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Kongres zgromadzit kilkuset uczestnikow

W dniach 5-6 listopada br. w Budapeszcie
odbyt sie drugi w historii International Pri-
mary Immunodeficiencies Congress (IPIC).
Dwa dni wypenione byly wykladami
lekarzy, pielegniarek i przedstawicieli orga-
nizadji pacjenckich. Sesje poswiecone byty
m.in. screeningowi noworodkow, leczeniu
SUD, schorzeniom  zofadkowo-jelitowym
w PNO czy kwestiom zwigzanym 7 terapia
domowg i leczeniem podskérym. Podczas

kongresu odbyta si¢ takze sesja plakatowa,
prezentujaca najnowsze badania w ob-
szarze niedoborw odpomosc.  Sposrad
kilkuset zgtoszeri wybrano 150 abstraktow.
Werdd nich znalazt sie takze plakat Immu-
noprotectu, prezentujacy wyniki przepro-
wadzonych przez nas badan dotyczacych

preferencji leczenia i jakosd zycia pacjentow

iich rodzin.
RED

Szkolimy organizacje

pacjenckie

W listopadzie ub. 1. na zaproszenie Jef-
frey Modell Foundation przedstawiciele
Immunoprotectu mieli przyjemnos¢ po-
prowadzi¢ podczas dorocznego spotkania
organizacji pacjenckich z Europy Srodkowe]
specjalne szkolenie. Byto one podwiecone
dwom  zagadnieniom: Beradeta Pran-
dzioch opowiadata o tym, w jaki sposéh
tworzy¢ zatozenia i plany PR-owe organi-
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zaqji pacjenckich oraz jak budowac relacje
z mediami, natomiast Adrian Gorecki
prezentowat strategie budowania zaan-
gazowania pacjentow w dziatania organi-
7aqji pacjenckich. Wszystko to w oparciu o
wiedze i doswiadczenia Immunoprotectu.
Cieszymy sie, ze mielismy okazje podzieli¢
sie na miedzynarodowym forum przepisa-
mi na sukces i zainspirowac innych.  RED

Adrian Juszkiewicz, Jacek Pietrusiniski-
-Wesotowski, Michat Pietrzak, Pawet
Gorniak
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PNO na YouTube'ie

Irealizowany  przez  Stowarzyszenie
Immunoprotect petnometrazowy film
poswigcony niedoborom odpomnosci —

= ,Jo moze by¢ Twoja historia” — jest juz

dostepny na naszym kanale na YouTube.

= Materiat od poczatku cieszy sie ogromng

populamnoscia, a tym, ktdrzy jeszcze go
nie widzieli, zalecamy nadrobienie zale-
gtosci.

W filmie swoimi fascynujacymi historiami
dzielg sie pacjendi z réznymi diagnozami

PNO, a takze ich rodziny. Seans moze by¢
réwniez okazjg do pogfebienia wiedzy
0 niedoborach odpornosci — swoim do-
Swiadczeniem zawodowym i aktualnymi
danymi na temat choroby dzielg sie z:
prof. Maciej Siedlar i prof. Anna-Pituch
Noworolska. W filmie wzieli udziat takze
(ztonkowie stowarzyszenia, m.in. Ewa
Kapusciriska, Wojciech Jatoszyriski i Jacek
Pietrusiriski-Wesotowski.

RED

Zobacz film na naszym kanale YT

Wybory

w Stowarzyszeniu

Podczas Walnego Zebrania (ztonkéw
Stowarzyszenia w dniu 15 listopada w
Warszawie wybrane zostaty nowe wiadze
JImmunoprotectu”.  Prezesem  ponow-
nie zostat Adrian Gorecki, jego zastepc
zostata Ewa Kapusciriska, koordynatorka
Stowarzyszenia w woj. pomorskim i ku-
jawsko-pomorskim. Funkcje Sekretarza
powierzono Kamili Rzepce, ktéra dotych-

tel. +48 731038 308 (18.00 — 21.00)
e-mail: biuro@immunoprotect.pl
Sktad i tamanie: M(G Katowice
Druk: Oficyna Drukarska w Pszczynie

Numer zamknieto 31.12.2015r.
Redakcja nie zwraca materiatow nie za-
méwionych i zastrzega sobie prawo do
korekt, redakgji i skrotéw nadestanych
tekstow.

Dystrybugja: kwartalnik dostepny

(zas prowadzita biuro Stowarzyszenia. Na
cztonkow zarzadu powotano réwniez Ber-
nadete Prandzioch, psychologa, oraz Wojt-
ka Jatoszyriskiego, koordynatora z woj.
wielkopolskiego. Natomiast w skfad Komi-
sji Rewizyjnej weszli: Dorota Marynowicz,
byfa prezes Stowarzyszenia, lzabela Mo-
rawska, koordynatorka z woj. lubelskiego
oraz Michat Pietrzak. RED

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

Drodzy
zytelnicy,
na wstepie
chciatbym
wszystkim
Wam  zy-
zy¢ wielu
wSspa-
niatych chwil w Nowym Roku. Przede
wszystkim duzo zdrowia, wszak — jak
mdwit Artur Schopenhauer - zdrowie to
nie wszystko, ale bez zdrowia wszystko
jest niczym.

W naszym Stowarzyszeniu ostatnie mie-
siace uptynety pod znakiem duzych zmian
organizacyjnych. Odbyto sie Walne Zebra-
nie Czfonkw, zostat wybrany nowy skiad
Zarzadu. .. o tym wiecej przeczytacie w
Newsach” i podsumowaniu ostatnich 3
lat dziafalnosd Stowarzyszenia, ktdre znaj-

dziecie na str. 10. Spotkalismy sie réwniez z
pacjentami m.in. we Wroctawiu (dwukrot-
nie), Gdarisku i Lublinie. Okredlilismy takze
swoje cele na 2016r. W tym roku planuje-
my wyda¢ podrecznik psychologiczny dla
pacjentéw i rodzicow z PNO, zorganizowa¢
serie wystaw 10 objawéw PNO w centrach
handlowych w  najwiekszych miastach
Polski, a takze sfinalizowac projekt gry
planszowej. Wciaz bedziemy sie spotykac
z Wami na minisympozjach edukacyjnych
W Cafej Polsce oraz monitorowac dostep do
leczenia w ramach programdw lekowych.
W trakcie realizadji jest tez duza migdzy-
narodowa inicjatywa Stowarzyszenia —
ttumaczenie naszych filmowych historii
pacjentéw na 8 jezykow: angielski, fran-
cuski, hiszpariski, rosyjski, czeski, portu-
qalski, arabski i perski. W efekcie powstang
materiaty wideo z lektorami, a dzigki nim

mieszkaricy wielu krajow  (szczegélnie
tych, gdzie nie ma jeszcze stowarzyszenia
pacentéw z PNO) beda mogli dowiedziec
sie, czym s3 pierwotne niedobory odpor-
nosd i jak wyglada codzienne zycie z tymi
chorobami. Liczymy, ze dzieki wsparciu
sponsorow bedzie mozliwa modemizacja
naszej strony internetowej.

Wracajac do ,/mmunoplusa”: w biezacym
numerze znajdziecie tez m.in. wywiad
Wojtka Jatoszyriskiego z pacjentem, ktd-
ry leczy sie w Wielkiej Brytanii. Z jedne]
strony ta rozmowa pokazuje, ile udato sie
juz w Polsce zrobi¢, by poprawic komfort
Zycia 0s6b z PNO, a z drugiej — ile jeszcze
pracy przed nami. Na stronie 4 Iza Moraw-
ska pisze o tym, dlaczego przy niektdrych
rodzajach PNO niebezpieczne moze by¢
posiadanie. Nasza psycholog Bernadeta
Prandzioch radzi jak rozmawiac z partne-

Jak spedzasz ferie zimowe?

Wojtek
Jatoszyniski

Kiedy ~ bytem
dzieckiem,
pewnie  jak
kazdy,  bardzo
cieszytem sie z
powodu nadchodzacych ferii i marzytem
, by zaczat pada¢ $nieg. Niedaleko mo-
jego domu byfa dos¢ duza gérka z ktérej
Zjezdzato sie na sankach. Pewnego razu
taka zabawa z moimi kolegami nieomal
skoriczyta sie tragedia. Mimo to, do dzi$
wspominam z usmiechem tamte czasy i z
checig bym do nich wrdcit. W zimie moja
choroba za bardzo nie dawata mi sie we
znaki, co pozwalato m na sniezne zabawy
Z kolegami. Im byfem starszy tym zabawy
na $niequ coraz mniej atrakcyjne Zreszta
do dzisiaj tak jest, ze zimg tak jakby mniej
choruje, infekde sa fatwiejsze w leczeniu,
og6lnie czuje sie lepiej. Teraz niestety juz
nie mam ferii, co najwyzej urlop, ktdry
najchetniej spedzam 7 ksigzkg lub na od-
sypianiu, ale i to ma swéj urok. Po prostu z
pewnych rzeczy sie wyrasta.

V

Barbara
Trepanowska

Niestety leczenie
pierwotne-
go  niedoboru
odpornosci i
wszystkich  do-
legliwosci z nim zwigzanych pochtania
wiele pieniedzy, dlatego ferie musimy
spedza¢ w domu. W miare mozliwosd,
prébuje organizowac moim dzieciom (zas
we wiasnym zakresie, staram sie zabierac
Maksa i jego siostre na sanki, lepic z nimi
batwana, rzuca¢ sie sniezkami. Bardzo
dbam o to, zeby ubierac dzieci odpowied-
nio do pogody, tak, by ani nie przeziebic,
ani nie przegrzac. Organizowanie zimo-
wego wypoczynku dla chorego dziecka
nie jest fatwe, bo z jednej strony rzeba
zadbac o jego bezpieczeristwo i bra¢ pod
uwage wszystkie zagrozenia, jakie wyni-
kaja z rdznych wyjazdow czy aktywnosdi,
ale z drugiej strony nie mozna dopuscic,
zeby dziecko czuto sie samotne i gorsze od

staja z urok6w zimy.

- Maksymilian
Trepanowski

Ferie najczesciej
spedzam  w
~ domu. Bardzo
~ lubie grac w gry
komputerowe,
szczegdlnie w Minecrafta, ale bardzo lubie
tez spedzac czas na dwaorze. Gdy jest zima,
najbardziej cieszy mnie padajacy $nieg, gdy
jest go duzo i robig sie zaspy. Z mama cze-
sto wychodzimy lepic batwana i zjezdzac
na sankach, biegamy po $niequ i robimy
orzetki. Nie zawsze jest tak fajnie. Przez to,
ze choruje i duzo kaszle, nie moge biegac
i Cwiczy¢, caly czas musze sie inhalowac.
Moi koledzy chodza do szkoty na zabawy,
aja jestem w szpitalu i choruje. Denerwuje
mnie to, ze ja musze leze¢ w t6zku, mam
goraczke i Zle sie czuje, fykam niedobre leki,
amoi koledzy 7 klasy biegaja i robig wojny
na $niezki. Tez bym chciattam z nimi by¢. Co
bym najbardziej chciat robic w ferie? Chyba
wiem - marze o tym, Zeby kiedy$ pojechac
w gory. Ale nie do szpitala, tylko tak po pro-
stu, gory sq bardzo fadne.

rami o swojej chorobie i zwigzanych z nig
problemach. W okfadkowym tekscie znaj-
dziecie odpowiedz na pytanie, czy pagjenci
7 PNO zimg s bardziej narazeni na infek-
cje. W dziale ,Po stronie szpitala” Michat
Pietrzak rozmawia z prof. Karing Jahnz-
-Rézyk z Wojskowego Instytutu Medycz-
nego w Warszawie. WIM to osrodek, ktéry
koordynuje program lekowy dla dorostych
i-od kilku lat z sukcesami leczy pacjentéw
7 PNO. Ponadto z sondy dowiemy sig, jak
pacend spedzaja swoja zimowe ferie, a
na ostatniej stronie Michat Pietrzak, jako
debiutujcy felietonista, dzieli sie swoimi
poswigtecznymi przemysleniami.
Zapraszam do lektury!
Adrian Gorecki
Redaktor naczelny, ImmunoPlus”
Prezes stowarzyszenia,Immunoprotect”
Pacjent z agammaglobulinemia Brutona

Zebrata: Izabela Morawska

Pawet
Steuer

Ferie  spedzam
gtéwnie  w
domu.  Uwiel-
biam qry
komputerowe,
dzieki ktérym ucze sie Swiata. Spedzam tez
dhugie godziny na czytaniu moich ulubio-
nych ksigzek fantastycznych. Nie chodze w
tym czasie na organizowanie przez szkote
pétkolonie, nie wyjezdzam tez na grupowe
zorganizowane wyjazdy. Choroba jednak
nie przeszkadza mi tez w uprawianiu
sportu. Chetnie jezdze 7 rodzing na narty.
Na alpejskich stokach czuje sie Swietnie
i nie mam problemu z dotrzymaniem
tempa moim réwiesnikom. Mimo tego,
Ze na co dziert nie chodze do szkoty (mam
nauczanie indywidualne), to ciesze sie za-
wsze, qdy przychodza ferie. Nauczyciele do
mnie nie przychodza, a ja mam duzo czasu
na relaks i rozwijanie swoich pasji. Nigdy
nie czuje sie znudzony, a mdj niedobor
odpomnosci nie wptywa na rados¢ z tego
wolnego czasu.
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Czy kot taki straszny, jak go maluja?

Nie ma nic przyjemniejszego niz pies witajacy cie po powrocie z pracy, czy kot, ciepto mruczacy do ucha. Niestety, zdarza sig, ze posiadanie pupila
prowadzi do powaznych zdrowotnych konsekwencji, zwtaszcza w przypadku oséb o ostabionej odpornosci, a wieci pagjentow chorych na PNO

Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Wiekszos¢ z nas jako dziedi marzyta
0 posiadaniu zwierzaka. Nieustanne
proshy wysyfane tesknym gtosem do
rodzicéw przynosity rozne rezultaty. (za-
sem spotykaly sie z odmowa, a czasem
dzieki nim w naszych czterech $cianach
pojawiat sie kolejny domownik: pies,
kot, chomik, $winka morska czy rybki.
Ale zwierzeta, poza tym, Ze przynosza
mnostwo radosci, moga stac sie réwniez
Zrédtem i przyczyng groznych chordb.

Co nam grozi?

Jak méwi dr n. med. Joanna Krzowska-
-Firych, spedjalista chordb zakaznych,
do najczestszych chordb pasozytniczych,
kiére moga wystapi¢ u ludzi po kon-
takcie ze zwierzetami domowymi takimi
jak psy i koty, naleza toksoplazmoza,
toksokaroza i bablowica. U 0s6b z niedo-
borami odporno$ci moga one przebiegac
ciezko z powaznymi nastepstwami, aich
leczenie moze by¢ trudne.
Toksoplazmoza jest jedng z najbardziej
rozpowszechnionych chordb pasozytni-
zych na swiecie. Do zakazenia u ludzi
dochodzi na drodze pokarmowej, gtow-
nie poprzez spozywanie skazonych po-
karmow i wody, ale oocyty, czyli postaci
zakaZne pasozyta mozemy przenosi¢
tez na rekach, jesli mamy kontakt np. z
katem kota czy zanieczyszczonym pia-
skiem. Dlatego sprzatanie kociej kuwety
w rekawicach ochronnych, mycie rak po
kontakcie z ziemia czy piaskiem (np. po
zabawie w piaskownicy) oraz unikanie
spozywania niemytych owocow i wa-
rzyw stanowi podstawowq profilaktyke
tej choroby.

U oséb z prawidtowg funkgja ukfadu
odpornosciowego zakazenie przebiega
zwykle bezobjawowo lub daje nie-
wielkie objawy, najczestszym z nich
jest powiekszenie weztéw chtonnych,
gtéwnie w obrebie szyi i karku. Objawy
zwykle ustepuja w cigqu kilku tygodni i
nie wymagaja leczenia. Niebezpieczne
jest zakazenie w trakcie cigzy, poniewaz
moze doprowadzi¢ do uszkodzenia pto-

du. U o0sob z niedoborami odpornosci
konsekwencje toksoplazmozy moga by¢
powazniejsze niz u wiekszosci ludzi — od
zaburzert neurologicznych po uszkodze-
nia wzroku.

Kolejng choroba, ktéra mozemy zarazi¢
sie od kotow badz pséw jest toksokaroza.
Wywotuja ja larwalne postaci glisty psiej
lub kociej, mozemy sie nig zarazi¢ po-
dobnie jak toksoplazmoza — na drodze
pokarmowej. Toksokaroza moze atako-
wac rézne narzady naszego organizmu
— moze doprowadzi¢ do zapalenia opon
mézgowo-rdzeniowych i mozqu czy sta-
n6w zapalnych siatkowki. Jesli zakazenie
jest powazne, choroba atakuje watrobe,
pfuca, ukfad nerwowy, serce czy miesnie
szkieletowe, a w objetych nig narzadach
tworzg sie ziarniniaki. Jeszcze jedng cze-
sto przenoszong przez zwierzeta domo-
we chorobg pasozytniczg jest bablowica
jednojamowa. Wywotuje ja tasiemiec,
kirego zywicielem ostatecznym  jest
gtownie pies. Zarazi¢ mozna sie przede
wszystkim spozywajac zanieczyszczone
jajami- produkty spozywcze, ale takze
przez przeniesienie jaj z siersci psa na
przyktad podczas gtaskania. Zakazenie
bablowica powoduje powstanie torbieli,
gtéwnie w watrobie. Pierwsze objawy,
kiore mogq sugerowaC zakazenie to
uczucie petnosci i dyskomfort w okoli-
cach zeber, rzadziej rozwija sie zottaczka.
Torbiele moga powstac takze w ptucach
lub ukfadzie nerwowym. Podczas choro-
by moze dojs¢ do zakazen bakteryjnych,
pekniecia torbieli i rozwiniecia sie sepsy.

Jak unikac zakazenia?

(o robi¢, aby unikna¢ zakazenia i groz-
nych dla zycia powikfari? "W zadnej z
wymienionych choréb odzwierzecych
nie istniejg swoiste zasady profilaktyki.
Na zakazenie narazone sg nie tylko wla-
Sciciele czworonogdw, moze do niego
dojs¢ rowniez w wyniku przypadkowego
kontaktu z zarazonym zwierzeciem na
przyktad przez gtaskanie, ale tez podred-
nio — poprzez zjedzenie niedomytych
owocow i warzyw zanieczyszczonych
jajami wydalanymi z katem zwierzecia.
U dzieci do zakazenia dochodzi czesto w
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Przed kupnem zwierzecia nalezy sprawdzi¢ czy ma ono ksig-
Zeczke zdrowia, czy byto odrobaczane i czy byto badane przez

lekarza weterynarii

wyniku przeniesienia jaj pasozyta na re-
kach na przyktad po zabawie w piaskow-
nicy. = méwi dr n. med. Joanna Krzow-
ska-Firych. Jezeli posiadamy zwierzeta
domowe, nalezy pamietac o reqularnych
wizytach u weterynarza i whasciwie dbac
o ich higiene, z zachowaniem zasad wia-
snego  bezpieczeristwa. ,Podstawowe
Znaczenie ma systematyczne odrobacza-
nie psow i kotdw oraz regulame wizyty
w gabinetach weterynaryjnych. Aby nie
doszto do zakazenia po kontakcie ze
zwierzetami domowymi najwazniejsza
jest higiena rak. Po kazdej zabawie, gta-
skaniu nalezy myc rece, nie nalezy takze
jes¢ w trakcie zabawy z pupilem. Wazne
jest zabezpieczanie piaskownic przed
zanieczyszczaniem odchodami zwierzat.
Nalezy réwniez my¢ warzywa i owoce
przed spozyciem.”— wylicza spedjalistka.

PNO albo zwierze?

(zy zatem mozna mie¢ w domu zwierze,
bedac chorym na PNO? Tak, ale takg de-
¢yzje nalezy przedyskutowac z lekarzem
prowadzacym, biorac pod uwage stan
zdrowia pacjenta. Kazdy przypadek
osoby chorej na PNO jest inny, dlatego

zawsze nalezy rozpatrywac takg kwestie
indywidualnie. Wybdr zwierzecia powi-
nien by¢ dyktowany nie tylko sytuacj
finansowa, wielkoscig mieszkania, ale
przede wszystkim stanem  zdrowia.
Problemem jest nie tylko niedobdr
odpornosdi, ale i towarzyszace mu cho-
roby przewlekte jak alergia, rozstrzenia
oskrzeli, astma oskrzelowa czy atopowe
zapalenie skdry. Siers¢ zwierzat, ich wy-
dzieliny a nawet specjalna karma, moga
powodowac alergie i wzmagac objawy
tych choréb. W takim przypadku warto
porozmawia¢ z alergologiem, pulmo-
nologiem, immunologiem, jak rowniez
lekarzem weterynarii i wspdlnie wybrac
taki gatunek zwierzecia, ktdry stanowi
najmniejsze zagrozenie dla zdrowia. Nie
kazda osoba z PNO moze by¢ whascicie-
lem kota czy psa, ale moze rybki, zZotwie
zy kameleony bed3 bezpiecznym wy-
borem. ,Nie uwazam, zeby niedobory
odpornosci  stanowity  bezposrednie
przeciwwskazanie do posiadania psa lub
kota. Przestrzeganie zasad profilaktyki
moze ustrzec zardwno whasciciela jak i
czworonoga przed zarazeniem — pod-
sumowuje dr n. med. Joanna Krzowska-
~Firych.



Dali mi nawet lodowke

Wielu z nas zastanawiato sie kiedys nad tym jak wyglada leczenie PNO w innym szpitalu, miescie, wojewddztwie, czy w innym kraju. Rozmawia-

my z Tomkiem Tomkiewiczem, ktory od kilku lat mieszka i leczy sie w Wielkiej Brytanii

Rozmawia: Wojtek Jatoszyriski
wojciech.jaloszynski@immunoprotect.pl

Mozesz powiedzie¢, ze z PNO mozna
normalnie zy¢?

Tak, zdecydowanie! 7 13 choroby mozna
normalnie zy¢. Cho¢ méwig tu za siebie,
poniewaz nie mam kontaktu z innymi pa-
¢jentami tutaj. Ciezko mi wiec powiedziec
jak oni to przezywaja, w kazdym razie
Tomek z PNO daje rade! Mysle, ze to, ze
lecze sie na Wyspach utatwia mi zycie 7 t3
chorobg. Przynajmniej z tego co styszatem
od ciebie, to po cichu ciesze sie, ze lecze sie
w Anglii.

(Czym sie zajmujesz zawodowo? Czy
choroba ma wptyw na Twoja prace?
Pracuje jako kierowca ciezaréwki, potocz-
nego TIRa. Jest to dos¢ odpowiedzialny
zawdd. Zasadniczo moja choroba nie ma
wptywu na moja pracg, ale jednak nie sta-
wia mnie na rdwni ze zdrowymi kolegami.
Po prostu w zwigzku z moimi czestymi
wizytami U specjalistw, poniewaz nie
tylko CVID jest moja jedyng dolegliwoscia,
dniem wolnym od pracy nie moze by¢ ani
sobota czy niedziela. Potrzebuje dwach
dni w miesigcu na wizyty u lekarzy, stad
koniecznos¢ brania wolnego w tygodniu
i dostosowywania go do wizyt. Mimo
wszystko jest to troche ukfadanie zycia pod
szpital.

Jak wyglada leczenie na Wyspach?

Jesli chodzi o leczenie na Wyspach, zda-
nia s3 naprawde podzielone i znéw moge
wypowiedzie¢ sie tylko w swoim imieniu.
Traftern do NHS BARTS w Londynie, jest
10 szpitali 0 najwyzszym poziomie jakosci
Swiadczen zdrowotnych, porownywalnej z
prywatnymi klinikami. Zostatem skierowa-
ny tam przez lekarza rodzinnego, po tym
jak zapoznat sie ze szczegtowymi wynika-
mi badan krwi, ktdre sam zreszta zlecit po
pierwszej wizycie, kiedy przyszediem do
niego z kolejng infekcja. Kiedy mieszkatem
jeszcze w Polsce zaden z naszych lekarzy
nie wpadt na to, aby po prostu zrobic bada-
nia krwi w zakresie immunoglobulin. Moje
azeste infekgje tumaczono zwykle ropnym
migdatem, leczono jednak antybiotykami.
I 1ak to sie latami ciggnefo. Wracajac do

watku leczenia w Anglii: juz po pierwszej
wizycie u immunologa powiedziano mi, ze
to prawdopodobnie CVID i ze bede musiat
dostawac kropléwki. Jeszcze zanim za-
(zeto sie leczenie, przeprowadzono szereg
dodatkowych badan aby, jak to okreslono,
wykluczy¢ ewentualne inne choroby. Byto
przedwietlenie ptuc, usuniecie powiekszo-
nego wezta chtonnego i do tego PETscan.
Podpisywatem tez pisemng zgode na od-
tworzenie faricucha DNA i na pobieranie
dwdch dodatkowych amputek krwi przy
kazdym badaniu do celéw naukowych i
na udostepnianie wynikéw innym- klini-
kom i to nie tylko w Anglii. Smieje sie, ze
jestem chyba najbardziej przebadanym

bede dostawat do domu lek i wszystko,
€0 jest potrzebne do infuzji. Wtedy kom-
pletnie nic nie wiedziatem o leczeniu, ani
0 tym, ktéra z metod jest najlepsza, pyta-
tem o to lekarzy. Powiedziano mi, Ze obie
metody s3 tak samo dobre, lecz metoda
podskérna jest wygodniejsza. Dali mi wol-
na reke. Bez wahania wybratem leczenie
podskdrne w domu.

Przy pierwszej dostawie przywiezli mi lek,
sprzet medyczny wiacznie z pojemnikiem
na odpady medyczne, ktdry po zapenieniu
jest zabierany do utylizacji. Dostatem na-
wet mafg kuchenng lodéwke o wymiarach
60x60 cm, abym nie trzymat leku wraz z
jedzeniem.

Pracuje jako kierowca ciezarowki i Zyje aktywnie — mowi Tomek

Polakiem na Wyspach. Byfem przekonany
7e przesadzaja w tym wszystkim, ale dzi$
juz wiem czeqo szukali. W kazdym razie nic
niepokojacego nie znaleziono, wiec mozna
byfo wreszcie zacza¢ podawac immuno-
globuliny. Od razu padto pytanie czy chce
przyjezdzac co cztery tygodnie do Londy-
nu, czy chee podawac sobie lek w domu,
samodzielnie, raz w tygodniu.

Powiedziano, ze jesli chce, moge tez po-
dawac podwdjng dawke co dwa tygodnie.
Przejde szkolenie i raz na trzy miesiace

Wspomniates, ze oprocz gtownej
choroby, towarzysza Ci dodatkowe
dolegliwosci.

Po rozpoczeciu leczenia immunologiami
okazato sie, ze m6j ukfad odpornosciowy
7aczat dziaka¢ poprawnie, ale zbyt agre-
sywnie. Zdiagnozowano u mnie chorobe
autoimmunologiczng, w zwigzku z tym
dotozono mi nowe tabletki, a ja ciagle
zastanawiatem sie, co jeszcze znajda. |
nalezli — wirusa, ktéremu méj uktad od-
pornosciowy nie potrafit zaradzic. Zapisano

mi wiec leki antywirusowe, a w kartotece
dopisano wiremia. Wreszcie po  szesciu
miesigcach immunolog stwierdzi, ze jest
bardzo zadowolony z leczenia. A moje in-
fekdje ustaty. Wtedy wydawato mi sie, ze
odniostem sukces w walce z 3 choroba.
Niestety zycie ptata figle. Po kilku miesia-
cach weze chtonny znéw byt powiekszo-
ny. Przeprowadzono zabieg chirurgiczny i
pobrano wycinek do histopatologii. To byt
szok, niedowierzanie. Diagnoza: nowo-
twér krwi, chtoniak. Zatamatem sie wedy,
ale najblizsza osoba powiedziata mi, ze
przejdzie razem ze mng to dodwiadczenie.
No i zaczeto sie, 6 standardowych cykli
ABVD (schemat chemioterapii — przyp.
red.), kazdy podzielony na 2 dodatkowe
cykle, co w sumie daje 12 chemii, co dwa
tygodnie jeden wlew, przez pdt roku. Po
wszystkim zrobiono mi PETscan. Wynik byt
jednoznaczny: brak jakichkolwiek komérek
nowotworowych w organizmie, pefna re-
misja choroby. Spokojnie mogtem wrécic
na state do pracy. Choc w trakcie leczenia
takze pracowatem, to jednak byfa to praca
co drugi tydzien. Tydzier normalnej pracy,
chemia i tydzien odpoczynku, i tak w kétko.
Funkcjonowatem tak przez ponad pét roku.

Jak sie dzisiaj czujesz?

0d tego czasu minefo juz 8 miesiecy, do-
tychczas nie opuscitem zadnego dnia w
pracy. Naprawde czuje sie swietnie. Dobrze
zrobit mi tez trzytygodniowy urlop w Pol-
sce u rodziny.

Jaki jest Twoj najlepszy sposob na
relaks i odpoczynek?

Wolny czas spedzam dos¢ aktywnie —
nurkuje, ptywam na skuterze wodnym
albo jezdze na motocyklu crossowym.
Wiem, ze to moze troche za bardzo
ekstremalne zajecia jak na moje dole-
gliwosci. No nic na to nie poradze, takie
hobby (Smiech). A moze to podniesiona
adrenalina ma pozytywny wplyw na
moja nie najgorsza kondycje? A moze w
ogéle dzieki temu jeszcze zyje. PNO to nie
koniec $wiata i zaden wyrok. Zdiagnozo-
wano u mnie siedem réznych chordb, w
tym trzy dos¢ powazne, a mimo to mam
jeszcze mndstwo planéw na zycie i tego
rowniez Wam zycze!



Jak przetrwac zime z Pierwotnym
Niedoborem Odpornosci?

Zimowe chtody to najtrudniejszy czas dla pacjentow z PNO. Tak jak wszyscy zaczynaja teraz wiecej chorowa, ale zamknigcie si¢ w domu nie zmniejszy
liczby infekgji. Czy zima rzeczywiscie jest naszym wrogiem i co robi¢, by przetrwac ten trudny czas w dobrej formie? 0 rady poprosilismy dr Anne Szaflar-
ska z Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie

Dorota Marynowicz
dorota.marynowicz@immunoprotect.pl

Zima to nie koniec $wiata. Ze strachu
przed chtodem nie powinnismy  sie
zamyka¢ w czterech Scianach. ,Umiar-
kowany wysitek fizyczny, aktywnos¢ na
Swiezym powietrzu jest dla wiekszosci
chorych bardzo wskazana. Pomaga
réwniez oczyszcza¢ drogi oddechowe”
— uwaza dr Szaflarska. Grunt to dziata¢
racjonalnie.

Zanim wyjdziemy na zewnatrz, sprawdz-
my pogode i wybierzmy stosowny Stroj.
Pamigtajmy o czapkach i odpowiednej
ostonie zatok oraz o szaliku chronigcym
gardto.  Niezawodny bedzie str6j ,na
cebulke”. Warstwy pozwolg zachowal
clepto, a W razie przegrzania zawsze
mozemy zmniejszy¢ ich ilos¢. Pamietaj-
my rowniez o zmianie przemoczonych
ubrari — warto mie¢ przy sobie druga
pare cieptych skarpet na zmiane, a w
szafce szkolnej czy w pracy drugg pare
suchych butow.

Przemineto z wiatrem

Krotsze przebywanie na $wiezym po-
wietrzu, spedzanie czasu w pomieszcze-
niach zamknietych, czesto nadmiernie
ogrzewanych (>23 st. () uposledza
funkcjonowanie rzgsek btony Sluzowej
drég oddechowych i zaburza miejscowe
mechanizmy obronne” — méwi dr Anna
Szaflarska. ,Zanieczyszczenie powietrza
wewnatrzdomowego, np. pyty zawieszo-
ne, dwutlenek azotu, zwiekszona wilgot-
nos¢ powietrza istotnie wptywajg na stan
uktadu immunologicznego” — zaznacza.
Jak sie ratowac? Jesli infekcja albo wyjat-
kowo niesprzyjajace, okolicznosd przyro-
dy"zmuszaja nas do pozostania w domu,
pamietajmy, ze patogeny s z nami caty
(zas. Starajmy sie zmniejszac ich ilosc.
Najprostszym sposobem jest wietrzenie
pomieszczen. Wietrzac mieszkanie, uni-
kajmy przeciagéw, ktdre moga prowadzi¢
do kolejnych infekcji. Najlepiej, jesli po

otwarciu okna wyjdziemy z wietrzonego
pokoju. Zdrowo jest przewietrzy¢ miesz-
kanie po nocy, ale takze na godzing przed
snem. Dobre wietrzenie pomieszczen

Foto: torange.us

Miec nosa

W przesuszonych i stabo wentylowanych
pomieszczeniach  katusze  przezywajg

=

Jesli nie mozemy sie zaszczepic, warto, by zrobita to nasza

rodzina

pozwoli takze obnizy¢ temperature do
optymalnej 16-19 st C.

Porzadne wietrzenie jest niezbedne,
jesli- w domu znajduja sie osoby palace.
Substancje smoliste zawarte w dymie
tytoniowym dziataja destrukcyjnie juz
na poziomie komorki, co przektada sie
na uposledzenie funkgji catych narzadéw.
Odpowiadajg one za zwiekszenie prze-
puszczalnosc btony Sluzowej i zwieksze-
nie wydzielania przez nig $luzu. Dochodzi
takze do zniszczenia nabtonka rzeskowe-
qo i pojawia sie przewlekly proces zapal-
ny."— ostrzega dr Szaflarska.

Pacjenci z PNO zdecydowanie nie powin-
ni palic. Pamietajmy, Ze dym tytoniowy
jest wchtaniany takze przez biernych
palaczy.

nasze bfony sluzowe. Zimg powinnismy
Zwréci¢ szczegdlng uwage na ich stan.
W tym celu mozemy kupi¢ w aptece
preparaty do ptukania nosa i zatok, ktdre
nie tylko nawilzaja nabtonek,

ale przede wszystkim mechanicznie
usuwajg patogeny ze sluzéwki.” — radzi
dr Szaflarska. Wazne jest réwniez obser-
wowanie stanu droznosci nosa i rodzaju
wystepujacej w nim wydzieliny. ,Upo-
Sledzona droznos¢ nosa zmusza chorego
do oddychania ustami, co nasila kaszel,
pogarsza warunki oczyszczania i nawil-
zania drég oddechowych. Osoba z in-
fekcja powinna oddychac nosem, nalezy
wiec dbac o jego droznosc i oczyszczanie
z wydzieliny — tu pomocne sg krople
do nosa, ptukanie nosa preparatami soli

morskiej, staranna toaleta nosa."— zwra-
ca uwage dr Szaflarska.,, W leczeniu uzu-
pefniajacym mozna stosowac miejscowo
donosowe izo- i hipertoniczne preparaty
soli (obkurczajace naczynia krwionosne
i zmniejszajace obrzek btony Sluzowej,
oczyszczajace  wydzieline  zalegajaca
w przewodach nosowych, zapobiegajace
jej zasychaniu i usprawniajace transport
Sluzowo-rzgskowy). Preparaty redukuja-
ce obrzek blony Sluzowej i poprawiajace
droznos¢ nosa — tzw. sympatomimetyki
donosowe (ksylometazolina, oksymeta-
zolina) i w postaci tabletek (z pseudo-
efedryng) u dzieci starszych (od 12. 12.)
mozna podawac jedynie przez ok. 3—5
dni. Przy dtuzszym ich przyjmowaniu
uszkadzajg one bfone <¢luzowg nosa
i moga nasili¢ katar. W przewlektym
zapaleniu zatok przynosowych leczenie
obejmuje takze ptukanie nosa roztwora-
mi soli przez wiele tygodni (zwykle 6--8),
mozna stosowa¢ donosowo roztwor soli
fiziologicznej, jatowa wode morska albo
inhalacje pary wodnej.” — radzi dr Sza-
flarska.

Wirusy — autostrada dla bakterii

,Zakazenia wirusowe, tak powszechne w
okresie jesienno-zimowym, s3 najczest-
573 przyczyng zachorowalnosa i gow-
nym powodem wizyt lekarskich. Wigkszos¢
nich spowodowana jest rhinowirusami,
wirusami RS, wirusami grypy i paragrypy”
— méwi dr Szaflarska. Ktopot w tym, ze
infekcje wirusowe czesto otwieraja droge
do zakazen bakteryjnych. Dlatego myslac
o profilaktyce zimowych zachorowari po-
winnismy skupic sie na unikaniu kontakiu
zwirusami. Pamietajmy, Ze wirusy rozprze-
strzeniaja sie drogg kropelkowa. W walce z
nimi pomoze czeste i porzadne mycie rak
(przynajmniej 40-60 sekund pod biezaca
woda). Unikajmy spozywania positkow ze
wspdlnych talerzy. Uczmy dzieci, by nie
pity wody z cudzych butelek i nie czgsto-
waly innych wlasna woda butelkowana.
cd. nastr.7



cd. ze str. 6
Witaminy a zdrowy rozsadek

Wokét suplementagji witamin pojawito
sie w ostatnim okresie sporo watpliwo-
sci. Spedjalisci s3 jednak zgodni co do
koniecznosci uzupetniania witaminy D3.
,Ostabiona produkga witaminy D3 w
okresie zimowym wynika ze stabszego
promieniowania stonecznego. Dowie-
dziono, ze D3 wzmacnia uktad odpor-
nosciowy. Obecnie, gdy prawie kazde
dziecko w okresie jesienno-zimowym
otrzymuje profilaktycznie witamine D3
zgodnie z wytycznymi konsultanta kra-
jowego w dziedzinie pediatrii, czestsze
niedobory tej witaminy wystepujg w
grupie 0s6b dorostych.

Niezwykle popularg domowa metoda
majacg stuzy¢ wzmacnianiu odporno-
Sc jest podawanie dzieciom tranu. Ten
olej rybny moze stuzy¢ jako naturalne
Zrodto witamin A i D. Przypisuje sie mu
wiele korzystnych whasciwosd, facznie
Z immunostymulujacymi. Niestety, jak
dotychczas brak jest wiarygodneqo uza-
sadnienia dla jego stosowania w stymu-
lacji odpornosci. Brakuje réwniez jedno-
znacznych wskazan dla profilaktycznego
podawania witaminy Club jakichkolwiek
innych  witaminowych  suplementéw
diety w celu zapobiegania zakazeniom.
Jezowka i inne preparaty roslinne takze
nie wykazuja udowodnionego dziatania
immunomodulacyjngo.” — méwi dr Sza-
flarska.

Szczepienia — podstawa profilak-
tyki

,L punktu widzenia ochrony zdrowia
dziecka szczepienia zalecane, zawarte w
programie szczepient ochronnych, s tak
samo wazne jak szczepienia obowigz-
kowe. Jednakze stosowanie szczepien
u dzieci z niedoborami odpornosci jest
nadal przedmiotem wielu dyskusji i kon-
trowersji. U 0séb, ktdre mozna szczepic,
szczepienia ochronne przeciwko grypie
i przeciwko pneumokokom mogg przy-
ayni¢ sie do zmniejszenia czestosci
powaznych infekgji drdg oddechowych.
Jedli szczepienie osoby z pierwotnym
niedoborem odpornosci nie jest moz-
liwe, wskazane jest wyszczepienie
wszystkich cztonkéw rodziny chorego” —
radzi dr Szaflarska. Stan zdrowia pacjenta
7 PNO jest wypadkowg stanu zdrowia
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0s6b, z ktérymi sie styka. Jesli mamy
mozliwos¢, zadbajmy, by otaczajacy nas
ludzie byli zaszczepieni. Jesli nie mamy
na to wplywu, starajmy sie po prostu
unika¢ duzych skupisk ludzkich.

Moda na probiotyki

W ostatnim czasie sporo byto w mediach
informacji o wspomagajacym dziafaniu
probiotykow. Okazuje sie jednak, ze ich
kariera jest nieco na wyrost. ,Ostatnie
lata zaowocowaty kilkoma badaniami
klinicznymi wykazujacymi umiarkowana
skutecznos¢ probiotykéw w zapobie-
ganiu zakazeniom drég oddechowych.
Nadzieje wzbudzaja wyniki badarii nad
szczepem bakterii Streptococcus saliva-
rius K12, kiéry wytwarza bakteriocyny
hamujace rozwoj bakterii chorobotwor-
czych, stad mozliwosc jego zastosowania
w nawracajacych infekgach gérych
drég oddechowych.

Preparaty zawierajace zabite komorki
bakterii lub ich fragmenty (tzw. lizaty
bakteryjne), czesto stosowane w za-
pobieganiu nawrotom  zakazen drdg
oddechowych, nie s3 wskazane u 0séb z

tam dostajemy krétkie pytanie, ktdre nie-
Wprawnego pacjenta wprawia w zakto-
potanie: ,Kaszel suchy czy mokry?” Jak
rozpoznac z ktorg wersjg mamy do czy-
nienia? , W przypadku nieproduktywne-
go, meczaceqo kaszlu (bez odkrztuszania
wydzieliny) mamy do czynienia z kasz-
lem suchym. W tym wypadku warto za-
stosowac preparaty zawierajace surowce
Sluzowe (babka lancetowata, prawoslaz
lekarski, dziewanna, porost islandzki).
Natomiast mokry kaszel, czyli taki, kiedy
odkrztuszana jest wydzielina, leczymy
objawowo preparatami wykrztusnymi.
Syropy  rekomendowane do leczenia
g6mych i dolnych drdg oddechowych to
mukolityki - ambrosol, acetylocysteina,
erdosteina. Sq to leki bezpieczne, rzadko
powodujg dziafania niepozadane. Ace-
tylocysteina, ze wzgledu na mechanizm
dziafania, jest przeciwwskazana u pa-
(entéw z chorobg wrzodowg Zotadka
i dwunastnicy. Lekow tych nie powinno
sie przyjmowac po godzinie 16.00.

Osobom bez stwierdzenia nadreaktywa-
nosci oskrzeli, w przypadku zalegania
wydzieliny w drogach oddechowych,
pomocne moga by¢ inhalacje z hiperto-

Zanieczyszczenie powietrza sprzyja infekcjom drég oddechowych

niedoborami odpornosc” — thumaczy dr
Szaflarska.

ABC obstugi kaszlu
Kiedy pojawia sie kaszel wiemy juz na

pewno, ze co$ niedobrego zaczyna sie
dzia¢ w organizmie. Trafiamy do lekarza i

nicznej soli. Podstawa skutecznego dzia-
tania lekdw wykrztusnych jest wiasciwe
nawodnienie organizmu pacjenta. Pa-
¢jent dorosty powinien wypijac od 2 do 3
litr6w ptyndw dziennie. Bardzo pozytecz-
ne jest np. dziatanie herbatek ziotowych
(lipowa, z czarnego bzu) lub owocowych
(malinowa, z dzikiej rozy). Niepokéj bu-

dzi¢ powinien kaszel, ktéry utrzymuje
sie po infekeji dtuzej niz zwykle, kaszel
7 odkrztuszaniem flegmy, zmiana ko-
loru flegmy lub jej objetosci (wiecej niz
z7azwyczaj), krew w plwocinie, trudnosci
w oddychaniu, uczucie dusznosci i/lub
Jucisku wklatce piersiowej’, obnizenie
tolerangji na wysitek fizyczny." Wyjasnia
dr Szaflarska.

Kiedy do lekarza?

Z PNO nie ma zartéw. Kazdy pacjent po-
winien uczy¢ sie wlasnego organizmu i
zwracac szczegdlng uwage na niepoko-
jace sygnaty. S3 jednak generalne zasady,
ktdre kazdy z nas zna¢ powinien i ktérych
pojawienie sie powinno sktoni¢ pacjenta
do jak najszybszego zgtoszenia sie do
lekarza. ,Uwage powinna zwrdcic obec-
nos¢ wydzieliny z nosa oraz dziennego
kaszlu nasilajacego sie w nocy powyzej
10 dni bez tendencji do poprawy, po-
nowne nasilenie objawow po wstepnej
poprawie po 5 dniach trwania choroby,
przebieg choroby z ropng wydzieling
Z nosa oraz goryczky powyzej 39°C,
wspéfistniejacy obrzek i bl okolicy oczo-

dotu, gtowy, twarzy lub zebow, przykry
zapach z ust, uposledzenie apetytu oraz
zaburzenia snu. Ciezki przebieg kliniczny,
nasilanie sie objawéw oraz wystapienie
powikiai jest bezwzglednym wskaza-
niem do antybiotykoterapii.” — wyjasnia
dr Szaflarska.

cd. nastr. 8
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od. ze str. 7

Immunoglobuliny i antybiotyki —
najblizsi przyjaciele cztowieka z
PNO

Pacjenci cierpiacy na pierwotne niedobo-
ry odpornosci czesto pozostaja na statej
suplementacji immunoglobulin. ,Terapia
obejmuje zaréwno leczenie aktualnych

IMMUNOPROTECT

zakazen jak i stosowanie profilaktyki.
Osoby pozostajace na substytudji prepa-
ratami immunoglobulin, ze wzgledu na
czestsze infekcje w okresie jesienno-zi-
mowym wymagaja niekiedy zwiekszenia
dawek immunoglobulin.

W wielu przypadkach standardem jest
prowadzenie rownolegle profilaktycz-
nego leczenia  przeciwbakteryjnego.
Kazdorazowo, w przypadku infekeji, o

sposobie leczenia (antybiotyk vs leczenie
objawowe) powinien decydowac lekarz."
— wyjasnia dr Szaflarska.

W przypadku dhugotrwatych - infekdji
zimowych korzystajmy ze zwolniert le-
karskich.

Pamigtajmy takze, ze dziecku szkolnemu
pom@c moze okresowe nauczanie indy-
widualne realizowane w domu. Takie
rozwiazanie pozwoli uczniowi zostac na

biezaco z materiatem szkolnym, a jed-
noczesnie ograniczy jego ekspozycje na
patogeny.

Pamigtajmy — zime da sie przetrwac.
Jak kazda pora roku, ma swoje wady,
ale ma tez calg mase zalet. Nie dajmy sie
zamkna¢ w domu i korzystajmy  jej uro-
kéw jak tylko sie da. Przy odpowiednie]
profilaktyce i ostroznosci przezimujemy
bezpiecznie. Byle do wiosny!

Kontakt z pacjentem to podstawa

W naszym stowarzyszeniu realizujemy wiele projektow edukacyjnych, ale nie zapominamy przy tym o bezposrednim kontakcie z pacjentami

Adrian Gdrecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Na przestrzeni ostatnich kilku lat odbyli-
smy ponad 30 bezposrednich spotkar w
catej Polsce. Byty to zardwno spotkania
organizowane przez Stowarzyszenie, jak
i wspéforganizowane w ramach kam-
panii ,Postaw na odpornos¢ — zacznij
od diagnozy”. Odwiedzilismy m.in. War-
szawe, Krakow, Lublin, ¥6dZ, Szczecin,
Gdarisk, Bydgoszcz, Biatystok i Wroctaw.
Nasi przedstawiciele méwili o pomocy
socjalnej, kwestiach  psychologicznych i
dziatalnosci Stowarzyszenia, a takze dzielili
sie swoimi doswiadczeniami. Zaproszeni
eksperci — lekarze opowiadali o niedo-
borach odpomosci, ale tez o chorobach
im towarzyszacych. Poza prezentacjami
wiele czasu spedzalismy w kuluarach, od-
powiadajac na liczne pytania pacjent6w i
ich rodzin.

Edukujemy tez lekarzy

Statystycznie kazdy lekarz pierwszego
kontaktu przynajmniej raz w zyciu spotyka

na swojej drodze pacjenta z niedoborem
odpornosci. Dlatego pragniemy edukowac
pediatrow i internistow tak, by byli oni
w stanie zdiagnozowac niedobdr odpor-

noscii skierowac pacjenta do spejalistycz- -
nej poradni. W tym celu byliSmy obecni <
na kilku konferencjach pediatrycznych i :

internistycznych, m.in. w Gdarisku, w Bia-
tymstoku i we Wroctawiu. Na spotkania za-
praszalismy lekarzy-immunologéw, ktéry
prowadzili dla uczestnikdw prezentacje
dotyczaca diagnostyki PNO, a my kolpor-
towali$my materiaty edukacyjne.

Integrujemy pacentéw

W pazdzierniku 2014 zorganizowali$my
pierwsze ogéInopolskie weekendowe spo-
tkanie rodzin z PNO. Tematem przewod-
nim spotkania byt sport — uczestnicy mieli
okazje wystucha¢ wyktadéw immunologa
oraz pulmonologa na temat aktywnosci
sportowej 0s6b z niedoborami odporno-
sci. Po wykfadach odbyty sie warsztaty
7 psychologiem. Rozegrano réwniez tur-
niej pitki noznej, w kiorym wazieli udziat
reprezentanci pacjentéw oraz lokalna dru-

Foto: Adrian Gorecki
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Na turnieju w Kruszwicy panowata rodzinna atmosfera

7yna pitkarska. Catos¢ zakoriczyta wspdina
wycieczka po miescie.

Pacjenci w mediach

Dbamy o to, by pacjend z niedoborami
odpornosci byli stale obecni w mediach
— w tym celu spotykamy sie z przedstawi-
cielami mediéw. Na przestrzeni ostatnich
trzech lat organizowalismy  konferencje
prasowe oraz wysytalismy informacje pra-
sowe do mediéw. W 2014 . konferencja
prasowg podsumowalismy projekt wspar-
cia diagnostyki genetycznej w krakowskim
Uniwersyteckim Szpitalu Dziecigcym. Nasi
przedstawiciele byli na przestrzeni ostat-

POTRZEBUJEMY TWOJEGO WSPARCIA. LICZY SIE KAZDA ZEOTOWKA!

0d 2007 nieustannie pomagamy pa-
(jentom z niedoborami odpornosci.
Pracujemy spotecznie - naszg Sitq s3
zaangazowani wolontariusze, darowi-
zZny sponsoréw wspierajace konkretne
projekty i przede wszystkim Wasza
oflamosc.

Dzieki niej moglismy m.in. prowadzic
skuteczne dziatania w sprawie pro-
gramu lekowego czy zorganizowac

pierwszy rodzinny turniej sportowy dla
pacjentow z PNO.

Wiemy, ze mozemy na Was liczy¢, wiec
prosimy 0 wsparcie naszych przyszto-
rocznych dziatan. W planie m.in. kolej-
ne spotkania dla pagjentéw, wystawy o
PNO w centrach handlowych i podrecz-
nik psychologiczny dla rodzicéw.

Nie uda sie nam tego osiagna¢ bez

Twojej pomocy. Prosimy o wsparcie —
liczy sie kazda ztotéwkal

Dane do wptat:
Stowarzyszenie Immunoprotect
ul. Okregowa 64

93-367 6dz

Nr rachunku w Banku BNP BGZ:
911600 1462 0008 0653 8370 4001

nich lat obecni w telewizjach, w prasie
oraz w kilku stacjach radiowych. Staramy
sie, by reprezentowali nas rézni pacjend,
ktérzy moga opowiedziec o zyciu z PNO z
wiasnej, indywidualnej perspektywy.

Nie tylko PNO

Prezes Stowarzyszenia, Adrian Gorecki,
jest cztonkiem grupy eksperckiej ds. cho-
réb rzadkich, kiéra dziata przy Uczelni
tazarskiego w Warszawie, gdzie wspélnie
szukamy najlepszych rozwiazan dla pa-
cjentéw w Polsce. Bralismy réwniez udziat
w posiedzeniu parlamentarnego zespotu
ds. Chordb Rzadkich.

Tytut:
Darowizna na realizacje celéw statu-
towych

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

Warto pomagac!



Jak rozmawiac z partnerem o chorobie?

Pierwotnego niedoboru odpornosci zwykle nie widac na pierwszy rzut oka. Na drugi zreszta tez nie. Ludzie, ktorych spotykamy nie wiedza, ze

jestesmy chorzy

Bernadeta Prandzioch

b.prandzioch@immunoprotect.pl

Kiedy nas poznajg, patrza na nas jak na
zdrowg osobe, nie oceniajg przez pry-
zmat choroby i zwiazanych z nig ogra-
niczen, dlatego nie musimy sie obawiac,
ze ich zainteresowanie zy serdecznos
kierowane sg litoscig. Choroba jest na-
$73 prywatng sprawq i to my sami (i
tylko my) decydujemy, komu o niej po-
wiedzie¢, a komu nie. A jesli zechcemy
powiedzie¢, to w jakich okolicznosciach.
To z jednej strony duze utatwienie, ale
tez i spora odpowiedzialnos¢. Bo kiedy
sprawy miedzy dwojgiem ludzi robig sie
coraz powazniejsze, w koricu przychodzi
taki moment, ze o chorobie trzeba (ale i
chee sig) powiedziec. Tylko jak to zrobic?

Przygotuj sie do rozmowy

W zwigzku choroba zawsze dotyczy obu
stron, ma na nie wptyw, staje sie czynni-
kiem, ktdry trzeba uwzglednia¢, planujac
przysztos¢. Nie lekcewaz wagi tej roz-
mowy dla twojego partnera. Przygotuj
sie do niej. Nie tylko przemys| doktadnie
to, co cheesz powiedzie¢, ale réwniez
wybierz takie miejsce i moment, kiedy
bedziecie mogli w spokoju porozmawiac,
majac pewnos¢, Ze nikt wam nie prze-
szkodzi. Nie jestes w stanie przewidziec,
ile czasu potrwa taka rozmowa. Twoj
partner czy partnerka moga mie¢ wiele
pytan, wez to pod uwage.

Nie strasz, ale i nie bagatelizuj

Przypomnij sobie swoje rozmowy z
lekarzem z okresu diagnozy (jesli oczy-
wiscie miates szczescie trafi¢ na dobrego
lekarza). (zy pamietasz rzeczowosc in-
formadji, ktdre ci przekazywat? Szczeqé-
towo, bez pominiecia zadnego wazneqo
aspektu, ale i bez straszenia. W rozmowie
Ze swoim partnerem jest wazne, abys
przyjat podobng strategie. Niczego nie
bagatelizuj, ani nie ukrywaj. Powiedz
0 wszystkich aspektach swojej przypa-
dtosci, ale nie popadaj w przesade. Sam
wiesz najlepiej, e twoja choroba to prze-
ciez nie wyrok.

Foto: Radostaw Kazmierczak

Mow nie tylko o fizycznych aspektach choroby, ale takze o
twoim stanie psychicznym, o emocjach — radzi psycholog

Opowiedz o wszystkim

Dla twojego partnera wazniejsze od za-
witych diagnoz i trudnych medycznych
termindw beda informacje o tym, w jaki
sposb choroba wptywa na twoja codzien-
nos¢. Opowiedz o tym, czego powinienes
unika¢, w jaki sposéb o siebie dbasz, jakie
trudnosci towarzyszg ci na co dzier.. Mow
nie tylko o fizycznych aspektach choroby,
ale takze o twoim stanie psychicznym, o
emocjach. Jesli np. bywasz drazliwy w dniu
podania immunoglobulin albo jesli twj
nastréj gwattownie spada, kiedy miewasz
problemy z zatokami — uprzedZ o tym.
Twojemu partnerowi o wiele tatwiej bedzie
reagowac i pamietac, by okazac wigksza niz
zwykle wyrozumiatos¢ czy po prostu wes-
prze¢ Cie dobrym stowem. Méwiac o cho-
robie skup sie nie tylko na teraznigjszosd,
ale i na przysztosci. Powiedz na co trzeba
by¢ przygotowanym, ktére objawy choro-
by bad7 choréb towarzyszacych moga sie
rozwing¢. Nie popadaj jednak w czamo-
widztwo. To, ze moze tak by, nie znaczy
weale, 7e musi.

Dziedziczenie

Kazda choroba przewlekfa to wspdina
sprawa obojga partnerw. Ale w przypad-
ku PNO sytuaja jest szczegdlna. Wiekszos¢
typéw niedobordw odpornosci jest dzie-
dziczna, 7 tym, ze niektére majg ustalony
sposob dziedziczenia, inne nie. To wazna

dla partnera informacja, ze wasze dziecko
rowniez moze byc chore, a jedli istnieje
taka szansa, to jakie jest prawdopodobier-
stwo, jakie 53 warunki dziedziczenia, w jaki
sposéb obejmuje sie dziecko opiek3 juz
od poczecia. Warto, abys przed rozmowg
7 partnerem zapoznat sie z dokfadnymi
informacjami na temat dziedziczenia
twojego typu PNO i méagt je rzetelnie prze-
kazac. To niezwykle istotny aspekt waszej
wspdlnej przysztosci.

Co to oznacza dla niej/dla niego?

Przyzwyczaites sie juz pewnie, ze PNO
wymaga od ciebie wyrzeczent. Ale wyma-
ga ich réwniez od partnera osoby chorej.
Uprawianie razem wspinaczki wysoko-
qérskiej, podréz we dwoje do Indii albo
Nigerii czy nawet wspdlne chodzenie na
basen moga okazac sie ze wzgledéw
zdrowotnych niemozliwe. Oczywiscie nie
powinienes oczekiwac, ze twoj partner
zrezygnuje ze swoich pasj, skoro nie moze
ich dzieli¢ z tobg. Chodzi raczej o to, by byt
Swiadomy, ze niestety nie bedzie mdgf ro-
bic tego z toba.

Mysl o drugiej osobie, ale nie za nia

To wazne, aby powiedziat partnerowi, jaki
wptyw bedzie miata choroba na wasze zy-
cie. Unikaj jednak przy tym mdwienia ,nie
martw sie” albo ,nie ma sie czego ba¢”. Bo
w chwili, w ktdrej po raz pierwszy méwisz

drugiej osobie 0 swojej chorobie, prawdo-
podobnie wiasnie tak jest. Jest zmartwio-
Na, przerazona i nie wie, o 0 tym wszyst-
kim mysle¢. To zupetnie naturalne. Twoje
zapewnienia, ze ,wszystko bedzie dobrze”
raczej jej nie uspokoja. Wazniejsze od stéw
beda gesty. Badz blisko, badZ gotéw przy-
tuli¢ ja/jego i zapewnic, ze rozumiesz, ze
potrzebuje czasu, aby sie z tym oswoic.

Badz przygotowany na rézne reakcje

Kiedy planujemy powiedzie¢ drugiej oso-
bie co$ waznego, zwykle obmyslamy to
wezesniej, uktadamy w growie whasciwe
zdania, zastanawiamy sie, jak zareaguje.
Stowem: jestesmy do rozmowy przygo-
towani. W przeciwiestwie do naszego
partnera czy partnerki. To moze by¢ dla
nich duze zaskoczenie, stad reakcje moga
by¢ naprawde rézne.

Nie z1osc sie, jesli ustyszysz cos, czego sie
nie spodziewate$ albo co wyda ci sie nie-
adekwatne. Druga osoba nie miata czasu
przemysle¢ swoich stow tak jak ty. Moze
okazac sie, ze potrzebuje kilku dni, zeby
utozy¢ sobie wszystko w gtowie. Dlatego
nie zdziw sie, jesli pytania nie padng od
razu. Zapewnij, ze w kazdej chwili gotow
jeste$ na nie odpowiedziec.

Nie ztosc sig, jesli Twoj partner bedzie
nadopiekunczy

To naprawde wazne, abys z poczatku byt
wyrozumiaty dla drugiej osoby. To dla niej
Zupetnie nowa sytuacja, z ktérg musi sie
0swoi¢, a to wymaga czasu. Jesli przez
pierwsze tygodnie bedziesz zasypywany
upomnieniami o to, bys nosit czapke, a
kazda wspdlna aktywnos¢ bedzie po-
przedzona milionem pytari, czy aby na
pewno jest to bezpieczne — ciesz sie. To
wyraz troski i dowdd na to, ze twoje sto-
wa spotkaly sie ze zrozumieniem. Twoim
zadaniem jest nakierowac g troske i chec
niesienia pomocy na whasciwe tory. A je-
sli choc przez chwile bedziesz miat dosc,
przypomnij sobie, co przezywates, kiedy
ustyszates diagnoze. To nie byt najtatwiej-
szy czas, prawda! Twdj partner, twoja
partnerka tez wiasnie ustyszeli diagnoze.
Badz dla nich wyrozumiaty.




IMMUNOPROTECT

W nowym roku stawiamy sobie poprzeczke
jeszcze wyzej

Stowarzyszenie i mmunoprotect” od 2007 pomaga pacjentom z niedoborami odpornosci w Polsce. Edukujemy pacjentow i ich rodziny, szerzymy
wiedze o PNO w spoteczeristwie, walczymy o dostep do leczenia, a przede wszystkim kazdego dnia wspieramy osoby z PNO

Adrian Gorecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

W listopadzie ubiegtego roku minefa
kadencja dotychczasowych whadz Sto-
warzyszenia. Walne Zebranie (ztonkéw
wybrato nowy skfad zarzadu, o czym
mozna przeczyta¢ w ,Newsach”na drugiej
stronie magazynu. Skfonito to nas do re-
fleksji i podsumowania poprzednich 3 lat
spofecznej pracy na rzecz pacjentow z PNO
iich rodzin.

Program lekowy: zrobione!

Zakres dziafalnosd  Stowarzyszenia od
jego poczatkéw obejmowat takze walke
0 dostep do leczenia dla pacjentdw z PNO.
Glownym celem byto zapewnienie pa-
¢jentom dorostym mozliwosci stosowania
terapii domowej preparatami  przeciw-
cat. W ciaqu kilku lat wystosowalismy
dziesiatki pism i apeli, spotykalismy sie z
przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia
oraz NFZ, nagralismy wideoapel i zbierali-
smy podpisy pod petycja do whadz, zainte-
resowalismy sprawg ogdlnopolskie media
(m.in. TVP Polsat czy Gazete Wyborczg).
Finalnie, dzieki wsparciu catego Srodowi-
ska, udato sie w 2015 r. wprowadzi¢ pro-
gram leczenia pierwotnych niedoboréw
odpornosci dla dorostych pacjentow. To
duzy sukces, poniewaz dzieki programowi
dorosli pacjenci zyskali dostep do domo-
wego leczenia podskornego i komplekso-
wej opieki medycznej.

Edukujemy filmami

Jako pierwsi na $wiecie wyprodukowa-
liSmy dokument o pierwotnych niedo-
borach odpornosci. Pokazujemy go na
naszych spotkaniach z pacjentami, jest on
réwniez dostepny w internecie. Przygoto-
walismy tez jego skrocona, 25-minutowa
wersje na potrzeby kongresow i konfe-
rencji — ogladac ja mogli uczestnicy kilku
duzych wydarzeri w 2014 oraz 2015 T,
m.in. Il Wroctawskiej Konferencji Ogdlno-
pediatrycznej. Co wigcej, film jest wyko-

Foto: Kanat Immunoprotect na YouTube

rzystywany jako materiat edukacyjny dla
studentéw m.in. Slgskiego Uniwersytetu
Medycznego oraz Collegium Medicum
UJ, co bezposrednio przektada sie na zna-
jomos¢ tematyki PNO wsrod przyszlych
lekarzy. Film zostat wyprodukowany w

pacjentéw, co jest unikatem na skale
Swiatowa. (ze$¢ z nich pefni role regio-
nalnych  przedstawicieli  Stowarzyszenia
w swoich wojewddztwach. W tym gronie
reqularnie spatkamy sie, by konsultowac
biezace dziafania i planowac dtugoter-

My advice is to stay calm because it always helps,

Nasze produkgje filmowe zostaty przettumaczone na kilkanascie

jezykow

dwdch wersjach jezykowych: polskiej i
angielskiej. Dla organizacji pacjenckiej z
Portugalii przygotowalismy wersje portu-
qalska, a w trakcie realizacji jest tumacze-
nie na jezyk stowacki.

Zas qdy latem 2013 nagrywalismy w War-
szawie historie pieciu pagjentéw z PNO, nie
sadzilismy, ze stang sie one naszym flago-
wym  materiatem edukacyjnym. Dzieki
profesjonalnemu wykonaniu i ciekawej
tresci zyskaty one duza popularno$¢ wérdd
pacjentéw i osob szukajacych diagnozy
— w sumie zobaczyto je blisko 10 tysiecy
0s0b. Przedstawione w filmach  historie
sprawity, ze wiele 0s6b poczuto, Ze nie
tylko oni borykaja sie z takimi problema-
mi oraz ze moga je przezwyciezyc. Projekt
spotkat sie rowniez z miedzynarodowym
uznaniem — powstato juz 10 wersji jezy-
kowych naszych filméw.

Nasi wolontariusze

Na poczatku 2012 Stowarzyszenie liczyto
ok. 30 cztonkdw. Dzis mozemy pochwa-
lic sie liczbg ponad 100 cztonkéw i — co
najwazniejsze — grupg 20 zaangazowa-
nych wolontariuszy, przede wszystkim

minowe strategie. Dla  koordynatordw
regionalnych s3 réwniez organizowane
szkolenia, podczas ktdrych moga podnies¢
swoje kompetencje z zakresu m.in. umie-
jetnosci migkkich, komunikadji, wystapiert
publicznych, sztuki autoprezentacji, ale
tez 7 zagadnieri zwigzanych z produkdja
preparatéw immunoglobulin czy pomocg
socjalng. Koordynatorzy pelni role pierw-
szeqo kontaktu dla pacjentéw z regionu,
odpowiadajg za relacje z lekarzami oraz
dystrybucje materiatéw edukacyjnych.
(odzienna praca dla Was

Nasza biezaca dziafalnos¢ to przede
wszystkim szeroko rozumiane wsparcie
pacjentéw. Pomagamy w  znalezieniu
odpowiedniego odrodka leczacego PNO,
kierujemy osoby poszukujace diagnozy,
udzielamy  kompleksowych  informadji
nowo zdiagnozowanym pacjentom i ich
rodzinom. Pacjentéw wspieramy tez, gdy
odwracajg sie od nich szpitale czy przed-
stawiciele  wiadz.  Interweniowalismy
m.in. gdy w 2013 r. dorostym pacjentom
w Krakowie odmdwiono leczenia pod-
skémnego. Udato sie nam, przy wsparciu
medidw, zapewnic pacjentom leczenie w
ramach kontynuacji programu dla dzieci w

szpitalu na krakowskim Prokocimiu. Roz-
wigzalismy tez problemy, jakie pojawity sie
zaraz po wejsciu w zycie programu leko-
wego dla dorostych. Z krytyczng sytuacja
spotkalismy sie w todzi, gdzie pacjentom
odméwiono leczenia na okres kwalifikadji
do programu (kilka miesiecy). Dzigki bty-
skawicznej wysytce informadji do mediow
i Scistej wspdtpracy z pacjentami udato sie
zazegnac kryzys. Kilka razy w tygodniu
odbieramy telefony dotyczace pomocy
socjalnej — konsultujemy wnioski, udzie-
lamy niezbednych informacji. Kilkukrotnie
tworzylismy pisma odwotawcze do wyz-
szych instangji ZUS, prowadzilismy takze
sprawe pacjentki przeciwko ZUS w biato-
stockim Wojewddzkim Sadzie Administra-
cyjnym. Jestesmy do dyspozydji pajentow
kazdego dnia — rozmawiamy z pacjentami
przez telefon, odpowiadamy na maile,
kontaktujemy sie poprzez portale spotecz-
nosciowe. Wspieramy informacja, dobrym
stowem, doswiadczeniem. Nasza pomoc
jest dostepna dla wszystkich - nie pobie-
ramy 7 tego tytutu zadnych opfat, nie wy-
magamy cztonkostwa w Stowarzyszeniu.

To nie wszystko!

Nasza dziafalnos¢ zostata doceniona na
arenie miedzynarodowej — w 2014 1. nizej
podpisany Adrian Gorecki, prezes Stowa-
rzyszenia, otrzymat prestizowg Luciano
Vassali Award przyznawana przez pacjen-
tow 7 catego Swiata. Ale to nie wszystko
- w cigqu trzech lat zorganizowalismy
niemal 20 projektéw edukacyjnych i by-
liSmy obecni na ponad 30 spotkaniach
7 pacjentami. Petne podsumowanie
aktywnosci mozna znaleZ¢ na stronie
internetowej Stowarzyszenia w zakladce
,0 Stowarzyszeniu - > Nasze projekty”
Sukcesy sprawity, ze na kolejng kadencje
poprzeczke stawiamy sobie jeszcze wyzej.
Liczymy na to, Ze dzieki naszemu zaanga-
Zowaniu komfort zycia pacjentéw z niedo-
borami odpomosci bedzie stale wazrastat.
Chcesz nam w tym pomdc? Napisz do nas,
zostaw kontakt, a zaprosimy Cie na nasze
szkolenie dla wolontariuszy!



PO STRONIE SZPITALA

Zrozumiec potrzeby chorych z niedoborami
odpornosci

0 Wojskowym Instytucie Medycznym w Warszawie oraz programie lekowym dla dorostych z prof. Karing Jahnz-Rézyk rozmawia Michat Pietrzak

Rozmawia: Michat Pietrzak

michal.pietrzak@immunoprotect.pl

Jak powstata koncepcja stworzenia
placdwki leczacej osoby z PNO?
Zalezato mina tym, aby stworzyc catosciowa
opieke nad pacjentami z PNO. Skfada sie na
nig nie tylko opieka lekarska, pielegniarska
— 0g6lnie medyczna, ale odpowiednie za-
plecze medyczne czyli warunki, wktérych
pacjendi z tego typu schorzeniami powinni
byc prowadzeni i leczeni.

My, lekarze, doskonale wiemy i rozumiemy,
Ze pacjendi 7 PNO s3 bardzo podatni na zara-
Zenia, ze nie wolno im przebywac, a nawet
stykac sie z osobami chorymi, np. na choroby
pluc, grype, czy nawet zwykle przeziebienie,
nie mowiac o innych chorobach zakaznych.
Dlatego powstata koncepgja wydzielenia
placowki stricte dla pacjentow z PNO, w kto-
rej powotano zespt koordynacyjny ds. lecze-
nia oraz prowadzenia programu lekowego
zatwierdzoneqo przez Ministerstwo Zdrowia.
W tym miejscu nalezy podkreslic i przypo-
mnie¢, ze Dyrekcja Wojskowego Instytutu
Medycznego przychylnie spojrzata na pro-
blem ludzi dotknietych tym schorzeniem, a
w priorytetach MON znalazly sie wytyczne
mawigce 0 wspdtpracy cywilno - wojskowej
szczegdlnie w leczeniu chordb rzadkich.

Wspomniata Pani o programie leko-
wym. Do kogo jest skierowany?

Program lekowy skierowany jest do 19 jed-
nostek chorobowych, w tym gtéwnie do
0s6b z PNO. Nie obejmuje wtdrnych niedo-

boréw odpornosci. Kwalifikacja nastepuje w -

ramach jednorodnych grup pacjentow.

Jak kwalifikuje sie pacjentow do le-
zenia?

Kwalifikuje zawsze lekarz. Program lekowy
jest swiadczeniem gwarantowanym, pacjent
nie ponosi zadnych kosztow. Z ustalonej

charakterystyki wynikaja kryteria whaczenia i -

kryteria wytaczenia. Lekarze zawieraja umo-
we 7 oddziatami NFZ, gdzie zgfaszaja liczbe
pacjentow. Lekarz prowadzacy wysyfa wnio-
sek aplikacyjny do zespotu koordynujacego.
Zespdt ten sprawdza zgodnos¢ wniosku z
zapisami programu. Zespét nie ingeruje w
kwalifikacje ani w prowadzenie pacjenta,
sprawdza tylko wymogi formalne. W trakcie
kwalifikaji lekarze postugujg sie systemem
papierowym oraz elektronicznym monito-
rowania pacjenta. Obydwa te systemy nie
mog3 mie¢ rozbieznodci. Jednak system
elektroniczny nastrecza problemdw, qdyz
jest on zero- jedynkowy. Moze sie zdarzyc, ze
informacja jest niejasna i nie da sie jej umie-
Sci¢ w podanych ramach.

Jakie badania prowadzone s3 w ra-
mach programu?

Jest to proces bardzo zfozony. Wprowadzono
badania jakosci zycia, Stezenia immono-

Foto: Wojskowy Instytut Medyczny / www.wim.mil.pl
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Obecnie w ramach programu dla dorostych leczonych jest 240
pacjentow — mowi prof. Jahnz-Rézyk

globulin oraz badania biologiczne. Podczas
kwalifikacji lekarze tworzg krotka epikry-
ze. Przeprowadzajy bardzo szczegélowy
wywiad, zwracajac szczegolng uwage na
azestotliwos¢ zachorowan, sposdb leczenia,
otrzymywane leki.

llu pacjentow zostato zakwalifikowa-
nych do programu?

Obecnie w ramach programu leczonych jest
240 pacjentow. Jednak liczba ta ciagle, nie-
stety, wzrasta.

Jak dtugo trwa program?
Leczenie pacjentow zdiagnozowanych trwa
do korica zycia i nie mozna okresli¢ jego

korica. Aktualny program ma trwac 2 lata,
ale - zqodnie z przepisami - ma by¢ zawsze
odnawiany.

Czy mozna zmieni¢ osrodek, w ktorym
trwa leczenie i z ktérego pobiera sie
leki do przetoczen?

Tak, mozna sobie wybrac osrodek, w ktorym
bedzie prowadzone leczenie. Zaden pacjent
nie jest przypisany do konkretnego osrodka.

Dzigkuje za rozmowe i cenne infor-
magje. Zycze Pani Profesor w imieniu
naszego Stowarzyszenia wytrwatosci,
sukcesow w pracy zawodowej i osobi-
stej.

WOJSKOWY INSTYTUT MEDYCZNY - ZAKLAD IMMUNOLOGII | ALERGOLOGII KLINICZNE)

Kierownik Zaktadu

prof. dr hab. n. med.

Karina Jahnz-Rézyk, specjalista cho-
réb  wewnetrznych, choréb phuc,
alergologii, immunologii klinicznej,
konsultant krajowy w dziedzinie aler-
gologii

Poradnie specjalistyczne:

- alergologiczna

- chordb ptuc

- immunologii klinicznej dla dorostych

Tryb przyjec
Ambulatoryjny - po wczeSniejszej
rejestracji wedtug kolejnosci zgtoszen

Wymagane dokumenty

- skierowanie odpowiednio do alergo-
loga, pneumonologia lub immunolo-
ga z placdwki medycznej posiadajacej
umowe z NFZ;

- dowdd osobisty lub inny dokument
t0Z5amosci;

- wyniki wykonywanych wczesniej

=

Wojskowy Instytut Medyczny
znajduje sie na warszawskiej
Pradze

badan;
- kopie kart informacyjnych ze szpi-
tala, itp.

Kontakt
Kierownik Zaktadu:

tel. +48 261816 055

Rejestracja pacjentow:
tel./fax +48 261816 585

e-mail: zakimmuno@wim.mil.pl
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Refleksje spod choinki

Prezenty to stowo, po ktérym kazdemu z nas niezaleznie od wieku pojawia sie btysk w oku. Kazdy z nas pragnie dostawac je prezenty, ale ich

dawanie bywa czasem ktopotliwe

Michat Pietrzak

michal.pietrzak@immunoprotect.pl

lle wysitku kosztuje znalezienie prezentu
dla najblizszej osoby i jeszcze do tego ta-
kiego, ktéry spodoba sie odbiorcy — kto
prébowat, ten wie, Ze czasem to wrecz
mission impossible. Wydawac sie moze,
7e znajdowanie prezentu dla nieuleczalnie
chorych, jest jeszcze wigkszym proble-
mem. Co kupic? Czy co$, co mu pomoze
w ztych chwilach i go rozweseli, a moze
€03, €0 sprawi, Ze zycie z chorobg bedzie
tatwiejsze?

Nietatwe prezenty

Najlepszym przykfadem s3 moje ostatnie
Swieta. Kiedy otwieratem pieknie zapako-
wany prezent, liczac na co$ niezwyktego,
ku mojemu zdumieniu zobaczytem DVD
z,Bubble Boy” Film opowiada o chtopc,
ktdry zostat zamkniety w wielkiej kuli izo-
lujacej go od wirusow, ale i wylaczajacej z
7ycia spotecznego. Zastanowitem sie czy
to przypadkiem nie aluzja do mnie i wie-
lu podobnych mi pacjentéw, zmuszanych
przez otoczenie (czesto w dobrej wierze!)
do zycia w przystowiowej szklanej kuli.
Moze ta kula to ograniczenia, ktdre po-
jawiaja sie na drodze wielu chorych? A
jesli faktycznie pomaga odizolowac sie od
zagrozen, zy chciatbym dostac taka kule?
Wiem, Ze taki prezent bytby nietrafiony.
Moim marzeniem jest zycie petne, w ktd-
rym przeplatajg sie radosci i smutki i na

pewno nie samotne. Mowiac o prezencie,

amoze raczej cudzie, na pewno chciatbym
by¢ zdrowy, ale skoro moje Zyczenie sie nie
spefni, chce by¢ pofawiaczem dni, ktre
dostarcza mi energii i wiary w cziowieka.
I zn6w przyszta refleksja - komu zyje sie
lepiej? Mnie, obdarowanemu  mitoscig
najblizszych, czy tym, kt6rzy moga cieszy¢
sie pefnia Zycia, a nie wykorzystuja tego? A
moze moja chorobe powinienem potrak-
towac jak prezent (chyba jednak to zbyt
tragiczne albo nazbyt optymistyczne)?
Wracajac jednak do prezentéw: kazdy ich
potrzebuje, nawet ci, kt6rzy twierdzg ina-
(zej. Zaczne od prozy zycia. Chee miec za-
wsze niezbedne leki, chee, aby zatroszczo-
no sie 0 moje systematyczne badania. Gdy
bytem dzieckiem, zlecano je requlamie, a
teraz, szczerze mowiac, nawet nie wiem,
do kogo miatbym sie 7 13 prosha zwrdcic.

Dwa typy pacjentow

Wrécmy jednak jeszcze na chwile do pre-
zentow $wiatecznych (wciaz przeciez trwa
sezon na ich zwracanie do sklepéw lub
wystawianie na Allegro). Jak juz wspo-
mniatem, wsrod chorych istniejg dwie
podstawowe typy odbiorcéw. Do jedne]
z nich zaliczaj sie di, ktdrzy nie chcg, aby
przypominano im, ze s chorzy — niestety
2wykle zycie wielokrotnie robi to za z nich,
WieC przynajmniej my mozemy im tego
oszczedzic. Drugim typem sg osoby, ktre
pragng dostac taki prezent, ktéry pomoze
im pomoze przetrwac ataki choroby lub po

KOORDYNATORZY REGIONALNI

Foto: youtube
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Chce mie¢ zawsze niezbedne leki, chce, aby zatroszczono sie o
moje systematyczne badania — méwi Michat Pietrzak

prostu zabezpieczy( sie przed ich nawra-
caniem. Jezeli trafiliscie na pierwszy typ
- nie ma problemu, bo wystarczy zafun-
dowac mu krotki wyjazd na kurs surfingu
na Florydzie lub na narty do Szwajcari.
Zrobione! Trudnosci moze dostarczy¢ drugi
typ. Najbezpieczniej jest dopyta¢ domow-
nikow, z czym dana osoba boryka sie na co
dzied. W moim przypadku jest to zapale-
nie zatok. Dlatego nie pogniewatbym sie,
gdybym znalazt pod choinkg jeden z do-
stepnych na rynku zestawéw do ptukania
zatok. To dos¢ droga zabawka, ale moze
ulzy¢, kiedy niespodziewanie dopadnie
nas katar. Ale w roli prezentu pomagaja-
cego walczy¢ z chorobg sprawdzitby sie

tez ciepty szalik lub czapka zasfaniajca
zatoki. Albo jakis bon do dobrego specja-
listy — styszatem, Ze takie prezenty tez s3
honorowane. W tym roku hitem wsréd pa-
cjentéw byty karnety na wizyty w spa lub
gabinetach odnowy biologicznej.
Oczywiscie zartuje, a najwazniejsze jest to,
Ze niezaleznie czy jestesmy pierwszym czy
drugim typem odbiorcy prezentow, koniec
koricow najlepszym podarunkiem okazuje
sie zwykta zyczliwosc, wsparcie i szacunek.
| wiasnie tego sobie i Wam zycze w no-
wym roku. Niech Was spotyka mndstwo
dobrego ze strony innych ludzi, bo to bez-
cenne. A prezenty. . . €0z, zawsze mozna je
oddac/sprzedac/zamienic!

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

woj. pomorskie

woj. zachodniopomorskie

Adrian Juszkiewicz

adrian juszkiewicz@immunoprotect.pl
tel. 448505922 306

woj. Slaskie i matopolskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl

tel + 4873103308

woj. fodzkie

Zuzanna Kwiatkowska

zuzanna 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

woj. lubuskie

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

woj. lubelskie

|zabela Morawska
izabela.morawska@immunoprotect.pl
tel +48517 280858

PSYCHOLOG

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

w godz. 17.00- 19.00

tel. +48725920490

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

woj. wielkopolskie

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




