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Gdy mowa o opiece nad chorymi na hemofilie, z reguty na pierwszy plan wysuwa sie
kwestie zaopatrzenia w czynniki Krzepniecia. Trzeba jednak pamietac, ze sam czynnik nie
zapewni nam mozliwo$ci normalnego zycia. Warto zapoznac¢ sie z metodami kompleksowej
opieki medycznej, jakq zapewniono chorym w USA — moze kiedy$ doczekamy sie podobnej
organizacji leczenia w Polsce [1].

Wychodzac z zatozenia, ze dobrze jest wiedzie¢ wiecej o tym, co ptynie w naszych zytach,
proponujemy opracowanie materiatu o krwi — jej sktadzie, funkcjach i cechach, a takze o jej
grupach [2].

Chyba niemal wszystkim stowo “hemofilia” kojarzy sie ze schorzeniem towarzyszgcym
choremu od urodzenia. O tym, ze tak by¢ nie musi, mowi artykut doktor Joanny Zdziarskiej [3].

Wiele ciekawych sugestii przynosi list otwarty do rodzicow, napisany przez mgr Elzbiete
Narzekalak, psychologa pracujacego w Wojewodzkim Szpitalu Specjalistycznym im. M. Ko-
pernika w todzi [4].

Ostatnie miesigce przyniosty bolesne pozegnania. Piszemy o nich w sekcjach 5 i 6.

W dalszej czesci Biuletynu przedstawiamy kilka porad praktycznych, dotyczgcych srodkdw,
jakie mozna znalez¢ w aptekach i sklepach medycznych [6], a takze gars$c wiesci ze $wiata [7].

Kol. Robert Prencel opracowat dla nas informacje o zmianach w przepisach dotyczgcych
zwolnien od optat za abonament RTV [8] i o kolejnych targach sprzetu rehabilitacyjnego [9].

Jak zwykle zapewniamy takze chwile relaksu nad krzyzowka.

Adam Sumera

[1] CENTRA LECZENIA HEMOFILII W USA

Od 30 lat chorzy na hemofilie w Stanach Zjednoczonych moga liczy¢ na kompleksowg
opieke medyczng w jednym miejscu. W Centrach Leczenia Hemofilii mozna uzyskac opieke
lekarska, stomatologiczna, psychologiczng, a takze z zakresu fizjoterapii. W 1975 r. rzad
federalny wydatkowat 7 milionéw dolaréw na rozpoczecie dziatalnosci 24 centrow w catym
kraju. Okazato sie, ze ten pomyst byt strzatem w dziesigtke. Jak wynika z przeprowadzonych
badan, pacjenci leczeni w takich osrodkach sg zdrowsi i zyjg dtuzej od chorych otrzymujacych
opieke medyczng w inny sposob. Obecnie Centra Leczenia Hemofilii s wzorem komplek-
sowego leczenia i stanowig model dla specjalistéw zajmujacych sie innymi chorobami prze-
wlektymi.

Paradoksalnie, w pewnym momencie amerykanskie Centra Leczenia Hemofilii padty ofiarg
swojego wiasnego sukcesu. Powstanie centrow spowodowato wielka poprawe w leczeniu
hemofilii, znacznie zmniejszyta sie liczba powiktan i zgonéw. Badania chorych na hemofilie
(tacznie z postaciag tagodna, o ile te osoby zgtaszaty sie do centréw) w szesciu stanach USA
wykazaty spadek smiertelnosci o 50% do 60%. W miare uptywu czasu pacjenci stawali sie
zdrowsi; notowano mniej przypadkow, w kidrych konieczna byta nagta pomoc. Ponadto centra
prowadzity intensywng akcje edukacyjng wsrdd pacjentéw i ich rodzin, przekazujac wiedze, jak
radzi¢ sobie z choroba. Nacisk kfadziono na zapobieganie, tak by nie dopuszcza¢ do po-
wstania schorzen, ktére nalezatoby leczyé.

Z czasem doprowadzito to do zmniejszenia sie liczby wizyt w centrach. W tej sytuacji po-
stanowiono rozszerzy¢ krag leczonych w centrach. Najpierw dotgczono pacjentéw z chorobg
von Willebranda, a potem chorych na trombofilie. W ten sposéb lekarze zatrudnieni w centrach



mogli wykazac¢ sie efektywnym zatrudnieniem, leczac pacjentéw mieszczacych sie w jednej
kategorii — chorych z zaburzeniami krzepniecia manifestujacymi sie powiktaniami krwotocz-
nymi lub zakrzepowymi.

Warto moze odnotowac¢ dos¢ prywatng uwage jednego z lekarzy, dr. Bruce’a Evatta z
centrum w Atlancie. Ot6z jego zdaniem poszerzenie grupy pacjentéw o duzo liczniejsze grono
osob dotknietych chorobg von Willebranda i trombofilig moze mie¢ réwniez taki efekt, ze
znacznie wzrosng szanse na to, iz jedno z tych schorzen wystapi u ktérego$ z czionkdéw
Kongresu lub kogo$ z ich rodzin, a wéwczas tatwiej bedzie o polityczne wsparcie dla idei
Centréw.

W 2004 r. w USA dziatato ok. 140 Centrow Leczenia Hemofilii, zgrupowanych w ramach 12
programéw regionalnych.

Dodajmy, ze Stany Zjednoczone majg 255 milion6éw obywateli, czyli niespetna 7 razy tyle co
Polska. Przy zachowaniu tych proporcji nalezatoby sie spodziewac, ze w naszym kraju po-
winno by¢ ok. 20 osrodkéw zapewniajacych kompleksowg opieke chorym na skazy krwo-
toczne. Pozostaje gteboko wierzyé, ze z czasem choé troche zblizymy sie do standardow
obowigzujacych w cywilizowanych krajach.

Adam Sumera (na podst. informaciji z artykutu Diane O’Connell
A Saga of Survival w kwartalniku HEMALOG 2/2004)

[2] NASZA KREW

Ptyngca w naszych zytach krew to ptynna tkanka, sktadajgca sie z krwinek czerwonych,
krwinek biatych, ptytek krwi i osocza (plazmy).

Krew spetnia wiele waznych funkcji w organizmie cztowieka:

* krwinki czerwone transportuja tlen do wszystkich komérek organizmu;

* krwinki biate sg odpowiedzialne za obrone organizmu przed infekcjami;

* ptytki krwi odpowiadajg za zatrzymanie krwawienia;

* 0socze (plazma) stanowi do 55% objetosci krwi. Osocze zawiera biatka (albumine, czynniki
krzepniecia, biatka odpornosciowe), odpowiedzialne jest za transport wody i substancji od-
zywczych do komorek, a takze odprowadzanie produktow przemiany materii do watroby,
nerek i ptuc.

Wszystkie wyzej wymienione czesci sktadowe krwi odnawiajg sie!

Krew petni r6znorodne funkcje. Sa to:
funkcja transportowa, majaca charakter
» zaopatrujacy tkanki w tlen (krew bierze udziat w oddychaniu), w sktadniki energetyczne,
mineralne, witaminy, hormony;

* 0Cczyszczajacy — pobiera zbedne produkty przemiany materii (np. CO, i mocznik) i przenosi je
do ptuc i innych narzadéw wydalajacych (nerki, skoéra);

* termoregulacyjny — odbiera ciepto z miejsc, gdzie sie go wytwarza najwiecej (np. watroba i
miesnie), i przenosi je do skoéry, gdzie produkcja jest mniejsza niz utrata;

funkcja ochronna i obronna — rozpoznawanie i niszczenie szkodliwych i obcych dla ustroju
czynnikdw (wiruséw, bakterii);

funkcja homeostatyczna — tworzenie statego Srodowiska wewnetrznego; jest to warunek
prawidtowego funkcjonowania organizmu.

Kazdy cztowiek ma jedna z czterech grup krwi. Moze to by¢ grupa A, B, AB, lub 0. Opro6cz
grupy krwi uktadu ABO cztowiek moze posiada¢ antygen Rh D (dotyczy to 85% og6tu ludnosci)
— wtedy takg krew okresla sie jako Rh+. Pozostate 15% ludzi nie ma tego antygenu. Taka krew
okresla sie jako Rh-.

U kazdego potencjalnego biorcy (pacjenta) oznacza sie grupe krwi uktadu ABO oraz Rh;
chodzi o to, by chory otrzymat do przetoczenia zgodng grupowo krew lub osocze.

Procentowy udziat poszczegoinych grup krwi w naszej populacji wyglada nastepujaco:

1% AB Rh-—
2% B Rh-
6% 0 Rh-—



6% A Rh—
7% AB Rh+
15% B Rh+
31% 0 Rh+
32% A Rh+
(oprac. rp i as na podst. witryny internetowej www.krewniacy.pl)

[3] NABYTA HEMOFILIA

Cho¢ hemofilia kojarzy sie nam z genetyka, chorobami wrodzonymi i jest nieodtgcznie
zwigzana z zagadnieniami dziedziczenia nieprawidtowego genu oraz przekazywania choroby
kolejnym pokoleniom, mozna jednak spotka¢ osoby, u ktérych stwierdzono hemofilie, lecz nie
dotyczy ich zaden z wymienionych probleméw.

Bardzo rzadko moze sie zdarzy¢, ze osoba, ktéra dotychczas nie miata zadnych probleméw
w zakresie krzepniecia ani nie jest obcigzona genetycznie zadng skazg krwotoczng, zapada
na tzw. nabytg hemofilie. Poszukiwanie przyczyny nagtych zaburzen krzepniecia (wylewow
podskérnych, krwawienia z bton sluzowych, krwiomoczu, czasem ciezkich krwotokdw), czesto
dtugotrwate, prowadzi do wykrycia krazacych we krwi chorego nieprawidtowych przeciwciat.
Przeciwciata te, zwane réwniez “inhibitorem czynnika VIII”, zaburzajg lub znosza jego dziata-
nie w procesie krzepniecia i powodujg ciezkie, a czasami nawet grozne dla zycia krwawienia.
Nalezg one do tzw. autoprzeciwciat, czyli przeciwciat skierowanych przeciwko wiasnym biat-
kom organizmu.

Jak wiadomo, inhibitor czynnika VIl moze réwniez rozwing¢ sie u pacjentéw z wrodzong
hemofilig i jest jednym z jej najciezszych powiktan. Sprawia, ze leczenie substytucyjne pre-
paratami czynnikow krzepnigcia staje sie niemozliwe lub znacznie utrudnione oraz wymaga
dtugotrwatego i nietatwego leczenia. Podobnie w nabytej hemofilii A nie jest mozliwe uzupet-
nienie brakujacego (unieczynnianego przez autoprzeciwciata) czynnika VIII za pomoca po-
wszechnie stosowanych koncentratéw czynnika VIII. Trzeba zastosowac inne, bardziej
skomplikowane schematy leczenia, ktére dajg jednak mozliwos¢ catkowitego wyleczenia tego
schorzenia.

W nabytej hemofilii najbardziej charakterystyczne jest to, ze objawy pojawiajg sie nagle,
zazwyczaj bez wyraznej przyczyny, u 0sob, u ktérych krzepniecie byto dotychczas prawidtowe.
Nieoczekiwanie dochodzi do powaznego krwotoku lub pojawiajg sie wybroczyny, since i wy-
lewy. Przebieg skazy krwotocznej jest tu zwykle znacznie powazniejszy niz w hemofilii wro-
dzonej. W badaniach laboratoryjnych stwierdza sie przedtuzenie czasu APTT, tak jak ma to
miejsce w “tradycyjnej” hemofili. W bardzo wielu przypadkach nie udaje sie znalez¢ zadnej
konkretnej przyczyny wytworzenia sie u pacjenta przeciwciat. U okoto potowy 0séb dotknietych
tym schorzeniem stwierdza sie jednak jego wspotwystepowanie z innymi chorobami, takimi jak
toczen i inne choroby autoimmunologiczne, reumatoidalne zapalenie stawéw lub rézne no-
wotwory ziosliwe. Moze sie to zdarzy¢ rowniez na skutek przyjmowania niektérych lekow
(antybiotykow, lekow przeciwpadaczkowych), jako niezwykle rzadkie powiktanie ich stoso-
wania. Przeciwciata mogg wytworzy¢ sie tez u kobiet w czasie cigzy lub kilka miesiecy po
porodzie. W obu wymienionych przypadkach jednak czesto zanikajg one samoistnie.

Celem leczenia jest wyeliminowanie krgzacych we krwi pacjenta autoprzeciwciat, unie-
mozliwiajacych prawidtowe dziatanie czynnika VIII. Ponadto w razie wystgpienia powaznego
krwawienia konieczne staje sie jego zahamowanie — osigga sie to poprzez podawanie kon-
centratow wieprzowego czynnika VIII, preparatu FEIBA lub rekombinowanego czynnika Vlla
(Novoseven). Wyleczenie mozna natomiast uzyskaé stosujac leki immunosupresyjne (w tym
przede wszystkim sterydy), immunoglobuliny, plazmafereze (zabieg wymiany osocza) lub
kombinacje tych metod.

oprac. lek. med. Joanna Zdziarska, na podst. CA Lee, EE Berntorp, WK Hoots “Textbook of
Hemophilia”



[4] LIST OTWARTY DO RODZICOW

Drodzy Rodzice!

Byt czas w Waszym zyciu, kiedy wszystko podporzadkowaliscie Waszemu dziecku. Wia-
domosc¢ o jego chorobie spowodowata maksymalng koncentracje na dziecku.

Najpierw zadbaliscie o jego zdrowie:

e nauczyliscie sie wszystkiego o chorobie

e zgtebilicie wiedze o lekach

e poznaliscie wszelkie mozliwosci pomagania.

Juz nie wpadacie w panike przy kazdym siniaku, wylewie czy koniecznych przetoczeniach.

Wasze dziecko na pewno nie byto w ztobku, nie chodzito do przedszkola. Wasze dziecko
najpewniej nie dzwigato ciezkiej teczki, nie chodzito z kluczem na szyi, nie wracato do pustego
domu.

Moze jedno z Was zrezygnowato z pracy, z kariery zawodowej? Wszystko po to, aby jak
najlepiej opiekowaé sie dzieckiem. Oboje czuliscie, jak bardzo jestescie dziecku potrzebni,
wrecz niezbedni.

Jak reagowaliscie na stowa “ja sam”? Juz kilkulatek deklaruje che¢ samodzielnosci i nie-
zaleznosci!

Czy czuliscie wtedy niepokdj, lek? Czy byta mysl: “jest zbyt staby”, “nie poradzi sobie” itp.?

Rok za rokiem dzieki Waszej mitosci i pomocy Wasze dziecko nabierato gotowosci do
spotkania ze swiatem innym niz rodzinny dom. Tylko czy miato takg mozliwos¢?

Rodzicom czesto trudno to zaakceptowac. Dziecko chce i musi dla wtasnego zdrowia
szukac¢ swojego indywidualnego miejsca w $wiecie.

ZADEN, CHOCBY NAJLEPSZY RODZIC NIE MOZE DOROSNAC ZA SWOJE
DZIECKO

Bez witasnych doswiadczen dziecko nigdy nie zdobedzie wiedzy o swoich mozliwosciach,
nigdy nie posigdzie umiejetnosci oceny innych ludzi i nie wypracuje szacunku innych wobec
siebie.

Pomoga mu w tym wasza madra akceptacja, zrozumienie, zaufanie i rozwazne wskazanie
ograniczen zwigzanych z choroba. Rozmawiajcie ze soba.

RODZICE

® uwaznie stuchajcie dziecka

przemysicie swoje odpowiedzi (nie muszg byc szybkie, ale muszq byc jasne i zrozumiate)
nie Krytykujcie, nie oceniajcie

Szanujcie uczucia i zdanie wtasnego dziecka

w sytuacjach Krytycznych reagujcie jasno, jednomysinie i konsekwentnie: bez agresji, ztoSci,
pretensji czy krytyki — asertywnie.

DZIECI ZLE ZNOSZA NADMIERNA OPIEKE | KONTROLE

Szczegolnie chtopcy w okresie dojrzewania traktujg to jako brak zaufania, o$mieszanie,
lekcewazenie ich jako mtodych ludzi.

Czasami z wygodnictwa przyjmuja role matych dzieci — chcg mie¢ same przywileje, zad-
nych obowigzkdéw. Stajg sie mniej zaradni, rozleniwieni, niepewni siebie.

Oznaka zdrowia emocjonalnego dziecka jest rosngca potrzeba niezaleznosci, cheé¢ ode-
rwania od rodzicow, zdolnos¢ do posiadania wtasnych pogladéw i swojego zdania. To moze
by¢ trudny czas dla rodzicéw.

RODZICE SPROBUJCIE:
e kochac, ale nie wymuszac¢ podporzadkowania



e ufaé, ale zna¢ potrzeby, poglady, znajomych dziecka
e stuzyé radg i pomoca, ale nie wyreczaé
e pozwoli¢ dziecku by¢ innym od Was

Mtody cztowiek musi zna¢ poglady swoich rodzicéw, rozumiec je. Nawet jesli ich nie ak-
ceptuje.

RODZICE — KOCHAJCIE DZIECKO ZA TO, KIM JEST
KAZDE DZIECKO JEST WYJATKOWE

Po trudach okresu dorastania stabng nakazy i zakazy, ujawnia sie wzajemna mito$¢, szacunek,
tolerancja.
Wasze dziecko bedzie miato zaufanie i wiare w siebie i w Was jako rodzicéw.
Powodzenial

Elzbieta Narzekalak
psycholog kliniczny

[5] POZEGNANIA

23 wrzesnia 2005 r. zmart Ireneusz Babinski, nasz kolega z Czestochowy. Miat 66 lat.
Swego czasu mégt moéwi¢ o duzym szczesciu — kiedy miat 25 lat, a wiec w potowie lat
szescdziesiatych, przeszedt ciezki wypadek samochodowy. Miat otwarte ztamania rak i nég.
Lekarzom w szpitalu w Piekarach Slaskich udato sie przywrécié mu sprawno$é, a trzeba pa-
mietac¢, ze byly to czasy, kiedy nie byto jeszcze mozliwosci leczenia krioprecypitatem.. Tym
razem lekarze w Instytucie Hematologii w Warszawie poradzili sobie wprawdzie z masywnym
krwawieniem wewnetrznym, ale okazali sie bezradni wobec dalszych komplikacji.

11 sierpnia ofiarg napadu rabunkowego padta p. dr Halina Cetnarowicz. Na wracajgcg do
swojego mieszkania emerytowang lekarke napadto dwoch mtodych ludzi. Pobili jg, zabierajac
torebke z dokumentami i portmonetka. Ofiara pobicia po przewiezieniu do szpitala zmarta.

Pani dr Halina Cetnarowicz miata 89 lat. Ukonczyta dwa fakultety, medycyne i biologie, byta
takze wychowawcg i pedagogiem w harcerstwie. Przez kilkadziesiat lat pracowata w Instytucie
Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie i stad byta znana wielu z nas. Bez reszty byta od-
dana chorym i mtodym.

Przetrwata pobyt w hitlerowskich obozach koncentracyjnych, dozyta sedziwego wieku.
Niestety, okazata sie bezradna wobec bezsensownej napasci dwéch mtodych przestepcéw.

[5a] WSPOMNIENIE O PANI DOKTOR CETNAROWICZ

Wstrzasnieta kolezanka z biura méwita o brutalnym napadzie na prawie 90-letnig staruszke,
ktéra zostata Smiertelnie pobita dla grabiezy kilkudziesieciu ztotych. Wtedy nie skojarzytem, ze
to chodzito o Nig. Dopiero gdy w domu zajrzatem do skrzynki internetowej, dowiedziatem sie,
ze to Nasza Pani Doktor.

Gdy jako 12-letni chtopak pierwszy raz trafitem do Instytutu Hematologii przy ul. Chocim-
skiej w Warszawie, miatem juz za sobg pobyty w wielu szpitalach dzieciecych i réznych innych
klinikach, gdzie czesto bardziej bytem dziwolagiem i krélikiem doswiadczalnym niz pacjentem,
ktérego trzeba leczy¢, a nie na nim sie uczy¢. W tym szpitalu byto inaczej. Tu czutem sie
traktowany jak cztowiek cierpiacy, ktoremu starano sie pomaéc — ulzyé w cierpieniu, zatrzymac
krwawienie, nie dopusci¢ do negatywnych skutkow wylewéw do stawdw i miesni lub przy-
najmniej zminimalizowac te skutki. Opiekowata sie mng niska (moi rodzice byli zdecydowanie
wysocy), ciemnowtosa doktor Halina Cetnarowicz. To pod jej opieka — dziwnie inaczej niz
dotad — Swiat zaczat wyglada¢ pozytywnie. Przyszto$¢ przestata rysowaé sie jako bezna-



dziejny dopust Bozy a zaczeta mie¢ rowniez jasniejsze barwy. Zobaczytem szanse na bycie
NORMALNYM CZLOWIEKIEM.

W niecaty rok p6zniej, gdy na skutek wielomiesiecznego, eksperymentalnego prostowania
stawow kolanowych w renomowanej klinice ortopedycznej i rehabilitowania nég w réwnie
renomowanym os$rodku rehabilitacyjnym, w stanie beznadziejnym odsytano mnie z jednego
szpitala do drugiego (“zeby nie psué statystyk”), trafitem do Instytutu — znéw bytem pod Jej
opieka. Dzieki Niej przezytem. Tu trzeba uczciwie przyznaé, ze ani Ona, ani jej koledzy nie
mieli tatwego zadania. W tamtych czasach nie tylko nie byto liofilizowanego czynnika, ale
réwniez nie istniato frakcjonowanie osocza. Dla podniesienia poziomu czynnika lekarze dys-
ponowali jedynie petng krwia, swiezg — nie konserwowang. Nie byto jednorazowych igiet ani
strzykawek. Dreny do transfuzji byty gumowe. Bardzo czesto efektem przetoczenia byty szoki
— wstrzgsy poprzetoczeniowe, bedace istotnym zagrozeniem zycia dla zdrowego cztowieka w
petni sit, a c6z dopiero dla praktycznie jeszcze dziecka bedacego na pograniczu zycia i
$mierci.

Taka krytyczna sytuacja zdarzyta sie jeszcze w niecate dwa lata pdzniej. Byto tak Zle (wiele
wylewdw na raz, gtdwnie w konczynach, ale i w réznych miejscach tutowia), ze rodzina za-
stanawiata sie, czy jeszcze jest jakas szansa i czy wiez¢ mnie do szpitala, czy pozwoli¢
umrzec¢ spokojnie w domu. Zawiezli do Naszej Pani Doktor. Niewiele z tego pobytu w szpitalu
pamietam — gtéwnie to, ze gdy trzeba byto mnie unies¢, prositem, aby podnoszono mnie za
witosy na gtowie, bo to byto najmniej bolesne. | tym razem bytem pod Jej opieka.

Jej pacjentem bytem wiele razy — to byt okres, kiedy Instytut byt prawie moim drugim do-
mem.

Potem na wiele lat zniknetfa z Instytutu Hematologii — i nie tylko ona. Na szczescie pojawita
sie mozliwos¢ przetaczania osocza, ktérego pewien zapas w stanie gteboko zamrozonym
Instytut starat sie stale posiada¢. Wystarczyto przyniesc butelke z chtodni, rozmrozi¢ i juz po ok.
1—2 godzinach mozna byto podawac¢ choremu z wylewem. Pojawity sie tez do przetoczeh
polietylenowe dreny jednorazowego uzytku. Poradnie dla Chorych na Hemofilie prowadzit jej
uczen — dr Stanistaw topaciuk. Mieszkatem i chodzitem do szkoty w tej samej dzielnicy. W
przypadku wylewu, z ktérym mogtem sie poruszac, wystarczyto zwolnic sie ze szkoty i przyjs¢
do Instytutu, by w ciagu 2—3 godzin dostac¢ kropléwke i wréci¢ do domu lub na ostatnig lekcje
do szkolty.

W latach osiemdziesiatych Nasza Pani Doktor znéw sie pojawita w Poradni. To juz byty
zupetnie inne warunki. Byt juz czynnik. W niewielkich ilosciach — poczatkowo tylko na dorazne
przetaczanie w Instytucie, bez planowych zabiegdw i oczywiscie bez leczenia domowego.
Pani Doktor badata chorego, oceniata wielkos¢ krwawienia, wage pacjenta i odpowiednio
ordynowata ilo§¢ czynnika. Przy okazji lubita porozmawia¢. Te rozmowy pamietam, jakby byta
kims z najblizszej rodziny, ukochang Babcig czy Ciocia. Bytem juz dorosty, sam miatem dzieci.
Bytem dumny, ze nadal méwita mi po imieniu — tak jak w tamtych latach, gdy bytem jej pa-
cjentem na oddziale wewnetrznym. Byfa kim$, z kim mozna byto rozmawia¢ o sprawach
trudnych, catkiem pozamedycznych — o rodzinie, o konspirowaniu, o odpowiedzialno$ci. Bez
zadnych wielkich stéw, tak po prostu, zwyczajnie, jak o obiedzie na dzi$ czy jutrzejszym
spacerze.

Przez ostanie 10 lat spotykaliSmy sie rzadko, coraz rzadziej. Brakowato mi tych spotkan, tak
jak brakowato mi mojej rodzonej Babci, z ktorg bytem bardzo zwigzany. Zawdzieczam Jej nie
tylko ratowanie zycia czy zdrowia. Zawdzieczam Jej znacznie wiecej. Swiadomo$é, ze juz Jej
nie ma miedzy nami, jest bardzo trudna do przyjecia.

Piszac to ptacze ... ]

Krzysztof M. Swiecicki

[6] CO NOWEGO W APTEKACH

Polecam dostepny w aptekach tzw. “sztuczny 16d w aerozolu” (Reparil Ice-Spray niemiec-
kiej firmy Madaus). Wywiera on efekt chtodzacy i przeciwbdlowy, sprawdza sie w szczegdlnie
bolesnych wylewach, przynoszac dorazng ulge. Dziata przez ok. pét godziny. Dtuzej trwajacy



efekt przeciwbdlowy mozna uzyskaé stosujgc miejscowo indometacyne w sprayu (Elmetacin
firmy Senkyo Pharma). PRZYPOMINAM, ze indometacyna jest jedng z najsilniejszych sub-
stancji z grupy NLPZ (niesteroidowych lekéw przeciwzapalnych), wiec radze stosowac jgq
nawet w takiej — zewnetrznej — postaci wytacznie po podaniu czynnika. Przydaje sie ona
wiec jako wspomagajace leczenie przeciwbdlowe w tych wylewach, ktére i tak leczymy czyn-
nikiem.

Wart wyprobowania wydaje sie rowniez ALTACET ICE SPRAY- preparat pielegnacyj-
no-chtodzacy w aerozolu firmy EMO-FARM.

Przypuszczam, ze w aptekach mozna znalez¢ (lub zamdwi¢) réwniez inne preparaty
chtodzace, ktére — stosowane doraznie podczas wylewédw lub w dni, w ktére konkretny staw
sprawia bol — moga pomaoc w ograniczeniu spozycia srodkdéw przeciwbdlowych.

lek. med. Joanna Zdziarska

W listopadzie 2004 r. kol. Wiestaw Krawczyk przedstawit na internetowym forum dysku-
syjnym informacje, ktora idealnie pasuje do tej rubryki:

Miatem okazje przetestowa¢ dwa specyfiki: Zzel biofreeze i opaske koldwrap na bolace
stawy. A wiec tak: zel byt zapakowany w tubke i dziatat chtodzgco oraz przeciwbo6lowo; nie
pozostawia zadnych plam na odziezy, a przy tym ma catkiem znosny zapach. Dziata zupetnie
niezle — warto go mie¢ w razie potrzeby. Drugim produktem byta opaska wykonana z pianki o
grubosci ok.0,4 cm, szerokosci 5 cm i dtugosci 100 cm. Ten bandaz przed uzyciem nalezy
schtodzi¢ w lodéwce przez ok. 2 godz., ale nie w zamrazarce! Tak sie akurat ztozyto, ze
miatem wylew do tokcia i zastosowatem ten wynalazek — REWELACJA! tokie¢ niemal na-
tychmiast przestat bole¢, a staw zostat usztywniony przez ten bandaz. Na dodatek bandaz
przyjemnie chtodzit jak zimny kompres, wiec prawie nie czutem, ze mam wylew. Uzywatem go
jeszcze ze 3—4 razy, gdy miatem wylewy do kolan, za kazdym nastepnym razem bandaz
jednak tracit swoje wtasciwosci, az stat sie bezuzyteczny. Oczywiscie bez czynnika sam
bandaz by nie pomégt, ale na pewno jest bardzo przydatny dla nas chorych na hemofilie, bo
zmniejsza bol lepiej niz tramal i inne podobne $rodki.

Niestety, produkty te majg dwie wady: sg z pewnoscig za drogie na naszg kieszen i nie-
dostepne w europejskich aptekach. W Anglii hemofilicy dostaja takie opaski tylko gdy zgtoszg
sie do szpitala; jak jest w innych krajach, nie wiem.

| jeszcze post scriptum, juz specjalnie dla czytelnikdw Biuletynu, napisane we wrzesniu
2005 r.:

Kilka tygodni temu brat przywi6zt mi z Anglii 2 szt. opasek pod nazwag “KoldBlue” znanej
nam firmy Baxter. Okazuje sie, ze takie opaski mozna juz kupi¢ w Polsce, i to przez internet!
(cho¢ juz bez logo firmy Baxter), cena podobna do angielskiej: 8,50 funta, a u nas 55 zt. Podaje
adres dla zainteresowanych: http:/baler.pl/index.php/manufacturers id/58. Majg tam tez inne
ciekawe i przydatne dla nas produkty. Niestety ceny wysokie, ale moze z czasem bedzie
troche taniej.

Do poprzedniego tekstu chciatbym tylko dodac, aby nie stosowacé zelu w czasie formowania
sie wylewu (chyba ze wczesniej podalismy sobie czynnik). W ostatnim czasie, gdy mamy
niedostatek czynnika, eksperymentowatem troche, aby zaoszczedzi¢ czynnik, i gdy zaczynat
sie wylew do kolana, posmarowatem zelem, liczac, ze moze sie rozejdzie; potem usiadtem do
komputera. Mniej wiecej po godzinie sprébowatem wstac i stwierdzitem ,ze nie moge stangé
na prawg noge... Z kolana zrobita sie banka i w efekcie musiatem poda¢ sobie 2000 jednostek
czynnika zamiast 1000 jedn., gdybym podat sobie od razu.

Wiestaw Krawczyk

Do tych uwag chciatbym dorzuci¢ jeszcze kilka stow o $rodku, jaki wypatrzytem w jednym
ze sklepéw medycznych w todzi. Jest to Liquid Ice™ — “uciskowy bandaz chtodzacy wielo-
krotnego uzytku”, sprzedawany w szczelnym opakowaniu z folii aluminiowej. Nadaje sie do
natychmiastowego zastosowania — zgodnie z ulotkg daje “dtugotrwaty efekt chtodzenia (do
120 min.)” i “pozwala na skuteczng redukcje bélu, podczas gdy ucisk elastycznego bandaza
minimalizuje krwiak i obrzek”. Informacje o “wielokrotnym uzytku” nalezy jednak potraktowac z



rezerwg — owszem, bandaz moze by¢ stosowany wiele razy, ale przed kazdym ponownym
uzyciem nalezy go nasaczy¢ specjalnym ptynem. Ceny: bandaz — 38 zt (dtuzszy) lub 30 zt
(krétszy), koncentrat do nasaczania (starcza na ok. 40 razy) — 90 zt. Producent reklamuje sie
tym, ze Liquid lce uzywali olimpijczycy wielu reprezentacji (USA, Niemiec, Ukrainy, Grecji)
podczas igrzysk olimpijskich w Atenach w 2004 r.
Zaznaczam, ze tego srodka nie wyprobowatem!
Adam Sumera

[7]1 WIESCI ZE SWIATA

[7a] Hemofilicy podczas huraganu

W polskich stacjach telewizyjnych sporo méwiono o dwoch huraganach, jakie spowodowaty
znaczne szkody w potudniowych regionach USA. Szczegolnie czesto ogladalismy katastro-
falne skutki huraganu Katrina, ktéry wywotat pow6dz w Nowym Orleanie. Warto jednak na-
pisac kilka stéw o skutkach tych huraganéw dla chorych na hemofilie w tamtych regionach.

Kataklizmy zakiocity funkcjonowanie opieki medycznej na tych terenach. Centrum Leczenia
Hemofilii w Luizjanie zostato zalane woda. Personel ewakuowano, a pacjenci musieli opuscic¢
swoje miejsca zamieszkania. Nalezato zapewni¢ chorym mozliwo$¢ dostepu do leczenia. Z
pomocg pospieszyty osrodki w okolicach, do ktérych przewozono mieszkancéw z zalanych
terendw, zwitaszcza w Teksasie. Cztonkowie organizacji chorych na hemofilie w Houston i
Dallas chodzili dostownie od jednego obozu do drugiego, starajac sie znalez¢ osoby ze ska-
zami krwotocznymi.

Producenci czynnikow przekazali w darze spore ilosci preparatéw. Z pomocg finansowg
pospieszyty takze osoby prywatne, przekazujac wptaty na specjalnie utworzone konta.

(as) na podst. NHF eNotes for September 2005

[7b] Czynnik o dluzszym czasie dziatania

W koncu czerwca br. firma Bayer poinformowata, ze uzyskata zgode wtadz na rozpoczecie
pierwszej fazy badan klinicznych nad nowg wersjg swojego rekombinowanego czynnika VIl
Kogenate.

Bedzie to czynnik o przedtuzonym czasie dziatania wykorzystujacy technike pegylowanych
liposoméw, opatentowang przez holenderska firme Zilip-Pharma. Jesli proby zakoncza sie
sukcesem, chorzy na hemofilie A uzyskajg dostep do leku o diuzszym czasie pottrwania, co
pozwoli zmniejszy¢ czestotliwos¢ wstrzyknie¢ — by¢ moze wystarczy jedno podanie na tydzien.
Liposomy sa juz stosowane z dobrym skutkiem w innych lekach.

(as) na podst. kwartalnika “Hemophilia Today” Summer 2005

[7c] Bez ryzyka przypadkowego uktucia

Firma Bayer wprowadza na rynek nowy zestaw do rozpuszczania czynnika. Bedzie on
zatgczany do juz dostepnego w wielu krajach rekombinowanego czynnika VIII Kogenate [nie
myli¢ z inng wersjg wspomniang w poprzednim artykule]. Buteleczka z koncentratem bedzie
wyposazona w specjalng nasadke. Strzykawke napetniong wodg do iniekcji bedzie sie wkfa-
dac do tej nasadki (bez uzycia igly); nacisk na strzykawke spowoduje, ze ukryty kolec przebije
korek buteleczki i woda wptynie do srodka. Nasadka z kolcem jest wyposazona takze w rurke
umozliwiajaca nabranie koncentratu do strzykawki oraz w rurke odpowietrzajgca. Ta ostatnia

eliminuje koniecznos¢ walczenia z podcisnieniem w buteleczce.
(as) na podst. kanadyjskiego “Hemophilia Today” Summer 2005
i austriackiego “Faktor Magazin” Juni 2005

[8] NOWA USTAWA O OPLATACH ZA RADIO | TV



16 czerwca br. weszly w zycie przepisy nowej ustawy o optatach abonamentowych,
ktora zostata zatwierdzona przez Sejm 21 kwietnia 2005 r. (Dz. U. z 2005 r. nr 85, poz.
728).

W wyniku orzeczenia Trybunatu Konstytucyjnego z 9 wrzesnia 2004 r., ktéry uznat, ze
abonament radiowo-telewizyjny ma charakter daniny publicznej i zasady okreslania jego
wysokosci powinny by¢ zawarte w ustawie, a nie jak dotad — w rozporzadzeniu Krajowej Rady
Radiofonii i Telewizji, przyjecie nowej ustawy stato sie koniecznoscia.

Ustawa zaktada, ze abonament za posiadanie radia i telewizora ma stanowi¢ czesé
minimalnego wynagrodzenia. Gérna stawka miesiecznego abonamentu za uzywanie radia ma
wynosi¢ 0,7 procent minimalnego wynagrodzenia, czyli obecnie — niewiele ponad 5,70 zt. Za
uzywanie radia i telewizora stawka ta ma wynies¢ 2,2 procent, czyli niewiele ponad 18 ziotych
za miesigc. Obecnie — na 2005 rok — kwoty te wynosza odpowiednio 5 zti 15,80 zt. Wysokos¢
abonamentu bedzie ustalana przez Krajowg Rade Radiofonii i Telewizji.

Na podstawie art. 4 ust. 1 ustawy o optatach abonamentowych od optat abonamentowych
zwalnia sie:

1) osoby, co do ktérych orzeczono o:

a) zaliczeniu do | grupy inwalidow (stopniu znacznym, catkowitej niezdolnosci do pracy i

samodzielnej egzystencji) lub

b) trwatej lub okresowej catkowitej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym, ktérym

przystuguje zasitek pielegnacyjny;

2) osoby, ktére ukonczyty 75 lat;

3) osoby, ktore otrzymujg Swiadczenie pielegnacyjne z wtasciwego organu realizujacego
zadania w zakresie swiadczen rodzinnych jako zadanie zlecone z zakresu administraciji
rzadowej lub rente socjalng z Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych lub innego organu eme-
rytalno-rentowego;

4) osoby niestyszace, u ktérych stwierdzono catkowitg gtuchote lub obustronne uposledzenie
stuchu (mierzone na czestotliwosci 2 000 Hz o natezeniu od 80 dB);

5) osoby niewidome, kt6rych ostros¢ wzroku nie przekracza 15%.

Prawo do zwolnienia od optat abonamentowych zachowuja osoby (zgodnie z art. 12
ustawy), ktére korzystaja z tego prawa na podstawie dotychczasowych przepiséw, pod
warunkiem ztozenia, w terminie 6 miesiecy od dnia wejscia w zycie ustawy o optatach
abonamentowych (ij. do dnia 16 grudnia 2005 r.), ponizszego oswiadczenia:

WZOR
zgodnie z Rozporzadzeniem KRRITV (Dz.U. z 2005r. Nr 104, poz. 879)

OSWIADCZENIE

imie i nazwisko adres
legitymujacy/a sie dowodem 0sobistym .........cccceviiiiinnnnn. uprawniony/a do zwolnienia od
optat abonamentowych za uzywanie odbiornikdw radiofonicznych i telewizyjnych na podstawie
ustawy z dnia 21 kwietnia 2005 r. o optatach abonamentowych (Dz. U. Nr 85, poz. 728) oraz
innych ustaw oswiadczam, ze nie pozostaje we wspdlnym gospodarstwie domowym z dwiema
lub wiecej osobami, ktére ukonczyty 26 rok zycia i nie majg uprawnien do zwolnienia od tych
opfat.

podpis osoby sktadajgcej oswiadczenie

Jak widac z zamieszczonego powyzej wzoru, jesli jednak osoby uprawnione mieszkajg z co
najmniej dwiema osobami powyzej 26 lat, nie spetniajgcymi warunkéw do uzyskania tych
zwolnieh — zwolnienie z abonamentu nie bedzie im przystugiwac.

Abonament bedzie pobierany przez poczte. Zwolnienia od optat abonamentowych
przystuguja od pierwszego dnia miesigca nastepujagcego po miesigcu, w ktéorym ztozono w



urzedzie pocztowym oswiadczenie o spetnieniu warunkéw do korzystania z tych zwolnien i
przedstawiono dokumenty potwierdzajgce uprawnienie do tych zwolnien.

Dokumenty wymagane przy potwierdzeniu uprawnienia do ww. zwolnien to m.in.:

e orzeczenie wlasciwego organu orzekajacego, zaswiadczenie o pobieraniu zasitku lub
dodatku pielegnacyjnego,
e dowdd osobisty,

decyzja wtasciwego organu realizujgcego zadania w zakresie swiadczen rodzinnych jako

zadanie zlecone z zakresu administracji rzadowej lub decyzja jednostki organizacyjnej

Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych lub innego organu emerytalno-rentowego.

Osoby korzystajace ze zwolnien od optat abonamentowych obowigzane sg zgtosi¢ w
urzedzie pocztowym zmiany stanu prawnego lub faktycznego, ktére maja wptyw na uzyskane
zwolnienie, w terminie 14 dni od dnia, w ktérym taka zmiana nastgpita.

oprac. Robert Prencel

na podst. ustawy z dnia 21 kwietnia 2005 r. o optatach abonamentowych (Dz. U. z 2005 r. nr 85,
poz. 728), Rozporzadzenia KRRITV (Dz. U. z 2005 r. nr 104, poz. 879) oraz informacji z in-
ternetu, m.in. ze strony Biura KRRiTV

[9] Xl TARGI “REHABILITACJA 2005~

Juz po raz trzynasty odbeda sie w todzi Targi Sprzetu Rehabilitacyjnego oraz Sprzetu dla
Os6b Niepetnosprawnych. Impreza ta to obecnie najwiekszy w Polsce przeglad ofert firm
produkujacych lub dystrybuujacych sprzet rehabilitacyjny oraz sprzet stuzacy osobom nie-
petnosprawnym w ich codziennym zyciu.

Pierwsza edycja Targéw miata miejsce w 1993 roku. Od tamtej chwili targi ulegty prze-
obrazaniu. Zwiekszyta sie liczba wystawcow z kraju i z zagranicy. Liczba oséb odwiedzajacych
targi zwiekszyta sie ponad czterokrotnie. Osoby odwiedzajace targi moga skorzystac¢ z bogate;j
oferty wystawienniczej, ktéra obejmuje m.in.:

- przedmioty zaopatrzenia ortopedycznego

- Srodki pomocnicze dla 0sob niepetnosprawnych
- urzadzenia utatwiajgce komunikowanie sie

- wyposazenie mieszkan i miejsc pracy

- sprzet rekreacyjno-sportowy

- transport dla 0s6b niepetnosprawnych

- doradztwo zawodowe

- czasopisma specjalistyczne

- Stowarzyszenia, organizacje i fundacje

- konferencje.

W tym roku targi beda trwa¢ od 20 do 22 pazdziernika. Godziny otwarcia w poszczeg6lnych
dniach:

czwartek 11:00-18:00

piatek 10:00-18:00

sobota 10:00-16:00

Tereny targowe: £6dz, ul. ks. Skorupki i Stefanowskiego (3 hale).

Serdecznie zapraszamy do odwiedzenia todzi i hal targowych w wymienionym terminie,
tym bardziej, ze osoby niepetnosprawne moga zwiedzacé je za darmo (prosze miec przy sobie
jedynie legitymacje osoby niepetnosprawnej lub orzeczenie do okazania przy wejsciu).

Robert Prencel

[10] KLOPOTY Z CZYNNIKAMI

Letnie miesiace tego roku przyniosty powazne ktopoty z zaopatrzeniem kraju w czynniki
krzepniecia. Chyba wszyscy chorzy odczuli na wiasnej skérze ograniczenia wprowadzane
przez koordynatoréw wojewodzkich w rezultacie zastraszajacych pustek w chtodniach stacji



krwiodawstwa. Wstrzymano operacje planowe, praktycznie zawieszono leczenie domowe, w
niektérych osrodkach méwito sie nawet o siegnieciu po srodki, jakich w leczeniu hemofilii A i B
nie stosuje sie juz w zadnym rozwinietym kraju — krioprecypitat i osocze $wiezo mrozone.
Przyczynag byly powazne opdznienia w ogtoszeniu przez Ministerstwo Zdrowia przetargdéw na
zakup czynnikéw, a pdzniej protesty sktadane przez przegranych oferentéw.

Z Kot Terenowych i od poszczegélnych chorych poptynetfa fala listow — do Ministerstwa
Zdrowia, do postéw i innych politykéw, do prof. Religi, wowczas ubiegajacego sie o stanowisko
prezydenta RP, do mediow. Materiaty dotyczace trudnej sytuacji chorych na hemofilie pojawity
sie w prasie (ukazujacy sie w Krakowie “Dziennik Polski”, “Puls Medycyny”, kielecki, a potem i
lubelski lokalny dodatek “Gazety Wyborczej”, “Fakt”) i w telewizji (TVP2, TVN24). Sytuacjg w
Polsce zainteresowali sie takze chorzy za granica — we Francji i w Holandii; powstata nawet
specjalna strona w internecie po$wiecona tej tematyce. Swiatowa Federacja ds. Hemofilii, po
zasiegnieciu opinii Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie, wystosowata list do min.
Balickiego.

Protesty daty rezultaty. Ministerstwo zdecydowato sie na dokonanie zakupéw interwen-
cyjnych, majacych ztagodzi¢ kryzys do czasu rozstrzygniecia przetargow. Kiedy pisze te stowa,
na poczatku pazdziernika, sytuacja jest juz opanowana. Wszystkie zaplanowane przetargi
wreszcie doszty do skutku, zakontraktowany czynnik stopniowo sptywa do poszczegoinych
RCKiK. Réwnie wazne jest to, ze Ministerstwo przyjeto program leczenia chorych na hemofilie
na lata 2005-2011, w ktdérym zatozono systematyczng poprawe zaopatrzenia w czynniki w
kolejnych latach.

Adam Sumera
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.
- ciecz - “Halka” lub “Straszny dwor”
- gotyk lub rokoko - ciastko na ttusty czwartek
- oklaski - mozliwosé niepowodzenia
- myli sie tylko raz - piesn o charakterze modlitwy
- kopia dokumentu z USC - pierwiastek chem. o symbolu K
- Jan Pawet Il lub Benedykt XVI - odgtos flagi na wietrze
- zaklad dostarczajacy desek - mieszkanko dla jednego
- Mok, cizba - “stolica polskiej piosenki”

- mebel na ptaszcze - lis¢ trawy
- stolica wojewo6dztwa podlaskiego - podarunek



- miedzy Wodnikiem a Baranem - inne okreslenie pantery

- nad tydkg - ptak z koralami

- miele dzieki sile powietrza - na zakupy, z rgczkami

- zapora - bardzo silny deszcz

- na srodku cyrku - mezczyzna w spodniczce
- dobierane u optyka - szlak

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

Opracowat Adam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowac¢ pod nastepujacy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 £6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren@uml.lodz.pl; psch_lodz@interia.pl;

Strona kota tédzkiego: www.pschlodz.prv.pl



