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PAMIETAJ! NIE
JESTES SAM!

Od 2007 roku istnieje
organizacja
wspierajaca
pacjentow z PNO -
Stowarzyszenie
narzecz Oséb

z Niedoborami
Odpornosci
IMMUNOPROTECT.
Celem
stowarzyszenia jest
niesienie pomocy
chorymiich
rodzinom oraz
wzajemnawymiana
doswiadczen.
Immunoprotect

od 2011 roku jest
cztonkiem
miedzynarodowego
zrzeszenia pacjentow
zPNO - IPOPI.

www.immunoprotect.pl
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Rozpozna¢ 10 objawow PNO
i przestrzegac zasad leczenia

podstawa postepo-

ania w przypadku
stwierdzenia pier-

wotnych niedoboréw
odpornosci (PNO) —

mowi Dorota Marynowicz, pre-
zes Stowarzyszenia na rzecz
Oséb z Niedoborami Odpor-
nosci Immunoprotect zsiedzibg
wEodzi.—O powodzeniu lecze-
nia decyduje przede wszystkim
wczesna wiasciwa diagnoza.
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nak.. Synek urodzit sie
na wiosne, a jesienia corka
poszta do przedszkola. Wtedy
pani Dorota przestata karmic
piersia matego, zas jego siostra
zaczeta przynosi¢ do domu
wszystkie przedszkolne infek-
cje. Oboje czesto chorowali,
W pewnym momencie takze
oboje dotkneto atypowe zapale-
nie ptuc. Cérka sie z niego wyka-
raskata sama, synek nie.

Szybkoli wléciwie zdiagnozowane PNO to szansa
na réwnie szybki powrét do zdrowia

Zbyt czgsteiuporczywe infekcje
moga by¢sygnatem, zeich przy-
czyna tkwi po stronie uktadu
immunologicznego. Amerykan-
ska fundacja Jeffrey Modell
Foundation opracowata 10 obja-
wow, ktore wskazujg na mozli-
wos¢ wystepowania pierwot-
nych niedoboréw odpornosci.
Sa one idealng wskazéwka dla
lekarza, kiedy powinien rozwa-
zy¢ skierowanie pacjenta do spe-
cjalisty immunologa. Wizyta
u immunologa to szansa
nawtasciwe rozpoznanieipod-
jecie leczenia — méwi Dorota
Marynowicz.

Samajest matka dziecka cier-
piacego na PNO. Jej synek ma
agammaglobulinemie Brutona
—towrodzony niedobor odpor-
nosci; wrodzony, mimo ze wro-
dzinie nie byto zadnych historii,
ktore wskazywatyby na mozli-
wo$¢ wystapienia PNO. A jed-

—Pamietam, jak lekarka przy-
jezdzata ze szpitala do nas
dodomuiwpewnym momencie
powiedziata, Zejuznie mapomy-
stéwnadalszeleczenie. Syn zjed-
nego zapalenia ptuc ptynnie
przeszedtwkolejne. Tobyto dos¢
przerazajace. Na szcze$cie mia-
tam wspaniatg pediatre, ktéra
szukata przyczyny, anieleczyta
tylko kolejne infekcje. To ona
skierowata nas do nastepnego
szpitala. Tam ponowiono bada-
niapozioméw IgG, zalecono kon-
trole zamiesigc—wspomina pani
Dorota.—Przez cztery miesigce
dzieciak byt zdrowy, ale poziom
IgGnie drgnat. Skierowano nas
do poradni immunologicznej
w Centrum Zdrowia Dziecka
i tam otrzymali$my wtasciwa
diagnoze. Synek miatwtedy nie-
spelna trzy lata. BaliSmy sie
okropnie, dzi§ wiem, Ze niepo-
trzebnie.

- Jest tak, jak méwiag -
zagamma zyje sie
prawie normalnie.
Niewiele rzeczy synka
omija. Oczywiscie nie
mogt chodzi¢

do przedszkola, ale
witasnie zaczat chodzi¢
do szkotyi jest tak samo
aktywny jak jego
réwiesnicy. Jednej
rzeczy natomiast
staram sie trzyma¢
stale: jednego pediatry
i jednego internisty —
mowi Dorota
Marynowicz.

Raz w tygodniu podajemy
muw domu podskdrnie, za po-
moca specjalnej pompki, pre-
parat z immunoglobulinami.
Raz na trzy miesigce przecho-
dzikontrolne badania.

Kazdy z nas, rodzicow, prze-
szedt ciezki chwile. Te do-
Swiadczeniai—przede wszyst-
kim - kiopoty z dostepem
dolekéw sktonity nas do pota-
czenia sit. W 2007 roku, dzieki
uprzejmosci i zaangazowaniu
pani prof. Ewy Bernatowskiej
z Centrum Zdrowia Dziecka,
udato sie zgromadzi¢ rodzicow
dzieciz PNO. To byt poczatek
stowarzyszenia. Wtedy bardzo
bali$my sie o leczenie naszych
dzieci.

Dzi$ diagnostyka i leczenie
dzieci do 18. roku zycia sa do-
stepne. Znacznie gorszajest sy-
tuacja dorostych z PNO. Nie ma
programu leczenia dorostych,
brakuje dlanich poradniimmu-
nologicznych, nie ma dostepu
do leczenia podskoérnego. To
utrudnia diagnoze i leczenie.
Immunoprotect ~ wystepuje
o0zmianeg tej sytuacji. Mamy na-
dzieje, ze kiedys dorosliz PNO
beda mieli takie same mozli-
wodcileczenia, jak dzi$ maja naj-
mtodsi.

Klasyczny przyktad
wspolipracy nauki
z praktyka,

Vita infantis bonum superius —
Zycie dziecka dobrem najwyzszym

ewiza ta przy-
Swieca wszystkim,
ktorzy zajmuja sie
dzieémi na co
dzien w réznych
sytuacjach. Jest ona jednak
szczegoblnie istotna w stuzbie
zdrowia, dlatego tez stanowi
motto wszystkich pracowni-
kéw Uniwersyteckiego Szpitala
Dzieciecego w Krakowie. Mali
pacjenci sg pod szczeg6lng
opieka i ochrona niezaleznie
od choroby i przypadku kli-
nicznego. Bardzo dobra opieke
zapewniaja najwyzszej klasy
specjalisci,anowoczesna apa-
ratura medyczna gwarantuje
szybka diagnostyke oraz sku-
teczne metody leczenia.
Utworzenie w 1987r. Poradni
Immunologicznej w Uniwersy-
teckim Szpitalu Dzieciecym
w Krakowie wynikato po prostu
z potrzeby chwili. Od 1952 r.,
kiedy na $wiecie po raz pierwszy
opisano przypadki pierwotnych
niedoboréw odpornosci (PNO),
medycynarozwinetasie dotego
stopnia, Ze dzisiaj opisuje si¢ naj-
drobniejsze wrecz defektyiusz-
kodzenia uktadu odpornoscio-
wego cztowieka od pierwszych
chwil jego przyjscia na $wiat.
Analizuje si¢ mnéstwo popula-
cjikomorek decydujacych osta-
nie zdrowia, awszystko poto, by
mozliwie najszybciej wystawic¢

O wspotdziataniu nauki z praktyka
w dziedzinie immunologii mowi

dr hab. med. Maciej Kowalczyk,
dyrektor Uniwersyteckiego Szpitala
Dzieciecego w Krakowie

Dynamiczny rozwdj immunologii jako
dziedziny naukowej sprzyja réwniez
dynamicznemu rozwojowi metod
leczenia PNO. Utworzenie specjali-
stycznej poradni i oddziatu w naszym
szpitalu umozliwia szybka specjali-
styczna diagnostyke i podjecie lecze-
nia dzieci z uszkodzonym uktadem

odpornosciowym. Ukoronowaniem dziatalnosci na tym
polu byto utworzenie oddziatu transplantologii, nakiero-
wanego zaréwno na schorzenia hematologiczne, jak

i na przeszczep szpiku kostnego wykonywanego w zwiaz-
ku z PNO. Odnosimy tu olbrzymie sukcesy, to jeden z lep-
szych oddziatéw na Swiecie. Jednoczesne prowadzenie
badan naukowych oraz leczenia klinicznego sa w Uniwer-
syteckim Szpitalu Dzieciecym doskonatym przykiadem
wspétpracy nauki z praktyka. Olbrzymia w tym zastuga
prof. Marka Zembali i jego zespotu. Wéréd wybitnych spe-
cjalistow sa m.in.: kierujaca Oddziatem Transplantologii
dr n. med. Jolanta Gozdzik, zastepca kierownika Zaktadu
Immunologii Klinicznej dr hab. med. Danuta Kowalczyk,
ordynator Oddziatu Immunologii dr hab. Anna Pituch-
Noworolska. Dzieki takim autorytetom nasze pracownie
naukowe s3g Swietnie wyposazone w bardzo nowoczesne
urzadzenia diagnostyczne oraz aparature badawcza.

O ich efektywnosci Swiadcza niezwykle precyzyjne wyniki
badan matych pacjentéw, skutecznie leczonych w naszym
szpitalu oraz poza nim. To warto$¢ bezcenna, bo bezcen-

ne jest ludzkie zdrowie i zycie.

W Zaktadzie Immunologii Klinicznej Uniwersyteckiego Szpitala
Dzieciecego w Krakowie wykonuje sie miesiecznie blisko 2500 badan
pod katem pierwotnych niedoborow odpornosci oraz prawie

500 badan zleconych z zewnatrz - przez inne szpitale, kliniki

i poradnie w Polsce. Do przyszpitalnej Poradni Immunologicznej
przychodzi codziennie 20-30 matych pacjentow z terenu Polski
potudniowo-wschodniej.

diagnozeizaczaéleczyc dziecko
jeszcze w okresie niemowlecym.
Im weze$niej to bowiem nastapi,
tym wigksza szansa na walke
z chorobg zaréwno w szpitalu,
jakiwdomu.

Szpitalna Poradnia Immu-
nologiczna okazata si¢ z cza-
sem niewystarczajaca, utwo-
rzono wiec oddziat immuno-
logiczny, na ktory przyjmuje
sie dzieci i mlodziez z Polski
potudniowo-wschodniej. By
opieka nad nimi byta w peini
kompleksowa, przed kilku laty
powstat rowniez oddziat
transplantologii. Tu dokonuje
sie przeszczepu szpiku kost-
nego dzieciom, u ktdrych
przyczyng PNO jest brak ma-
cierzystych komérek. Pod tym
wzgledem krakowska pla-
céwka ma najwyzsze referen-
cje oraz miedzynarodowe cer-

tyfikaty potwierdzajace udane
efekty przeszczepu szpiku
kostnego dzieciom.

— Cieszy nas rozwoj badan
inowoczesnych metod leczenia
dzieci; cieszy przychylno$¢ mi-
nistra zdrowia, dzieki ktéremu
modernizujemy szpital. Smuci
jednak to, ze decydenciidyspo-
nenci pieniedzy nie dostrzegaja
specyfiki szpitala klinicznego.
Dobre funkcjonowanie takiego
szpitala jest z oczywistych po-
wodow drozsze, bowiem le-
czeni tu sg najciezej chorzy pa-
cjenci, drozsze sa procedury
medyczne, wprowadzanie no-
wych metod leczenia, badania
naukowe, przygotowanie ka-
dry, szkolenie studentow, kursy
dla pielegniarek i ratownikéw
medycznych... To obcigza bud-
zet naszej placowki, a nikt tych
wydatkow nie zrekompensuje

itym sposobem wiele podob-
nych placéwek popada w dtugi
—moéwidr hab. med. Maciej Ko-
walczyk, dyrektor Uniwersyte-
ckiego Szpitala Dziecigcego
w Krakowie.

Mimo to szpital zapewnia
dzieciom z pierwotnymi nie-
doborami odpornosci kom-
pleksowa opieke juz od chwili
narodzin az do 18. roku zycia,
potem osoby petnoletnie sa
pod kontrolg specjalistow
zogo6lnodostepnej poradniim-
munologicznej, ktéra w Krako-
wie na szczescie jest, bowiem
nie w kazdym nawet duzym
miescie funkcjonuje tego typu
placowka, co znacznie utrud-
nia dostep do specjalisty.
W Krakowie nie ma z tym prob-
leméw. A szpital zastuzenie
znajduje si¢ w miedzynarodo-
wej czotowce.
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