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magazyn pacjentow z pierwotnymi niedoborami odpornosci

Czy warto inwes:
w srodki poprawiajace
—odpornosc?

Prawdy i mity na
temat suplementow
diety




Film instruktazowy Dzieci z PNO teraz

juz wkrotce
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Film krok po kroku przeprowadzi widza przez proces podania

immunoglobulin podskérnych

W grudniu w ciggu dwdch dni zdje-
ciowych nagrywalismy materiat do
naszej najnowszej produkcji — filmu
instruktazowego na temat pod-
skornego podawania przeciwciat.
To pierwsze takie wideo w Polsce,
ktére bedzie krok po kroku przedsta-
wiac procedure podania domoweqo,
a takze odpowiadac na najczestsze
pytania pacjentow.

(atos¢ wzbogacona bedzie o ko-
mentarze ekspertdw m.in. na temat
tego w jaki sposob przygotowac
miejsce podania, jaki jest dostepny
na rynku sprzet medyczny do infu-
Zji, jakie korzysci daje taka forma
leczenia albo w jaki sposob prze-
ciwdziata¢ wystapieniu  objawow
niepozadanych.

Dzieki temu infuzje w domu stang

+MMUNOPLUS”

Kwartalnik pacjentow

z pierwotnymi niedoborami
odpornosci
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Zespot redakcyjny:

Mafgorzata  tukasiewicz, Zuzanna
Kwiatkowska, ~Wojtek  Jatoszynski,
Adrian Juszkiewicz, Jacek Pietrusiniski-

sie jeszcze fatwiejsze, a osoby z PNO
— zwhaszcza te, ktore dopiero prze-
chodza na leczenie podskdrne, beda
mogty bezpiecznie przeprowadzac
procedure w domu, korzystajac z
wideoinstruktazu.
W nagraniach wzigt udziat Michat
Pietrzak, pacjent z Kutna, ktéry za-
prezentowat na zywo cata procedure
podania przeciwciat. W charakterze
ekspertéw-komentatoréw wystapili
pani Katarzyna Nojkampf, piele-
gniarka immunologiczna z Olszty-
na oraz pani dr Magdalena Strach,
immunolog z krakowskiego Szpitala
Uniwersyteckiego.
Premiera klipu juz na wiosne -
SledZcie nasz profil na Facebooku,
gdzie pojawig sie najnowsze wiescil.
RED

-Wesotowski, Michat Pietrzak, Pawet
Gémiak, Agata Michalewicz, |zabela
Morawska

Wydawca: Stowarzyszenie na rzecz
0s6b z niedoborami odpornosci ,Im-
munoprotect”

Adres redakgji:
ul. Gliwicka 74/4
40-854 Katowice
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Po naszej interwencji przywrdcono dostep do terapii

W potowie ubiegtego roku grupa dzieci,
ktéra nie spetniata wszystkich kryteriéw
programu leczenia PNO, zostata pozba-
wiona dostepu do terapii ratujacej ich
zycie. Stato sie to w efekcie prowadzo-
nego przez NFZ uszczelniania systemu.
Problemem byt zapis méwigcym o
konkretnym poziomie IgG — osoby, ktdre
miaty rozpoznane PNO, ale ich poziom
immunoglobulin byt wyzszy niz ten
podany w programie, nie miaty dostepu

do leczenia.
Po pétrocznej batalii, zaangazowaniu
w nasza akge mediow, rzecznika praw
pacjenta i konsultanta krajowego ds. im-
munologii klinicznej, Ministerstwo Zdro-
wia wydato decyzje, ktéra umozliwia
leczenie wszystkich matych pacjentéw
7 PNO w ramach programu lekowego —
stato si tak dzieki usunieciu sztywnego
kryterium poziomu lgG.

RED

Walczylismy o
szczepionki

Nasze stowarzyszenie zostato zaalarmo-
wane przez rodzicéw dzieci z PNO, dla
ktorych zabrakto szczepionek przeciwko
pneumokokom  przeznaczonych  dla
pacjentéw z grup ryzyka. To specjalny
rodzaj szczepionek, ktére s3 w petni bez-
pieczne dla os6b z obnizong odpomo-

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

Numer zamknieto 06.02.2017r.
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-

§ci. Interweniowalismy w tej sprawie w
Ministerstwie Zdrowia. Dzieki wsparciu
akgji przez wiele autorytetow, w tym.
prof. Ewy Bernatowskiej z Centrum Zdro-
wia Dziecka, specjalne szczepionki po kil-
ku tygodniach staty sie znéw dostepne.
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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Pomagamy pacjentom juz od 10 lat!

Drodzy Czytelnicy,

W kwietniu 2007 roku odbyto sie spotkanie
grupy niezwyklych ludzi, ktdrych faczyto
jedno: chcieli coS zmieni¢ w otaczajacej
ich rzeczywistosci. Byli to gfownie rodzice
dzieci z PNO, leczonych dwczesnie w war-
szawskim Centrum Zdrowia Dziecka oraz
kilku dorostych pacjentdw z PNO. W efekcie

Jak na co dzien dbasz o swoje zdrowie?

Krzysztof
Zieliriski -
vip

g Na o dzied
gl funkcjonuje jak
wiekszos¢ zdro-
wych oséb w moim wieku, z 13 rdznica,
ze swéj dzier rozpoczynam od zazycia
garsci tabletek, zwiazanych bardziej ze
schorzeniami towarzyszacymi niz samym
CVID. Staram sie prowadzic troche bardziej
systematyczny i ,higieniczny” tryb zycia.
Zwracam uwage na codzienng dawke ru-
chu: rower, spacer, sitownia. Przyktadam
takze wieksza uwage do diety oraz suple-
mentacji niedoboréw mikroelementéw i
witamin. Dodatkowo regulamie kontro-
luje poziom cukru we krwi oraz czuwam
nad doborem odpowiedniej dawki insuli-
ny z uwagi na cukrzycg, ktéra towarzyszy
mi po dtugiej terapii sterydami w dziecin-
stwie (przed wykryciem CVID).

Na pewno obecny program lekowy, dzieki
ktéremu nie musze co tydzieri odwiedzac
Kliniki i marnowac czasu lezac pod kro-
plowka, utatwia zwykte, codzienne funk-
¢jonowanie oraz pozwala unika¢ czestych
infekcji.

tego spotkania zatozono Stowarzyszenie Na
Rzecz Os6b z Niedoborami Odpornosci ,Im-
munoprotect’, ktrego pierwszym prezesem
z0stat Rafat Glowacki, pajent z XLA. Tak
rozpoczat sie nowy rozdziat w dziataniach
na rzecz pacjentéw z PNO w Polsce. W ciggu
minionej dekady zmienito sie bardzo wiele —
dorosli pacjenci majg juz swobodny dostep
do leczenia immunoglobulinami, pojawity
sie nowe formy terapii (w tym podskdrne
infuzie w domu), znacznie zwigkszyta sie
liczba immunologéw oraz odrodkéw zaj-
mujacych sie leczeniem PNO — a co za tym
idzie — wielu pacjentow zyskato mozliwosc¢
leczenia blizej miejsca zamieszkania. Nie
zamierzamy spoczywac na laurach. Nasz
jubileusz bedziemy Swietowac przez caly
rok. Spodziewajcie sie wielu niespodzianek,

nowych projektéw edukacyjnych oraz dzia-
tan, dzieki ktorym o PNO bedzie gfosno w
mediach.

W biezacym wydaniu Immunoplusa znaj-
dziecie wiele ciekawych i przydatnych
informacji. Tematem numeru s3 $rodki na
poprawe odpomosci — poprosilismy do-
Swiadczonego farmaceute, aby przyjrzat sie
rozmaitym suplementom i ocenit ich sku-
tecznosc. (zy ich stosowanie moze zmienic
€0$ w zyciu osoby z PNO? Tego dowiecie sie
na stronach 6-7. Pacjenci z ostabiong od-
pornoscia o wiele czesciej zapadaj tez na
nieswoiste zapalenia jelit, dlatego specjalnie
dla czytelnikéw Immunoplusa przeprowa-
dzilismy wywiad z przedstawicielkg stowa-
rzyszenia 0s6b chorych na NZS. Warto go
przeczytac i zapoznac sie z ostrzegawczymi

Katarzyna
Jankowiak-
Racko, mama
chorejna CVID
Wiktorii

. - Dbanie o zdrowie
Wiki to trzymanie przez caly czas reki na
pulsie: wykonywanie badar krwi, wozenie
na rehabilitacje, dyscyplinowanie cérki do
wykonywania ¢wiczen w domu. To co-
dzienne trzykrotne inhalacje ze wzgledu na
astme oraz podawanie lekéw i zakraplanie
oczu. Raz w tygodniu przetaczanie immu-
noglobulin. Dbam takze o zapewnienie
kontaktow spotecznych i mozliwosci roz-
woju pasji, jesli stan zdrowia na to pozwa-
la. Wyjécie na spacer jest uzaleznione od
jakosd powietrza. Nasze zycie to sinusoida,
od choroby (izolacji) do lepszych dni - wte-
dy Wiktoria nabiera wiatru w zagle. My, ro-
dzice, cieszymy sie z teqo, ale jednoczesnie
ciagle odczuwamy strach, ze znowu bedzie
chora. I znowu izolacja. Smutek i patrzenie
7 tesknota na Swiat z nosem przyklejonym
do szklanego ekranu, otulona kotdrg, z ma-
ska na twarzy iigta w brzuchu. Z nadzieja,
Ze sytuacja jak najszybciej sie odwrédi i
kolejny dzierl bedzie lepszy.

Ewa
Kapusciniska
-Vip

N Prrede wszyst-
| kim dbam o
higiene osobista,
bardzo czesto myje rece, bo na dfoniach jest
mndstwo bakterii. Staram sie odpowiednio
ubierac; tak zeby nie byfo mi za zimno, ale
tez zeby sie nie przegrzac. Zimg zdecydo-
wanie na cebulke. Stosuje takze diete bo-
gata w warzywa i owoce majace witamine
(. Okresowo biore tez witamine D3. Unikam
stodyczy, fast fooddw i gazowanych napoi z
powodu probleméw gastrycznych. Staram
sie takze unikac skupisk ludzi, zwiaszcza w
sezonie grypowym, przebywania w szpi-
talach oraz pracy fizycznej. Najtrudniejsze
53 dla mnie momenty, w kt6rych musze
rezygnowac ze spotkart z rodzing, znajo-
mymi lub przyjaciétmi. Kiedy maja infekcje
lub nawet zwykly katar, takie spotkania
koricza sie dla mnie lezeniem w t6zku i ko-
niecznoscia antybiotykoterapii. Oczywiscie
najwazniejszym $rodkiem ochronnym s
cotygodniowe podaze przeciwciat. 7a rad3
immunologa szczepie sie tez przeciwko

grypie.

objawami tych schorzer.
Fwa Kapusciriska, wiceprezes Stowarzysze-
nia, dokonata podsumowania naszych dzia-
tan w 2016 roku — znajdziecie je na stronach
8-9. W ciagu minionych dwunastu miesiecy
zrobiliSmy naprawde sporo: zorganizowa-
liSmy ogdlnopolskg kampanie spoteczng,
wyprodukowalismy film instruktazowy nt.
podskdrnego podawania przeciwciat, odby-
lismy wiele spotkari z pacjentami w catym
kraju, kilkukrotnie skutecznie interwenio-
waliSmy w Ministerstwie Zdrowia i NFZ.
Zacheceni sukcesami, w tym roku z jeszcze
wieksza energia bierzemy sie do pracy. Za-

praszam do lektury!

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

Zebrat: W)
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Kiedys  prowa-

dzitem  dos¢

niehigieniczny
tryb zycia: Zle sie odzywiatem i nie upra-
wiatem zadnych sportéw. W majej diecie
byla masa réznego rodzaju fast fooddw,
chodzitem spa¢ o bardzo péznych porach
i miatem siedzacy tryb zycia. Od kilku lat
zaczatem to zmienia¢. Wyeliminowatem
7 diety niezdrowe jedzenie i zaczatem jes¢
wiecej warzyw, owocow i positkdw przy-
rzadzanych na parze o reqularmnych porach.
Cwicze oraz biegam, jezeli pozwala na to
pogoda. Zauwazylem znaczng poprawe
samopoczucia oraz motywagji po zmianie
stylu zycia. Zobaczytem, ze nawet osoby
cierpigce na niedobor odpomnosci, moga
normalnie uprawiac sport i dobrze sie z
tym czu¢. Przyjmuje normalnie leki, ale nie
przeszkadza mi to zbytnio w ¢wiczeniach
i aktywnosciach — choc nie zawsze moge
sobie pozwoli¢ na robienie wszystkiego,
co zdrowi ludzie. Najwazniejsze, ze zrozu-
miatem, Ze oprécz przyjmowania lekow
powinienem zwracac uwage na tryb zyda.



Nieswoiste Zapalenie Jelit — dlaczego
pacjenci z PNO powinni znac te nazwe?

Rozmowa z Agnieszka Gotebiewska, prezes Polskiego Towarzystwa Wspierania 0sob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita,,J-elita”

Rozmawia: Adrian Gorecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Czym s Nieswoiste Zapalenia
Jelit?

NZJ, czyli wrzodziejace zapalenie
jelita grubego (WZJG), choroba
Lesniowskiego-Crohna i mikro-
skopowe zapalenie jelita grubego
to przewlekte choroby autoimmu-
nologiczne. Ukfad odpornosciowy
wytwarza w nich przeciwciata,
ktore walczg z wasnymi tkankami,
wywotujac nieustanny stan zapalny
i nieodwracalne uszkodzenia jelit.
Ich przyczyna nie jest dotad znana
i nie mozna ich catkowicie wyleczy,
ale wspétczesna medycyna pozwala
na tagodzenie objawéw i opéZnie-
nie skutkéw choroby. Chorzy musza
jednak przyjmowac leki przez cate
zycie. Niestety, leczenie nie zawsze
jest wystarczajace i czesto trzeba
usuna¢ fragment jelita cienkiego
lub — w przypadku WZJG — cate
jelito grube, co moze sie wigzac z
koniecznoscia wytonienia  stomii.
Spedjalisci szacuja, ze w Polsce
moze by¢ nawet 100 tys. chorych
na NZJ. Najsmutniejsze jest to, ze co
czwarty z nich to dziecko, a liczba
chorych dzieci stale rosnie.

Jakie sa objawy ostrzegawcze
NZ)?

Najczestsze objawy to bdle brzucha,
biegunka — nawet do dwudziestu
i wiecej luznych stolcow na dobe,
czasem wymioty. W stolcu moze
pojawia¢ sie Sluz lub krew. Cho-
ry chudnie, moze mie¢ goraczke,
wzdecia, czu¢ sie ostabiony, zme-
czony. Mogq pojawic sie tez zmiany
skorne, np. rumiert guzowaty — bo-
lesne czerwone guzy wywotane
stanem zapalnym skéry, rzadziej
zqorzelinowe zapalenie skory. U
dzieci dochodzi do tego opdZnienie
wzrastania.  Poczatkowe objawy
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(zasem od wystqpienia pierwszych objawow choroby do posta-
wienia diagnozy uptywa kilka lat — méwi Agnieszka Gotebiew-

ska z Towarzystwa , J-elita”

moga przypominaC na pierwszy
rzut oka zakazenie salmonella, ale
badania endoskopowe, najczesciej
kolonoskopia, pozwalajg stwierdzic,
ze to NZJ. Nie béjmy sie wiec tych
badan, bo moga przyspieszy¢ dia-
gnoze i leczenie. Pomocne moze by¢
tez badanie katu na krew utajong.
Ale o tym powinien decydowac le-
karz specjalista.

Co powinien zrobi¢ pacjent,
ktory podejrzewa u siebie NZJ?

Objawy s3 tak powazne, ze nie da
sie przejs¢ obok nich obojetnie.
Przede wszystkim nie prébujmy
leczy¢ sie sami, dowiadywac sie co
nam jest z Internetu, tylko od razu
id7my do lekarza rodzinnego lub
gastrologa. Warto opisa¢ bardzo
doktadnie co nam jest, to utatwi le-
karzowi diagnoze. Niestety, czasem
objawy bywaj3 odlegte od ,klasycz-
nych”, co utrudnia rozpoznanie. Zda-
rza sie, ze pacjenci chorujg kilka lat,

zanim lekarzom uda sie stwierdzi¢,
ze to wrzodziejace zapalenie jelita
grubego lub choroba LeSniowskie-
go-Crohna. Dlatego, jesli mamy
takg mozliwos¢, warto skorzystac
z oérodka, ktéry ma doswiadczenie
w diagnozowaniu i leczeniu nie-
swoistych choréb zapalnych jelit.
W razie watpliwosci mozecie Pani-
stwo skontaktowac sie z ktoryms
7z oddziatow Towarzystwa ,J-elita’,
kontakt mailowy mozna znalez¢ na
naszej stronie internetowej: j-elita.
org.pl. Dziatamy w dwunastu wo-
jewddztwach. JesteSmy po to, zeby
pomagac chorym.

Czy NJZ zawsze przebiegajq tak
samo u kazdego chorego?

Klasyczne objawy to bol brzucha i
biegunka, ale w przypadku choroby
Lesniowskiego-Crohna potrafi sie
ona niekiedy ,maskowac”. Zdarza
sie, ze chorzy nie maja objawow
jelitowych, tylko np. dtugotrwatg

goraczke, sg ostabieni. Czasem od
wystapienia pierwszych objawow
choroby do postawienia diagnozy
uptywa kilka lat.

Jaki wptyw moga mie¢ NZJ na
zycie codzienne?

Sama jestem matkg dwadch nasto-
letnich cérek z chorobg LeSniow-
skiego-Crohna, wiec wiem, jak cho-
roba dziecka dotyka cata rodzine. W
naszym stowarzyszeniu jest wiele
matek, ktére w obliczu choroby
corki lub syna rezygnowaty z pracy,
zeby by¢ z nimi w szpitalu i opie-
kowac sie nimi w domu. To odbija
sie na sytuacji materialnej rodziny.
Choroba dziecka to oderwanie od
réwiesnikow i bardzo czesto bdl,
cierpienie zwigzane ze wstydliwy-
mi objawami NZJ, np. biegunka,
albo  zmienionym wygladem —
przybraniem na wadze po terapii
sterydowej lub zbyt niskim wzro-
stem. Zdrowe dzieci potrafig Smiac
sie ze swoich chorych kolegdw, nie
zdajac sobie sprawy jaka wyrzadza-
ja im krzywde. Dlatego staramy sie
edukowac dzieci i otaczac je opiekg
psychologiczng, zeby nie stracity
wiary w siebie. Dla rodzicéw cho-
roba dziecka to nieprzespane noce,
pobyty w szpitalu, wizyty u specja-
listow i niekoriczaca sie walka, zeby
zapewni¢ mu jak najlepsze leczenie,
rehabilitacie i na tyle normalne
zycie, na ile jest to mozliwe. Zycie
chorych dzieli sie na okresy remisji,
podczas ktdrych objawy ustepuja,
i zaostrzen, ktore utrudniajg lub
uniemozliwiaja normalne funkgcjo-
nowanie. Biegunki i konieczno$¢
bardzo czestych wizyt w toalecie
sq bardzo ktopotliwe, chorzy maja
problem z wyjsciem z domu. Nie-
ktérzy z powodu stanu zdrowia
traca prace, choroba i zwigzane 7
nig powikfania moga prowadzic¢ do
niepetnosprawnosci.



(zym zajmuje sie Towarzystwo
J-elita i jak mozna wiaczy¢ sie
w Wasze dziatania?

Nasze stowarzyszenie zatozyli dwa-
nascie lat temu rodzice chorych
dzieci i pacjenci z NZJ. Chcemy po-
magac chorym i ich rodzinom, edu-
kowac spoteczeristwo i zapewni¢
pacjentom jak najlepsze leczenie.
W tej chwili stowarzyszenie liczy ok.
2 tys. cztonkow, mamy oddziaty w
12 wojewddztwach. Organizujemy
letnie i zimowe turnusy rehabilita-
cyjne, imprezy dla chorych dzieci i
ich rodzin, m.in. bitwy na koloro-
wy papier toaletowy, sprawiajace
ogromng rados¢ dzieciakom, ktdre

choc przez chwile mogg sie Smiac =

z whasnej choroby. Pomagamy w
zakupie lekdw, staramy sie docierac
na szpitalne oddziaty, gdzie ludzie
najbardziej potrzebujg  pomocy.
(zasem, gdy wydaje nam sig, ze
Swiat sie zawalit warto porozma-
wiac z kims, kto juz przeszedt te
droge, wie jak sobie radzi¢ na co
dzien z chorobg i potrafi pokazac,
Ze mozna cieszyc sie zyciem. Publi-
kujemy bezptatne poradniki, ,Kwar-

Towarzystwo J-elita od lat pomaga pacjentom i buduje Swiadomosc istnienia NZJ, m.in. organi-
zujqc bitwy na kolorowy papier toaletowy

talnik J-elita’, rozsytamy newsletter
i prowadzimy strong internetowa.
Co roku w najwiekszych polskich
miastach organizujemy og6lnodo-
stepne Dni Edukacji o NZJ z pre-
lekcjami gastrologéw, dietetykow,

psychologéw. Waznym elementem
naszej dziatalnosci s3 tez starania o
dostep do nowoczesnego leczenia,
m.in. terapii biologicznej. Wiecej o
tym co robimy mozna przeczytac na
naszej stronie internetowej: j-elita.

OBJAWY OSTRZEGAW(CZE NIESWOISTYCH ZAPALEN JELIT

org.pl. Mozna sie z niej dowiedzie¢
rowniez, jak sie do nas przyfaczyc.
/apraszamy!

Serdecznie dziekuje za rozmo-
we!

U pacjentéw z pierwotnymi niedoborami odpornosci NZJ diagnozuje sie czesciej niz u innych oséb. W szczegélnosci dotyczy to Choroby
Lesniowskiego-Chrona, ale tez zapalen o niespecyficznym przebiegu. Dlatego tak wazne jest, by znac objawy choroby i w razie wystapienia

objawéw szybko zareagowac.

Jesli zaobserwujesz u siebie niepokojace symptomy z tej listy, to zgtos je swojemu lekarzowi prowadzacemu. Pamietaj réwniez, ze nie
wszystkie ponizsze dolegliwosci musza sie pojawic — czasem pierwszym sygnatem $wiadczacym o zapaleniu bedzie tylko uporczywa bie-

gunka czy bél brzucha.

CHOROBA LESNIOWSKIEGO-CHRONA

- béle brzucha (czesto w prawym dole biodrowym)

- wzdecia, nudnosci, wymioty

- biegunki, zwykle wodnisto-sluzowe
- zmiany w okolicy odbytu (szczeliny, przetoki, ropnie)
- afty w jamie ustnej (tzw. afty Suttona)

- goraczka
- spadek masy ciata
- niedozywienie

Oprac. na podst. www.j-elita.org.pl

WRZODZIEJACE ZAPALENIE JELITA GRUBEGO

- krew w kale (utajona lub swieza)

- biegunki

- nieregularne, luzne stolce
- bole brzucha

- utrata apetytu

- goraczka

- spadek masy ciata

- niedozywienie




Czy warto inwestowac w srodki
poprawiajace odpornosc? Fakty i mity
na temat suplementow diety

W sytuadji, gdy uktad immunologiczny jest ostabiony nawet najmniejsze niebezpieczenstwo staje sie realnym zagrozeniem. Jak sobie poméc i

wzmocni¢ odpornosc? Czy stosowanie lekéw i suplementow diety dziata?

Mateusz Wojtyniak

kontakt. paszczak@gmail.com

Sposobdw na to, aby poprawic odpor-
nos¢ organizmu czfowieka poznajemy
coraz wiecej. Publikagi dotyczacych
ekstraktéw roslinnych, olejow rybich,
witamin, herbatek ziofowych przybywa
w ogromnym tempie. Kto chce chorowac
imeczycsie 7 goraczkg i kaszlem? Lekéw,
suplementow diety i ziét dostepnych w
aptece przybywa w postepie geome-
trycznym. Ich skutecznos¢? Czesto nie-
wielka, ale daje nam nadzieje na to, ze
bedziemy w stanie ,suchg stopg” przejs¢
zZimowy okres — obfitujacy w infekde
gérmych drég oddechowych czy gry-
pe. (zy warto inwestowac w Srodki
poprawiajace odpornos¢?

komoérek uktadu odpornoscioweqo, ktdre
dostownie i w przenosni walcza z infek-
jami. Dodatkowo, zwieksza produkcje
przeciwciat, aktywuje limfocyty i po-
budza je do podziatu. Zanim zaczniemy
suplementacje, warto sprawdzi¢ poziom
witaminy D3 w naszym organizmie.
Badanie mozna wykona¢ odpfatnie prak-
tycznie w kazdym laboratorium. Prepa-
ratéw zawierajacych te witamine jest
W aptece na peczki, kazdy

Do ich petnej aktywacji wymagany
jest prawidtowo dziatajacy ukfad do-
pefniacza oraz czasteczki B-glukandw.
Podawanie preparatow zawierajacych
te zwigzki pozwala na posiadanie armii
komorek odpornosciowych oczekujacej
na sygnat od dopetniacza, by rozpocza¢
walke. Suplementy diety zawierajace
B-glukany s3 dostepne w aptekach w

Lekow, suplementdw diety i ziot dostepnych w aptece przybywa w postepie geometrycznym. Ale

czy sq skuteczne?
Wazna witamina D3

W aptecznej praktyce zauwazytem coraz
wieksza $wiadomos¢ pacjentéw doty-
(z3¢3 niedoboréw witaminy D3. Ma ona
wspaniate wiasciwosd, by pobudzi¢ nasz
organizm do produkgji naszych wiasnych
antybiotykdw i substangji przeciwza-
palnych. Badania wskazujg, ze poda-
wanie witaminy D3 moze zmniejszac
zachorowalnos¢ na grype. Stymuluje
ona powstawanie i dojrzewanie réznych

najdzie co$ dla siebie, w zaleznosci od
dawkii ceny.

Coraz popularniejsze p-glukany

Coraz wiekszg populamoscig ciesza sie
takze tzw. B-glukany. To wielocukry sta-
nowigce jeden ze skfadnikéw btonnika
pokarmoweqo. Ich mechanizm dziatania
polega na stymulaji odpornosci poprzez
aktywacje makrofagow — komarek ma-
jacych zdolnos¢ do pozerania bakerii.

formie tabletek oraz syropéw dla dzieci.
Zielona herbata - pij na zdrowie

Dzi¢ juz nikogo nie trzeba przekonywac
do picia zielonej herbaty. Krétko parzona
moze by¢ swietnym napojem stymuluja-
cym do dziatania, jako odpowiednik kawy.
Dlugo parzona uspokoi i ukoi nerwy.
Badania przeprowadzone na szczurach
dowodza, e ekstrakty z zielonej herbaty,
skutecznie pobudzaja uktad odpornoscio-

Foto: shutterstock

wy do produkgji limfocytéw T requlatoro-
wych — bioracych udziat w modulowaniu
odpowiedzi immunologicznej.

Polifenole i katechiny zawarte w liSciach
Zielonej herbaty maja wysoki potencjat
antyoksydacyjny — sa silnymi przeciwu-
tleniaczami. Tym samym, chronig ukfad
immunologiczny przed  niekorzystnym
wptywem wolnych rodnikow.

Morskie algi albo pszczeli pytek

Doskonatym sposobem na zwigkszenie
odpornosdi, a jednoczesnie oczyszczenie
organizmu z toksyn jest chlorella. Ta zielo-
na alga stodkowodna bogata w substancje
odzywcze: aminokwasy, biatka, witaminy,
blonnik i szerokie spektrum antyoksy-
dantow skutecznie poprawia odpomosc.
Podczas trwajacego osiem tygodni bada-
nia na ludziach suplementacja chlorelly
zwiekszyta aktywnos¢ komérek NK, a
takze zwiekszyta produkdje interferonu
IFN-y oraz interleukin bioracych udziat w
procesach zapalnych. Zawarty w tej aldze
cynk skutecznie stymuluje makrofagi oraz
limfocyty T do walki z bakteriami i wiru-
sami.

Dotartem do kilku publikacji w Interne-
cie dotyczacych skutecznosci produktéw
pszczelich we wspieraniu uktadu odpor-
nosciowego. Mam na mysli midd, pyfek
pszczeli, mleczko pszczele czy alkoho-
lowe wyciagi z propolisu. W badaniach
na zwierzetach ich dodatek do diety
W znacznym stopniu zwigkszat miano
poszczepienne przeciwciat. Badania in-
-vitro wykazaty, ze wyizolowane z miodu
i pierzgi pszczelej bakterie Lactobacillus
kunkeei zwigkszaty miano immunoglobu-
lin klasy IgA. Produkty te pozwalajg row-
niez na wzrost masy ciata i zwiekszenie
apetytu. Polecane s3 rekonwalescentom
po zabiegach chirurgicznych oraz osobom
7 obnizong odpornoscia. To, w jaki sposdb
dochodzi do usprawnienia pracy ukfadu
odpornoSciowego wymaga jeszcze dal-



szych badan. W aptekach mozna dostac
mleczko pszczele i krople propolisowe.

Selen wspiera Naturalnych Zabdj-
ow

Kluczowym  elementem koniecznym do
prawidtowego  funkgonowania  ukfadu
odpornosciowego jest selen. Bierze on
udziat w odpowiedzi immunologicznej
komdrkowej oraz humoralnej. Jego nie-
dobory objawiaja Sie zaburzeniami pracy
grasicy — organu odpowiedzialnego za
dojrzewanie komdrek ukfadu immuno-
logicznego, co prowadzi do zwiekszenia
podatnosd na infekcje.

W badaniu suplementacja selenem (nie-
zaleznie od postaci) powodowata wecze-
Sniejsze pojawienie sie szczytu limfocytéw
T po immunizadji, wzrost produkcji inter-
feronu IFN-y i innych cytokin oraz zwiek-
szata zdolnos¢ Naturalnych Zabdjcéw (NK)
do atakowania komérek nowotworowych
i mikroorganizmow. Suplementacja sele-
nem nie zwiekszata miana przeciwciat.

Czarnuszka dobra na wszystko?

Obiecujaca rodling jest czarnuszka - Ni-
gella sativa, a whasciwie jej mate, czarne
nasiona. Zawarte w niej bogactwo zwiaz-
kéw terpenowych, alkaloidéw, saponin,
nienasyconych  kwaséw  ttuszczowych,
skiadnikéw mineralnych i witamin swiad-
(z3 0 jej potencjalnie wszechstronnym
zastosowaniu w medycynie. O czamuszce
nawet w gronie naukowym mowi sie, jako
0 ,foslinie na wszystkie problemy, poza
smiercig”. Gdybym miat wymieni¢ jej po-
tencjalne dziatania to zabraktoby miejsca
w tym tekscie. Skupmy sie na tym, co naj-
waznigjsze w tym momencie. W badaniu
in vitro wodne wyciagi z nasion czarnuszki

0 AUTORZE

Mateusz Wojtyniak - farmaceuta
z zawodu i z zamitowania. Od lat
zainteresowany farmakologia, bio-
chemia, medycyna naturalng i para-
zytologia. Podczas studiow szef kofa
naukowego parazytologii z sukce-
sami na swoim koncie. Na co dziel
pracuje w aptece ogdlnodostepne),
doradzajac swoim pacjentom. W
wolnych chwilach gotuje i prowa-
dzi bloga o tematyce farmaceu-
tycznej:  upaszczaka.blogspot.com
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sprzyjaty podziatom splenocytéw — ko-
mérek wspottworzacych Sledzione — na-
57e40,,centrum odpornosciowego’, a reak-

choréb autoimmunologicznych oraz za-
palnych. Przeprowadzone w ostatnich la-
tach prace na myszach dowiodty, ze NNKT

Nawet najlepsze terapie suplementami diety czy ziotami do-
stepnymi w aptece bedq nieskuteczne w przypadku osob z PNO

(ja byta tym silniejsza im wyzsza dawka.
Maja one takze zdolnos¢ do wzmacniania
cytotoksycznych i przeciwnowotworo-
wych wiascwosd komdrek NK. Badania
na zwierzetach wykazaty takze potencjat
ekstraktow z czamuszki w zwiekszaniu
liczby biatych krwinek oraz ilosci komé-
rek w szpiku kostnym. W innym badaniu,
mimo zastosowania immunosupresji U
myszy, czamuszka wzmocnita odpor-
nos¢ na tyle, by ochroni¢ zwierzeta przed
infekgami  oportunistycznymi - Candida
albicans. Uwaza sie, ze N. sativa moze
by skutecznie stosowana w profilaktyce
infekgi oportunistycznych w- trakcie te-
rapii przeciwnowotworowej u czlowieka.
Badania in vitro na ludzkich komérkach
odpornoSciowych wykazaty zwiekszone
uwalnianie interleukin 1L-3 przez lim-
focyty oraz IL-1 przez makrofagi. 1L-3
stymuluje powstawanie wszystkich linii
komdrek krwi, a IL-1f to jedna z gtéwnych
cytokin pobudzajacych do pracy limfocyty.
Aby lepiej poznac lecznicze dziatanie pre-
paratéw z czarmuszki na organizm czto-
wieka konieczne s dalsze badania.

Na odpornosc najlepszy tran?

Na mojej liscie preparatow,,na odpomos¢”
nie mogto zabrakna( statego bywalca —
tranu. Bogaty w nienasycone kwasy thisz-
zowe omega-3 oraz witaminy D3 i £ tran
byt moja zmorg w okresie dziecinstwa.
Niezbedne Nienasycone Kwasy Thuszczo-
we maja ugruntowane wérdd naukowcow
dziatanie immunomodulujace, pozwala-
jace na zmniejszenie dolegliwosd z tytutu

majg takze zdolnos¢ do wzmacniania
odpowiedzi humoralnej, a efekty byly za-
uwazalne przede wszystkim u osobnikéw
0 obnizonej odpornosci. Zaobserwowano
wzrost liczby limfocytow B oraz znaczaco
wazrosto stezenie interleukin IL-5, IL-9 i IL-
13 oraz immunoglobulin z klasy IgA. lle
jestwitaminy D3 w tranie? Gdyby spojrzec
na jeden z ,najmocnigjszych” trandw na
polskim rynku, to jedna kapsutka zawiera
400 IU. Wynik nie powala, ale witamina
D3 7 kwasami omega-3 tworzg zgrany
tandem. Podczas kupowania tranu warto
zerkna¢ na zawartos¢ EPA i DHA w dzien-
nej dawce. Wybor preparatu uzaleznitbym
raczej od ilosci EPA (najlepiej okoto 300
mg) i DHA (okoto 200 mg) niz od suge-
rowanej przez producenta dziennej porcji.
(zgsto spotykam sie z suplementami, ktd-
rych sktad jest ubogi w kwasy omega-3,
a producent mimo to sugeruje przyjecie
tylko jednej kapsutki.

Niestety pacjenci lubig takie ,ekonomicz-
ne” rozwiazania. .. Ostatnio pojawia sie
coraz wigcej watpliwosci dotyczacych
bezpieczeristwa stosowania tranu. Moga
one wynika¢ z wielu pojawiajacych sie
ostrzezert 0 zawartosci metali- ciezkich,
dioksyn i polichlorowanych bifenyli w
organizmach ryb. Dodatkowo, duzo mowi
sie 0 ztych warunkach panujacych w ho-
dowlach, a przede wszystkim o kiepskiej
jakosci podawanego pozywienia.

Zamiast suplementow - higiena!

Wiekszos¢ przedstawionych wyzej spo-
sob6w na poprawe odpornosci nie jest w

stanie zastapic codziennej higieny: dobre-
qo, petnowartosciowego odzywiania, ak-
tywnosci fizycznej oraz odpowiedniej dla
kazdego dawki snu. Jezeli mozesz, ogra-
nicz stres, ktéry ma dziatanie immuno-
supresyjne. Nalezy pamietac, ze zaden ze
specyfikéw nie zapewni nam stu procent
pewnosd i niezawodnosci. Liczne bada-
nia daja nadzieje na mozliwos¢ poprawy
tego, co mamy najcenniejsze — zdrowia.
(aty czas wigkszos¢ badari przeprowadza-
na jest jednak na zwierzetach lub in-vitro,
a preparaty o ktorych pisze to najczescie]
tylko suplementy diety.

A co z chorymi na PNO?

Szczeg6lnym przypadkiem zaburzeri pra-
¢y ukfadu odpornosciowego sa Pierwotne
Niedobory Odpornosci (PNO). Nawet
najlepsze terapie suplementami  diety,
ziofami i lekami dostepnymi w aptece
beda nieskuteczne. Wszystkie wymienio-
ne wyzej metody s3 skuteczne jedynie
u 0s6b, kidrych uktad immunologiczny
dziata prawidtowo. U o0s6b ze stwierdzo-
nym PNO na nic zda sie stymulacja do
produkdji przeciwciat skoro organizm nie
jest w stanie w ogdle ich wyprodukowac.
Ba! Czesto nie posiada komorek, ktdre s3
odpowiedzialne za ich produkcje! Nie doj-
dzie tez do petnej aktywacji makrofagéw,
qdy ukfad dopetniacza nie funkcjonuje
prawidtowo.

Niniejszy tekst ma na celu pokazanie me-
chanizméw dziatania i punktow uchwytu
ostatnio populamych srodkéw na popra-
we odpornosci.

Nalezy pamietac, ze PNO to grupa scho-
rzer genetycznych. Zarzucenie terapii bio-
logicznej na korzy$¢ medycyny naturalnej
skutkuje najczesciej pogorszeniem stanu
zdrowia. Jedyna nadzieja na skuteczng te-
rapie, a tym samym poprawe odpornosci
53 konwencjonalne terapie polegajace na
podawaniu tego, czego organizm nie jest
w stanie wyprodukowac - na przykfad
r6zneqo rodzaju przeciwciat. Dla niektd-
rych chorych ratunkiem okazuje sie by¢
jedynie przeszczep szpiku kostnego. Nie
chce nikomu odbiera¢ nadziei na popra-
we stanu zdrowia, ale uzmystowi¢ bezce-
lowos¢ stosowania wyzej wymienionych
lekéw i suplementéw diety u chorych z
niektorymi rodzajami PNO. To tak, jakby
diabetykowi  codziennie  podajacemu
sobie zastrzyk insuliny zaproponowac
rezygnadje z terapii konwencjonalnej i
rozpoczecie leczenia ziotami obnizajacymi
poziom cukru.
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NASZE DZIALANIA

Immunoprotect aktywny na wielu
polach - podsumowanie minionego roku

2016 rok w naszym stowarzyszeniu obfitowat w wiele ciekawych wydarzen i waznych inicjatyw — postanowilismy podsumowac, co udato nam sie
zrobi¢ w obszarze edukacji pacjentow, podnoszenia spotecznej Swiadomosci na temat PNO oraz dostepu do leczenia

Ewa Kapusciriska
ewa.kapuscinska@immunoprotect.pl

Dzieki sprawnie dziatajacej sieci koor-
dynatordw  stowarzyszenia  moglismy
spotykac sie z pacjentami w catej Pol-
sce. Nasi przedstawiciele byli obecni na
warsztatach w Bydgoszczy, Krakowie,
todzi, Poznaniu, Szczecinie, Warszawie i
Wroctawiu. W spotkaniach licznie uczest-
niczyli dorosli z PNO oraz mali pacjenci
(na ktdrych zawsze czekaty liczne atrak-
(je) wraz z rodzicami. Wsparcie meryto-
ryczne zapewniali nam lekarze immuno-
lodzy oraz pielegniarkiimmunologiczne,
ktdrzy prowadzili wykfady i szkolenia dla
pacjentow. Na uwage zastuguje zwhasz-
za wrzesniowe spotkanie w Gdarisku,
ktére po raz pierwszy przybrato mniej
formalny charakter. Piekne okolicznosci
przyrody, muzyka na zywo, uczestnictwo
w ognisku sprzyjaty lepszej integradji
grupy gdaniskich pacjentdw, a sesja
pytan i odpowiedzi pozwolifa rozwiac
wiele watpliwosci i uzyskac odpowiedzi
na nurtujace kwestie. Z niecierpliwoscia
czekamy na kolejne spotkania réwniez w
takiej formie.

Dorosli z PNO,,przebadani”

Polscy dorosli pacjenci z PNO wzigli udziat
w miedzynarodowym badaniu ,Burden
of treatment’, organizowanym przez
IPOPI we wspdtpracy z uniwersytetem
w Sheffield. Ankieta dotyczyta roznych
aspekt6w zycia z niedoborami odporno-
$ci i ma na celu dazenie do poprawienia
jakosci stosowanych terapii oraz opieki
nad pacjentami, a takze rozpoznanie po-
trzeb 0s6b z PNO. Osobg odpowiedzialng
za powodzenie tego projektu byta Izabela
Morawska — koordynatorka regionalna
Immunoprotectu w woj. lubelskim.

Kampania,,TAK dla odpornosci!”
Pod koniec lipca zainaugurowalismy

kampanie edukacyjno-spoteczng ,TAK
dla odpornosc!’, ktdrej celem byto

Foto: mat. arch.

2wiekszenie Swiadomosci spotecznej na
temat pierwotnych niedobordw odpor-
nosci oraz podkreslenie jak wazna jest
ich wczesna diagnostyka. W ramach
kampanii - zorganizowalismy  wystawy
10 objawdw ostrzegawczych PNO w

e

noprotectu oraz inspirowania innych
do dziatania. Bernadeta Prandzioch,
psycholog stowarzyszenia, oraz Adrian
Gorecki, prezes, zaprezentowali na are-
nie miedzynarodowej plakat z wynikami
przeprowadzonych przez Immunoprotect

w naszym kraju. Dzieki takiej inicjatywie
studenci medycyny beda mielitatwiejszy
dostep do wiedzy na temat niedoboréw
odpomosci — wierzymy, ze dzieki temu
w przysziosci pacjendi bedg fatwiej i
szybciej diagnozowani.

Spotkania z pacjentami to Swietna okazja do wymiany doswiadczen

centrach handlowych w catej Polsce. W
(iqgu pieciu miesiecy nasza ekspozy-
(ja odwiedzifa Bielsko-Biata, Rzeszow,
Rude Slaska, Kedzierzyn-Kozle, Gdarisk,
Jelenig Gora i Katowice. Dzigki wsparciu
patronéw medialnych akcji w mediach
pojawito sie wiele publikacji na temat
PNO, jak i samej kampanii.

Immunoprotect na ESID 2016

We wrzesniu przedstawiciele stowarzy-
szenia wzieli udziat w miedzynarodowej
konferencji immunologicznej European
Society for Immunodeficiencies w Barce-
lonie. Po raz kolejny mielisSmy mozliwos¢
dzielenia sie doswiadczeniami Immu-

badan jakosci zycia pacjentow z PNO w
Polsce. Adrian poprowadzit rowniez sesje
na temat fundraisingu dla organizacji
pacjenckich z catego $wiata, bazujac na
licznych przyktadach z naszej aktywnosci
w minionych latach.

Wysytka materiatow

W ubiegtym  roku zatroszczylismy  sie
takze o to, by wydany przez nas podrecz-
nik ,Pierwotne niedobory odpornosci —
przewodnik dla pacjentow i ich rodzin”
byt dostepny na wszystkich oddziatach
leczacych PNO w Polsce. Podjelismy
sie réwniez wysytki podrecznikow do
wszystkich bibliotek uczelni medycznych

Zadbalismy réwniez o obecnos¢ zagad-
niefl zwigzanych z PNO w mediach — w
kwietniu, przy okazji obchodow World
Pl Week, zorganizowalismy wysytke
informacji prasowej oraz naszego filmu
dokumentalnego ,To moze by¢ Twoja
historia” do mediow w Polsce, zwfaszcza
tych zajmujacych sie tematyka zdrowot-
ng badZ parentingowa.

Nowe projekty filmowe

0d lat stawiamy w stowarzyszeniu na
projekty filmowe. W tym roku przyszedt
(zas na kolejny. W grudniu nagrywali-
Smy materiat do filmu instruktazowe-
go na temat podskrnego podawania



przeciwciat, o ktérym pisalismy juz na
stronie 2. Wkrotce film bedzie dostepny
na naszym kanale na youtube. Mamy
nadzieje, ze nasz materiat filmowy oka-
ze sie doskonaty lekqja szczegélnie dla
pacjentéw, ktdrzy s3 w trakcie zmiany
metody podawania przeciwciat z dozyl-
nej na podskorng.

W tym roku zaangazowalismy sie takze
w miedzynarodowy projekt w koopera-
qi z IPOPI, w ramach ktérego pacjenci
7 catego Swiata dzielg sie przed kamerg
swoimi - doswiadczeniami - zwigzanymi
7 zyciem z PNO. Polska spotecznos¢
pacjentow reprezentowali - cztonkowie
naszego stowarzyszenia: Adrian Jusz-
kiewicz, Ewa Kapusciriska, Jacek Pie tru-
sinski-Wesotowski, Michat Pietrzak oraz
Izabela Morawska. Nagrania odbyty sie
w sierpniu w Warszawie. Pacjenci opo-
wiedzieli o swoim zyciu przed diagnoza
i po zdiagnozowaniu PNO, metodach
leczenia, ktdre preferuja, obawach zwia-
zanych 7 leczeniem i perspektywach na
przysztos¢. Dzieki tej fantastycznej ini-
Gatywie ludzie z réznych krajow moga
poczuc sie wspdlnotg i pordwnac swoje
doswiadczenia. Opowiesci zebrane w
filmach stanowig nieoceniong pomoc
zwiaszcza dla nowych pacjentdw, ktérzy
(zesto tuz po diagnozie czujg sie zagu-
bieni i bezradni. Materiaty juz wkrotce
dostepne beda online.

Problem z leczeniem dzieci

W drugim kwartale minionego roku
dostawalismy niepokojace sygnaly, iz
pojawit sie problem z finansowaniem
leczenia dzieci z pierwotnymi niedo-
borami odpornosci (PNO), ktére nie
spefniaja kryteriéw wiaczenia do pro-
gramu lekowego ,Leczenie pierwotnych
niedoboréw odpornosci u- dzied’, lecz

Foto: Jadzia Prandzioch

NASZE DZIALANIA

Jednym z ekspertow wystepujacych w naszym filmie instruktazowym jest Katarzyna Nojkampf, piele-

gniarka immunologiczna z Olsztyna

dotychczas ze wzgledéw medycznych
byty leczone przetoczeniami przeciwciat.
Naszym pierwszymi krokami w tej spra-
wie bylo zwrdcenie sie stowarzyszenia
za posrednictwem magazynu pacjentow
,J/mmunoplus”z pytaniem do Biura Prasy
i Promocji Ministerstwa Zdrowia o dziata-
nia, jakie podejmie Ministerstwo Zdrowia,
aby jak najszybciej przywrdcic tej grupie
chorych dostep do niezbednej terapii,
ktéra zostata im odebrana w wyniku
zZmiany interpretacji przepisow przez NFZ
i Ministerstwo Zdrowia. Korespondencja
miedzy redaktorem naczelnym magazynu
oraz Biurem Prasy i Promogji Ministerstwa
Zdrowia trwafa dtugo nie przynoszac zad-
nych efektéw. Poczatkowo Ministerstwo

Zdrowia  wymagato ztozenia nowego
whniosku o refundacje — w mysl art. 24
ust. 5 ustawy refundacyjnej co sprawitoby
uruchomienie procedury trwajacej mini-
mum rok i pozostawienie pacjentéw bez
mozliwosci leczenia oraz narazenie ich
na powazne powikfania a nawet $mierc.
Rozszerzylismy pole dziafa o interwencje
u Rzecznika Praw Pacjenta, kidry rowniez
poprosit 0 analize problemu oraz rozwa-
zenie mozliwosci rozwiazania go, aby
dzieciom zostato zapewnione leczenie
zgodnie ze wskazaniami medycznymi.
Po wielomiesiecznym oczekiwaniu na re-
zultat rozwiazania sprawy otrzymalismy
satysfakcjonujacg nas odpowied? z Biura
Prasy i Promocji Ministerstwa Zdrowia,

POTRZEBUJEMY TWOJEGO WSPARCIA. LICZY SIE KAZDA ZEOTOWKA!

0d 2007 nieustannie pomagamy pa-
(jentom z niedoborami odpornosci.
Pracujemy spotecznie - nasz3 sit sg
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 pacjentéw, 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:
162030 0045 1110 0000 0400 1940

iz trwaja prace nad zmianami do ww.
programu- lekowego z wykorzystaniem
trybu art.155 kpa, ktdry stanowi, iz de-
(yzja ostateczna, na mocy ktérej strona
nabyta prawo, moze by¢ w kazdym czasie
7a zgoda strony uchylona lub zmieniona
przez organ administracji - publiczne),
ktdry ja wydat, jezeli przepisy szczegélne
nie sprzeciwiaja sie uchyleniu lub zmianie
takiej decyzji i przemawia za tym interes
spoteczny lub stuszny interes strony. Wha-
Snie takiego rozwiazania sprawy ocze-
kiwaliémy i stalismy na stanowisku, iz
najszybszym rozwigzaniem byfoby zasto-
sowanie tego przepisu. W dalszym ciggu
monitorujemy te sprawg majac nadzieje
na jej rychte pozytywne rozwiazanie.

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!




PO STRONIE SZPITALA

Mamy jedng zasade - to pacjent ma
zawsze byc w centrum uwagi

Wywiad z dr n. med. Aleksandra Matyja-Bednarczyk, specjalista immunologii klinicznej, alergologii i choréb wewnetrznych, starszym asysten-
tem w 0ddz. Alergii i Inmunologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie oraz Kierownikiem Poradni Choréb Immunologicznych i Nadkrzepli-
wosci Krwi Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie

Rozmawia: Adrian Gorecki

adrian.gorecki@immunoprotect.pl

Kiedy po raz pierwszy w swojej
pracy zawodowej spotkata sie
Pani Doktor z PNO? Jak wtedy
wygladato diagnozowanie i le-
czenie?

Z pacjentami z pierwotnym niedo-
borem odpornosci spotkatam sie po
raz pierwszy w 2003r., w pierwszym
roku mojej pracy w obecnym osrod-
ku klinicznym. Pacjenci przychodzili
wowczas na wlewy immunoglobu-
lin dozylnych co okoto 4 tygodnie.
Spektrum preparatow leczniczych nie
byto zbyt duze, poréwnujac z stanem
obecnym. Byta to wtedy grupa ok.
10 chorych; czgs¢ z nich juz niestety
nie zyje. Zmarli wskutek powiktan
choroby, najczesciej schorzed no-
wotworowych. Trafiali do nas czesto
po kilku, a nawet kilkunastu latach
zmudnej diagnostyki, majac za soba
historie wielu hospitalizacji z powo-
du licznych, nawrotowych infekgji,
czesto z powaznymi powikfaniami.
Dopiero przewlekta substytucja im-
munoglobulinami  poprawiata ich
sytuacje, zmniejszajac ilos¢ infekgji

Foto: arch. prywatne
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Nasz osrodek zajmuje sie pacjentami z PNO juz od pofowy lat
dziewiecdziesigtych - méwi dr Matyja-Bednarczyk

i drastycznie ograniczajac koniecz-
no$¢ hospitalizacji. U wszystkich tych
chorych  postawiliémy ostatecznie

ODDZIAt ALERGII I IMMUNOLOGII
Poradnia Chorob Immunologicznych i Nadkrzepliwosci Krwi Szpitala Uniwersyteckiego
w Krakowie

Kierownik Oddziatu:
prof. dr n. med. Jacek Musiat

Kierownik Poradni:
drn. med. Aleksandra
Matyja-Bednarczyk

Adres placowki:
Krakow, ul. Skawiriska 8

Poradnia immunologiczna:

Rejestracja telefoniczna
1243052 66 wew.313

Rejestracja mailowa
porimmunologskawinska8@
su.krakow.pl

rozpoznanie PNO i rozpoczynalismy
pierwsze wlewy preparatu immuno-
globulin. Wowczas nie byto jeszcze

w Polsce specjalizacji z immunologii
klinicznej, a wiedza o pierwotnych
niedoborach odpornosci tez nie byta
zbyt duza. Korzystalismy czasem z
uprzejmosci osrodkéw pediatrycz-
nych, ktdre miaty jeszcze wowczas
wieksze mozliwosci diagnostyczne
i juz spore doSwiadczenie kliniczne.

0d jak dawna lecza Parstwo pa-
cjentow z PNO w waszej placow-
ce? Jak to wszystko sie zaczeto?

Nasz oérodek zajmuje sie pacjen-
tami z pierwotnymi niedoborami
odpornosci juz od potowy lat dzie-
wiecdziesiatych.  Zawsze  bylisSmy
traktowani jako oddziat o szerokich
mozliwosciach ~ diagnostycznych i
klinicznych. Mielismy kontakty z
licznymi o$rodkami w Europie i w
Stanach Zjednoczonych, co poma-
gato nam w rozwigzywaniu trudnych
problemdw klinicznych. Wynikato to
najpewniej z podejscia do pacjenta
Sp. prof. dr hab. Andrzeja Szczeklika,
a pozniej jego nastepcy, prof. dr hab.
Jacka Musiafa, dla ktorych pacjent
byt w centrum uwagi, a personel
miat zrobi¢ wszystko, aby mu po-
méc. Stad czesto kierowano do nas




chorych nastreczajacych probleméw
diagnostycznych. Czasem okazywato
sie, ze ostatecznie rozpoznawalismy
pierwotny  niedobdr  odpornosci.
Niebagatelng role odegrali tez leka-
rze i diagnosci laboratoryjni, ktdrzy
tacznie tworzyli nasz osrodek, a wiec
poradnie chordb immunologicznych,
oddziat kliniczny oraz laboratoria dia-
gnostyczne. Ich updr i che¢ pomocy
chorym decydowat o naszych obec-
nych mozliwosciach diagnostycznych
i terapeutycznych.

Jak duza grupe pacjentéw Pan-
stwa oddziatu i poradni stano-
wia osoby z PNO? Ilu pacjentow
leczonych jest dozylnie, a ilu
podskérnie?

Obecnie jest to 47 chorych na PNO,
leczonych w ramach programu le-
czenia immunoglobulinami pierwot-
nych niedoboréw odpornosci, 21 z
nich leczonych jest preparatami po-
dawanymi podskérnie. U dwoch cho-
rych, mimo woli przejscia na leczenie
preparatami podskomymi, odstapili-
Smy od tego ze wzgledu na dziatania
niepozadane. W najblizszym czasie
planujemy rozpocza¢ leczenie pod-
skérne u kolejnych trzech os6b. Nale-
7y dodac, iz w ten sposob wigkszos¢
chorych leczonych jest ambulatoryj-
nie, m.in. dzieki ogromnemu edu-
kacyjnemu zaangazowaniu naszej
pani pielegniarki — Doroty Mizery. Jej
wsparcie, zaréwno dla chorych jak i
dla nas, jest tu nie do przecenienia.
Ta zmiana z comiesiecznych wlewéw

PO STRONIE SZPITALA

w trakcie hospitalizacji na okresowe
wizyty w naszym ambulatorium jest
dla chorych, prowadzacych przeciez
normalne zycie prywatne i zawodo-
we, niezwykle korzystna.
Obserwujemy tez w naszej poradni
ponad 20 0sdb z izolowanym niedo-
borem immunoglobuliny A - scho-
rzeniu towarzyszacemu czasem cho-
robom uktadowym tkanki tacznej lub
alergicznym — kolejnymi schorzenia-
mi w krequ zainteresowan naszego
ambulatorium i oddziatu klinicznego.
Nadzorujemy takze innych chorych z
deficytami odpornosci, ktdrzy obec-
nie nie wymagaja leczenia, ale w
przysztosc moga go potrzebowac.
Aby sprosta¢ tym wyzwaniom nasi
lekarze maja nierzadko jednoczesnie
3 speqjalizacje, zardwno z chordb
wewnetrznych, jak i immunologii
klinicznej i alergologii, a nawet an-
giologii, co pozwala nam podejs¢
do chorego interdyscyplinarnie. Jest
to bardzo wazne u chorych na pier-
wotne niedobory odpornosci, ktérym
towarzysza czasami inne objawy o
podfozu autoimmunologicznym, jak
chocby matoptytkowos¢, nieswoiste
zapalenia jelit, atopowe zapalenie
skdry czy astma oskrzelowa.

Jak wyglada realizacja progra-
mu lekowego w waszej placow-
ce?

Przede wszystkim caly czas przyby-
wa chorych. Jest to zapewne po cze-
Sci wynik programu lekowego, a po
czesci rosnacej swiadomosci istnienia

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. + 48505922 306

woj. Slaskie i matopolskie

Adrian Gérecki
adrian.gorecki@immunoprotect.pl

tel + 4873103308

woj. fodzkie

Zuzanna Kwiatkowska

zuzanna kwiatkowska@immunoprotect.pl
tel +48725256 258

pierwotnych niedoboréw odpornosci
u ludzi dorostych. Duza grupa cho-
rych to osoby, ktére po ukorczeniu
18 1.2. przechodzg do nas z oSrodkéw
pediatrycznych celem kontynuacji le-
czenia, czy tez dorosli, ktérzy przeno-
sz sie do naszeqo osrodka, z réznych
powod6w (zmiana miejsca zamiesz-
kania, che¢ zmiany lekarza, zmiana
formy leczenia — nadal nie wszystkie
osrodki chetnie przestawiajg pa-
¢jentéw na leczenie podskdrne). Po
rozpoznaniu pierwotnego niedoboru
odpornosci u osob dorostych rozpo-
czynamy caty proces kwalifikacji do
programu leczenia PNO, a nastepnie
dobieramy optymalng dla danego
pacienta forme leczenia. Niestety
caly czas przekraczamy narzucone
nam przez NFZ limity kontraktow
w ramach obecnie funkcjonujacych
dwdch programéw leczenia pacjen-
t6w z PNO. Staramy sie wiec, z duzym
wsparciem  Konsultanta Krajowego
ds. immunologii klinicznej Pana prof.
dr hab. Macieja Siedlara, powiekszy¢
nasze kontraktowe mozliwosci lecze-
nia.

Jak ocenia Pani aktualny stan
wiedzy spoteczenstwa, stu-
dentéw medycyny, jak réwniez
lekarzy pierwszego kontaktu
na temat PNO? Czy co$ sie w tej
kwestii zmienia?

Zajmujac sie juz ponad 10 lat cho-
rymi na niedobory odpornosci, nie
tylko pierwotne, ale takze wtdme
(najczesciej w przebiegu chordb he-

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

matologicznych oraz powikfar lecze-
nia chordb uktadowych tkanki tacz-
nej), obserwuje pozytywne zmiany
w Swiadomosci Swiata medycznego
0 tych schorzeniach. Coraz czesciej
trafiajg do nas pacjenci, kierowani
przez lekarzy rodzinnych, zaniepo-
kojonych zbyt czestymi infekcjami i
ich ciezkoscia. Czesciej tez kierowani
53 do nas chorzy z podejrzeniem PNO
przez specjalistéw innych dziedzin,
np. pulmonologéw czy hepatologow.
Sama lecze w ramach programu le-
kowego dwie kobiety z PNO, skiero-
wane do poradni przez hepatologow.
Ich stan ulegt ogromnej poprawie.
Sadze, ze wiedza wsrdd studentow
medycyny tez sie zwieksza, szcze-
gdlnie u tych, ktérzy mieli mozliwos¢
w ramach roznych stazy spotkac
pacjenta z pierwotnym niedoborem
odpornosci oraz aktualne mozliwosci
jeqo leczenia.Natomiast, jezeli chodzi
0 poziom wiedzy o PNO wsréd spo-
teczeistwa to na pewno jest jeszcze
sporo do zrobienia. Dla mnie, jako
lekarza immunologa, wazne jest
przede wszystkim. aby chorzy nie
czekali niepotrzebnie z rozpoczeciem
diagnostyki. Lepiej wykluczy¢ ten
niedobdr wczesniej. (zasami mozna
zaleci¢ pacjentowi proste dziafania,
jak np. szczepienia, odpowiednie
leczenie chor6b alergicznych, uni-
kanie narazenia na infekcje (w tym
wybdr odpowiedniego zawodu), niz
pézniej naraza¢ go na zmaganie sie
Z nawracajacymi infekgjami, ktore
moga prowadzi¢ do nieodwracalnych
powikfan.

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

Pneumokoki — wszedobylskie bakterie
przed ktorymi ochronig nas szczepienia

Zgodnie z decyzja Ministra Zdrowia, od 1 stycznia 2017 roku, kazde nowo narodzone dziecko zostanie zaszczepione przeciwko pneumokokom.
Do tej pory szczepionka ta byta na liscie zalecanych szczepien, wiec kazdy pacjent chcacy z niej skorzystac, musiat zakupic ja za wiasne pienigdze

Izabela Morawska

Izabela.morawska@immunoprotect.pl

Az do korica ubiegtego roku Polska
znajdowata sie na szarym koncu,
jako jeden z nielicznych krajéw UE,
w ktérych brak byto profilaktyki
przeciwko pneumokokom. Szcze-
pionka na pneumokoki znajdowata
sie na liscie szczepien zalecanych,
a wiec kazdy rodzic, ktdry chciat
zaszczepi¢ swoje dziecko, musiat
za nig zaptaci¢. Zgodnie z decyzjg
Ministra Zdrowia od 1 stycznia 2017
roku wszystkie nowo narodzone

dzieci zostang objete obowigzko- -

wym, bezptatnym  szczepieniem
ochronnym przeciwko pneumoko-
kom - koszty pokryje Ministerstwo
Zdrowia.

Pneumokokami tatwo sie zarazi¢

Pneumokoki to bakterie wszedobyl-
skie, szczegoInie duzo ich w ztob-
kach i przedszkolach. Nie trudno
sie nimi zarazi¢ — przekazujemy je
sobie droga kropelkowa. Bardzo
wiele 0s6b jest nosicielami, nawet
o tym nie wiedzac. Statystycznie
nawet siedmioro na dziesiecioro
przedszkolakéw moze by¢ nosiciela-
mi bakterii. Wiekszo$¢ szczepow jest
niegrozna, jednak niektore mogq
powodowa¢ powazne schorzenia.
Dwoinka zapalenia ptuc (czyli wia-
Snie pneumokok) wywotuje ponad
80% sposréd bakteryjnych zapaler
ptuc u dzieci. Niestety, infekcje te
sq bardzo powazne — srednio 7% z
nich koiczy sie zgonem. Poza zapa-
leniem ptuc pneumokoki powoduja
stany zapalne ucha $rodkowego
oraz zatok. Problemem jest rowniez
fakt, ze bakterie te maja zdolnosci
do przetamywania barier odporno-
Sciowych organizmu, dlatego szcze-
g6Inie w przypadku osob z PNO, ist-
nieje bardzo duze ryzyko wywofania
ciezkich, uogdlnionych zakazen.

Foto: pixnio.com

Polska znajdowata sie na szarym koricb, jako jeden z nielicznych krajow UE, w ktérych brak
byto profilaktyki przeciwko pneumokokom. Teraz szczepionka bedzie bezptatna i dostepna dla

kazdego dziecka

Najciezszg postacia zakazenia pneu-
mokokowego jest jednak inwazyjna
choroba  pneumokokowa  (IChP),
ktéra obejmuje zapalenie opon
mézgowo-rdzeniowych, sepse oraz
zapalenie ptuc z bakteriemia. Wigze
sie to z dtugotrwatym pobytem w
szpitalu, podawaniem silnych lekow
i niestety realnym zagrozeniem zy-
cia. Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO) szacuje, ze kazdego roku na
Swiecie w nastepstwie choréb wy-
wofanych przez pneumokoki umiera
blisko pét miliona dzieci ponizej 5.
roku zycia.

Finansowa ulga dla rodzicow

Dotychczas  refundowana  szcze-
pionka przeciwko pneumokokom
przystugiwata waskiej grupie dzieci
z tak zwanych grup ryzyka — o ni-
skiej wadze urodzeniowej (ponizej
2,5kg), urodzonym przed 37 tygo-
dniem cigzy, chorujagcym na nie-

ktére choroby przewlekte. Rodzice
pozostatych dzieci mogli je do-
szczepi¢ pfacac za preparat niematg
kwote — w zaleznosci od rodzaju
od 80 do nawet 270zt za amputke.
Aby szczepionka byta skuteczna, w
zaleznosci od wieku dziecko po-
trzebuje dwdch lub trzech dawek
w kilkutygodniowym odstepie oraz
dawki przypominajacej. Od stycznia
tego roku wszystkie dzieci otrzyma-
ja specjalng szczepionke Synflorix.
Jest ona przeznaczona dla dzieci do
2 roku zycia, ktdre otrzymaja j3 w
schemacie 2+1, czyli dwie dawki a
pd7niej jedna przypominajaca. Ten
typ szczepionki (tzw. szczepionka
skoniugowana)  najlepiej  chroni
przed najbardziej niebezpiecznymi
szczepami, takze przed nosiciel-
stwem.

Dlaczego warto sie zaszczepic?

Wedtug danych, wsréd dzieci, ktdre

w niemowlectwie przeszty petne
szczepienie 89% nie zachoruje na
inwazyjna chorobe pneumokokowa,
44% nie zachoruje na przewlekte
zapalenie ucha Srodkowego wy-
magajace operacyjnego leczenia
laryngologicznego, 34% nie za-
choruje na ostre pneumokokowe
zapalenie ucha Srodkowego, 22%
nie zachoruje na ciezsze zapalenie
ptuc. Dzieki profilaktyce nie tylko
zmniejszy sie ilo$¢ powaznych za-
kazen, ale spadnie takze liczba no-
sicieli, ktorzy stanowig potencjalne
zagrozenie dla 0séb z uposledzong
odpornoscig. Dla pacjentéw z PNO,
ktorzy naleza do tej grupy, to bardzo
dobra informacja!

Jesli- chciatbys  zaszczepi¢ - swoje
dziecko, ktére ma zdiagnozowany
Jeden z niedobordw odpornosci, za-
siegnij najpierw porady immunolo-
qa, ktdry pomoze ci dobra¢ wtasciwy
preparat.



