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Informacja prasowa

Warszawa, 4 stycznia 2022r.
Ciezki niedobor odpornosci z mutacjg genu PIK3CD

6-letni Hubert potrzebuje pomocy niespokrewnionego Dawcy szpiku

Hubert chce by¢ zotnierzem, jak jego tata. Marzy o tym, zeby szybko wyzdrowie¢,
moc pojecha¢ na wakacje. Ze wzgledu na swojg chorobe nie moze chodzi¢ do
szkoly i spotykac sie z przyjaciotmi, za ktorymi bardzo teskni. Chtopiec choruje na
ciezki niedobér odpornosci z mutacjg genu PIK3CD. Szesciolatek jest Swiadomy
swojej choroby i tego, ze do wyzdrowienia potrzebuje pomocy nieznajomej osoby
— niespokrewnionego Dawcy szpiku, ktérego poszukuje Fundacja DKMS.

6 lat czekania na diagnoze

Hubert to rezolutny szesciolatek, ktdry co chwile interesuje sie czyms$ nowym, jest ciekawy
Swiata, zadaje mnéstwo pytan. Uwielbia bawi¢ sie autkami, budowa¢ dla nich garaze i parkingi
z klockéw, spedza¢ czas w swojej zabawkowej kuchni, ale takze pomagaé¢ swojej mamie w
gotowaniu i pieczeniu — szczegdlnie tortéw i pierniczkow. Marzy o tym, zeby szybko wyzdrowiec.

Rodzina na diagnoze czekata prawie 6 lat. Dopiero powtdrne badania genetyczne pozwolity na
ustalenie, dlaczego u chtopca wystepujg liczne infekcje uktadu oddechowego, wyniki Krwi
wychodzg nieprawidtowe, a sledziona, watroba i wezly chtonne sg powiekszone.

Po ustyszeniu diagnozy poczulismy strach, a zarazem ulge, ze wiemy, co dolega naszemu
synkowi, i mozemy zaczgc¢ dziata¢. Od tego czasu nasze zycie bardzo sie zmienito. —
wspomina moment diagnozy Natalia Podlewska, mama Huberta.

Syn musiat przerwa¢ nauke w szkole ze wzgledu na duze ryzyko infekcji. Zrezygnowatam
z pracy, zeby byc¢ przy nim. Hubert przyjmuje leki 3 razy dziennie, musimy pilnowac diety oraz
sprawdza¢ poziom cukru we krwi. Jest przy tym bardzo dzielny. Uczymy sie w domu,
spacerujemy i unikamy kontaktu w ludzmi - zwfaszcza w dobie pandemii musimy bardzo
uwazac. Syn bardzo teskni za szkotg, kontaktami i zabawg z dziec¢mi. Nie moze p6j$¢ chociazby
na plac zabaw czy pojecha¢ na basen. - mowi mama Huberta.

Nadzieja pomaga nam przetrwac te trudne chwile, daje motywacje do dziatania, do zmierzenia
sie z codzienno$cig. Nam jako rodzicom sit dodaje mitoS¢ do synka, to, jak bardzo jest dzielny,
oraz wiara w to, ze wszystko dobrze sig skonczy. Gdzie$ tam na pewno jest ,blizniak
genetyczny” Huberta, ktéry pomoze mu wrdci¢ do normalnego zycia. Ale najwiekszg site daje
nam przede wszystkim sam Hubert. Ktérego$ dnia ustyszatam od niego ,Mamo nie béj sie, dam
sobie rade, bo mam Was” — bardzo mnie te stowa wzruszyty. - dodaje Natalia Podlewska.
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Takich komoérek nie ma mama ani tata

Hubert wie, ze w pokonaniu ciezkiego niedoboru odpornosci bedzie musiat mu poméc
niespokrewniony Dawca szpiku, ktory jest obecnie poszukiwany, poniewaz chtopiec zostat
zakwalifikowany do transplantacji szpiku.

Pan doktor powiedziat, ze mam ciezki niedobdr odpornoéci. Nie wiem co to znaczy, ale nie
moge chodzi¢ do szkoty, na basen, ciggle przyjmuje leki. Nie moge bawic sie z dzieCmi, jeS¢
stodyczy. Musze by¢ na diecie i dbac o siebie, bo inaczej moge zachorowac jeszcze bardziej.
Bardzo tesknie za kolegami i kolezankami ze szkoty. — méwi 6-letni Hubert.

Pan doktor powiedziat, ze bede potrzebowat przeszczepienia komérek macierzystych od innej
osoby, aby mo6c normalnie zyé. Takich komoérek nie ma mama ani tata. Dlatego potrzebuje
pomocy Dawcy szpiku, ktory odda mi czgstke siebie. Zeby tak sie stafo, to rézne osoby muszg
zarejestrowac sie do bazy Dawcow szpiku — moze wtedy znajdzie sie moj ,blizniak genetyczny”.
— dodaje Hubert.

Wrodzony niedobér odpornosci

Choroba, na ktorg cierpi Hubert, czyli wrodzony niedobdér odpornosci jest stanem powodujgcym
zaburzenia w walce z infekcjami. Takie dzieci chorujg duzo czesciej, powazniej i istnieje u nich
ryzyko rozwiniecia sepsy. — mowi lekarz prowadzacy Huberta, dr Marcin Hennig z Kliniki
Pediatrii, Hematologii i Onkologii Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku.
Mutacja, jakg posiada Hubert (PIK3CD) wywotuje niedobor odporno$ci- organizm chtopca nie
moze pokonac zwykitej infekcji, a w konsekwencji zmienia ona charakter na dfugotrwaty i ciezki.
Przeszczepienie szpiku da Hubertowi nowy, w petni sprawny uktad odpornosciowy." — dodaje
lekarz.

Mozemy poméc Hubertowi!

Zeby zwiekszy¢ szanse na znalezienie zgodnego Dawcy dla 6-letniego Huberta i innych
Pacjentow, wystarczy zarejestrowac sie jako potencjalny Dawca szpiku.

Do bazy Dawcow szpiku Fundacji DKMS mogg zarejestrowac sie wszystkie osoby o dobrym
stanie zdrowia, miedzy 18. a 55. rokiem zycia. Sama rejestracja jest bardzo prosta i bezpieczna.
Wystarczy:

e wejs¢ na strone https://www.dkms.pl/zostan-dawca

e zamowic pakiet rejestracyjny do domu

e gdy pakiet przyjdzie pocztg, nalezy postepowac zgodnie z zatgczong instrukcjg — pobrac

wymaz z wewnetrznej strony policzka oraz uzupei¢ i podpisac formularz
e pakiet nalezy odesta¢ na adres Fundacji DKMS

Rejestracja jest catkowicie bezptatna, a pakiet wystarczy wrzuci¢ do skrzynki pocztowej,
wykorzystujac koperte zwrotna. Wazne, aby byta to Swiadoma decyzja.
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Wiecej informacji o Fundacji DKMS: www.dkms.pl

*kk

Misja Fundacji DKMS jest znalezienie Dawcy dla kazdego Pacjenta na $wiecie potrzebujgcego przeszczepienia
krwiotworczych komoérek macierzystych. Fundacja dziata w Polsce od 2008 roku jako Osrodek Dawcow Szpiku w
oparciu o decyzje Ministra Zdrowia oraz jako niezalezna organizacja pozytku publicznego wpisana do KRS
0000318602. To najwiekszy Osrodek Dawcow Szpiku w Polsce, w ktérym zarejestrowanych jest sie ponad 1 700 000
aktywnych Dawcéw (wrzesien 2021), sposrod ktérych 9922 oséb (listopad 2021) oddato swoje krwiotworcze komorki
macierzyste lub szpik Pacjentom zaréwno w Polsce, jak i na $wiecie, dajgc im tym samym drugg szanse na zycie.
Aby zostaé potencjalnym Dawcg, wystarczy wejs¢ na strone www.dkms.pl i zamowi¢ pakiet rejestracyjny do domu.

Kontakt dla mediéw:

Justyna Rogowiec Renata Rafa

Specjalista ds. PR Specjalista ds. PR

e-mail: justyna.rogowiec@dkms.pl e-mail: renata.rafa@dkms.pl
tel.:(+48) 668 669 327 tel.:(+48) 538 811 233
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