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Nowy koordynator

Przy okazji majowego spotkania robocze-
o w Warszawie nasz zespét koordynato-
r6w regionalnych powiekszyt sie o kolejng
osobe. Jest nig Andrzej Borysewicz z
Suwatk.

Tym samym kolejne wojewddztwo na
mapie Polski zyskato koordynatora re-
gionalnego — Andrzej bedzie sprawowat

S

Andrzej Borysewicz z Suwatk, nowy koordynator regionalny
w wojewddztwie podlaskim

swojg funkcje w wojewddztwie pod-
laskim. Sitg Immunoprotectu od lat s3
whasnie - zaangazowani - wolontariusze,
w wiekszosci sami bedacy pacjentami z
PNO — to unikat na skale Swiatowa. Tym
bardziej jest nam mito, Ze nasz zespét nie-
ustannie sie rozrasta.

RED

Zrédto: mat. prasowe

Publikacje w mediach zwigkszajq spoteczng Swiadomos¢
na temat PNO

Przy okazji ogdlnopolskiej kampanii
spotecznej ,TAK dla odpornoscil”, kto-
ra zainaugurowalismy wlipcu br, o
pierwotnych niedoborach - odpornosci
zrobito sie gtosno takze w mediach.
Oprécz relagi i zapowiedzi wystaw,
W prasie pojawity sie teksty na temat
samego schorzenia. Obszerne artykuty,
wraz z wypowiedziami specjalistow
— lekarzy immunologéw oraz przed-
stawicieli Stowarzyszenia, ukazaty sie
na famach portalu M jak Mama oraz
poradnikzdrowie.pl.

Pierwszy artykut, ktory adresowany jest

»MMUNOPLUS”

Kwartalnik pacjentow

z pierwotnymi niedoborami
odpornosci
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Juzanna
Jatoszyriski,

do obecnych i przysztych mam to dla nas
wazny krok w szerzeniu Swiadomosci na
temat PNO. Zwiaszcza, ze na tym polu
W(iaz jeszcze pozostaje wiele do zro-
bienia.
Cieszymy sie, ze media podejmuja za-
gadnienia zwigzane z diagnozowaniem
i leczeniem niedobordw odpornosci.
Dzieki temu wspélnie zwiekszamy szan-
se na whasciwe, a przede wszystkim jak
najwczesniejsze zdiagnozowanie kolej-
nych pacjentow, a co za tym idzie - szyb-
kie wprowadzenie skutecznego leczenia.
RED
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Dzielimy sie
doswiadczeniami

9 sierpnia br. goscilismy w Warszawie
przedstawicieli IPOPI, ktdrzy w ramach
migdzynarodowego  projektu  filmo-
wego nagrywali historie pacjentéw z
PNO z Polski. Fwa Kapusciriska, Adrian
Juszkiewicz, Iza Morawska, Jacek Pie-
trusinski-Wesotowski i Michat Pietrzak
opowiadali o swoim zyciu z choroby,
doswiadczeniach zwigzanych z diagno-
73, wyborem leczenia i perspektywach

40-854 Katowice

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

Numer zamknieto 09.09.20161.
Redakcja nie zwraca materiatow nie za-
méwionych i zastrzega sobie prawo do
korekt, redakgji i skrotéw nadestanych
tekstow.

Dystrybugja: kwartalnik dostepny

na przyszosc. Dzieki tej inicjatywie
pacjendi i ich rodziny z catego $wiata
moga poczuc sie wspdinota, a opowiesci
zebrane w filmach beda nieoceniong po-
mocg zwhaszcza dla nowych pacjentw,
ktdrzy czesto tuz po diagnozie czujg sie
zaqubieni i bezradni. Historie pacjentow
7 Polski juz niedtugo dostepne beda w
internecie.

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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Jubileusz Immunoprotect juz wkrotce!

Drodzy Czytelnicy,

Z przyjemnosciy oddaje w Wasze rece
kolejny numer magazynu pagjenckiego
Jmmunoplus” Wielkimi krokami zblizaja
sie 10. urodziny naszego Stowarzysze-
nia, dlatego na 2017 szykujemy wiele
niespodzianek i duzych, znaczacych
projektow.

Gtowny nacisk w naszej komunikadji
potozymy na screening noworodkéw w
kierunku PNO. Taki jest tez gféwny te-
mat biezacego numeru ,Immunoplusa”.
0 tym, dlaczego tak wazne sq badania
przesiewowe i w jakich choréb mozna w
ten sposéb szukac pisze 1zabela Moraw-
ska na stronach 6-7.

W ostatnich miesiacach sporo dziato sie
réwniez na arenie migdzynarodowej.
Migdzy innymi miatem przyjemnos¢
bra¢ udziat w spotkaniu w Parlamencie
Europejskim poswieconemu niedoborom
odpornosci. Liczymy na to, ze wspar-
cie unijnych instytugji pozwoli nam na
wprowadzenie screeningu noworodkéw
w kierunku PNO rowniez w Polsce. Krétka
relacje z tego wydarzenia zamiescilismy

nastronie 8.

Duzym sukcesem okazafa sie nasza
ogélnopolska kampania spofeczna ,TAK
dla odpornosci”. Postery z 10 Objawami
Ostrzegawczymi PNO zostaty pokazane
juz w trzech centrach handlowych, a w
planie mamy wystawy w kolejnych ga-
leriach w catej Polsce. W stowarzyszeniu
rozdzwonity sie telefony; dostalismy tez
kilkadziesiat maili. Kontaktowali sie z
nami lokalni dziennikarze, lekarze ro-
dzinni, ale tez osoby, ktdre podejrzewajg
u siebie lub u swojego dziecka niedobdr
odpornosci. O naszej kampanii przeczy-
tacie na stronie 4.

Wiedzieliscie, e nawet John Travolta
miat kiedys PNO? Co prawda tylko na
potrzeby filmowej produkeji, w ktdre]
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Wojciech
Jatoszyniski
e -
Zanim  zosta-
tem  zakwali-
fikowany  do

programu lekowego, moi lekarze natkneli
sie na kilka probleméw administracyj-
nych. Przedtuzyto to czas kwalifikadji, w
koricu jednak wszystko zakorczyto sie
pomyslnie. Podaz domowa to dla mnie
komfort i bezpieczeistwo. Nie musze juz
o 4 tygodnie je7dzi¢ do szpitala, a raz na
3 miesigce. To duzy argument w poszuki-
waniach pracy, wiasciwie niewiele 0séb
teraz moze zauwazy(, ze jestem chory.
Wreszcie nie musze tez planowac mo-
jego zycia pod szpital. Pobyty w szpitalu
Wwiazaly sie z mozliwoscig zakazenia sie
bakteriami, co miato bardzo niekorzystny
wptyw na moje zdrowie. Po pétrocznym
leczeniu domowym moje poziomy prze-
ciwciat znacznie sie polepszyty. Nadal
udaje mi sie unikac infekgji, ktdre wyni-
katy z pobytow w szpitalu. Jestem takze
zadowolony z leku, poniewaz nie ma on
jakis szczegélnych wymagan odnosnie
jego przechowywania.

Maria
Nienartowicz
: - VD
Ua leczenie  do-
imowe jest dla
mnie  zdrowsze,
bo duza dawka
dozylna wywotywata u mnie rézne skutki
uboczne, np. zapalenie opon mozgowych,
pojawiaty sie tez bardzo ucigzliwe mi-
greny i duza sennos¢, ktorej nie mogtam
opanowac. Moj ogdlny stan zdrowia nie
polepszyt sie drastycznie, natomiast los¢
przyjmowanych antybiotykéw znacznie
zmalata i to jest dla mnie bardzo wazne.
W kwestii pracy leczenie domowe jest
duzo wygodniejsze, poczatek byt trudny,
bo 6 wizyt co tydziert pod rzad na oddziale
troche obciazyto mojego pracodawee, ale
dogadalismy sie ostatecznie. Przetoczenia
robie po pracy, moge by¢ wtedy w domu
7 dzieckiem, pozmywac naczynia, zrobi¢
pranie, wypi¢ kawe na ogrodzie, to jest
bardzo komfortowe. Rodzinie tez jest fa-
twiej zaopiekowac sie mng, gdy jestem w
domu, a nie w szpitalu. Wyjazd na wakacje
(zy delegadje jest tez wygodniejszy, bo po
prostu pakujesz sprzet i nie musisz byc az
tak zalezny od terminu wizyty w szpitalu.

program lekowy?

Aleksandra
Turek
-Vip
Zanim wszedt w
Zyce  program
lekowy miatam
problemy  ze
znalezieniem szpitala, kiory podjaty sie
leczenia mnie i podawania immunoglobu-
lin oraz w ktérym miatabym odpowiednia
opieke medyczna. Po wprowadzeniu pro-
gramu dosc szybko udato mi sie znalez¢
placéwke, ktéra podjefa sie leczenia. Po
pobycie w szpitalu i kilku szkoleniach
zostatam zakwalifikowana do programu.
Najpierw przez jakis czas byfam przetacza-
na dozylnie w szpitalu. PéZniej przesztam
na leczenie domowe. Przede wszystkim
mam komfort, ze nikt mnie nie wyrzuci
ze szpitala, mam opieke lekarzy i sg ro-
bione mi wszystkie badania, co wczesniej
nie byfo normg. Leczenie w domu jest dla
mnie 0 wiele lepsze. Nie musze jeZdzi¢ do
szpitala co miesia, a co trzy. Moge sobie
podawac lek w dowolnej chwili i miejscu,
€0 jest bardzo wygodne. Nie musze takze
sie obawiac, ze ztapie jakas infekde bedac
w szpitalu. Wyniki réwniez sie poprawity,
poziomy immunoglobulin s3 wysokie.

waielit sie w chorego chtopca, ale jednak!
[ nie byt to odosobniony przypadek — te-
mat niedoboréw odpornosci pojawiat sie
na szklanym ekranie wielokrotnie. O PNO
w Swiecie filmu piszemy na stronie 5.
Jeszcze w tym roku Swiatto dzienne ujrz
nasze dwa projekty edukacyjne — pod-
recznik psychologiczny dla pacjentéw i
ich rodzin oraz gra planszowa dla dzieci.
0 datach premiery jako pierwsi dowie-
dzg sie nasi fani na Facebooku, dlatego
goraco zachecam do $ledzenia naszych
aktywnosd na fb.com/Immunoprotect.
Zycze mitej lektury!
Adrian Gorecki
Redaktor naczelny,, ImmunoPlus”
Prezes stowarzyszenia,Immunoprotect”
Pacjent z agammaglobulinemia Brutona
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— Hyper IgE

| Program powi-
nien  obejmo-
wac  wszystkie
niedobory
odpornosci, ktdre potrzebuja przetaczania
immunoglobulin. Pacjenci Hyper IgE takze
ich wymagaja | musz3 jezdzic do szpitala
co4tygodnie. Pozbawienie nas dostepu do
leczenia domowego traktuje jako niespra-
wiedliwos¢. Przeciez kazdy z pacjentow,
ktdry leczy sie immunoglobulinami zastu-
quje na mozliwos¢ podawania ich sobie w
domu, czyli na wiekszy komfort i bezpie-
czenstwo niz podaz w szpitalu. Wszyst-
kim osobom, ktdre nie zakwalifikowaty
sie do programu, a maja PNO, zalezy na
tym, aby jak w najmniejszym stopniu by¢
narazonym na przebywanie w szpitalu.
Dodatkowo studiujac czy pracujac bardzo
ciezko jest raz w miesiacu miec dzier wol-
nego bez zadnych konsekwencji. Domowe
podawanie utrzymuje staty poziom prze-
ciwdiat w organizmie, co zmniejsza ryzyko
Zlapania jakies infekgji. Odebranie szansy
na domowe leczenie zabiera nam mozli-
wosc¢ lepszego funkcjonowania w zyciu.



NASZE DZIALANIA

Budujemy swiadomos¢ na temat PNO

30 lipca zainaugurowalismy ogdlnopolska kampanie edukacyjno-spoteczna ,TAK dla odpornosci!”. Jej celem jest zwiekszenie spotecznej swiado-
mosci na temat tego, czym sa pierwotne niedobory odpornosci oraz jak wazna w ich przypadku jest wczesna diagnostyka

Bernadeta Prandzioch

b.prandzioch@immunoprotect.pl

Chcemy postawic przede wszystkim na
edukage — uwrazliwi¢ na niepokojace
sygnaty, ktére moga oznaczac, ze mamy
do czynienia z niedoborami odpornosci.
Dlatego w ramach kampanii w centrach
handlowych w catej Polsce organizu-
jemy serie wystaw prezentujacych 10
objawow  ostrzegawczych PNO, dzia-
talnos¢ stowarzyszenia Immunoprotect
oraz praktyczne informacje dotyczace
tego, gdzie szukac spedjalistycznej po-
mocy medycznej.

Kampania adresowana jest szczegdlnie
do rodzicéw odwiedzajacych centra
handlowe, poniewaz to oni najczesciej
dostrzegaja u dzieci ostrzegawcze obja-
wy, $wiadczace o chorobie. Adresatami
kampanii s3 rowniez dorosli, bowiem
niedobory odpornosci s3 schorzeniem,
ktére moze uaktywnic¢ sie dopiero na
pdzniejszym etapie zycia.
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W sierpniu br. wystawa edukacyjna goscita w galerii handlowej Nowy Swiat w Rzeszowie

Wakacje z niedoborami odpornosci

Wystawa inaugurujaca kampanie odbyta
sie w Gemini Park w Bielsku-Biatej. 0d-
wiedzajacy centrum handlowe mogli ja
0glada¢ w dniach 30 lipca — 5 sierpnia.

Wystawa inaugurujgca — Gemini Park w Bielsku-Biatej

Zalezato nam na tym, by przekaz byt
skuteczny, a przy tym maksymalnie
prosty, bo podczas robienia zakupow
nie mamy zwykle czasu ani ochoty
czyta¢ obszernych materiatéw. Postawi-
liSmy na przyjazne, komiksowe grafiki,
kiére przyciagajg wzrok kazdego - od
kilkuletniego dziecka po osoby doro-
ste. Aby uratowac czyjes zycie, czasem
wystarczy kilka prostych informadji czy
zapadajacy w pamiec obrazek. To nie-
zwykle wazne, by ludzie kojarzyli, ze
co$ takiego jak niedobory odpornosci
istnieje.

W kolejnym wakacyjnym tygodniu wy- &

stawa goscita na Podkarpaciu. W dniach Z.

6-12 sierpnia mogli j3 obejrzec klienci s_E
centrum handlowego Nowy Swiat w &
Rzeszowie. W chwili oddawania ma- =
gazynu do druku wystawa jest prezen-
towana w centrum handlowym Ruda
Shska Plaza (w dniach 10-17 wrzesnia).
Jesienig ekspozycja zawita do kolejnych
miast. W pazdzierniku beda j3 mogli zo-
baczy¢ odwiedzajacy Galerie Jurajska w
(zestochowie, a takze Odrzariskie Ogro-
dy w Kedzierzynie-KozIu.

Na tym jednak nie koniec - wciaz pra-

cujemy nad rozszerzeniem listy miast,
ktére odwiedzimy.

Silne wsparcie mediow

Patronami medialnymi naszej kampa-
nii- zostali: poradnikzdrowie.pl, mjak-
mama.pl oraz Termedia, za co w tym
miejscu serdecznie im dziekujemy. Na
stronach naszych partneréw ukazaty
sie obszerne publikacje zapowiadajace
caly kampanie ,TAK dla odpornoscil”
Dodatkowo w trakcie kampanii opubli-
kowana zostanie seria artykutéw eks-

o
B

perckich dotyczacych rozpoznawania,
diagnostyki oraz leczenia PNO. Pierw-
szy taki artykut ukazat sie na portalu
mjakmama.pl 17 sierpnia br. 0 naszej
kampanii chetnie pisaty tez lokalne
media w kazdym z miast, w ktorych
goscilismy z wystawa.

Wystawa w centrum handlowym Ruda Slqska Plaza

Wymierne efekty: telefony i maile

W ciggu miesigca odebralismy kil-
kanascie telefonéw oraz e-maili od
0sob, ktére dzieki kampanii maj3
szanse uzyska¢ odpowiednig pomoc
medyczna. Odnotowalismy réwniez
wzmozony ruch na naszej stronie
internetowej. To dla nas wyrazny
sygnat, ze kampania odpowiada na
spofeczne potrzeby i e wcigz za mato
jest dostepnych informacji na temat
niedoboréw odpornosci.

Wierzymy, ze dzieki wystawie zor-

ganizowanej w szczegélnie licznie
odwiedzanych miejscach, jakimi s3
galerie handlowe, a takze obecnosci
tematu w wielu réznych mediach,
uda nam sie dotrze¢ do wielu 0sdb i
przyczyni¢ sie do diagnozy kolejnych
pacjentow.



Pacjent z PNO na szklanym ekranie

0d wielu lat filmy stanowia wazny materiat edukacyjny. W USA po raz pierwszy o niedoborach odpornosci zrobito si¢ gtosno za sprawa filmu

z udziatem samego Johna Travolty

Adrian Gorecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Temat pierwotnych niedoboréw odpor-
nosci stat sie popularny w Stanach Zjed-
noczonych, i trafit do spotecznej Swiado-
mosci, za sprawg filmu fabularnego ,The
Boy in The Plastic Bubble” Opowiada on
historie inspirowang zyciem Davida Vet-
tera— chtopca, u ktérego zdiagnozowano
SCID — cigzki ztozony niedobér odporno-
Sci. David urodzit sie w 1971 roku w Ho-
uston, stolicy amerykariskiego stanu Tek-
sas. Lekarze byli przygotowani na to, ze
chtopiec przyjdzie na Swiat z niedoborem
odpornosci — kilka lat wczesniej rodzice
Vettera stracili swoje pierwsze dziecko
réwniez z powodu SCID.

Chtopiec spod klosza

Zaraz po urodzeniu David zostat umiesz-
czony w specjalnej kapsule — catkowicie
sterylnym  namiocie, dzieki ktéremu
noworodek nie miat kontaktu z patoge-
nami. Dezynfekowano tez wszystko, co
chtopiec otrzymywat: od ubrari az po je-
dzenie i napoje. Nawet duchowny, ktdry
udzielat mu chrztu, musiat uzy¢ sterylnej
wody Swieconej. Pierwsze miesiace swo-
jeqo zycia David spedzit w szpitalu, nieco
p6zniej zbudowano dla niego podobng
kapsute w domu. By¢ moze kojarzycie
ja ze zdje¢ dostepnych w internecie. W
sprawe pacjenta zaangazowali sie nawet
inzynierowie z NASA, ktdrzy zaprojekto-
wali i stworzyli specjalny kombinezon,
pozwalajacy Davidowi na poruszanie sie
poza sterylnym namiotem.

(Chtopiec zyt i dorastat w zamknigtym
Srodowisku. Rodzice i lekarze robili
wszystko, co w ich mocy, by David pro-
wadzit zycie choc troche zblizone do
normalnego, acz Gwczesne mozliwo-
S byly bardzo ograniczone. Fizyczny
kontakt z chtopcem mogt sie odbywac
tylko poprzez sterylne rekawice, gtosno
pracujaca aparatura utrudniata rozmowe,
a koniecznos¢ sterylizadji positkéw spra-
wiata, ze tracity one swoj smak. Mimo
tego David przez 7 lat dorastat, uczyt sie,
a nawet uczestniczyt w spotkaniach z
réwiesnikami.

He had choose hetween LIFE or LOVE and DEATH...

JOHN TRAVOEE
=
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Temat niedoboréw odpornosci stat sie niezwykle popularny za
sprawq filmu ,The Boy in The Plastic Bubble”

Jedyng szansg Davida na normalne zycie
byt przeszczep szpiku. Pierwotnie za-
ktadano, ze dawca zostanie jego siostra,
niestety — jak sie okazato — nie byto wy-
maganej zgodnosc. Mimo tego po kilku
latach lekarze zdecydowali sig na zabieg.
Przeszczep sie przyjat, jednak w wyniku
komplikacji (ciezkiej infekcji bakteryjnej)
David zmart dwa tygodnie po zabiegu, w
wieku 12 lat.

Dzieki filmowi dokumentalnemu chto-
piec stat sie dla Amerykanow symbolem
Zycia z niedoborem odpornosc. Jego
przypadek wywotat tez zywa dyskusje na
temat planowania ciazy przez rodzicow,
ktorzy maja Swiadomos¢, ze ich dziecko
moze by¢ ciezko chore.

Wspdtczesnie watek pierwotnych nie-
dobordw odpornosci pojawit sie tez
w serialu o doktorze House'e, jednej z
najpopularniejszych produkgji - telewi-

zyjnych na Swiecie. W 17 odcinku 1 serii
zesp6t ekscentrycznego lekarza zajmuje
sie pagentem z CVID — pospolitym
zmiennym niedoborem odpornosd. Bo-
haterem odcinka jest znany poiityk, ktory
podczas swojego wystapienia w trakce
kampanii wyborczej zastabt i trafit do
szpitala. Okazato sie, ze to skutek infekdji
spowodowanej niedoborem odpornosci.
Po wykluczeniu m.in. AIDS u pacjenta
zdiagnozowano CVID, ktére ujawnito sie
w zwigzku ze stresem nasilonym podczas
kampanii wyborczej. Finalnie pacjent
otrzymuje leczenie i wraca do zdrowia.

Rozsiadz sie wygodnie

Réwniez w Polsce powstat petnome-
trazowy film dokumentalny na temat
niedoboréw odpomosci. Zrealizowany
przez stowarzyszenie ,Immunoprotect”

Foto: mat. prasowe

w 2014r, doczekat sie juz takze dwdch
wersji winnych jezykach: angielskiej
oraz portugalskiej. Film ,Jo moze by¢
Twoja historia” jest dostepny na kanale
YouTube stowarzyszenia. Jest on czesto
pokazywany szerszej publicznosci, m.in.
na konferencjach lekarskich, stanowi tez
materiat edukacyjny dla studentow uni-
wersytetow medycznych.

Dzigki niemu mozemy poznac historie
kilku pacjentéw z PNO oraz ich rodzin.
Zostajemy  przeprowadzeni przez ich
przezycia i doswiadczenia od czaséw
przed diagnoza po moment, w ktérym
wdrozone zostato wiasciwe leczenie. Po-
znajemy takze odczucia rodziny, na ekra-
nie dostrzezemy wiele niezwykle zywych
emodji, ktre towarzysza wszystkim do-
tknietym przez chorobe.

(atosci dopelniaja komentarze wy-
bitnych specjalistow — prof. Macieja
Siedlara, konsultanta krajowego ds.
immunologii Klinicznej oraz prof. Anny
Pituch-Noworolskiej, immunologa, pe-
diatry oraz psychologa klinicznego.

Nie tylko dokument

Rok wczedniej, w 2013, nagralismy serie
wywiad6w z pacjentami cierpigcymi na
PNO. Filmy staty sie niezwykle popularne
i spatkaly sie z miedzynarodowym uzna-
niem. W sumie powstato juz 10 wersji
jezykowych tych filméw. Lektorzy podto-
2yli gtos pod wersje: angielska, arabska,
czeska, hiszpariska, perska, portugalsky
oraz rosyjska — te filmy znajdziecie na
naszym kanale na YouTube. Ponadto or-
ganizacje pacjenckie ze Stowenii i Austrii
przettumaczyty filmy na swoje jezyki
narodowe.

Na tym nie koniec

Mamy nadziejg, ze juz niedtugo $wiatto
dzienne ujrzy nasz kolejny projekt —
szczeg6towy film instruktazowy ukazu-
jacy podskorne podawanie przeciwciat.
To niezwykle wazna dla pacjentow pro-
dukcja, ktéra szczegétowo przeprowadzi
odbiorcow przez caty procedure oraz da
odpowied? na najczesciej zadawane py-
tania w zwiazku z infuzjg podskdrna.



Screening noworodkow, czyli jak
wygrac wyscig z czasem?

Kazdy rodzic na pewno pamieta moment, gdy jego nowo narodzone dziecko poddawane byto réznym badaniom. Testy te miaty stuzy¢ wyklu-
czeniu niektorych groznych chordb, ktére cho¢ zazwyczaj sa nieuleczalne, przy szybkim wdrozeniu leczenia lub specjalistycznej diety, moga byc

dobrze kontrolowane

Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Badania przesiewowe, nazywane tez
screeningiem  noworodkéw, 53 po-
wszechng praktyka w wiekszosci krajow
na catym Swiecie, w tym w Polsce. W
naszym kraju screening noworodkéw
jest obowiazkowy i objety refundacj
Ministerstwa Zdrowia. Tylko nieliczne
kraje nie przeprowadzajg badai wsrod
nowo narodzonych dzieci.

Czym jest screening noworodkow i
dlaczego jest tak wazny?

Mowigc najprostszymi stowami, scre-
ening noworodkow to nic innego jak
wykonywanie badan w pierwszych do-
bach zycia w celu wykrycia powaznych
chordb, zanim wystapig ich pierwsze
objawy. Jest wiele przypadtosd, kt6-
rych wczesne wykrycie daje szanse na
10, by dziecko mogto uzyskac dostep do
leczenia, czy to farmakologicznego czy
tez operacyjnego, a w przypadku nie-
kt6rych schorzen, by zastosowano wo-
bec niego odpowiednig diete. Szybkie
wprowadzenie odpowiednich dziatan
zapobiega postepowi choroby i rozwi-
nieciu sie wspotistniejacych dolegliwo-
sci. Wiele chordb - metabolicznych, jak
na przykfad fenyloketonuria, wymaga
wprowadzenia u dziecka specjalnej die-
ty eliminacyjnej. Im szybciej to nastapi,
tym mniejsze  spustoszenia  dokona
gromadzacy sie w organizmie dziecka
toksyczny zwigzek. To wiasnie badanie
przesiewowe w kierunku tej przypa-
dtosci, byto pierwszym, przefomowym,
zastosowanym na tak szerokg skale.

Co tkwi w kropli krwi?

W drugiej dobie zycia pielegniarka po-
biera na specjalng bibutke kilka kropli
krwi niemowlecia. Nastepnie bibutka
trafia do laboratorium, w ktérym dia-
gnosci- przeprowadzajg szereq analiz.

Foto: pixabay

Badania przesiewowe w kierunku najciezszych niedoboréw odpornosci to szansa lepszego zycia dla wielu
nowo narodzonych dzieci

Dzieki wynikom dowiadujemy sie, czy
nasze dziecko jest dotkniete wrodzong
niedoczynnoscig tarczycy, fenyloketo-
nurig, mukowiscydoza, deficytami waz-
nych enzymoéw niezbednych do prawi-
dtowego funkcjonowania organizmu.
Kazda z powyzszych chordb prowadzi
do ciezkich powiktan. Fenyloketonuria
prowadzi¢ moze do uszkodzen ukfadu
nerwowego oraz innych narzadow, po-
niewaz gromadzi sie w nich aminokwas
fenyloalanina (znajdujacy sie na przy-
ktad w mleku), ktéry w normalnych wa-
runkach powinien by¢ przez organizm
przeksztatcony do innej, nieszkodliwej
dla organizmu postaci. W przypadku
wrodzonej  niedoczynnosci  tarczycy,
dochodzi do uposledzenia umystowego
i zaburzen w funkcjonowaniu catego
organizmu — tarczyca nie produkuje od-
powiedniej ilosci hormondw, niezbed-
nych do prawidtowej pracy wszystkich
narzadow. Mukowiscydoza doprowadza
do zaburzen w funkcjonowaniu uktadu
oddechowego i pokarmowego, dziec-
ko ma zaburzenia trawienia, cierpi na
nawracajace infekcje ptuc i oskrzeli, w
ktérych gromadzi sie wielka ilos¢ $luzu.
Nie jest wiec trudno zrozumie¢, dlaczego

tak wazne jest wczesne zdiagnozowanie
powyzszych chordb.

W trosce o zdrowe serce i perfek-
cyjny stuch maluszka!

Bardzo waznym elementem screeningu
noworodkéw s3 wykonywane obli-
gatoryjnie zaréwno w Polsce, jak i we
wszystkich europejskich krajach, bada-
nia pulsoksymetrem. Na okoto minutg,
na stope i reke dziecka zakfadany jest
specjalny czujnik podfaczony do mo-
nitora. Mierzy on stopien wysycenia
tlenem krwi noworodka. Jesli wynik jest
nieprawidtowy, czyli ponizej 95%, lub
kiedy wyniki pomiedzy koriczynami réz-
nig sie, dziecko trafia na dalszg diagno-
styke do spedjalisty kardiologa, tak aby
wykluczy¢ powazne wady wrodzone
uktadu krazenia. Niezbedne jest wow-
czas wykonanie doktadniejszych badan,
takich jak echo serca, i w razie potrzeby
wdrozenie odpowiedniego leczenia.

Réwnie waznym elementem screeningu
jest badanie stuchu. Szacuje sie, ze 1 na
500 urodzonych dzieci ma zaburzenia
stuchu, ktdre bez przesiewowego testu
bytyby wrecz nie do wykrycia. Noworo-

dek i niemowle z niedostuchem zacho-
wuje sie dokfadnie tak samo jak jego
zdrowi réwiesnicy — grucha, wydaje
dZwieki. Niestety do jego mézqu docie-
ra zbyt mato bodzcow, by nauczyto sie
mowic tak szybko i tak dobrze jak jego
réwiesnicy. Dlatego wiasnie w drugim
dniu zycia wykonuje sie dziecku dwa
testy majace sprawdzi¢ jak dziata jego
zmyst stuchu — jeden z nich sprawdza
zy ucho ,odpowiada” na otrzymany
bodziec stuchowy, drugi jest bardziej
skomplikowany i precyzyjny, umozliwia
wykrycie uszkodzed w pniu mdzqu,
nerwie stuchowym czy Slimaku. Jesli
ktore$ badanie wypadnie nieprawidto-
wo, zamiast niebieskiej karteczki wkle-
janej do ksigzeczki zdrowia, noworodek
otrzymuje kartke z6tta i skierowanie do
specjalisty.

(Czy w opiece nad nowonarodzony-
mi doganiamy Zachdd?

Wedtug szacunkdw Ministerstwa Zdro-
wia w cigqu roku rodzi sie w Polsce 400
dzieci z chorobami genetycznymi. W la-
tach 2009-2013, dzieki programowi ba-
dari przesiewowych zdiagnozowano ich



az 1394. Wedtug danych z roku 2015
obowigzkowy screening noworodkéw
w Polsce obejmuje 23 choroby wrodzo-
ne. Jest to catkiem dobry wynik, patrzac
na inne kraje europejskie, od ktdrych
nie odbiegamy tak bardzo — tam licz-
ba ta siega maksymalnie 30. Réwniez
badania stuchu i serca wykonywane w
polskich szpitalach, s3 standardem w
wiekszosci krajow. Niestety, duzo gorzej
w tej materii wypadamy w pordwnaniu
ze Stanami Zjednoczonymi, bowiem w
USA badania przesiewowe umozliwiaja
wykrycie niemal dwukrotnie wiekszej
liczby schorzen niz w Polsce. W zalez-
nosc od stanu, obowiazkowe bywaja
badania na obecnos¢ wirusa HIV oraz
w kierunku zapalenia watroby typu B.
Mozna wiec powiedzie¢, ze Stany Zjed-
noczone sg wzorem do nasladowania w
kwestii wczesnej diagnostyki.

Bardzo niepokojaca jest natomiast sy-
tuacja w Chinach, gdzie wiele dzieci
nie ma dostepu do darmowych badar
przesiewowych w kierunku chordb
metabolicznych. S3 tez kraje, w ktd-
rych screeningu noworodkéw nie ma
wcale — Honduras, Salwador, Haiti. Na
szczescie kwestig badai przesiewo-
wych zajmujg sie organizacje takie jak
WHO (World Health Organization) czy
EUNENBS (European Union Network of
Experts on Newborn Screening), ktdre
maja duzy wptyw na tworzenie prawa
w rdznych krajach.

A cozPNO?

Jak wiemy, pierwotne niedo-
bory odpornosci s3 chorobami
0 podtozu genetycznym. Jednak

53 to schorzenia zr6znicowane pod
wieloma wzgledami — od bardzo po-
spolitych (niedobér IgA) po skrajnie
rzadkie (SCID). Od ujawniajacych sie
juz u niemowlat, po takie rodzaje,
ktére dajg pierwsze objawy dopiero w
dorostym zyciu. Od tych o wzglednie
tagodnym, kontrolowanym przebiequ,
po takie, ktdre bezposrednio zagrazaja
zyciu. Wszystkie je faczy jedno, czyli
problemy  diagnostyczne.  Wczesna
diagnostyka jest szczegolnie wazna dla
ludzi dotknietych chorobami takimi jak
SCD, czyli ciezkim ztozonym niedobo-
rem odpornosci oraz XLA, czyli agam-
maglobulinemig Brutona. Obie choroby
maja poznane tho genetyczne, wiemy
dokfadnie, ktora, czes¢” DNA jest uszko-
dzona, wiemy réwniez, co powoduje

powstanie objawdw choroby — to bar-
dzo utatwia diagnostyke!

Niestety oba niedobory s3 bardzo
powazne. W szczegélnosci SCID jest
schorzeniem obarczonym bardzo du-
zym ryzykiem Smierci we wczesnym
dziecifistwie. U pacjentdw wystepuja
gtebokie niedobory zardwno w zakre-
sie odpornosci humoralnej (zwigzanej
7 przeciwciatami), jak i komérkowej
(zwigzanej z limfocytami T). Narazeni
53 oni na liczne ciezkie infekcje. Jedy-
nym ratunkiem jest szybki przeszczep
szpiku kostnego lub terapia genowa
oraz ciagte przebywanie w izolacji —
bez teqo dzieci dotkniete tg przypadto-
Scig nie dozyja nawet kilku lat. Biorac
pod uwage wage problemu, az trudno
uwierzy¢, ze w Polsce, jak réwniez w
wielu krajach Europy Zachodniej, wcigz
nie ma refundowanych badan prze-
siewowych w kierunku PNO o ciezkim
przebiegu, w tym najciezszym — SCID.
A przeciez wystarczytaby jedna prébka
krwi...

Co kryje sie we krwi?

Do badan w kierunku SCID wystarczy
ta sama probka krwi, ktéra standardo-
wo pobierana jest od niemowlecia po
urodzeniu i stuzy do przeprowadzania

pozostatych badan. Test
wyko- “. ‘ nywa-
1

N\
)

ny w
specja-
listycznych
laboratoriach
nazywa sie TREC
i mierzy on poziom

charakterystyczna jest dla chorgb prze-
biegajacych z obnizonym poziomem
limfocytéw T, przede wszystkim SCID,
dlatego na catym Swiecie to wiasnie
ten rodzaj testu uzywany jest podczas
screeningu. Co wazne, badanie jest
bardzo czute, falszywie pozytywne
wyniki to mniej niz 1% wynikéw spo-
srod wszystkich wykonanych badan.
Ponadto dostepny jest takze test o
nazwie KREC, dziatajacy na podobnej
zasadzie jak TREC. Dopefnia on badanie
przesiewowe W kierunku niedoboru
odpornosci, poniewaz umozliwia wy-
krycie niedoboréw limfocytow B. Co
za tym idzie, mozna nim diagnozowac
choroby takie jak agammaglobuli-
nemia Brutona, tuz po urodzeniu sie
dziecka. Oba testy to krok milowy we
wczesnym rozpoznawaniu powaznych
niedobordw odpomosci, a jak wiemy,
wcigz trwajg prace nad ich ulepsza-
niem. Naukowcy nie osiadaja na lau-
rach i wcigz pracujg nad ulepszaniem
metod diagnostycznych.

PNO a screening na Swiecie

W USA niemal kazdy stan wprowadzit
juz obowigzkowe badania przesiewo-
we w kierunku PNO (obecnie dotyczy
to 42 standw),

pie¢  kolejnych
(Alabama, Kan-
sas,  Missouri,
Nevada oraz
Pétnoc- na
Karo- lina)
planu-
je wprowa-
dzenie ich w
tym roku a tyl-
ko trzy nie
Wpro-

Szybkie wprowadzenie odpowiednich dziatan zapobiega poste-
powi choroby i rozwinieciu sie wspdtistniejqcych dolegliwosci

pewnych  specyficznych  receptoréw,
ktérych obecnos¢ Swiadczy o tym, ze
wytworzone beda nowe limfocyty T.
Brak receptordw lub ich obnizona ilos¢

wadzity screeningu w ogéle. W
Stanach ~ Zjednoczonych ~ program
przyniést niesamowite rezultaty po
wzgledem diagnostycznym. Co istotne

Foto: sxchu

7 punktu widzenia ustawodawcéw,
przyniést réwniez wymierne korzy-
sci pod wzgledem ekonomicznym.
Bardzo  optymistycznie  wyglada
kwestia wiaczenia testéw w kierun-
ku niedoboréw odpornosci do obo-
wiazkowych, przesiewowych badari
niemowlat we Frangji, Niemczech,
Anglii, Norwegii, Whoszech czy tez
Meksyku i Brazylii. Réwnolegle o roz-
wigzaniach na poziomie ogdlnoeuro-
pejskim dyskutuje sie w Parlamencie
Europejskim.

(zy mozemy ze spokojem patrzec
w przyszto$c?

W planach Ministerstwa Zdrowia na
kolejne lata ujete jest wprowadzenie
badan w kierunku wrodzonego prze-
rostu nadnerczy, galaktozemii oraz
dalsza praca nad diagnostykg SCID,
ayli ciezkiego ztozonego niedoboru
odpornosci. Zapewnienia Ministerstwa
brzmig obiecujgco: ,Biorac pod uwage
systematyczny postep w medycynie
badania przesiewowe wymagajg za-
réwno kontynuowania dla choréb juz
objetych programem, jak i objecia
kolejnych, ktdre sq juz badane w wielu
krajach, takich jak wrodzony przerost
nadnerczy, deficyt biotynidazy, galak-
tozemia lub s wdrazane np.: ciezki
wrodzony niedobér odpornosci (ang.
SAD), a takze modernizacji procedur
dla poprawy efektywnosci diagnostyki
ileczenia.”Miejmy nadzieje, ze wszyst-
ko co zostato zapowiedziane, wczesniej
zy pozniej dojdzie do skutku.
Wprowadzenie ~programu  terapeu-
tycznego podskémymi - immunoglo-
bulinami, zwiekszanie Swiadomosci
spoteczeristwa i lekarzy, to dobre
zmiany, ktdre nastapity w ciggu minio-
nych kilku lat. Jesli uda sie wprowadzi¢
screening  noworodkéw w - kierunku
PNO do polskich szpitali, bedzie to
kolejny krok milowy. Utatwi on prace
immunologéw, umozliwi komfortowe
zycie chorym, sprawi, ze koszty lecze-
nia beda mniejsze, a pacjent nie bedzie
potrzebowat tak wielu hospitalizacji.
Wezesna diagnoza zapobiegnie roz-
wojowi chorob wspdfistniejacych. Na-
tomiast dzieci z najciezszymi typami
niedoboréw odpornosci, zwiaszcza ze
SCID, dostang szanse na zycie. Wystar-
(zy tuz po urodzeniu zbadac kropelke
krwi noworodka — to tak niewiele, a
jednoczesnie tak duzo.




NASZE DZIALANIA

W Parlamencie Europejskim
dyskutowano o screeningu noworodkow

0 badaniach przesiewowych w kierunku PNO jest coraz gto$niej na catym $wiecie. Na ten temat dyskutowano tez w Brukseli

Agata Michalewicz
biuro@immunoprotect.pl

7 okazji Swiatowego Tygodnia Niedo-
boréw  Odpornosc, Miedzynarodowa
Organizacja Pacjentéw z Niedoborami
Odpornosci (IPOPI) zorganizowata kolej-
ne spotkanie w Parlamencie Furopejskim
w Brukseli poswiecone PNO. 26 kwietnia
przedstawiciele pacjentéw rozmawiali
Z europostami — Josém Indcio Farig i
(arlosem Zorrinho z Portugalii oraz pol-
skim europostem, Bolestawem Piechg.
Organizacje pacjenckie z Unii Europejskie]
reprezentowali Adrian Grecki, prezes
Immunoprotectu, a takze Edith Klapwijk
7 Belgii. Obecni byli rdwniez przedstawi-
ciele krajow spoza UE: Dragana Koruga
7 Serbii, Gabrielle Rosario z RPA, a takze
prof. Aziz Bousfiha z Maroka. W sumie w
PE 0 niedoborach odpornosci- dyskuto-
wali pacjencii lekarze z az 9 paristw.

0 pagjentach w Unii i poza nig

W ciaqu dnia odbyty sie dwie sesje. Na
pierwszej z nich rozmawiano o sytuacji
pacjentow z PNO w krajach nienale-
z3cych do Unii Europejskiej, ale utrzy-
mujacych ze wspdlnotg dobre stosunki
polityczne i gospodarcze. Druga sesja do-
tyczyta krajow UE. Przewodniczyt jej Jo-
han Prevot, dyrektor wykonawczy IPOPI,
ktory przedstawit europostom informacje
0 mozliwych rozwigzaniach prawnych,
kiore poprawia Sytuacje pacjentow z

foto; IPOPI

0 sytuacji w Europie Srodkowo-Wschodniej méwit Adrian

Gorecki, prezes Inmunoprotectu

PNO w Europie. Mowa byfa m.in. o sieci
europejskich centrow referencyjnych —
wyspedjalizowanych  odrodkéw,  ktdre
beda zajmowac sie diagnostyka i lecze-
niem chordb rzadkich. Podniesiono takze
temat planowanych zmian w regulacji
krwiodawstwa. Jako ze preparaty im-
munoglobulin s3 tworzone z 0socza po-
branego od dawcow, to kazda zmiana w
prawie w tym obszarze moze mie¢ duzy
wpfyw na dostepnosc lekéw na PNO.

Obecni na spotkaniu  przedstawiciele
Parlamentu Europejskiego mieli rowniez
okazje obejrze¢ prezentacje z aktyw-

nosciami, ktdre organizagje pacjenckie
z wielu roznych krajow przygotowaty z
okazji World PI Week, czyli Swiatowego
Tygodnia Niedoboréw Odpormnosci. Zaraz
po prezentadji kazdy z uczestnikow spo-
tkania mowit o tym, co jeszcze w jego
kraju wymaga zmiany. W przypadku
Polski obecnie najpilniejsza potrzebg jest
wprowadzenie badaft przesiewowych
noworodkow w kierunku PNO i wiasnie o
tym méwit przedstawiciel Immunopro-
tectu, prezes Adrian Gérecki — zarowno
podczas sesji, jak i po niej - w czasie
kuluarowego spotkania z postem Bole-

POTRZEBUJEMY TWOJEGO WSPARCIA. LICZY SIE KAZDA ZEOTOWKA!

0d 2007 nieustannie pomagamy pa-
(jentom z niedoborami odpornosci.
Pracujemy spotecznie - naszg Sitq s3
zaangazowani wolontariusze, darowi-

Zny 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

stawem Piecha. Europoset wyrazit swoje
uznanie dla dziatalnosc stowarzyszenia
I[mmunoprotect oraz zapewnit o swoim
wsparciu dla pomystu wprowadzenia
screeningu noworodkéw w kierunku PNO
w Polsce.

(Czas na screening

Zywo dyskutowana byta kwestia wpro-
wadzenia screeningu noworodkéw w
kierunku PNO we wszystkich krajach Unii
Europejskiej, za pomoca odgérnych requ-
lagji. Mozliwosci w tym zakresie przed-
stawit Stephen Borte, naukowiec pra-
cujacy na Uniwersytecie w Lipsku. Wraz
Z zespotern opracowat on innowacyjng
metode badan przesiewowych, ktdra jest
0 wiele tarisza niz rozwiazania stosowa-
ne obecnie. Dzieki temu moze byc ona z
powodzeniem wprowadzona réwniez w
mniej zamoznych krajach, ktdre chciatyby
rozszerzyC zakres screeningu noworod-
kéw o badania w kierunku PNO, ale maja
obawy dotyczace kosztéw wprowadze-
nia takich rozwiazan.

Sesje zakoriczyto wystapienie prof. Klau-
sa Warnatza, swiatowej klasy spedjalisty
zajmujacego sie niedoborami odporno-
Sci. Przedstawit on idealne rozwiazania w
zakresie diagnostyki i leczenia PNO, ktdre
mogtyby by¢ wprowadzone w krajach UE
juz w 2020 roku. Liczymy na to, ze wspar-
cie unijnych instytucji pozwoli na wy-
réwnanie poziomu diagnostyki i leczenia
PNO we wszystkich krajach wspdlnoty.

Tytut:
Darowizna na realizacje celéw statu-
towych

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

Warto pomagac!
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Jak rozmawiac z dzieckiem o chorobie?
Zapytaj pluszowego misia!

Swiat dzieci — niezaleznie od ich pochodzenia, kultury w jakiej sie wychowuija albo tego, czy s zdrowe — kreci sie wokét zabawy. To whaénie zaba-
wa jest naturalnym sposobem zdobywania wiedzy o otaczajacym je swiecie oraz komunikowania wiasnych przezy¢

Bernadeta Prandzioch

b.prandzioch@immunoprotect.pl

Dzieci sq niezwykle otwarte na pozna-
wanie nowych rzeczy, chetnie zadaja
pytania i oczekuja konkretnych odpo-
wiedzi — ciekawosc to ich drugie imie.
Wszystkie te cechy mozemy wykorzy-
stac takze po to, aby oswajac dziecko
7 choroba. Terapia zabawa to skutecz-
na metoda, ktéra pozwala rodzicom
przekazac swojej cérce czy synowi in-
formacje na temat schorzenia, a takze
uzyska¢ wiedze o tym w jaki sposob
dziecko przezywa swoja chorobe, co
0 niej s3dzi i jakie emocje mu towa-
12ysza.

Opisujac wiasne mysli, doswiadcze-
nia, a nawet obawy w trakcie zaba-
wy, dzieci zmniejszajg lek zwigzany z
chorobg i koniecznos’ciq czgstszych niz

lekarza.
0 chorobie warto rozmawiac

Mdwienie o chorobie czesto wydaje sie
rodzicom bardzo trudne. Powstrzymuje
ich mysl, ze nie wiedza w jaki sposéb
mowi¢ o PNO tak, aby byto to zrozu-
miate dla dziecka. Czasem uwazajg, ze
ich pociecha dostatecznie duzo czasu
spedza w szpitalach i przychodniach,
wiec poza nimi nie ma sensu poruszac
tematu choroby. W domu ,zakazane”
stowa nigdy nie padaja, a z choroby
czyni sie tabu. Niektorzy unikajg roz-
mow o PNO, poniewaz maja obawy,
ze nie bedg potrafili odpowiedzie¢ na
wszystkie pytania dziecka. Jeszcze inni
wprawdzie sq swiadomi, Ze taka roz-
mowa jest potrzebna, ale odkfadaja
ja na blizej nieokreslong przysztosc.
Przeciez ich pociecha jest jeszcze za
mata, nie zrozumie. | wreszcie ostatni,
najwazniejszy powdd: rodzice obawiajg
sie, e nie beda w stanie poruszac tego
tematu spokojnie, bez emocjii - co gor-
sza - ze dziecko dostrzeze ich strach.

Kiedy nie rozmawiamy z dzieckiem
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o chorobie zachowujemy sie troche

jak tlum gapiéw w basni Andersena

,Nowe szaty cesarza” Wszyscy wie-
dzieli, ze krdl jest nagj, ale nikt o tym
nie méwit — zamiast tego poddani
udawali, ze dostrzegaja jego piekne
szaty. Czy jednak byli w stanie stowa-
mi odzia¢ krdla? Sprawi¢, by przestat
by¢ nagi? Jak pewnie pamietacie,
w koicu atmosfery napiecia (jak to
zwykle w zyciu bywa) nie wytrzymato

jakies dziecko i to ono wykrzykneto, ze

krél jest nagi. Powiedziato szczerze,
co widzi i zainicjowato tym samym
rozmowe — ludzie juz nie bali sie przy-
zna¢, ze dostrzegaja nagosc cesarza.
W Zyciu jest tak samo. Czasem wydaje
nam sie, ze co$ przestanie istnie¢, jesli
nie mowimy o tym gtosno. Dziecko nie
wyczuje naszych obaw, nie dostrzeze
trzesacych sie ze zdenerwowania rak
zy grymasu bélu na naszej twarzy,
gdy widzimy jak ono cierpi. To jednak
utuda, bo dzieci lepiej od nas wyczu-
Waja emocje i reaguja na nie wiasnymi
obawami.
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Terapia zabawq to dobry sposdb na to, by wprowadzi¢ w Zycie rodzinne rozmowy o chorobie —
mowi Bernadeta Prandzioch, psycholog

Postaw na szczerosc

Dlatego zawsze zachecam rodzicow,
by szczerze i otwarcie rozmawiali ze
swoimi dziecmi o chorobie — w taki
sposéb oswajajg zaréwno wiasne leki,

jak i obawy dziecka. Uczg tez swoja

pocieche odwaz’nego méwienia 0pro-
blemach i pokazujq jej, ze w trudnych
momentach zawsze moze liczy¢ na
swoich rodzicow. Szczeros¢ jest nie-
zwykle wazna w procesie budowania
zaufania. Oczywiscie, trzeba pamie-
ta¢, by to, co mowimy, byto dosto-
sowane do wieku dziecka - trzylatek
nie bedzie w stanie zrozumiec¢ tego,
co siedmiolatek ztapie w mig — ale
w zadnym momencie nie okfamuj-
my dziecka, nawet w dobrej wierze.
Méwienie, ze uktucie iglg nie bedzie
bolato, nie jest prawda, co wiecej to
klamstwo przeciez bardzo szybko
zostanie zweryfikowane. Co wtedy?
Ustyszymy: ,Mamo, tato, oktamaliscie
mnie! Bolato!” Moze wiec nastepnym
razem warto powiedzie¢ dziecku

prawde? ,Poczujesz uktucie i przez
kr6tki moment to bedzie nieprzyjem-
ne, ale szybko minie” — w taki sposob
przygotowujemy dziecko na to, co
naprawde nastapi i budujemy w nim
przekonanie, ze moze nam zaufac, ze
zawsze bedziemy dla niego wiarygod-
nym Zrédtem informacji o tym, co sie z
nim dzieje i co go czeka.

0d czego zaczac?

Terapia zabawa to dobry sposéb na
to, by wprowadzi¢ w zycie rodzinne
rozmowy o chorobie. Masz do wyboru
dwie podstawowe strategie przepro-
wadzania takiej zabawy: pierwsza
stuzy edukacji dziecka, a druga po-
zwala d poznaC jego przemyslenia
i przezycia zwigzane z chorobg. W
obu przypadkach pomocna bedzie
maskotka. Moze to by¢ ulubiona plu-
szowa zabawka twojego dziecka albo
specjalnie do tego celu wybrany mis.
Warto zaopatrzyc sie rowniez w za-
bawkowy zestaw matego doktora,



ktdry utatwi ci odgrywanie pewnych
czynnosci albo przeznaczy¢ do zabawy
jeden zestaw osprzetu do infuzji. W
przypadku gdy zabawa stuzy edukagji
dziecka, wowczas prowadzisz ja ty.
Korzystajac z maskotki mozesz opisac
dziecku w jaki sposob przebiega pro-
cedura podania przeciwciat albo jak be-
dzie wygladato badanie, ktdre go czeka
i — co wazne — powiedzie¢ mu, czemu
to stuzy. Na przyktad:,,Dzisiaj mis otrzy-
ma lek na swoja chorobe. Dzieki temu,
Ze przyjmuje go raz w tygodniu, moze
utrzymac¢ dobry stan zdrowia”. Pokaz
dziecku czynnosci, ktore wykonuje
personel medyczny albo ty w trakcie tej
procedury i opisz mu kolejne kroki. Jesli
dziecko dobrze zna procedure, mozesz
go zapyta o to, co moze zrobi¢ mis,
aby mniej sie denerwowac. Dzigki temu
dziecko opisze w jaki sposob samo radzi
sobie ze stresem (np. liczy do dziesieciu
podczas wktucia, trzyma mame za reke
albo ma obok siebie ulubiong maskot-
ke). Podczas zabawy zachecaj dziecko
do tego, by doktadnie ogladato sprzety
do infuzji i odpowiadaj na wszystkie
jego pytania.

Zbuduj wiez

W przypadku gdy chcesz poznac prze-
myslenia i przezycia dziecka zwiazane
7 chorobg, réwniez zaaranzuj miejsce
zabawy — przynie$ misia i caty osprzet
do zabawy, ale tym razem zostaw
dziecku przestrzen do kierowania za-
bawg. Twoim zadaniem jest je stuchac,
obserwowac, co robi i zachecac do tego,
by dzielito sie swoimi myslami. Mozesz
je poprosi¢, aby opisato jak czuje sie mis

Foto: pixabay
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Nie baj sie wspominac dziecku o swoich obawach - pokazujesz mu w ten sposdb, ze méwienie o
wtasnych przezyciach jest normalne i budujesz miedzy wami trwatq wiez opartq na zaufaniu

w dniu infuzji albo zapytac, dlaczego
mis otrzymuje przeciwciata. Jesli twoje
dziecko udzieli odpowiedzi niezgodne;
z prawda, na przyktad powie, e mi¢ byt
niegrzeczny i dlatego ma infuzje, fa-
godnie, ale stanowczo wyttumacz mu,
ze leczenie stuzy temu, aby ludzie czuli
sie lepiej, a nie ma na celu ich ukara-
nia. Jesli dziecko nie zna odpowiedzi na
jakies pytanie, ktore mu zadasz — wy-
jasnij mu dang kwestie tak, aby mogto
ja zrozumiec.

Pamietaj, by opisywac fakty, ale nie
mowic dziecku jak powinno sie czuc.
Moéwiac: ,jestes duzym chtopcem, nie
mozesz sie ba¢” nie sprawisz, ze strach
zniknie. Wprost przeciwnie — dofozysz

do niego jeszcze poczucie winy. Dziecko
bedzie miato poczucie, Ze jego uczucia
53 Zle przez ciebie odbierane i ze s3 nie-
adekwatne do sytuacji. Zawsze zachecaj
je do méwienia o uczuciach i pamietaj,
ze strach czy obawy sa normalne. Po-
wiedz to takze dziecku: ,Rozumiem, ze
sie boisz. To normalne w takiej sytuagji.
A czy jest co$, co pomoze ci bac sie
troche mniej?”. Nie boj sie wspomina¢
dziecku o swoich obawach — pokazu-
jesz mu w ten sposéb, ze méwienie o
whasnych przezyciach jest normalne
i budujesz miedzy wami trwaty wieZ
oparta na zaufaniu. Ta nauka z pewno-
$cig zaprocentuje w jego pozniejszym
zyciu.

Rozmawiaj!

Dzieki terapii zabawg twoje dziecko le-
piej rozumie procedury medyczne, a sam
proces ich poznawania odbywa sie w
bezpiecznych, przyjemnych  warunkach.
Zachecajac je do méwienia o tym, co widzi
i Co zUje sprawiasz, ze W sytuacji medycz-
nej chetniej bedzie przekazywato lekarzom
(zy pielegniarkom informacje na temat
objawdw, bolu czy whasnego strachu. Cwi-
(z3c 7 misiem, dziecko tatwiej wypracuje
takze wiasne sposoby radzenia sobie w
stresie, a ty lepiej zrozumiesz jego emodje i
zachowania. Dzieki temu bedziesz w stanie
jeszcze bardziej zadbac o jego komfort i do-
bre samopoczucie —a 0 to przeciez chodzi!

0DDZIAL IMMUNOLOGICZNY UNIWERSYTECKIEGO CENTRUM KLINICZNEGO W GDANSKU
oddziat funkcjonuje w ramach Kliniki Chorob Wewnetrznych, Chorob Tkanki tacznej

i Geriatrii
Liczba dostepnych na oddziale
tozek: 2 fo7ka

Liczba leczonych w nim pacjen-
towzPNO:
13 pacjentow, 11 otrzymu;

immunoglobuliny podskérne, 2 osoby

immunoglobuliny dozylne

(Czy oddziat zajmuje sie prze-

szczepami szpiku kostnego?
nie

(Czy wykonywane s badania
genetyczne?
nie

Ordynator oddziatu:
prof. dr hab. n. med. Zbigniew
Zdrojewski

Szpital dysponuje nowoczesnym laboratorium
diagnostycznym




PO STRONIE SZPITALA

Immunologia przestaje by¢ nauka
magiczng, ale wcigz stanowi wyzwanie

0 poczatkach i dziatalnosci 0ddziatu Immunologii Klinicznej Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Gdansku, a takze przysztosci immunologii
w Polsce z dr n. med. Hanna Suchanek rozmawia Izabela Morawska

Rozmawia: Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Pani doktor, prosze opowiedziec,
kiedy powstat oddziat i przychod-
nia, jakie byly ich poczatki, radosci
i smutki?

Oddziat Immunologii Klinicznej powstat
we wrzesniu 2012 r. 0d tego czasu wie-
lokrotnie wystepujemy o zapewnienie
odrebnego finansowania hospitalizacji
,pacjentéw immunologicznych’, nadal
bezskutecznie, w zwiazku z tym hospi-
talizacja tych pacjentow odbywa sie w

ramach dostepnego kontraktu z zakre- -

su chordb wewnetrznych. Na oddziale
zatrudnionych jest dwoch specjalistow
z immunologii Klinicznej. Mamy wiel-
ka przychylnos¢ i wsparcie kierownika
kliniki. Panie pielegniarki s3 niezwykle
profesjonalne, sprawne i serdeczne.
Poradnia Immunologii Klinicznej funk-
cjonuje od ponad 10 lat, obecnie od
2012r. w nowym, pieknym szpitalu.
Dysponujemy doskonatym, nowocze-
snym laboratorium diagnostycznym, z
diagnostami kontaktujemy sie czesto
osobiscie, co skutkuje bardzo dobra
wspotpraca. Wdrazaja oni m.in. zapro-
ponowane przez nas nowe badania.

Z jakimi problemami najczesciej
borykaja sie osoby kierowane do
Pani?

Do poradni zgtaszaj sie pacjenci dorosli
z szeroko pojetymi zaburzeniami od-
pOrnosd, Najczestszym  rozpoznaniem
na skierowaniu sa nawracajace infekcje.
Dokfadnie zebrany wywiad, zapoznanie
sie z czesto obszerng dokumentacjg
medyczng pozwala wstepnie odréznic
grupg pacjentow z pierwotnymi nie-
doborami  odpornosci (PNO) od tych,
u ktdrych infekcje s3 skutkiem choroby
podstawowej. Dalsza diagnostyka po-
zwala nam postawi¢ precyzyjne roz-
poznanie, o jest wazne, bo wéwczas
wiemy jak pomdc choremu teraz i w
przysztosci. Druga grupg pacjentéw s3
pacjenci z chorobami autoimmuniza-

Foto: archiwum

Tylko zespdt we wspdtpracy z pacjentem jest w stanie zmierzy¢
sie z chorobq - méwi dr n. med. Hanna Suchanek

cyjnymi. Oczywiscie s3 tez pagendi,
ktérzy  zdiagnozowani  zostali  jako
dziedi, a ktdrzy nadal wymagaja opieki
specjalistyczne).

(zy gdanska placéwka jest jedyng
w okolicy, zajmujacg sie lecze-
niem pierwotnych niedoboréw
odpornosci u dorostych?

Jezeli chodzi o pacjentéw dorostych, to
zaréwna poradnia, jak i oddziat s3 jedy-
nymi placéwkami w Polsce Pétnocnej —
dlatego leczymy tez pacjentéw m.in. z
Olsztyna czy Stupska

Jak Pani Doktor uwaza — czy po-
ziom Swiadomosci na temat tego,
czym s niedobory odpornosdi,
rosnie?

PNO nalezg do grupy chordb rzadkich,
co poza rzadkim faktycznie wystepo-
waniem oznacza w mojej opinii nadal
rzadkie o nich myslenie. Martwi mnie
fakt, ze pacjent z wielokrotnymi ciezki-
mi infekcjami, hospitalizowany, nie ma
wykonanych podstawowych badan la-
boratoryjnych, ktére niewatpliwie przy-
spieszylyby postawienie rozpoznania.
Mimo tego mysle i widze w poradni, ze
zgtaszajacych sie pagjentow jest wiecej.

Ciesza telefony od kolegow lekarzy z
proshg o konsultadje, cieszy opis przez
patomorfologa badania wycnka z
dwunastnicy, stwierdzajacy, ze ,zmiany
w btonie sluzowej mogg odpowiadac
CVID" Odpowiadajac wprost, swiado-
mosC istnienia PNO jest wigksza zar6w-
no wsrdd lekarzy, jak i wsrod pacjentéw.

Jak Pani Doktor ocenia zmiany
ktore na przestrzeni kilku lat za-
szty w Polsce w kwestii diagnosty-
kii leczenia PNO?

[miany, ktére zaszty, oceniam zde-
cydowanie korzystnie. Jesli chodzi o
diagnostyke, to duze osrodki dysponuja
mozliwoscig petnej diagnostyki, poza
diagnostyka genetyczna, ktdra w mojej
opinii powinna by¢ skoncentrowana w
jednym, dwdch osrodkach w kraju. Do-
stepnos¢ leczenia immunoglobulinami
jest zdecydowanie lepsza.

(zy wprowadzenie programu le-
kowego to krok milowy w leczeniu
PNO?

Ciesze sie z programu lekowego, bo-
wiem daje chorym mozliwos¢ samo-
dzielnego podawania immunoglobu-
lin poza szpitalem. Nasi pacjendi, po

wymaganej w programie niezbednej
edukadji, s w stanie nauczyc sie tech-
niki podawania immunoglobulin pod-
skornie i stosowac je samodzielnie — w
domu, podczas urlopu na Malcie czy w
pracy w Norwegii. W wojewddztwie
pomorskim ponad 80% pacjentow
otrzymuje immunoglobuliny podskdr-
nie. Podstawowym problemem pro-
gramu jest finansowanie nieadekwatne
do potrzeb, tzn. nie starcza pieniedzy na
leczenie wszystkich chorych w ramach
programu.

Co jest najwieksza ,zawodowq”
radoscia Pani doktor?

Immunologia przestaje by¢ nauka
magiczng, odpowiada na coraz wiecej
pytar, dla nas lekarzy stanowi caty czas
wyzwanie i bodziec do pogtebiania
wiedzy. Cieszy mnie grono zaprzyjaz-
nionych immunologéw w Polsce, a
takze specjalistow innych dziedzin, do
kt6rych moge zadzwoni¢, napisa¢ maila
7 proshg o rade.

Jakie Pani doktor i caty personel
macie plany i nadzieje na przy-
sztos?

Prosze zauwazy¢, ze w catej rozmowie
uzywam liczby mnogiej. Tylko zespot
we wspétpracy z pacjentem jest w sta-
nie zmierzy( sie z chorobg. Chciatabym
bardzo, aby w ten team wigczyt sie tez
pfatnik, czyli obecnie NFZ.

(zego serdecznie Pani Doktor i ca-
femu personelowi zyczymy. Dzie-
kuje za wywiad.

DOSSIER

Hanna Suchanek - doktor nauk me-
dyczny, specjalista choréb wewnetrz-
nych oraz immunologii klinicznej.
Adiunkt w Uniwersyteckim Centrum
Klinicznym w Gdarisku. Konsultant wo-
jewddzki ds. immunologii klinicznej.
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Co pacjenci z niedoborami odpornosci
mogq dac innym chorym?

W ciggu 10 lat sytuacja pacjentow w Polsce znacznie sie poprawita. Dzigki temu z doswiadczern Inmunoprotectu moga korzystac takze inne

organizacje pacjenckie

Agata Michalewicz
biuro@immunoprotect.pl

W cigqu pierwszych lat dziafalnosci sku-
pialismy sie gfownie na dostepie do lecze-
nia. Dopiero w 2014 udato sie nam osia-
gnac sytuacje, w ktdrej zarwno dziedi, jak
i dorosli pacjenciz PNO maja rowny dostep
do terapii. Dzieki temu moglismy bardziej
skupic sie na szerzeniu swiadomosci spo-
tecznej, edukacji lekarzy pierwszego kon-
taktu oraz podnoszeniu jakosd zycia pa-
cjentéw. Mozemy rowniez wykorzystywac
nasza wiedze i doswiadczenie, by wspierac
inne organizacje pacjenckie, szczegélnie te,
ktdra s3 na poczatku swojej drogi.

Nowe wyzwania

Priorytetem pozostaje dla nas zwiekszanie
spofecznej swiadomosci o PNO, walka o
szybka diagnoze i dostep do najlepszych
terapii. Skupiamy sie tez na innych dzie-
dzinach medycyny, gdzie postep moze
przynies¢ korzysc réwniez pacjentom z
PNO. Jednym z przykfadéw jest nasze za-
angazowanie w kwestie bezpieczerstwa
preparatéw skfadnikéw krwi. Wiele osob
7 PNO otrzymuje np. preparaty plytek
krwi. Jesli nie beda one odpowiednio
oczyszczone i podane procesowi  inak-
tywagji patogendw, to moga stanowic
bardzo powazne zagrozenie dla pacjenta

7 obnizong odpomoscig. Dlatego m.in.
staramy sie uswiadamia¢ hematologéw i
zachecac ich do stosowania nowoczesnych
rozwiazan ochrony sktadnikéw krwi. Inng
podnoszong przez nas kwestia jest dostep
do badan genetycznych dla pacjentéw z
PNO. Nie tylko tych, ktére pomagaja posta-
wic prawidtowa diagnoze, ale takze tych,
ktére pozwalaja stwierdzi¢ nosicielstwo
(zy Swiadomie zaplanowac rodzicielstwo.

Bezcenne doswiadczenia

Nasza walka o dostep do refundowanego

leczenia sprawita, ze dobrze znamy zasady
r73dzace relacjami z requlatorami — pol-
skim Ministerstwem Zdrowia i Narodo-
wym Funduszem Zdrowia. Mamy tez spore
doswiadczenie na polu kreowania $wiado-
mosci w spoteczeristwie — wiemy, ze zeby
trafi¢ z informacjami do mediéw, trzeba
sprzeda¢ PNO jako atrakcyjng historie.
Nie boimy sie korzysta¢ z nowoczesnych
narzedzi — krétkich filmow wideo, story-
tellingu i sity mediéw spotecznosciowych.
Udato sie nam stworzyc i wyszkolic zaan-
gazowany zespét wolontariuszy, ktérzy
dzi¢ stanowia o sile Immunoprotectu. (o
wiecej, jestesmy przekonani, ze to wlasnie
szkolenia s3 kluzem do sukcesu kazdej
organizacji pacjenckiej. Dlatego nie zatrzy-
mujemy naszej wiedzy dla siebie i chetnie
dzielimy sie nig z innymi organizacjami,

KOORDYNATORZY REGIONALNI

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

woj. pomorskie

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

woj. wielkopolskie

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

woj. zachodniopomorskie

Adrian Juszkiewicz

adrian juszkiewicz@immunoprotect.pl
tel. 448505922 306

woj. Slaskie i matopolskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl

tel + 4873103308

woj. fodzkie

Zuzanna Kwiatkowska

zuzanna kwiatkowska@immunoprotect.pl
tel +48725256 258

Sitq Immunoprotectu sq zaangazowani wolontariusze

wyjasniajac krok po kroku, co stato u Zrédet
naszeqo sukcesu.

Warto pomagacinnym

Nasza misje dzielenia sie wiedzq realizu-
jemy obecnie na wielu polach. Uczest-
niczymy w pracach zespotu ekspertéw
ds. choréb rzadkich, ktéry dziata przy
jednym z warszawskich uniwersytetow.
W efekcie jegqo dziatan przedstawiciele
pacjentéw zostali zaproszeni przez Mini-
sterstwo Zdrowia do wspdlnych prac nad
Narodowym Planem dla Chordb Rzadkich.
Bralismy réwniez udziat w posiedzeniach

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

Zespotu ds. Chordb Rzadkich, kidry dziata
w polskim parlamencie. Wspétpracujemy z
polskimi stowarzyszeniami chorych na he-
mofilig i obrzek naczynioruchowy. Wspie-
ramy grupe pacjentéw z niedoborem
alfa-1 antytrypsyny, ktdra jest w trakcie
formalnej organizacji.

Kilkukrotnie mieliSmy okazje szkoli¢ inne
organizacje pacjentéw z PNO. Prezentowa-
liSmy nasze osiagniecia, zdradzaliSmy taj-
niki sukcesu, inspirowalismy do dziatania.
Prowadzilismy dla nich réwniez meryto-
ryczne szkolenia, m.in. z relacji z mediami,
fundraisingu czy budowania zaangazowa-
nia W organizaji.

woj. lubelskie

|zabela Morawska
izabela.morawska@immunoprotect.pl
tel. +48 517 280 858

woj. podlaskie

Andrzej Borysewicz

andrzej borysewicz@immunoprotect.pl
tel. +48 501801003

PSYCHOLOG

Bernadeta Prandzioch
b.prandzioch@immunoprotect.pl
tel. +48725 920490



