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Bezpieczne podrozowanie osob
Z niedoborami odpornosci

0 czym warto pamietac
podczas wyjazdow



IPIC 2017 w Dubaju Przy ognisku o PNO

IPI[22017

Ewa Kapusciniska reprezentowata Stowarzyszenie w Dubaju

W dniach 8 — 10 listopada br. w Dubaju
odbyt sie - juz po raz trzed - Inter-
national  Primary  Immunodeficienses
Congress (IPIC). W trakcie trwania kon-
gresu lekarze, pielegniarki oraz przed-
stawiciele organizacji pacjenckich mieli
okazje wzia¢ udziat w licznych sesjach
poswieconych m.in. leczeniu pacjentow
dorostych, screeningowi  noworodkdw,
schorzeniom  dermatologicznym  oraz
kwestii terapii genowej. ,Immunopro-
tect” w Dubaju reprezentowata Ewa Ka-

W dniach 11-14 wrzesnia 2017 roku od-
byt sie kolejny kongres European Society
for Immunodeficiencies — tym  razem
spotkanie miato miejsce w Edynbur-
qu. Wer6d lekarzy i pacjentow z catego
Swiata nie zabrakio takze przedstawicieli
7 Polski. Stowarzyszenie Inmunoprotect
reprezentowali: prezes Stowarzyszenia,
Adrian Gorecki oraz psycholog i cztonek

»MMUNOPLUS”

Kwartalnik pacjentow

z pierwotnymi niedoborami
odpornosci
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Mafgorzata  tukasiewicz, Zuzanna
Kwiatkowska, ~Wojtek  Jatoszynski,
Adrian Juszkiewicz, Jacek Pietrusiniski-

puscifiska, wiceprezes Stowarzyszenia.
Podczas kongresu miata miejsce rdwniez
sesja plakatowa. Na uwage zastuguje
fakt, iz do prezentacji — wéréd 65 innych
plakatéw — zostat wybrany réwniez po-
ster autorstwa Adriana Géreckiego oraz
Bernadety Prandzioch, prezentujacy gre
planszowg ,Wyscig po odpornos¢!’, ma-
jaca na celu edukacje poprzez zabawe
najmfodszych pagjentéw z PNO.

zarzadu, Bernadeta Prandzioch.

Tegoroczny kongres byt dla nas ogrom-
nym sukcesem — mielismy okazje za-
prezentowac az dwa plakaty dotyczace
projektéw zrealizowanych przez Stowa-
rzyszenie w minionych dwdch latach.
Pierwszy z nich dotyczyt wynikow badan
przeprowadzonych w 2015r. w grupie
rodzicow niepetnoletnich pacjentéw z

-Wesotowski, Michat Pietrzak, Pawet
Gémiak, Agata Michalewicz, Izabela
Morawska, Klaudia Krajewska, Mateusz
Wojtyniak

Wydawca: Stowarzyszenie na rzecz
0s6b z niedoborami odpornosci ,Im-
munoprotect”
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ul. Gliwicka 74/4
40-854 Katowice
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16 wrzesnia 2017 r. w Gdarisku miato

miejsce kolejne spotkanie dla pacjentow
ZPNO Tich rodzin. Podczas przebiegaja-
cej w mitej atmosferze konferencji go-
Scie mogli porozmawiac z lekarzami na
co dzien pracujgcymi w Uniwersyteckim
Centrum Klinicznym w Gdarisku. W spo-
tkaniu uczestniczyt przedstawiciel Im-
munoprotect, Adrian Juszkiewicz, ktdry
opowiedziat o dziatalnosci stowarzysze-
nia i aktualnie realizowanych projektach.

Zgodnie z coroczng tradycja nacisk pod-
(zas gdaniskiego spotkania potozony byt
przede wszystkim na aspekt towarzyski,
dlatego po krdtkiej dyskusji oraz po po-
czestunku, spotkanie przeniosto sie do
pobliskiego lasku, gdzie przy ognisku, w
przerwach miedzy Spiewami, pacjendi
wraz z rodzinami mogli uzyskac odpo-
wiedzi na kolejne nurtujace ich kwestie
zwigzane z PNO.

RED

Jak co roku plenerowe spotkanie w Trdjmiescie przyciggneto
wielu uczestnikow i uptyneto w rodzinnej atmosferze

Nasze plakaty na kongresie ESID

pierwotnymi niedoborami odpornosci.
Pokazaliémy preferencje zwigzane 7
leczeniem dziecka, motywacje i obawy
rodzicw oraz obciaZenia zawodowe i
rodzinne pojawiajace w odpowiedzi na
chorobe dziecka.

Drugi plakat prezentowat wydany w
minionym roku podrecznik dla pacjen-
tow z PNO i ich rodzin ,Pefnia zycia”.

e-mail: biuro@immunoprotect.pl
Sktad i tamanie: DM Katowice
Druk: Oficyna Drukarska w Pszczynie

Numer zamknieto 25.12.2017r.
Redakcja nie zwraca materiatow nie za-
méwionych i zastrzega sobie prawo do
korekt, redakgji i skrotéw nadestanych
tekstow.

Dystrybugja: kwartalnik dostepny
jest na wszystkich oddziatach lecza-

To pierwsza tego typu publikaca na
Swiecie, dlatego tym bardziej cieszymy
sie, ze moglisSmy podzielic sie naszymi
doswiadczeniami ze spotecznoscia 0sob
zwigzanych z PNO.
Kongres byt dla nas takze okazja, by zy-
ska¢ nowg dawke wiedzy i inspiracji na
kolejne miesigce pracy!

RED

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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W Stowarzyszeniu nadszedt czas na zmiany

W tym roku mija dziewiata rocznica
mojej aktywnosci w Stowarzyszeniu
Jmmunoprotect” Kiedy zaczynatem
swoja przygode 7 dziatalnoscig na rzecz
pacjentéw z PNO, nawet nie przypusz-
(zatem, ze za kilka lat sytuacja osob z
PNO ulegnie takim zmianom, a my - ze
bedziemy robic tak duze, petne rozma-
chu projekty edukacyjne. Przeszlismy
naprawde dtuga droge i jestem niezwy-
kle dumny 7 tego, co udato sie przez te
lata zdziafac.

Nasza dziatalnos¢ edukacyjna od po-
(zatku skupiafa sie przede wszystkim na
dwadch obszarach — publikacjach dru-
kowanych (ksiazkach i broszurach) oraz
wideoprojektach.

W 2014 jako pierwsi na swiecie prze-
tumaczylismy i opublikowalismy
amerykariski  podrecznik  dotyczacy
pierwotnych niedoboréw odpornosci,
szczeg6towo opisujacy kilkanascie naj-
czesciej spotykanych typéw PNO. Re-
gulamie thumaczylismy i wydawalismy
takze broszury edukacyjne IPOPI, a od
2014 roku wydajemy magazyn, ktéry
trzymacie wiasnie w rekach. Wiekszos¢
tych publikacji jest dostepna na stronie
internetowej Stowarzyszenia, w zakfad-
ce ,Materiaty edukacyjne”

W tym samym roku wyprodukowalismy
réwniez pierwszy film petnometrazowy
poswiecony PNO, ,To moze by¢ Twoja
historia” W' ciagu ostatnich trzech lat
zostat on przettumaczony na kilka jezy-
kéw obcych, stuzyt jako materiat eduka-
cyjny dla studentow medycyny, a takze
wielokrotnie byt wyswietlany na spo-
tkaniach dla pacjentéw i konferencjach
naukowych. Wszystkie nasze produkcje
filmowe sg dostepne na naszym kanale
na Youlube.

Szczegéinie wazne byly dla mnie ubie-
gtoroczne projekty: podrecznik psycho-
logiczny dla pacjentow z PNO ,Pefnia
Zyca’, gra planszowa dla najmtodszych
oraz film instruktazowy dotyczacy
podskérmego podania przeciwciat. 0
wszystkich dziataniach, ktére udato nam
sie zrealizowac w 2017 roku pisze wiece]
w artykule na ostatniej stronie.

Ale to nie wszystko. Przefomowym
projektem byt program  diagnostyki w
krakowskim - Uniwersyteckim ~ Szpitalu
Dzieciecym, realizowany w latach 2011-
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Gdy zaczynatem swojq przygode z dziatalnosciq na rzecz pacjentow z PNO, nawet nie przypusz-
czatem, ze za kilka lat sytuacja oséb z PNO ulegnie takim zmianom - pisze Adrian Gdrecki

2014, Przy wsparciu Jeffrey Modell
Foundation udato sie wéwczas zdiagno-
zowac ponad 80 pacjentéw z PNO. W su-
mie przekazalismy krakowskiemu osrod-
kowi darowizne w wysokosci 150 000
74, 7a ktdra zakupiono niezbedny sprzet
laboratoryjny i odczynniki do bada.
Ogromnym  osiggnieciem dla catego
Srodowiska byto wprowadzenie pro-
gramu lekowego dla dorostych oséb z
PNO, kt6ry umozliwit leczenie tej grupy
pacjentéw w warunkach domowych.
Stowarzyszenie - skutecznie - zabiegato
réwniez o wprowadzenie na polski rynek
nowoczesnych pomp oraz rozgatezio-
nych zestawéw do infuzji stosowanych
przy terapii podskornej.

Dzigkuje wszystkim zaangazowanym w
dziatania na rzecz spotecznosc oséb z
PNO, a przede wszystkim koordynatorom
regionalnym, ktdrzy kazdego roku wie-
lokrotnie spotykali sie z pacjentami na
warsztatach, odpowiadali na maile i te-
lefony, a takze dbali o relacje z lekarzami.
W latach 2014-2016 miatem zaszczyt
by¢ cztonkiem zarzadu International
Patient Organization for Primary Im-
munodeficiencies (IPOPI), gdzie bytem
odpowiedzialny za kraje regionu Europy
Srodkowo-Wschodniej: Austrie, (zechy,

Stowacje, Biatorus, Ukraine oraz republi-
ki battyckie.

Dziekuje takze przedstawicielom firm, z
ktérymi wspdtpracowatem — to dzieki
ich otwartosci, zaangazowaniu i wspar-
cdu moglismy zrealizowa¢ tak wiele
wspaniatych projektéw oraz walczy¢
o dostep do leczenia dla pacjentéw z
PNO. Nasze dziatania wspieraty firmy:
Convalec, CSL Behring, Grifols, Kedrion,
Octapharma, Shire (wczesniej Baxter/
Baxalta).

Miatem przyjemnos¢ wspétpracowac z
wieloma wspaniatymi lekarzami — pra-
gne w tym miejscu podziekowac przede
wszystkim prof. Maciejowi Siedlarowi,
prof. Ewie Bernatowskiej, prof. Karinie
Jahnz-Rézyk a takze prof. Sylwii Kottan.
W dziatalnos¢ Stowarzyszenia na prze-
strzeni lat aktywnie wiaczyto sie takze
kilkudziesieciu immunologéw z osrod-
kéw w catej Polsce — gdybym chciat
podziekowac kazdemu z osobna, to w te]
rubryce braktoby mi miejsca.

Oczywiscie mam Swiadomos¢, ze wcigz
jeszcze wiele pozostaje do zrobienia
w obszarze niedoboréw odpornosci w
Polsce. Przede wszystkim nadal brakuje
immunologdéw — nie we wszystkich wo-
jewddztwach poradnie immunologiczne

dziatajg, a terminy wizyt s3 odlegfe.
Niewystarczajaca jest réwniez wiedza
lekarzy innych specjalnosc na temat
PNO oraz kuleje spofeczna swiadomos¢
problemu, co sprawia, Ze osoby z PNO
nadal czesto kilka lat pozostaja bez wha-
Sciwej diagnozy. Dlatego wiele jeszcze
pracy przed nami wszystkimi — z no-
wym Zarzadem Stowarzyszenia na czele.
Swoje obowiazki prezesa bede penic do
pofowy lutego 2018r. Wtedy, podczas
Nadzwyczajnego Walnego Zgromadze-
nia (ztonkdw Stowarzyszenia wszyscy
obecni dokonaja wyboru nowych wiadz.
Chciatbym jednak poswieci¢ sie nadal
edukacji w obszarze ochrony zdrowia i
praw pacjentéw — planuje m.in. zaan-
gazowac sie w szkolenie przedstawicieli
stowarzyszet pacjenckich w Europie
Srodkowo-Wschodniej, tak, aby inni
mogli skorzysta¢ z naszych doswiad-
czen.

Juz teraz — korzystajac z okazji — zycze
nowym wiadzom wielu sukceséw, a
Wam wszystkim — duzo zdrowia. Do
zobaczenial

Adrian Grecki
Redaktor naczelny ,ImmunoPlus”
Prezes stowarzyszenia ,Immunoprotect”




10 faktow o pierwotnych niedoborach

odpornosci w Polsce

Po wielu latach przymiarek po raz pierwszy stworzono w Polsce kompleksowy raport na temat PNO - sprawdz, czego mozemy sie z niego dowiedzie¢

Bernadeta Prandzioch

b.prandzioch@immunoprotect.pl

W pazdzierniku 2017 roku ukazat sie ra-
port,Pierwotne niedobory odpornosci.
Stan obecny oraz potrzeby diagnostyki
i terapii w Polsce” To pierwsza tego
typu publikacja, ktéra zbiera w jed-
nym miejscu wszystkie informacje na
temat PNO w Polsce. Raport wzboga-
cony zostat komentarzami ekspertow
- prof. dr hab. n. med. Macieja Siedlara,
Konsultanta Krajowego w dziedzinie
Immunologii Klinicznej, prof. dr hab.
Kariny Jahnz-Rézyk, Konsultanta Kra-
jowego w dziedzinie Alergologii, prof.
dr hab. Fwy Bernatowskiej, kierownika
Kliniki Immunologii w Centrum Zdro-
wia Dziecka oraz Adriana Goreckiego,
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia ,Im-
munoprotect”. Co w raporcie moze nas
szczegllnie  zaciekawic?  Przyjrzyjmy
sie 10 najbardziej interesujacym fak-
tom zebranym w opracowaniu.

1. llu jest pacjentéw z PNO?

Na Pierwotne Niedobory Odpornosci
choruje na $wiecie ok. 6 min oséb, w
tym ok. 638 tys. w krajach Unii Euro-
pejskiej, z czego 70-80% pozostaje
niezdiagnozowanych. W Polsce sza-
cunki méwia o 20 tys. chorujgcych i
zaledwie 4-5 tys. zdiagnozowanych
pagjentow.

2. (zeiciej chorujg mezczyzni
Pierwotne Niedobory Odpornosci cze-
Sciej rozpoznawane s3 U mezczyzn, (o
jest zwigzane z faktem, iz niektre typy
PNO wystepuja wytacznie lub niemal
wyfacznie w tej grupie. Wedtug danych
Jeffrey Modell Foundation 57% os6b
chorych na PNO stanowig mezczyzni,
a 43% kobiety.

3.101 spegjalistéw, 12 osrodkéw
W 2017r. w catej Polsce liczba lekarzy
majacych specjalizacje z immunologii
klinicznej wynosifa zaledwie 101 0sb.
Podobna jest liczba lekarzy ze specjali-
7aqj3 7 genetyki klinicznej — w 2074r.

w Polsce byto ich 98. Badania diagno-
styczne w obszarze immunologii moz-
na wykona¢ w 12 specjalistycznych
osrodkach na terenie catego kraju —w
Warszawie, Gdarisku, Wroctawiu, Byd-
goszczy, Poznaniu, Zabrzu. Krakowie,
todzi, Kielcach, Biatymstoku i Rzeszo-
wie.

dozylnego, 5 do podazy podskérnej, a 1
to immunoglobulina podskdrma wspo-
magana hialuronidazg.

5. Placéwki w catej Polsce

W ramach programu lekowego dorosli
pacjenci z PNO sg leczeni w 23 placow-
kach w catej Polsce, a dzieci w 26. 21

PIERWOTNE NIEDOBORY
ODPORNOSCI

Stan obecny oraz potrzeby diagnostyki i terapii w Polsce.

/w/ oo

Warszawa, paidziernik 2017

Raport zbiera w jednym miejscu wszystkie informacje na temat

PNO w Polsce

4. Rézne preparaty

Pacjenci z PNO w Polsce, leczeni w
ramach programu lekowego (odpo-
wiednio dla dzieci badZ dorostych),
maja dostep do 14 réznych preparatow
immunoglobulin. 12 produktéw do-
stepnych jest w leczeniu PNO u dzieci
oraz 12 w leczeniu PNO u dorostych. 9
sposrdd nich to preparaty do podania

placéwek leczy w ramach programu
lekowego leczenia PNO 7z zastosowa-
niem immunoglobuliny ludzkiej nor-
malnej podawanej z rekombinowang
hialuronidaza ludzka.

6. Dzieci czesciej leczone dozylnie
W 2016r. w ramach programu leko-
wego 41,9% dzieci leczonych byto
dozylnie, 36,3% podskornie, a 2,3%

pacjentéw — zaréwno dozylnie, jak i
podskérnie.

7. Kilogramy odpornosci

W cigqu czterech miesiecy — od stycz-
nia do kwietnia 2017r. — w Polsce zre-
fundowano 151,7kg immunoglobulin.
120,5 kg stanowity immunoglobuliny
dozylne, a 31,2kg — immunoglobuliny
podskéme.

8. Bariery w diagnostyce

W Polsce PNO wykrywa sie prawie 10
razy rzadziej niz $rednio w Europie.
Najwazniejsze przyczyny takiego stanu
rzeczy to: nieskutecznie przeprowadza-
na diagnostyka wstepna, czyli wywiad
lekarza pierwszego kontaktu, niedo-
stateczna wiedza lekarzy pierwszego
kontaktu na temat PNO, ograniczenia
systemowe, przede wszystkim - brak
finansowania czesci badan, a takze
niska swiadomos¢ spoteczna na temat
istnienia PNO.

9. Absencja w pracy

W 2015r. wystawiono 4714 zaswiad-
(zeni o czasowej niezdolnosci do pracy
(L4) osobom z PNO. Czesciej byty to ko-
biety (60%) niz mezczyZni (40%). Bio-
rac pod uwage wiek chorych, najcze-
Sciej wystawiano zwolnienia osobom
w wieku 55-59 lat (14,1%). Pierwotne
Niedobory Odpornosci byty przyczyng
5456 dni absencji chorobowejw 2015T.

10. Renty dla oséb z PNO

W2015r. wydano 328 orzeczen z tytutu
niezdolnosci do pracy — 193 dotyczyly
mezczyzn, a 133 kobiet. Najczesciej
wydawane byly orzeczenia o czescio-
wej niezdolnosci do pracy (61%, 199
przypadkéw), nastepnie o catkowitej
niezdolnosci do pracy (27%, 90 przy-
padkéw). W 39 przypadkach (12%)
wydano orzeczenia o niezdolnosci do
samodzielnej egzystencji.

Caty raport mozna pobrac ze strony:
hitp://www.pexps.pl/files/upload/file-
s/201710-PEXPS-PNO-raport pdf



Probiotyk, prebiotyk, a moze symbiotyk?

Czym sie réznia? Dlaczego nalezy je stosowac w trakcie antybiotykoterapii? Czy bakterie znajdujace sie w jogurtach moga zastapic probiotyki?

Klaudia Krajewska
biuro@immunoprotect.pl

Naturalna flora fizjologiczna naszego
organizmu sktada sie gtownie z bakterii,
W mniejszym stopniu z grzybow i pier-
wotniakéw. Na sktad mikroflory wptywa
wiele roznych czynnikdw poczawszy od
wieku, zmiany miejsca zamieszkania (np.
flora Egipgjan znacznie rézni sie od flory
bakteryjnej Polakéw, dlateqo podczas
wakadji turysci w egzotycznych krajach
zmagaja sie czesto m.in. z biegunka). Ko-
lejnym czynnikiem s uzywane przez nas
na co dzien produkty przeciwbakteryjne
— mydta, kosmetyki czy antybiotyki. Do
miejsc bogato zasiedlonych przez bakte-
rie nalezy skéra, bony Sluzowe gémych
drég oddechowych oraz dolny odcinek
przewodu pokarmowego (jelito grube),
pochwa i ucho zewnetrzne.

Mikroflora bakteryjna

W przewodzie pokarmowym zyje ok.
400 gatunkéw bakterii. (zes¢ z nich to
bakterie, kidre s3 dla nas szkodliwe,
druga grupe stanowig bakterie opor-
tunistyczne, ktére nie s3 grozne dla
zdrowia, az do momentu spadku naszej
odpomosd, kiedy moga stac sie zjadliwe
i wywotywac stany chorobowe. Trzecig
grupe stanowig gatunki Bifidibacteriae i
Lactobacillus, ktére s3 korzystne dla or-
ganizmu. To wiasnie one znajdujg sie w
preparatach dostepnych w aptece.

Flora fizjologiczna pefni duzo waznych
funkgji w organizmie. Odpowiada za
wytwarzanie  substangi hamujacych

wzrost Salmonelli, za synteze witamin
Ki B12, uczestniczy w trawieniu pokar-
méw, a takze wytwarza endotoksyny
bakteryjne, ktére pozwalaja naszemu
ukfadowi odpornosciowemu na produk-
(j przeciwciat przeciwko tym toksynom,
o umoZliwia szybkg reakcje organizmu,
qdy dojdzie do zetknigcia z patogenem.
I cho¢ mikroflora robi wiele dobrego, w
jej skfad wchodzg rowniez bakterie ne-
gatywne, wspdtodpowiedzialne np. za
zmiany prochniczne.

Prebiotyk a probiotyk

Glownym  zadaniem prebiotyku jest
pobudzenie rozwoju prawidtowej flory
jelit. Nie zawiera on bakterii, a jedynie
substancje stymulujace ich wzrost. Na-
tomiast probiotyki to wyselekcjonowane
kultury bakterii lub drozdzy, najczesciej
bakterie kwasu mlekowego (Lactobacil-

lus). Ich
F

7a-
daniem jest pobudzenie do pracy uktadu
odpomosciowego oraz wyréwnanie ilo-
sci bakterii bytujacych w jelicie. Synbio-
tyk to produkt, kidry zawiera zar6wno
probiotyk, jak i prebiotyk, co zapewnia
kompleksowe dziatanie, gdyz oprocz
bakterii, dostarczamy im  czynnikéw
niezbednych do wzrostu w postaci pre-
biotyku.

Preparaty dostepne na rynku

Na polskim rynku mamy bardzo duzo
probiotykéw wytwarzanych przez rézne
firmy. Jednak wsrdd nich tylko niewiel-
ka czes¢ posiada status leku. Mozna to
tatwo sprawdzi¢ w Urzedowym Wykazie
Produktéw Leczniczych. Zawiera on liste
lekéw, ktdre s3 dopuszczone do obrotu
w Polsce. Z zatozenia muszg one by¢
bezpieczne, o wysokiej jakosc 1 whasd-
wej skutecznosc. Wytwarzanie produktu
leczniczego wymaga zezwolenia wyda-
wanego przez Gtéwny Inspektorat Farma-
ceutyczny, w przeciwieristwie do suple-
mentow diety, ktdre w Polsce dopuszcza
do obrotu Gtéwny Inspektor Sanitamy.

Jak stosowac probiotyki?

@
.

Zasady
stosowania probiotykdw od lat byly ja-
sne — nie nalezy stosowac ich facznie z
antybiotykami. Zalecano zazywac je dwie
godziny po antybiotyku. W dobie najnow-
szych badar teza ta jest bezzasadna. Bak-
terie probiotyczne s3 bowiem odpore na
wiekszos¢ antybiotykdw, wiec podawanie
ich facznie z tymi lekami nie ma wptywu

POTRZEBUJEMY TWOJEGO WSPARCIA. LICZY SIE KAZDA ZLOTOWKA!

0d 2007 nieustannie pomagamy pa-
cjentom z niedoborami odpornosci.
Pracujemy spotecznie - naszg Sitg s3
zaangazowani wolontariusze, darowi-

zny sponsoréw wspierajace konkretne
projekty i przede wszystkim Wasza
oflamosc.

Dzieki niej moglismy m.in. prowadzic
skuteczne dziafania 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 pacjentéw, wystawy o
PNO w centrach handlowych i podrecz-
nik psychologiczny dla rodzicw.

Nie uda sie nam tego osiggna¢ bez

Twojej pomocy. Prosimy o wsparcie —
liczy sie kazda ztotowka!

Dane do wptat:
Stowarzyszenie Immunoprotect
ul. Marii Wedmanowej 7
93-228+0d7

Nr rachunku w Banku BNP BGZ:
162030 0045 1110 0000 0400 1940

na dziatanie probiotyku. Dodatkowo pa-
(jent nie musi martwic sie, ze zapomni
wzia¢ synbiotyku, gdyz moze spozy¢ go
W tym samym czasie co antybiotyk.
Nalezy pamieta¢, ze tylko przebadane
produkty lecznicze s3 w stanie w 100%
uzupetni¢ nasza mikroflore bakteryjna.
Zatem nie zapominajmy o probiotykach
W czasie terapii antybiotykami, gdyz
pozwoli nam to uchronic sie np. przed
poantybiotykowa biequnka, ktéra moze
pojawic sie U pacjentow w ciagu 3-10
dni od rozpoczecia antybiotykoterapi, ale
moze wystapic nawet 2-10 tygodni po jej
zakoriczeniu!

Czy jogurty mogq zastapic suple-
mentacje probiotykdw?

Patrzac na etykiety polskich produktow,
majdziemy tylko zdawkowe informa-
(je dotyczace bakterii jogurtowych w
nich zawartych. Najczesciej nie jest
podana dokfadna ilos¢ bakterii, jakie sie

w nich znajduja. Tymczasem aby produkt

mleczny mozna byto uznac za probiotycz-

ny, powinien w jednym gramie
zZawiera¢ co najmniej 10 min
jednostek  Bifidobacterium
lub 100 min  jednostek
Lactobacillus. ~ Istotne  s3
réwniez warunki przecho-

wywania takich produktdw oraz dodatki,
7 ktérymi spozywamy jogurty. Naukowcy
dowiedli, ze stosowanie jagdd goji jako
dodatku do jogurtu zwieksza jego whasci-
wosci probiotyczne. Natomiast zupetnie
odwrotnie dziata midd, ktéry wykazuje
dziatanie bakteriobojcze.

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!




Wyjazdy osob z PNO — czyli co nalezy
wiedzie¢, aby podrozowac bezpiecznie

Jak przygotowac sie przed podrdza i o czym pamietac w jej trakcie, aby z wojazy po $wiecie przywiez¢ wytacznie pozytywne wspomnienia
— wyjasnia lek. med. Monika Mach-Tomalska, pracujaca na co dzieri w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym w Krakowie

lek. med.
Monika Mach - Tomalska

biuro@immunoprotect.pl

Celem opieki i leczenia 0s6b z PNO jest
zapewnienie im zycia jak najbardziej
zblizonego do tzw. ogélnie pojmowane]
normy. Wpisuje sie w to takze aspekt
podrézy, ktdre w dzisiejszych czasach po-
dejmowane s coraz czesciej i dla rozlicz-
nych celow: turystycznych, biznesowych,
edukacyjnych, itd.

Oczywistym jest, ze pacjent z PNO w
wiekszym Stopniu narazony jest na epi-
z0dy ostrych infekeji czy powikfania sto-
sowaneqo leczenia. Takze choroby wspot-
istniejace z niedoborem odpomosci moga
wymagac podjecia szczegdlnych krokow
w planowaniu i realizacji podrézy. Aby
mozliwie jak najpetniej cieszyc sie z chwil
spedzonych poza miejscem zamieszkania,
warto poswieci¢ czas i wysitek na rzetelne
przygotowania do owej podrézy. Oso-
biscie doradzam sporzadzi¢ liste spraw
do zatatwienia i metodycznie odznaczac
zrealizowane punkty.

Miejsce docelowe

Kluczowym w catym podejsciu  logi-
stycznym jest wybdr miejsca planowanej
podrzy. Osoby z PNO nie powinny za cel
wyjazdow obierac krajow o niskim statu-
sie socjoekonomicznym i niskim poziomie
higieny. Odradzatabym takze obszary
endemicznego wystepowania niektérych
chordb infekcyjnych, takich jak dzuma,
wscieklizna, dyzenteria, malaria, wirus
Zika, denga chikungunya, itp. Wybierajac
migjsce noclegowe, postawmy na spraw-
dzone osrodki z dobrym zapleczem sani-
tarnym i urozmaiconym menu (z mozli-
woscig zamdwienia diet eliminacyjnych).
Jedli juz o diecie mowa, majac w per-
spektywie wyjazd, warto juz weczesniej
zwrdci¢ szczegélng uwage na sposob
odzywiania, suplementacje witamin oraz
mikro- i makroelementdw, celem przyqo-
towania ciafa na trudy podrézy, a na sam
wyjazd zaopatrzy¢ sie w gotowe, zapa-

Foto: arch. prywatne

Przedwyjazdowa wizyta w gabinecie lekarskim powinna mie¢
miejsce na kilka tygodni przed wyjazdem - wyjasnia lek. med.
Monika Mach-Tomalska (na zdj. podczas podrdzy po Islandii)

kowane preparaty odzywcze czy zdrowe
przekaski.

Komplet dokumentow

Odpowiednio wczednie nalezy zadbac
0 pozyskanie kompletu dokumentéw,
optymalnie w jezyku kraju do ktdrego sie
udajecie i/lub jezyku angielskim. Powinny
one zawierac informacje o chorobie pod-
stawowej, sposobie leczenia z nazwami
lekdw (handlowa oraz substancji czynnej)
i ich dawkowaniu, karte zrealizowanych
szczepieri  ochronnych. - Dokumentacja
musi takze wskazywac schorzenia towa-
1zyszace, alergie oraz dziatania niepoza-
dane dotychczasowych terapii, a takze
zawiera¢ dane kontaktowe do lekarza
prowadzacego i jednostki sprawujace]
opieke nad pacjentem. Sugestie terapeu-
tyczne w razie ewentualnych problemdw
zdrowotnych powinny réwniez by¢ za-
warte w podroznej karcie medycznej.

W rejonowym oddziale NFZ warto po-
prosi¢ o wystawienie Europejskiej Karty
Ubezpieczenia  Zdrowotnego  (EKUZ),
ktdra pozwala skorzystac z pomocy lekar-
skiej na terenie krajéw Unii Europejskiej,
Szwajcarii, Norwegii oraz Lichtensteinu.
Dokument wydawany jest bezptatnie.

Kata posiada jednak kilka istotnych
ograniczen: dziata tylko w UE i wcale nie
gwarantuje, e pomoc, jaka zostanie nam
udzielona, bedzie darmowa, dlatego ze
publiczny system opieki zdrowotnej w da-
nym europejskim kraju zadziata doktadnie
tak, jak wzgledem swoich obywateli.
Przed wyjazdem nalezy zapoznac sig z
systemem opieki zdrowotnej w kraju, do
ktdrego sie wybieramy. Doradzam zakup
dodatkowego ubezpieczenia turystyczne-
o badZ zdrowotnego, ktdre zabezpieczy
przed ponoszeniem kosztow leczenia.
Warto zwrdci¢ uwage, czy polisa obejmu-
je OC, NNW oraz ,assistance”.

Wizyta u lekarza

Przedwyjazdowa wizyta w gabinecie le-
karskim powinna mie¢ miejsce na kilka
tygodni przed planowanym wyjazdem,
nie tylko aby uzyskac odpowiedni kom-
plet dokumentdw, ale takze dlateqgo,
by z lekarzem przedyskutowac szereg
aspektéw zwigzanych z podrézg ipodjac
odpowiednie dziatania. Lekarz powinien
wyjasnic jakie stany i choroby s3 mozliwe
do samodzielnego leczenia, wypisac sto-
sowne recepty i rozpisac sposéb przyjmo-
wania zaleconych lekow. Kluczowe jest

podkredlenie w jakich sytuacjach nalezy
niezwtocznie szuka¢ pomocy lekarskiej.
Przypadtosci, z ktdrymi mozecie, w wiek-
sz0sci przypadkow, poradzi¢ sobie sami
to: biegunka podréznych, banalne infek-
¢je drdg oddechowych czy moczowych,
choroba lokomocyjna/morska, jet lag,
skorne objawy alergii czy podraznienia.
Dla celéw podrézy mozna takze prze-
dyskutowac i zmodyfikowac  sposoby
leczenia, np. czestos¢ substytucji immu-
noglobulin, szybkosci przeptywdw czy
droge podawania.

Profilaktyka

Lekarz prowadzacy moze takze wskazac
sposoby prewengji najezestszych scho-
rzen, wystepujacych w danym miejscu
— zaleci¢ szczepienia czy chemioprofi-
laktyke. Aby uzyskac stosowny poziom
uodpornienia, jesli oczywiscie w danym
typie PNO nie istnieje przeciwwskazanie
do danego szczepienia, nalezy je wykonac
odpowiednio wczesnie, tj. przynajmnie]
4-8 tygodni przed planowanym wyjaz-
dem, a w niektdrych przypadkach nawet
kilka miesiecy wezedniej. Dyskusje na te-
mat szczepient zalecanych podrozujacym
w dany rejon $wiata 53 czesto przyczyn-
kiem do uzupefniania zaleglych szcze-
pieft i podania dawek przypominajacych
zrealizowanych juz schematéw szcze-
pien. Pacjent z PNO powinien pamietac,
Ze mawet przy braku przeciwskazan do
szczepienia, odpowiedZ poszczepienna i
poziom zabezpieczenia moze by¢ u niego
mniejszy niz u zdrowych ludzi. Niemnie]
jednak czesciowa ochrona i tak przynosi
wymierne korzysci.

Jesli pagjent, poza PNO, cierpi na inne,
przewlekte czy wymagajace specialnego
podejscia schorzenia, np. cukrzyce, wy-
maga to dodatkowego przedyskutowania
i logistycznego planowania adekwatnie
do danego problemu zdrowotnego. Takze
w razie planowania w trakcie wyjazdu
szczeqélnych aktywnosci np. nurkowa-
nia, ekstremalnych wyzwar kazda z tych
kwestii nalezy szczegtowo omdwic



7 whascwym  specjalisty celem racjo-
nalnego oszacowania ryzyka i podjecia
odpowiednich krokéw bezpieczeristwa,
a W razie stwierdzenia przeciwwskazan
odstapienia od wczesniejszych plandw.

Optymalny srodek transportu

Wybierajac srodek transportu nalezy by¢
Swiadomym  pewnych niedogodnosci
i ograniczeri kazdego z nich. Podréze
samolotowe Wiazq Sie zazwyczaj 7 prze-
bywaniem w zattoczonych, klimatyzo-
wanych pomieszczeniach, co zwieksza
ryzyko infekgji. Kolejny problem stanowi
z7azwyczaj wielogodzinne unieruchomie-
nie i mozliwos¢ rozwoju powiktar zakrze-
powych. Zmiany cisnienia w kabinach
samolotowych u 0s6b z przewlektymi,
nawrotowymi infekcjami gomych drdg
oddechowych moga by¢ przyczyng dys-
komfortu czy bélu uszu, zatok, bad7 tez
zaburzeri stuchu. Ryzyko takie mozna mi-
nimalizowac stosowaniem miejscowych
lekéw przeciwobrzekowych czy zuciem
qumy w trakcie lotu. Podroze jednostkami
ptywajacymi (jachty, statki wycieczkowe)
wiazg sie z ryzykiem choroby morskiej
oraz epidemii ostrych biegunek. Decy-
dujac sie z kolei na podréz samochodem,
narazamy sie na najwieksze ryzyko wy-
padku komunikacyjnego.

Co zabrac do walizki?

Pakujac sie na wyjazd, nalezy zabra¢ ze
soba odpowiednig ilos¢ stosowanych
lekéw, optymalnie na caly czas wyjazdu.
Zawsze trzeba liczy¢ sie z mozliwoscig
zaqubienia badZ uszkodzenia bagazu czy
samych lekow, dlatego warto posiadac
takze ich niewielki zapas, medykamenty
rozdzielic na kilka bagazy, a te do uzytku
codziennego przewozi¢ w bagazu pod-
recznym. Medyczny zestaw podrézny,
bedacy zawsze pod reka, powinien by¢
dostosowany do indywidualnych potrzeb
podroznego, ale obligatoryjnie ma zawie-
ra dzienne dawki statych lekow, w tym
immunoglobulin, leki interwencyjne w
razie zaostrzenia chordb przewlektych,
antybiotyki do uzycia w sytuacjach nie-
wymagajacych  konsultadji  lekarskiej,
strzykawki 1 igty do podazy lekéw, leki
przeciwbblowe i przeciwgoraczkowe,
saszetki z doustnymi ptynami nawadnia-
jacymi (DPN), krople do ptukania bton
sluzowych nosa i spojéwek, krople zawie-
rajace substange zmniejszajace obrzek

Foto: shutterstock.com

W przypadku osob z PNO kazdy dtuzszy wyjazd wymaga
szczegdotowego zaplanowania i podjecia srodkdéw ostroznosci

blon sluzowych, pyn do dezynfekdji rak,
nawilzone chusteczki higieniczne, agod-
ne leki przeczyszczajace, Srodki przeciw-
biegunkowe, leki antyhistaminowe, leki
przeciwkaszlowe, leki fagodzace objawy
choroby lokomocyjnej, fagodne leki uspa-
kajajace/nasenne. W przypadku podrézy
samolotem  wszystkie leki musza by¢
przewozone W opakowaniach oryginal-
nych — w niektérych przypadkach nalezy
posiadac réwniez kopie recept przewozo-
nych medykamentow.

Higiena to podstawa

W podrdzy nalezy pamieta o czestym
myciu rak: przed przygotowaniem posit-
k6w, po korzystaniu z toalety czy zmianie
pieluch, przed i po kontakcie z osobg
chorg, po kontakcie ze zwierzgtami czy
ich Srodowiskiem bytowania. Rece nale-
zy my¢ woda z mydtem, a w razie braku
takiej mozliwosc alkoholowym Srodkiem
dezynfekcyjnym. Pi¢ nalezy jedynie wode
butelkowang, o fabrycznym, nienaruszo-
nym zabezpieczeniu (butelke otwieramy
osobiscie). Niedopuszczalne jest spozy-
wanie wody z kranu i uzywanie kostek
lodu. Napoje przygotowane z wody
przegotowanej czy tez napoje gazowane
powinny by¢ bezpieczne.

Spozywane pokarmy muszg zosta¢ do-
kladnie umyte, owoce i warzywa do
spozycia na surowo samodzielnie obrane,

pozostate pokarmy poddane gruntownej
obrébce cieplnej (smazenie, gotowanie,
pieczenie). Positki powinny by¢ spozy-
wane tuz po przygotowaniu, nadal ciepfe.
Niedopuszczalne jest jedzenie potraw
niedogotowanych, surowych migs czy
niepasteryzowanych przetworéw mlecz-
nych.

Uwaga na owady

Celem ochrony przed chorobami przeno-
szonymi przez owady nalezy zaopatrzy¢
sie w tzw. repelenty, zawierajace min.
20%DEET (skuteczne wobec komar6w,
kleszczy i innych owaddw) oraz zapo-
nac sie ze sposobem ich stosowania.
Ponadto nalezy nosi¢ ubidr ostaniajacy
jak najwieksza powierzchnie skéry, sto-
sowac siatki na t6zko czy nosi¢ odziez z
materiatow  zawierajacych  insektycydy.
Nalezy unika¢ przebywania na zewngtrz
w okresach najwiekszej aktywnosci in-
sektéw, a w razie pokasania nalezy skore
zdezynfekowa¢ i unika¢ drapania, aby
zapobiec wtémym nadkazeniom. W razie
nasilonego $wigdu warto zastosowac leki
przeciwswiadowe.

Kapiele — gdzie sa bezpieczne?
Kapiele w basenach z woda stong czy

tez chlorowang s zazwyczaj bezpieczne.
(zasami jednak moga stac sie przyczyng

Zarazenia pasozytami, nalezy wiec dobrze
rozwazyc ten rodzaj rozrywki, szczegdlnie
u dzieci (ze wzgledu na niekontrolowane
tykanie wody w trakcie zabawy). Ponadto
nawet krotki kontakt z woda akwenu z
obszaru wystepowania - schistosomiazy
(zy leptospirozy moze zakorczyc sie za-
kazeniem  patogenami - wywotujacymi
powyzej wspomniane choroby. U pacjen-
tow szczeglnie narazonych na infekcje
grzybicze zasadne moze by¢ stosowanie
maseczek twarzowych oraz unikanie nie-
ktdrych aktywnosci, takich jak eksploracja
jaskin.

W czasie podrézy zawsze nalezy poruszac
sie w obuwiu, szczegdlnie po plazach,
glebie czy w wodzie, ktére potencjalnie
moga by¢ skazone psimi badZ ludzkimi
odchodami  (ryzyko robaczyc). Nalezy
nosi¢ okulary przeciwstoneczne, nakrycie
gowy, a skore zabezpieczy¢ kremami z
wysokim filtrem UVA i UVB lub nawet
tzw. sunblokerami, co ma zwiazek ze
zwigkszonym  ryzykiem  nowotwordw
skéry u osob z PNO. Ubior musi by¢
zawsze dostosowany do warunkéw kli-
matycznych — warto, aby byfa to odziez
7 tkanin naturalnych lub z tzw. widkien
technicznych (lekkie, fatwe w codzien-
nym uzytkowaniu, zapewniaja odpo-
wiedni poziom wilgotnosci skéry).

W razie sytuacji awaryjnych

Zawsze nalezy mie¢ przy sobie dokumenty
tozsamosci i zaSwiadczenie o Stanie zdro-
wia, numery kontaktowe w razie sytuadji
awaryjnej do lekarza/jednostki prowadza-
cej, ztonka rodziny, rodzimej ambasady/
konsulatu, karte ubezpieczenia. Nalezy tez
wyszuka i posiadac zapisane, np. w pa-
mieci urzadzer mobilnych, dane lokacyjne
i kontaktowe najblizszych jednostek me-
dycznych, ktdre w razie koniecznosci beda
stuzyly pomocg stosowng dla pacjentéw
7 PNO. Konieczne jest poinformowanie
innych gdzie w danym dniu sie udajecie i
w jaki sposéb mozna sie z wami kontak-
towac. Wszystkie powyzsze informacje,
wskazowki czy zalecenia mogg wydac sie
nieco na wyrost czy przytaczajace, jednak
W mojej ocenie ich zastosowanie zapew-
ni bezpieczenstwo i umozliwi wolne od
niepotrzebnego ryzyka, petne radoci
i dobrych wspomnien podrézowanie.
Pamietajmy, ze aby cieszyC sie urokami
Zycia, nalezy przede wszystkim dbac o
jego zachowanie, a najlepsza ochrong jest
zdrowy rozsadek i profilaktyka.

str.
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Immunoglobuliny - co kazdy pacjent z
PNO powinien o nich wiedzie¢

Podstawowa terapia wrodzonych niedoboréw odpornosci, z ktérych okoto 80% stanowia niedobory przeciwciat, jest uzupetnia-
nie poziomu immunoglobulin poprzez wlewy dozylne lub podskérne

Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

(zym s3 immunoglobuliny G i dlaczego
tak wazne jest uzupefnianie ich stezenia
u 0s6b z PNO? Przeciwciata (immuno-
globuliny) to specjalne biatka krazace
W 0s0czu naszej krwi, produkowane przez
limfocyty B, kidre zetknely sie z antyge-
nem (bakteria, wirusem lub innym czyn-
nikiem chorobotwdrczym). Ich zadaniem
jest ochrona naszego organizmu przed
patogenami, stanowig one element tak
zwanej odpomosci humoralnej, a ich nie-
dobor skutkuje nawracajacymi infekcjami.

Jak powstaja preparaty przeciwciat,
ktdre przyjmuja chorzy?

By powstat produkt, czy to podskémy, czy
dozylny, niezbedna jest dobra wola ludzi,
ktorzy chcg oddac osocze. Osocze to bar-
dzo wazny skfadnik naszej krwi, w nim
znajduie sie wiele biatek petniacych waz-
ne funkge w naszym organizmie, w tym
przeciwciata. Po zetknieciu z patogenem
powstaja tak zwane przeciwciata swoiste,
ayli skierowane doktadnie przeciwko
czynnikowi powodujacemu chorobe.

Zeby wyprodukowac jedng buteleczke
leku, osocze musi zosta¢ pobrane od 1000
zdrowych, przebadanych w kierunku cho-
r6b zakaznych dawcdw. To wazne, by daw-
6w byfo tak wielu, poniewaz im wiece]
réznych przeciwciat otrzyma pagent, tym
lepsza bedzie jego odpornos¢. Nastepnie
pobrane osocze przechodzi wieloetapowe
modyfikace tak, zeby czasteczki prze-
ciwciat pozostaty nieuszkodzone, a jed-
noczesnie by pozostawi¢ w produkcie jak
najmniej niepozadanych substangji.

Metody leczenia dostepne w Pol-
sce?

Aktualnie w Polsce dostepne s3 dwie
gtéwne drogi podania immunoglobu-
lin — dozylna w szpitalu i podskéma z
mozliwoscig podania w domu. Preparaty
lgG roznig sie miedzy sobg stezeniami lgG
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Aby powstaty immunoglobuliny, niezbedna jest dobra wola ludzi, ktorzy zechcq oddac osocze

W produkcie, zawartoscig sodu, gluko-
zy, aminokwasow, sacharozy i poziomu
lgA. Dazy sie do uzyskania produktu o
jak najwiekszej procentowej zawartosc
lgG (95%) i jak najnizszej zawartosci IgA,
IqD, sodu. Produkty o wysokiej zawartosci
lgA nie s wskazane dla os6b bedacych
alergikami, a te o duzej zawartosci sodu
moga negatywnie wplyna¢ na osoby
7 nadcisnieniem. Wtasnie dlatego, po
przeanalizowaniu historii- choroby i ob-
cigzen, lekarz wraz z pacjentem decyduje
0 tym, ktry produkt bedzie dla niego
najlepszy.

Dozylne czy podskorne?

Leczenie dozylne w Polsce dostepne jest
tylko w warunkach szpitalnych, natomiast
7a granica taka terapia dostepna jest takze
do prowadzenia w domu. Jednorazowo
podczas wlewu dozylnego mozna po-
dac duze ilosci immunoglobulin, co ma
naczenie w niektérych - schorzeniach.

Pacjendi cenig sobie te forme leczenia ze
wzgledu na requlare wizyty w szpitalu,
kontrole lekarska i czeste wykonywanie
badan kontrolnych. Pacjenci wybierajacy
podskdrng droge podazy immunoglo-
bulin majg gtdwnie na wzgledzie swdj
komfort — infuzje moga wykonywac w
domu. Procedura trwa 1-2 godziny, polega
na podskornym wstrzyknieciu preparatu
przy uzyciu specjainej pompy infuzyjnej,
lub metoda rapid-push, w ktérej to osoba
chora decyduje o szybkosci wstrzykiwania.
Ze wzgledu na mnigjsze dawki, immuno-
globuliny podskéme podawane s3 czescie]
niz dozylne — zwykle raz na tydzien badz
raz na dwa tygodnie. Poziomy przeciw-
ciat osiagane przy podskdrnej terapii s3
bardziej state niz przy podazy dozylnej,
nalezy jednak pamigta¢, ze sa jednostki
chorobowe w ktdrych podaz dozylna jest
niezastapiona. Niedawno na rynku poja-
wit sie produkt zawierajacy rekombinowa-
nq hialuronidaze ludzka. Dzigki enzymowi
mozliwe jest podanie jednorazowo wiek-

szej dawki leku, co umozliwia pacjentom
stosowanie podskémej drogi podania raz
w miesigcu w warunkach domowych.

Co przyniesie przysztos¢?

Terapia immunoglobulinami nie ma
dtugiej historii. Na przestrzeni kilkudzie-
sieciu lat obserwujemy nie tylko wzrost
bezpieczeristwa tej terapii, ale tez za-
stosowanie innowacyjnych rozwiazar,
zwiekszajacych  komfort — pacjentow
chorych na PNO. Aktualnie trwajg ba-
dania nad rekombinowanymi przeciw-
ciatami — badaczom udato sie stworzy¢
na drodze inzynierii genetycznej pewien
specyficzny fragment przeciwciata od-
powiedzialny za jego aktywno$¢ prze-
ciwzapalna.

Okazato sie, ze rekombinowane biatko
dziata dokadnie tak jak ,naturalna” jego
wersja. Kto wie, czy odkrycie to nie zre-
wolucjonizuje metod wytwarzania pro-
duktéw immunoglobulin.



OKIEM PSYCHOLOGA

W poszukiwaniu ztotego srodka, czyli
jak (po)radzic sobie z PNO w rodzinie

Choroba jest trudnym doswiadczeniem dla catej rodziny, dlatego warto o niej rozmawiac i znalez¢ sposéb, ktory pozwoli przejs¢ przez nig razem

Bernadeta Prandzioch-Gérecka

b.prandzioch@immunoprotect.pl

Whrew temu, do czego rodzice miewaja
skfonnos¢, dziecko z PNO nie powinno
mie¢ w domu specjalnego statusu. Fak,
ze choruje, nie sprawia, ze moze by¢ wy-
faczone z uczestniczenia w domowych
aktywnosciach czy obowiazkach. Aby
zuto sie w petni wartosciowe, powin-
no mie¢ swoj wkfad w zycie rodzinne.
Obowigzki domowe nalezy oczywidcie
dobiera¢ adekwatnie do stanu zdrowia
— prace w ogrodku lub sprzatanie zaku-
rzonego strychu mogg sie okazac kiep-
skim pomystem, ale pozostate zadania,
niewymagajace forsownego  wysitku,
dziecko z PNO moze z powodzeniem
wykonywac.

Nagradzaj z umiarem

Ostroznie nalezy tez podchodzi¢ do na-
gradzania dziecka za wszystkie czynnosci
7wigzane z leczeniem — wizyty u lekarza,
infuzje, pobieranie krwi. To czesta stra-
tegia rodzicéw dzieci, ktdre stycznosc
ze stuzba zdrowia majg sporadycznie. W
przypadku dziecka z PNO sytuacja jest
nieco inna, bo takie rzeczy s3 u niego
na porzadku dziennym. Gdybys chciat
nagradzac je za kazdg wizyte u lekarza
i kazda infuzjg, bytoby nagradzane non
stop. Poza tym dziecko, ktore nauczy sie,
Ze moze uzyskac nagrode za takie rzeczy,
moze to wykorzystywac i na przykfad
celowo marudzi¢ czy odmawia¢ bada-
nia, by uzyskac obietnice nagrody. Jak do
wszystkiego, rdwniez do nagrod trzeba
podchodzic z rozsadkiem. 7 pewnoscia
sprawdza sie drobne rzeczy, czasem
niematerialne. Mozesz przyktadowo w
dniu infuzji pozwala¢ dziecku wybrac, co
bedzie na obiad, by wynagrodzi¢ mu nie-
¢o niedogodnosci zwigzane z podaniem
leku. Pamietaj, ze od wszystkich nagrod
wazniejsze s3 twoja obecnosc i wsparcie.

Nie strasz szpitalem

Nigdy nie strasz lekarzem ani zabiega-

mi medycznymi: choroba i wszystko, co
7 nig zwigzane, nie jest karg i nie moze
wzbudza¢ w dziecku dodatkowych
obaw. , Jesli nie bedziesz sie ciepto ubie-
ra¢; trafisz do szpitala” — to najgorsze, co
mozesz powiedziec. Konsekwencja nie-
odpowiedniego ubierania sie mogg hy¢
problemy ze zdrowiem, a nie szpital jako
kara. Dziecko powinno czu¢, ze mimo
wszystkich niedogodnosci towarzysza-
cych leczeniu i pobytowi w szpitalu jest
to miejsce, do ktdrego trafia, aby uzyskac
pomoc i wyzdrowiec.

Nie zapominaj o zdrowym dziec-
ku...

(Gdy dziecko choruje, cafa uwaga w natu-
ralny sposéb skupia sie wiasnie na nim.
Wymaga ono twojej opieki i wsparcia.
Ale gdy dziecko choruje przewlekle, tak
jak w przypadku PNO, nie sposéb stale
koncentrowa¢ na nim uwagi — cierpi
na tym bowiem relaca ze zdrowymi
dziecmi w rodzinie, a przede wszystkim
relacja miedzy rodzicami. A przeciez cata
rodzina jest wazna i jej trwatosc zalezy
od zadowolenia wszystkich jej cztonkdw.
Zdajemy sobie sprawe, ze bywa to trud-
ne, ale zwlaszcza w momentach pogor-
szenia stanu zdrowia dziecka pamietaj
takze o jego rodzenstwie. Znajd7 czas
dla pozostatych dziedi, nie odsuwaj sie od
nich, ttumaczac sobie, ze zrozumiejq i ze
péZniej im to wynagrodzisz. Jesli sytuacja
naprawde nie pozwala ci w pefni sie nimi
7aja¢, sprobuj im to wyjasnic.

(zesto dzieje sie tak, ze zdrowe dziec-
ko, ktére nie otrzymuje odpowiednie]
ilosci uwagi, zaczyna celowo $ciggac
na siebie rézne kfopoty — opuszcza sie
W nauce, wagaruje, ignoruje domowe
obowigzki — wytacznie po to, by zwréci¢
na siebie twoja uwage. Wydaje mu sie,
ze tylko jesli wymysli cos gorszego niz
choroba siostry lub brata, otrzyma od
ciebie to, czego mu brakuje — twdj czas
i uwaznos¢. (zasami zdarza sie wrecz, ze
zdrowe dziecko z zazdrosci o rodzeristwo
zaczyna symulowac chorobe, by uzyskac
réwne traktowanie.
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Dziecko z PNO, aby czuto sie w petni wartosciowe, powinno mie¢
swdj wktad w Zycie rodzinne — przekonuje Bernadeta

Prandzioch-Gérecka

Taka niesymetrycznos¢ uwagi ze strony
rodzicéw odbija sie tez negatywnie na
relacjach rodzedstwa. Dzieci stajg sie
dlia siebie wrogami, zdrowe zazdrosci
choremu uwagi rodzicéw, chore zdro-
wemu — swobody. Dlatego tak wazne
jest, aby mimo trudnych okolicznosci
starac sie traktowac dzieci z rowng troskg
i uwaga oraz dawac im tyle swobody, ile
to mozliwe. Zaprocentuje to w przyszto-
Sci — dobra relacja z rodzeristwem to dla
osoby z PNO nieocenione wsparcie, takze
w dorostym zyciu.

...i0sobie!

Na chorobie dziecka czasem cierpi tez
mafzenstwo — relacia miedzy rodzica-
mi schodzi na dalszy plan. W obliczu
trudnosci nie ma czasu, by poswiecac
sobie tak wiele uwagi jak wczesniej. To
jednak putapka. Kiedy matzonkowie nie
maja dla siebie czasu, coraz gorzej sie
wzajemnie rozumieja, a choroba to sytu-

acja, w ktdrej oboje potrzebuja wsparcia.
(zasami trzeba zrobi¢ sobie wolne — zo-
stawi¢ dziecko pod opieka babci bad?
opiekunki i wyjs¢ na randke z zong lub
mezem. To wydaje sie trudne, no bo jak
to — moje dziecko jest chore, czy wrecz
lezy w szpitalu, a ja mam spedza¢ czas
z dala od niego, dobrze sie bawiac?
Tak, poniewaz zmeczony, zestresowany
i nerwowy nie bedziesz w stanie w pefni
poméc swojemu dziecku. Aby by¢ dla
kogo$ wsparciem, trzeba sobie radzi¢
z whasnymi emocjami i problemami.
Poza tym zakfadamy, ze twoje matzen-
stwo jest dla ciebie rdwnie wazne jak
twoje dziecko i nie chcesz, zeby choroba
odbita sie na nim negatywnie.

Twéj maz albo twoja Zona réwniez po-
trzebujg twojeqo czasu, wsparcia i uwa-
gi. Aty potrzebujesz ich.

Fragment pochodzi z poradnika dla 0séb z
PNO,,Petnia zycia’ autorstwa Bernadety i
Adriana Géreckich




Zasada jest prosta — pracujemy wspdlnie

0 to, jak wyglada praca w krakowskim Prokocimiu spytaliSmy ordynatora oddziatu — pediatre, immunologa, petna energii i mitosci do medycy-
ny kobiete, prof. n. med. Anne Pituch-Noworolska, ktdra zechciata opowiedzie¢ o swojej dziatalnosci

Rozmawia: Izabela Morawska

izabela.morawska@immunoprotect.pl

Oddziat immunologii w Uniwersyteckim
Szpitalu Dziecigcym w Krakowie dziata
od 1 marca 2004 roku. Historia przyszpi-
talnej przychodni jest jeszcze dhuzsza —
wszystko zaczefo sie od jednego matego
gabinetu w szpitalnym korytarzu. Od
kilkunastu lat personel nieustannie dba
0 to, by mali pacjenci otrzymywali dia-
gnoze i odpowiednie leczenie.

Jak wyglada codzienna praca na
oddziale immunologicznym?

Pagjendi zgtaszajacy sie na Oddziat
Immunologii nalezg do 3 grup — naj-
liczniejsza to dzieci, ktére po wstepnej
wizycie w Poradni Immunologicznej s
kierowane do kompleksowych badan i
oceny ukfadu odpornosci. Druga grupa
to pacjenci z ustalonym rozpozna-
niem niedoboru odpornosci, ktérzy s3
przyjmowani w ustalonych terminach
do przetoczeri immunoglobulin droga

dozylng lub do badari kontrolnych i

wydania preparatu immunoglobulin w
sytuacji podskornej formy substytugji.
Najmniej liczng grupe stanowig dziedi,
ktére pozostajg w szpitalu na kilka dni
7 powodu aktualnego schorzenia lub
koniecznosci kompleksowej diagnostyki
— nie tylko immunologicznej. Historia
kazdego pacjenta jest indywidualnie
analizowana, a badania dobierane do
potrzeb, a wiec inny zestaw dla dziecka
7 podejrzeniem niedoboru odpornosci
humoralnej, a inny dla dziecka po za-
biequ kardiochirurgicznym z powodu
wady serca gdy zastanawiamy sie nad
rozpoznaniem  zespotu  DiGeorge’a.
Grupa najciezej chorujacych dzieci z
podejrzeniem, a potem rozpoznaniem
ciezkiego skojarzonego niedoboru od-
pornosci jest hospitalizowana w warun-
kach izoladji, a nastepnie, po znalezieniu
zgodnego dawcy, przekazywana na
oddziat transplantacyjny do procedury
przeszczepienia macierzystych komodrek
krwiotworczych.

(zy obserwuje Pani Profesor
wzrost Swiadomosci dotyczacej

Wiekszos¢ pacjentow po okoto roku swietnie wie, na czym
polega zaréwno choroba, jak i leczenie, i jakie daje ono korzysci
— mowi prof. n. med. Anna Pituch-Noworolska

PNO wsrod lekarzy rodzinnych i
pediatrow?

Wydaje sie, ze tak, poniewaz coraz cze-
Sciej trafiaja do nas pacjenci trudni, wy-
magajacy wielu badar, gtebokiej ana-
lizy, wprowadzenia leczenia. Ta zmiana
profilu pacjentéw wskazuje na rosnaca
Swiadomos¢ wystepowania niedoboréw
odpornosci u dzieci i 0séb dorostych.
Mniejsza liczba dzieci trafiajacych do
specjalistycznej poradni z powodow
btahych i niezbyt czestych infekcji wska-
Zuje na lepsza ocene stanu dziecka i
wstepng selekdje tych pacjentow, ktdrzy
wymagaja oceny specjalisty.

Co mozemy uznac za najwiekszy
sukces, krok milowy w polskiej im-
munologii?

Zwiekszenie liczby  specjalistycznych
placowek, ktore zajmuja sie nie tylko ba-

daniami diagnostycznymi, ale i prowa-
dz3 leczenie substytucyjne u pacjentéw
7 potwierdzonymi niedoborami odpor-
noscihumoralnej. Wzrost dostepnosci
placowek diagnostycznych i leczacych
skraca okres ustalenia rozpoznania i
zmniejsza opoZnienie, ktdre prowadzi do
nasilania i nawarstwiania sie objawdw
zwigzanych z nierozpoznanym niedobo-
rem odpornosci.

Co Pani Profesor uwaza za naj-
wiekszy sukces swojego oddziatu?
Rozpoczelismy prace w 2004 roku i od
tego czasu liczba pacjentow wzrosta
tak, ze miesiecznie badamy okoto 200
pacjentéw, a w statym leczeniu substy-
tucyjnym jest ponad 150 dzieci. Jest to o
tyle wazne, Ze stafa obsada Oddziatu od
kilku miesiecy to tylko 3 lekarzy.

Z jakimi rozpoznaniami najczesciej
trafiajg dzied do przyszpitalnej
przychodni immunologicznej?
Najczesciej s3 to nawracajace, uporczy-
we infekcje o przedtuzonym przebiegu
i stabej odpowiedzi na leczenie. Inne
dzieci trafiajg z powodu infekdji niety-
powych, czesto o ciezkim przebiegu,
np. pfatowe zapalenie ptuc, zapalenie
opon mdzgowo-rdzeniowych i mézqu,
posocznice.

Jak Pani Profesor uwaza, skad
bierze sie tak duze opdznienie w
diagnozowaniu PNO?

Przeszkody s3 dwie — brak wyczucia
lekarza rodzinneqo, ze u daneqo dziecka
zakazenia nie s3 typowe, a wiec wyma-
gajg poszerzonej diagnostyki i ciagle
jeszcze brak specjalistycznych poradni
i oddziatéw w niektdrych rejonach kra-
ju. Powoduje to dtugie oczekiwanie na
pierwsza wizyte u specjalisty immuno-
loga.

Jakie najwieksze trudnosci spoty-
kaja matego pacjenta z niedobo-
rem odpornosci?

Trudnosci s3 zwigzane z niedoborem
jako chorobg, a wiec s3 to zakazenia,
nawracajace, wspétistniejace schorzenia
np. alergiczne. Z drugiej strony propono-
wana terapia substytucyjna tez jest dla
mateqo dziecka obciazeniem — albo w
formie dozylnej, a wiec wizyty w szpi-
talu i kropléwki, albo w formie podskor-
nej, a wiec reqularne podawanie leku w
domu. Ponadto duzym problemem jest
— zwhaszcza dla rodzicow, ale i dla leka-
rza — znalezienie wywazonego sposobu
postepowania: 7 jednej strony zmniej-
szenie ryzyka zakazer,, np. sezonowych
w szkole, a z drugiej nie stwarzanie sy-
tuacji prowadzacej do obnizenia samo-
oceny dziecka czy nastolatka, z powodu
teqo, Ze jest obcigzony, ze jest chory, ze
wymaga statego leczenia... W sytu-
acjach trudnych dla rodziny proponuje-
my pomoc psychologa.

(zy da sie oswoic rodzicéw z dia-
gnoza wrodzonego niedoboru od-
pornosci u ich dziecka?



Recepta jest najprostsza — spokojnie i
konsekwentnie wyjasnia¢, co jest ob-
cigzeniem dla rodziny i dziecka w kon-
sekwendji rozpoznania przewlektej cho-
roby, co jest przywilejem i obowiazkiem
kierownika kliniki czy oddziatu. Zazwy-
(zqj jest to dtuga, spokojna rozmowa z
wyjasnieniem istoty choroby, mozli-
wych powikiart (bez straszenia ciezkimi
komplikacjami i konsekwencjami) wraz
7 propozycja leczenia i oczekiwanymi
efektami.

Najwazniejsze jest wyjasnienie, Ze nie
Zmienia to sposobu zycia pacjenta, ze
dalej bedzie mdgt uczeszcza¢ do szko-
ty, a potem realizowac swoje marzenia
Zyciowe, ze leczenie jest gwarantem
takiej przysztosci. W wiekszosci sytuacji
jest to wystarczajace jako poczatek. A
potem przy kazdej okazji spotkania z
tym pacjentem pytamy, rozmawiamy,
wyjasniamy wszystkie jego watpliwo-
Sci. Wiekszos¢ pacjentdw po okoto roku
Swietnie wie, na czym polega zaréwno
choroba, jak i leczenie, i jakie daje ono
korzysci, jak nalezy tym leczeniem ma-
newrowac, np. w sytuacji wyjazdu na
wakacje, wymiany szkolnej, warsztatow
zawodowych, itp.

Dlaczego Pani Profesor postanowi-
fa zostac akurat pediatra?
Zaczynatam prace na hematologii, po-
niewaz interesowaty mnie biataczki.
Jako mitody cztowiek miatam nadzieje,
7e uda sie wielu tych pacjentow urato-
wac, cho¢ wtedy w leczeniu stosowane
byty 2-3 leki, wiec efektywnos¢ byfa
niska.

0d czwartego roku studiow jako wo-
lontariusz  przyjezdzatam na dyzury,
zajmowatam sie badaniem i obserwacja

Foto: mat. arch.
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leczenia dzieci wraz z asystentami i tak
z0stato.

Jako ordynator, co uwaza Pani
Profesor za najwazniejszy czynnik
w osiggnieciu sukcesu w pracy ze-
spotowej?

To w zasadzie pytanie do kazdego sze-
fa, obojetnie czy ma do dyspozycji 100
czy 3 pracownikow. Zasada jest prosta
— pracujemy wspdlnie. W medycynie
podstawq jest wymiana pogladow,

Jak dtugo pracuje Pani Profesor
jako pediatra-immunolog, jak
wazne w praktyce lekarza jest do-
$wiadczenie?

0d lat osiemdziesiatych, czyli bardzo
dhugo. DoSwiadczenie nabywane w
miare uptywu czasu i liczby pacjentéw
jest oczywiscie wazne, ale czesto jeszcze
trzeba troche intuicji. To pomaga.

Pani Profesor, a co jest Pani naj-

Scie, zawsze mozna powiedzie¢ — jak
sie boisz decyzji, jak czesto cie to, co ro-
bisz, przyttacza, to zmien zawdd, ale nie
znam przypadku by kto$, kto ,posma-
kowat” medycyny, z niej zrezygnowat.
Wiec trzeba mie¢ co$ dla réwnowagi
— ksigzki, sport, tworczos¢. Jak wiemy
bardzo wielu lekarzy uprawia tworczos¢
pozazawodowa.

(zy jest cos, co stowem podsumo-

Oddziat immunologii w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym w Krakowie dziata od 1 marca 2004

dyskusja, zadawanie pytai i szukanie
odpowiedzi, przemyslenie sytuacji i hi-
storii pacjenta, wiec sukces odniesie ten
zespot, ktdry pracuje wspdlnie.

Przy dzisiejszym dostepie do wiedzy na-
dal liczy sie doswiadczenie, umiejetnos¢
obserwacji, analizy, wyciagania wnio-
skow réwnoczesnie z uwzglednieniem
mtodszych pracownikéw i ich opinii.

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

wieksza, pozamedyczna, pasja?

Literatura i sztuka. Stanowi ,rownowa-
ge"do medycyny, sposéb na odpoczynek
po trudnym dniu, ciezkich rozmowach,
podejmowaniu decyzji. To nieprawda,
ze dziedziny niezabiegowe to taka pro-
sta | tatwa medycyna, bez ryzyka, bez
nadmiernego wysitku. (zesto jest to
réwnie trudne i wyczerpujace. Oczywi-

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

wania, chciataby Pani Profesor
przekaza¢ czytelnikom Immuno-
plusa?

W' podsumowaniu chciatabym  zyczy¢
wszystkim lekarzom, zeby nie dali sie
zmeczeniu, zeby nie podlegali wypale-
niu. Trzeba znalez¢ odskocznie od sza-
reqo, ciezkiego dnia powszedniego — to
pomaga.

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




OSTATNIA STRONA

To byt naprawde dobry rok w naszym
Stowarzyszeniu!

2017 rok uptynat nam pod znakiem waznych projektow edukacyjnych dla pacjentow z pierwotnymi niedoborami odpornosci w kazdym wieku

Adrian Gérecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Takiej obfitosci projektéw edukacyjnych,
jak w tym roku, juz dawno nie byto.
Dwa duze projekty filmowe, podrecz-
nik, gra planszowa, a do tego mndstwo
pomniejszych dziatart. Z kazdego z nich
jestesmy dumni, bo wiemy, ze w ten
sposéb czynimy zycie os6b z PNO cho-
ciaz odrobine lepszym.

Film instruktazowy

Na poczatku roku miat swojg premiere
film instruktazowy dotyczacy podskor-
nego podawania przeciwciat. To pierw-
sza tego typu produkcja, w ktdrej cata
procedura zostata pokazana krok po kro-
ku z udziatem pacjenta. Film wzbogacity
eksperckie komentarze lekarza immu-
nologa dr n. med. Magdaleny Strach ze
Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie
oraz pielegniarki immunologicznej mgr
Katarzyny Nojkampf z Polikliniki MSWiA
w Olsztynie. Film dostepny jest na na-
szym kanale na YouTube — mamy na-
dzieje, ze pomoze zwhaszcza pacjentom,
kidrzy wiasnie przechodza na leczenie
podskdrne.

,Wyscig po odpornosc!”

W tym roku przygotowalismy takze nie-
spodzianke dla najmfodszych pacgjentéw
7 PNO, ktdrzy dotad nie mieli zadnego
dedykowanego materiatu edukacyjnego.
Z myslg o nich powstata gra planszowa
Wyscig po odpornosc!”; ktdra w prosty
sposéb thumaczy najwazniejsze zagad-
nienia zwigzane z pierwotnymi niedo-
borami - odpornodci. Poprzez wspéing
zabawe dzieci majg takze okazje do
rozmowy 0 swoim schorzeniu z rodzing
badZ réwiesnikami oraz ucza sie, jakie
zachowania sprzyjaja utrzymaniu do-
brego samopoczucia, a jakie moga sie
okaza¢ niebezpieczne dla zdrowia. Gra
byta bezpfatnie dystrybuowana na od-
dziatach dziecigcych leczacych PNO w
catej Polsce.
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Podrecznik dla pacjentow

,Petnia zycia” to pierwszy na Swiecie po-
radnik dla osob z PNO i ich rodzin, ktdry
skupia sie w catosci na psychologicznych
aspektach choroby i omawia najwazniej-
sze nie-medyczne zagadnienia zwigzane
7 pierwotnymi niedoborami odpornosdi,
takie jak edukacja, kariera zawodowa,
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Dzielenie sie doswiadczeniem

Przedstawiciele naszego Stowarzyszenia
byli w tym roku obecni na dwéch mie-
dzynarodowych spotkaniach spofecznosci
7wigzanej z niedoborami odpomosci — na
dorocznym  kongresie ESID, ktdry odbyt
sie we wrzesniu w Edynburgu oraz na
IPIC, ktdry miat migjsce w listopadzie w

10-lecie Stowarzyszenia postanowilismy uczci¢ wideoprojektem
edukacyjnym dla pacjentow z niedoborami odpornosci

zakfadanie rodziny, podréze, budowanie
relagji z lekarzem czy radzenie sobie ze
stresem. Chcielimy stworzy¢ prosty, a
przy tym wyczerpujacy ,przewodnik po
zyciu z PNO’, ktéry pomoze pacjentom,
7wiaszcza tuz po diagnozie, lepiej radzi¢
sobie z chorobg, a whasciwie z zyciem z
chorobg. Zalezato nam takze, aby trafic
do 0s6b, ktdre choroba dotyka w sposéh
posredni — rodzicow, partneréw, bliskich
— aby i oni mogli bardziej zrozumiec
osoby z PNO, a przez to skuteczniej je
wspierac.  Liczne wiadomosd, ktére
otrzymalismy od pacjentéw i lekarzy,
53 dla nas najlepszym dowodem, ze cel
udato sie osiaggnac.

Dubaju. W Edynburgu prezentowalismy
efekty naszych ostatnich dziatart w Polsce
— podrecznik dla pagjentéw,Pefnia zycia”
oraz wyniki badar przeprowadzonych
wsr6d rodzicow dzieci z PNO. W Dubaju
wzielismy udziat w niezwykle istotnej
sesji nt. screeningu noworodkGw — wpro-
wadzenie tego rozwigzania w Polsce to
jeden z naszych celow na najblizsze lata.

Spotkania w catej Polsce

W minionym roku odbyto sie takze - po-
dobnie jak miafo to miejsce w ubiegtych
latach - kilka regionalnych spotkani dla
pacjentéw, podczas ktrych prezentowali-

smy dziatalnos¢ naszego Stowarzyszenia,
odpowiadalismy na pytania uczestnikow
oraz dystrybuowalismy materiaty eduka-
cyjne. Przedstawiciele Immunoprotectu
goscili m.in. w todzi, w Sopocie, w Po-
zZnaniu i we Wroctawiu.

Codzienna praca

Nasze sukcesy to nie tylko spektakulame
projekty, ale takze wiele codziennych
spraw, ktore udaje sie pomyslnie zafatwi¢.
W 2017 roku takich, cegietek” byto bardzo
duzo: skuteczne interwencje w Minister-
stwie Zdrowia (w tym roku az dwie), te-
lefony i maile od pacjentéw, a nawet od
lekarzy pierwszego kontaktu, nieustanne
dazenie do tego, aby pacjenci mieli dostep
do jak najlepszych metod leczenia, wy-
dawanie kolejnych numeréw magazynu,
ktdry trzymacie wtasnie w rekach, dbanie
0 to, by materiaty edukacyjne byty dostep-
ne nie tylko dla pagjentéw z PNO, ale takze
lekarzy pierwszego kontaktu i studentow
medycyny. To ostatnie dziatanie to szansa
na szybsza, whasciwa diagnoze dla tych
0s6b, ktdre jeszcze na nig czekaja.

10 ekspertow na 10-lecie

Ten rok byt wyjatkowy jeszcze 7 jednego
powodu — Swietowaliémy nasz jubile-
usz. 10-lecie Immunoprotectu réwniez
postanowilismy  uczcic...  projektem
edukacyjnym. Wierzymy, Zze wiasnie
wiedza i doswiadczenie to najlepsze, co
mozemy dawac spotecznosc PNO w Pol-
sce, zwhaszcza ze efekty takich projektow
53 znacznie bardziej spektakulame niz
qdybysmy zaméwili ogromny tort i ko-
lorowe baloniki. Dlatego zaprosilismy 10
ekspertow do udziatu w projekcie wideo
— immunolodzy z catego kraju oméwili
najwazniejsze kwestie i problemy, z jaki-
mi spotykaja sie w swoim zyciu pacjendi
7 PNO — od podrdzowania i uprawiania
sportu po najezestsze choroby towarzy-
szace. W ten sposéb powstat kilkugodzin-
ny wideoprzewodnik dla wszystkich oséb
7 PNO, ktdry juz wkrdtce bedzie dostepny
nanaszym kanale na YouTube!



