia¢ swoj
ukochany sport.

Problemem wér6d chorujgcych na PNO
53 (zeste zapalania ptuc, podobnie
byto w tym przypadku. Czeste infek-
(e ostabiajg kondycje Oskara, ale jak
sam stwierdzit, na pozygji bramkarza,
ktorg zajmuje, nie jest to az tak istotna
kwestia. Dla Oskara pitka nozna to nie
tylko ,kopanie na podworku’, w swojej
karierze zaliczyt juz 7 lat wystepéw jako
junior ekstraklasowej druzyny Podbe-
skidzia Bielsko-Biata, a po ukoriczeniu
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Oskar (na zdjeciu posrodku) w akgji podczas jednego z meczow

gimnazjum przeniost sie do UMKS
Jréjka” Czechowice-Dziedzice, gdzie z
powodzeniem trenuje i gra juz od trzech
|at, reprezentujac barwy swojego zespo-
tuw Il lidze Slaskiej junioréw starszych.
Jak wyglada zycie pitkarza z PNO? Jest
troche cigzej - przyznaje Oskar - ale
choroba nie przeszkadza mi w graniu,
gdyz tak naprawde nie odczuwam jej
skutkéw na boisku, jedyne co musze
robi¢ to podczas ztej pogody ubra sie
cieplej niz inni - z uSmiechem dodaje
bramkarz. Trenuje cztery razy w tygo-
dniu, dodatkowo uczeszcza do klasy
sportowej, gdzie lekcji WF-u jest wiecej
niz w innych klasach. Jak sam twierdzi,
w klubie gra od drugiej klasy szkoty
podstawowej, pitkq nozng interesuje
sie praktycznie od najmtodszych lat, to
zes¢ jego Zydia i nie wyobraza sobie,
aby choroba zmusita go do zaprzestania
qry w pitke.

Odnalez¢ sie w nowej sytuagji

Innym przyktadem godzenia pasji z cho-
robg jestem ja sam. Od matego intereso-
watem sie pitkg nozna, gratem gtéwnie
na podworku, zaliczajac jednak epizody
w lokalnej druzynie pitkarskiej. Row-

niez bytem bramkarzem, pisze w czasie
przesztym, bo w moim przypadku to juz
historia.

PNO zdiagnozowano u mnie w wieku
dziewietnastu lat, rowniez na poczat-
ku bez pozwolenia na powrdt do pitki.
Wezesniej, kiedy po meczu bytem caty
poobijany, majac pemo siniakéw my-
slatem, ze tak musi byc. Okazato sie, ze
skoro nic powazniejszego nie stato mi
sie przez tyle lat, zwyczajnie miatem
szczescie, bo obok PNO mam rowniez
matoptytkowosc.

Po pewnym czasie probowatem wrdci¢
do pitki, raz czy dwa razy nawet jako
bramkarz, ale ryzyko byto zbyt duze, a
gra,w polu” nie rajcowata mnie az tak,
jak w bramce i dlatego zrezygnowa-
tem. Otworzyto to mojg droge w nowe
otoczenie, zostatem przy pitce, ale
zmienitem nieco perspektywe. Z Pogo-
nig Szczecin zawsze czutem sie zzyty,
najpierw grajac ,nimi” w rézne gry pit-
karskie na pececie, sledzac ich wyniki na
telegazecie czy w gazetach sportowych,
w koricu wybratem sie te do Szczecina
na trening ,Portowcéw’, potem pierw-
szy szalik...

Po diagnozie, kiedy zaczatem sie leczyc,
wybratem sie takze na stadion. Zmie-

niatem miejsca, wreszcie trafiajac na
,miyn” czyli sektor najbardziej wiernych
i zagorzatych fanéw. Chodzenie na me-
cze i aktywne kibicowanie stato sie moja
zyciowg pasjg, czyms, czemu pézniej
podporzadkowatem  poniekad  swoje
7ycie, miejscem, gdzie znalaztem wielu
kolegow, przyjaciét, gdzie przezytem
piekne chwile.

Waznym elementem Zzycia kibica s3
mecze wyjazdowe, bo ,wszedzie dale-
ko, ale zawsze obecni” jak podkreslaja
kibice Pogoni. Przejechatem za swoim
klubem chyba kazdym mozliwym srod-
kiem transportu - pociggiem rejsowym,
specjalnym, samochodem, autokarem.
Odwiedzatem miejsca oddalone o setki
kilometrow od mojego domu - miedzy
innymi- Biatystok, Warszawe, teczna,
Krakow, Kielce, miasta $laskie, Wroctaw,
Gdynie, Gdarisk, Bydgoszcz, a nawet
Berlin (mecz towarzyski). Sama podréz
jest bardzo meczaca, nawet dla zdro-
wego cztowieka, tym bardziej dla kogos
7 PNO. Po kazdym takim wyjezdzie w
trudnych warunkach musiatem odpo-
za¢, czasem odchorowac, wystuchiwac
kazar bliskich, ktérzy nie popieraja tego
typu hobby, ale wiem jedno - byto war-
t0. Chochy dla wspomnieri i pasji.



