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Szybki rozwdj medycyny daje nam nadzieje na lepszq przysztosé. Artykut kol. Michata Jamrozika
oraz informacje zaczerpniete z pisma “Hemalog” i polskiej prasy dotyczq niezbyt juz odlegtych per-
spektyw leczenia hemofilii [ 1, 2].

Do biezqcej poprawy naszej sytuacji moze przyczynic¢ sie spotkanie przedstawicieli PSCH z mini-
strem zdrowia. Piszemy o nim w sekcji 5. Szczegolnie pragniemy dbac¢ o naszych najmtodszych kole-
gow — temu stuzy program opieki nad dziecmi [7]. Musze wyznaé, ze niektore dane zawarte w tym
artykule uznatem za poruszajqce — jak to sie stato, ze ponad potowa badanych dzieci miata istotne
zmiany w stawach, przykurcze i zaniki miesni? Koniecznie musimy dazyc¢ do upowszechnienia leczenia
domowego, ale warto tez, by sami chorzy i ich opiekunowie pamigtali o regularnych ¢wiczeniach.
Przydaé sie tu moze instruktazowa kaseta wideo opracowana przez kolegow z kota w Katowicach,
o ktorej pisalismy w poprzednim “Biuletynie”.

Wszystkich chorych, a takze ich rodzicow i opiekunow chcemy uczuli¢ na mniej typowe wylewy —
zwlaszcza ze nieraz mogq one mie¢ bardzo powazne skutki [4].

Mréwczej pracy kol. Roberta Prencla, ktory przekopat sie przez mase aktow prawnych, zawdzie-
czamy wybor informacji waznych dla niepetnosprawnych [§)].

Okres urlopowy sprawil, ze otrzymalismy niewiele informacji na temat dziatalnosci poszczegolnych
kot PSCH. Dlatego tez rubryka “Wiadomosci z Kot” ukaze sie dopiero w nastepnym numerze “Biule-
tynu”. Prosimy zarzqdy poszczegolnych kot o przekazywanie nam wiesci o podejmowanych akcjach.
Nasz adres podajemy na ostatniej stronie.

Adam Sumera

[1] “CZAS NA WYLECZENIE”

Przez wiele lat chorzy na hemofili¢ byli co jaki$ czas informowani o nowych metodach leczenia
ich choroby. Zawsze jednak po pewnym czasie okazywalo sig, ze sa to zapowiedzi przedwczesne lub
fatszywe. Dlatego tez teraz podchodza z wielkim sceptycyzmem do nowych publikacji na ten temat.
Czy jednak ten sceptycyzm jest usprawiedliwiony? A moze rzeczywiscie sg szanse na wyleczenie
z hemofilii?

Ostatnie lata przyniosty nie tylko potwierdzenie mozliwosci wykorzystania tych szans, ale i dowo-
dy na istnienie konkretnych terapii. Pierwszym wielkim zwiastunem leczenia hemofilii byto odkrycie
struktury kwasow dezoksyrybonukleinowego (DNA) i rybonukleinowego (RNA) w latach pigcdziesia-
tych naszego stulecia. Poznanie mechanizméw dziedziczenia po raz pierwszy dato podstawy do
stwierdzenia, ze chorobg dotad nieuleczalna bedzie mozna wyleczy¢. Byly to jednak tylko teoretyczne
rozwazania. Potem przyszedt czas takze na dowody. Lata siedemdziesiate, osiemdziesiate i dziewigé-
dziesiate to okres wykrycia struktury czynnikéw IX i VIII, pierwszych eksperymentéw z terapia ge-
nowa. Znalazto to odbicie w stworzeniu nowych generacji lekéw, ktére nie zawaham si¢ okresli¢ jako
rewolucyjne. Rekombinowane czynniki krzepnigcia potwierdzity, ze czlowiek jest w stanie wyprodu-
kowac¢ czynniki krzepnigcia syntetycznie, bez posrednictwa ludzkiego organizmu. Juz teraz przemy-
stowo wytwarza si¢ rekombinowany czynnik VIII pierwszej generacji produkowany przez komorki
ssakéw, do ktérych wprowadzono gen ludzkiego czynnika VIIL.

Kolejnym krokiem staja si¢ rekombinowane czynniki krzepnigcia drugiej generacji. Jaka jest r6zni-
ca miedzy generacja pierwsza a druga? Preparaty pierwszej generacji byly stabilizowane ludzka albu-
ming — biatkiem osocza. Mimo Ze nigdy nie zanotowano przypadku przeniesienia choréb wirusowych
przez ludzka albuming, to jednak takie teoretyczne ryzyko istnialo. Zawieraly one takze minimalne



ilodci bialek zwierzecych, co mogto w jaki$ sposéb zwigkszy¢ ryzyko przeniesienia patogenéw wywo-
tujacych chorobe Creutzfeldta-Jakoba. I tu réwniez nalezy podkresli¢, ze nigdy nie stwierdzono takie-
go przypadku. Naukowcy jednak nie chcieliby powt6rzy¢ kataklizmu, ktory dotknat chorych na hemo-
filig gtéwnie w Stanach Zjednoczonych i w Europie Zachodniej na poczatku lat osiemdziesiatych.

Czym charakteryzuja si¢ rekombinowane czynniki krzepnigcia drugiej generacji? Otéz sa pozba-
wione ludzkiej albuminy, a stabilizuje si¢ je obojetnymi cukrami, np. sacharoza. Nie maja zadnych
dodatkowych biatek zwierzecych ani ludzkich, linie komérkowe produkujace czynnik sa odzywiane
tylko syntetycznymi sktadnikami. Réwniez nie sa poddawane procesowi oczyszczania przy pomocy
przeciwcial monoklonalnych. Poddaje si¢ je procesowi zwanemu nanofiltracja. Obecnie dostepny jest
na rynku rekombinowany czynnik IX drugiej generacji o nazwie BeneFix.

W ostatnim stadium badan klinicznych znajduje si¢ rekombinowany czynnik VIII drugiej generacji
o wstepnej nazwie rVIII SQ produkowany, podobnie jak BeneFix, przez Instytut Genetyki ze Stanéw
Zjednoczonych. Dodatkowa innowacja w tym preparacie jest to, iz linie komérkowe produkuja nie
caty czynnik VIII, lecz tylko czgs$¢ jego domeny B. Udowodniono, ze do prawidlowego przebiegu
procesu krzepnigcia nie jest potrzebna cala czasteczka, ale tylko jej czg§¢. Moze to doprowadzié
w konsekwencji do obnizenia kosztéw produkc;ji.

Rekombinowane czynniki krzepnigcia sa dowodami na mozliwo$¢ przeniesienia genéw tych czyn-
nikéw do innych komérek, ktére same nie potrafia ich produkowa¢. Jak jednak wprowadzi¢ je do
ludzkiego organizmu, do komoérek chorego na hemofili¢? Juz wiele lat temu odkryto, ze dany gen
mozna wprowadzi¢ do komoérek za pomoca zmienionego genetycznie wirusa. Metoda ta zostata na-
zwana terapia genowg. Problem ten nie mial duzego znaczenia w przypadku produkcji rekombinowa-
nego czynnika przez hodowlg komérkowa. Jest jednak bardzo istotny, gdy obcy wirus wprowadza si¢
do ludzkiego organizmu. Badania przeprowadzone w wielu o$rodkach na §wiecie na myszach, a p6z-
niej na psach wykazaty, Zze terapia genowa jest skuteczna. Organizmy tych zwierzat laboratoryjnych
chorych na hemofili¢ produkowaty przez dtuzszy czas czynnik krzepnigcia. Powstaje jednak pytanie,
jaki dlugoterminowy wptyw ma to na organizm ludzki? Czy po wielu latach nie ujawnia si¢ jakies
powazne choroby lub dysfunkcje? Badania na zwierzgtach jak na razie nie potwierdzity tych obaw.
Dlatego tez juz w roku ubiegtym i biezacym wiele firm jak i osrodkéw naukowych rozpocze¢to badania
kliniczne na ludziach — chorych na hemofilig.

Bardzo pomocnym elementem kampanii na rzecz wsparcia badan naukowych nad terapia genowa
bylo przeznaczenie w pazdzierniku 1998 r. przez Narodowa Fundacj¢ Hemofilii w Stanach Zjedno-
czonych 5 milionéw dolaréw na ten cel. Kampania nazwana “Czas na wyleczenie” (It's Time for a
Cure) zaktada przyznawanie grantéw laboratoryjnych oraz nagréd dla naukowcéw pracujacych nad
réznymi wariantami terapii genowej. 10 marca 1999 r. kampani¢ t¢ wspomogt Instytut Genetyki,
przekazujac kwote 2,5 miliona dolaréw. Instytut Genetyki zostat zalozony w 1980 r. przez grupg na-
ukowcdow, wtedy jeszcze bardziej marzycieli, z Uniwersytetu Harvarda. Szybko jednak stat si¢ liderem
we wdrazaniu technologii inzynierii genetycznej do przemystowej produkcji rekombinowanych czyn-
nikéw krzepnigcia.

Najblizsze lata przyniosa lekarzom odpowiedz na pytanie o wiele bardziej wybiegajace w przdd:
ktéra z metod terapii genowej jest najlepsza i najbezpieczniejsza dla chorych na hemofilig. Dlatego tez
juz bardzo niedlugo nadejdzie pora, kiedy lekarz bedzie mégt powiedzie¢: “No, kolego, czas ciebie
wyleczy¢!”

Michal Jamrozik

[2] HEMOFILIA B: TERAPIA GENOWA W FAZIE PROB

Zrobiono kolejny krok na drodze do terapii genowej. W Szpitalu Pediatrycznym w Filadelfii
wkrétce rozpocznie sig pierwsza faza testow dotyczacych hemofilii B. Jest to pierwszy etap préb na
ludziach.

Jak w kazdej poczatkowej fazie wszystkich préb, chodzi tu o upewnienie sig, ze dana terapia jest
bezpieczna w odniesieniu do ludzi. We wczesniejszych prébach — na myszach i psach — wykazano, ze
wstrzykiwany wektor (niegrozny wirus petniacy rolg¢ nosnika) zawierajacy prawidtowy gen czynnika
IX jest bezpieczny; w czgsci badan uzyskano wzrost poziomu czynnika IX u zwierzat poddanych te-
stom.



Faza I testow obejmie dziewigciu uczestnikéw. Pierwszego dnia préb kazdy z nich otrzyma serig
zastrzykéw w migsien czworogtowy uda. Materiat genetyczny bedzie przenoszony przez otrzymany w
laboratorium wektor AAV — jest to wirus, ktdry, o ile wiadomo, nie wywotuje zadnej choroby i nie
powoduje reakcji mechanizméw obronnych organizmu. Przez rok uczestnicy beda poddawani szcze-
gbétowej obserwacji, zeby mozna byto okresli¢, na ile bezpieczna jest ta metoda. Mniej intensywna
obserwacja bedzie kontynuowana do konca zycia tych pacjentow.

Dr Peter Larson, jeden z lekarzy prowadzacych badania kliniczne, twierdzi: — Oczekujemy, ze
wektor bedzie réwniez catkowicie bezpieczny w odniesieniu do ludzi.

Dzigki temu, ze dotychczasowe proby na zwierzetach okazaly si¢ zupetnie bezpieczne, amerykan-
skie wladze medyczne wyrazity zgodg na test z udziatem ludzi. Bedzie to proba obejmujaca trzy grupy
badanych; kazda z nich otrzyma inng dawke. Chociaz celem préb jest ocena bezpieczenstwa wektora,
dwie sposréd trzech grup maja otrzymaé wystarczajaco duzo materiatu genetycznego, by u chorych
doszto do zauwazalnego wzrostu poziomu czynnika IX w krwiobiegu. — Z niecierpliwoscia czekamy
na te proby, poniewaz dane uzyskane podczas eksperymentéw na zwierzgtach sugeruja, ze przy wigk-
szych dawkach mozemy by¢ w stanie podnie$¢ poziom czynika IX u pacjentéw do przedziatu od 1 do
7 procent — méwi dr Larson. — Gdyby si¢ to nam udato, taka terapia zmienitaby u danego chorego
posta¢ hemofilii z cigzkiej na umiarkowang lub tagodna, eliminujac wigkszo$¢ wylewéw samoistnych.

Dr Larson nie méwi o wyleczeniu, ale jest jednak bardzo optymistycznie nastawiony. — Jezeli re-
zultaty, jakie otrzymamy w tym stadium badan, begda si¢ pokrywa¢ z wynikami préb na zwierzgtach —
moéwi — to mozna bedzie po raz pierwszy w historii doprowadzi¢ do poprawy w chorobie dziedzicznej
wywolanej uszkodzeniem jednego genu.

(opr. as na podst. artykutu w pismie HEMALOG 3/99)

[3] NADZIEJA W HODOWLI KOMOREK?

W artykule zatytulowanym Komorki nadziei, opublikowanym w “Gazecie Wyborczej” z 17 sierp-
nia br., Artur Wiodarski opisuje osiagnigcie, ktdre otwiera nowe mozliwosci w leczeniu choréb nowo-
tworowych, a takze moze przynies¢ nadziej¢ chorym na hemofilig. Ponizej zamieszczamy streszczenie
tego materiatu.

Tytutowe komorki nadziei to komdrki macierzyste krwi, z ktérych powstaja czerwone i biale ciatka
krwi. Poniewaz stosowane w onkologii chemoterapia i radioterapia jako skutek uboczny powoduja
takze niszczenie szpiku kostnego, gdzie wytwarzane sa komorki krwi, trzeba albo zmniejsza¢ dawki
terapeutyczne (ostabiajac skuteczno$¢ leczenia), albo dokonywac przeszczepu szpiku (metoda bardzo
kosztowna, a ponadto istnieje niebezpieczenstwo odrzucenia przeszczepu).

Lekarze szukaja innych rozwiazan. Obiecujaco prezentuje si¢ metoda, dzigki ktérej za
sze$¢-siedem lat bedzie mozna pobiera¢ od pacjenta komérki macierzyste krwi, namnazac je poza jego
organizmem (in vitro), a po zakonczeniu niszczacego szpik leczenia ponownie mu je wszczepiac. Nie
bedzie wtedy niebezpieczenstwa odrzucenia przeszczepu, poniewaz beda to wlasne komdrki dawcy.

Gtéwny problem polega na utrzymaniu takich komérek “w proboéwce” przy zyciu. W dotychcza-
sowych prébach komorki gingty najdalej po miesiacu. Dopiero niedawno udato si¢ wydtuzy¢ okres
zywotnos$ci i aktywno$ci komoérek do czterech miesigcy. Byto to mozliwe dzigki zastosowaniu sub-
stancji o nazwie trombopoetyna; jest to hormon pobudzajacy produkcje¢ trombocytéw, czyli plytek
krwi — sktadnikéw krwi bioracych udziat w procesie jej krzepnigcia.

Po czterech miesiacach hodowli pobrane od myszy komdrki ponownie wszczepiono tym samym
myszom, ktoérych szpik kostny zostal zniszczony w wyniku radioterapii. Po uptywie roku myszy zyja
i s zdrowe. Jeszcze w tym roku maja si¢ zacza¢ proby na matpach.

Dla nas najciekawsze jest zakonczenie artykutu. A. Wtodarski pisze tam, Zze ta metoda “moze oka-
za¢ sie nieoceniona w terapii genowej stosowanej w leczeniu choréb genetycznych, np. hemofilii.
Uczeni maja nadziejg, ze hodowane poza organizmem komorki macierzyste bedzie mozna modyfiko-
wacé genetycznie, np. wszczepiajac im dodatkowy gen. Bylby to wygodny sposéb zastgpowania wa-
dliwych genéw ich prawidtowymi kopiami. Wraz z komdérkami macierzystymi chory otrzymywatby
potrzebny mu gen”.

Do tej pory nikt nie probowat tego robié¢, poniewaz nie byto mozliwosci hodowli komérek “w pro-
béwce”. Obecne odkrycia stwarzaja szanse rozpoczgcia takich prac.



(opr. as na podst. “Gazety Wyborczej” z 17.8.1999)

[4] RZADZIEJ] WYSTEPUJACE WYLEWY

Wylew do stawu fatwo rozpozna¢. Zazwyczaj na poczatku dana okolica jest cieplejsza i odczuwa
si¢ charakterystyczng reakcj¢ zapowiadajaca wylew, a potem do$¢ szybko dochodzi do obrzgku. Inne
wylewy bywaja trudniejsze do wykrycia. Objawy moga by¢ mato alarmujace — na przyktad bdl glowy
albo przykre uczucie podczas oddawania moczu. A moze trochg gorzej si¢ tyka. Te pozornie nieistotne
sytuacje moga stanowi¢ sygnat krwawien, ktére bywaja grozne. Chociaz takie krwawienia zdarzaja si¢
do$¢ rzadko, kazdy majacy kontakt z chorymi na hemofili¢ powinien by¢ w stanie je zidentyfikowac.
Weczesne stwierdzenie krwawienia i zastosowanie terapii moze mie¢ bardzo istotne znaczenie.

Najgrozniejsze sa krwawienia zlokalizowane w gltowie, szyi 1 brzuchu. W takim przypadku nalezy
natychmiast poda¢ czynnik krzepnigcia i skontaktowac¢ si¢ z lekarzem. Konieczny moze by¢ pobyt
w szpitalu majacy na celu dalsze leczenie lub obserwacje.

Wylewy w obrebie glowy

Jezeli nie podejmie si¢ leczenia, wylew wewnatrz czaszki moze spowodowa¢ nagromadzenie si¢
krwi, ktére moze prowadzi¢ do nieodwracalnego uszkodzenia mézgu, a w niektérych wypadkach na-
wet do zgonu. Wylewy wewnatrzczaszkowe sa po AIDS gléwna przyczyna $mierci wéréd hemo-
filikéw. Niektore objawy, takie jak utrata przytomnosci, sa tatwe do zauwazenia; inne symptomy sa
mniej oczywiste. Czasami bywaja tak tagodne, ze tatwo je wzia¢ za wynik grypy lub niestrawnosci —
wymienmy uporczywy bdl glowy trwajacy mimo zazycia Srodkéw przeciwbdlowych, zaktécenia
orientacji i ktopoty z koncentracja, sennos$¢, zawroty gtowy, sztywnos$¢ karku. Bardziej alarmujace sa
zmiany zachowania, letarg, dziwny chéd, betkotliwa mowa, zaburzenia wzroku (na przyktad podwdj-
ne widzenie) lub nagte i silne wymioty. Kazdy wylew w obrgbie glowy stanowi zagrozenie zycia, wiec
nalezy dziala¢ nawet wtedy, gdy istnieje jedynie podejrzenie takiego wylewu: natychmiast przetoczy¢
czynnik i skontaktowac si¢ z lekarzem specjalista.

Rodzice powinni si¢ upewni¢, ze personel w szkole, do ktdrej chodzi dziecko, wie, ze nalezy ich
powiadomi¢, jezeli dziecko upadto lub nawet niegroznie uderzyto si¢ — lub zostato uderzone — w gto-
we. No 1 oczywiscie jesli dziecko samo powie wam, ze si¢ przewrdcito, lub gdy to widzicie, potrak-
tujcie sprawe powaznie. Peter S. Smith, ordynator oddzialu hematologii w szpitalu pediatrycznym w
Hasbro, pamigta matego pacjenta, ktéry odnidst wprawdzie jedynie niewielki uraz glowy, ale wkrétce
zaczal si¢ skarzy¢ na bol gtowy. Na szczgScie rodzice od razu podali mu czynnik, a potem, chociaz
droga byta dluga, bo mieszkali w innym stanie, zawiezli go do o$rodka specjalizujacego si¢ w leczeniu
hemofilii. Objawy wskazywaty na wylew wewnatrzczaszkowy — wspomina dr Smith — ale poniewaz
terapi¢ zaczgto tak szybko, u dziecka nie wystapily zadne problemy neurologiczne.

Inny pacjent tego samego osrodka, ktory spadt z roweru, a jezdzit bez kasku, miat mniej szczgscia.
Uderzyt glowa o krawegznik i doszto do wylewu wewnatrz czaszki, powodujacego ucisk na mozg.
Leczenie rozpoczgto z opéznieniem i to zadecydowato o skutkach. — Chociaz teraz chtopiec czuje si¢
juz dobrze, bardzo sig¢ o niego martwiliSmy — méwi dr Smith. — Miat sporo ktopotéw.

Ta historia moze tez stanowi¢ przypomnienie, ze wasze dziecko zawsze powinno zaklada¢ kask,
gdy jezdzi na rowerze.

Dobrze wiadomo, ze aspiryna i jej pochodne sa zabronione dla oséb ze skazami krwotocznymi,
poniewaz aspiryna zakldca krzepnigcie; jednak w przypadku bélu glowy po urazie czaszki lepiej uni-
ka¢ jakichkolwiek srodkéw przeciwbdlowych. Moga one spowodowad ukrycie objawéw wylewu
wewnatrz gtowy i doprowadzi¢ do op6znienia w rozpoczgciu leczenia.

Wylew w gardle lub w okolicy szyi

Wiele oséb uwaza, ze wylew w gardle i okolicach szyi nie jest zbyt grozny, ale to nieprawda. Wy-
lew w gardle lub szyi (jak réwniez pod jezykiem i wewnatrz policzka) moze spowodowac, ze groma-
dzaca sig¢ krew zacznie blokowaé tchawice i utrudni oddychanie. Niekiedy taki wylew moze stanowic
zagrozenie zycia; zawsze jednak konieczne jest natychmiastowe podanie czynnika. Objawy wylewu
w tej okolicy to obrzek, przebarwienie skory, ktopoty w oddychaniu lub przetykaniu, a takze ewentu-



alnie krew pojawiajaca si¢ przy odkastywaniu lub krwawe wymioty. Trudnym do rozpoznania obja-
wem moze by¢ zmiana brzmienia gtosu.

Takie wylewy czasami wystgpuja samoistnie, ale moga tez by¢ spowodowane silnym kaszlem,
zapaleniem gardta lub zabiegiem dentystycznym. Nalezy zachowa¢ ostrozno$¢ przy stosowaniu przy-
rzadow, ktérych dentysci uzywaja do odciagania policzka, zeby utatwi¢ sobie dostep do zebdw. Jezeli
koncéwka tego urzadzenia bedzie mocniej naciska¢ na migkkie tkanki gardta, moze dojs¢ do wylewu.
Dlatego lepiej porozmawia¢ z dentysta przed jakimkolwiek zabiegiem w obrgbie jamy ustnej. W pew-
nych przypadkach moze by¢ konieczne zapobiegawcze podanie czynnika.

Wylewy w przewodzie pokarmowym

Wylewy w przewodzie pokarmowym maja wiele réznych objawéw. Moze to by¢ ostabienie, bla-
dos¢ 1 bol w brzuchu, wymioty zawierajace §wieza (jasnoczerwona) badz stara (ciemna) krew, a takze
krwawy lub czarny stolec. Takie wylewy moga zosta¢ wywotane przez kazde uderzenie w brzuch,
o co szczegoblnie tatwo przy uprawianiu sportu.

W przypadku podejrzenia wylewu w przewodzie pokarmowym nalezy najpierw poda¢ czynnik,
a potem skontaktowac sig z lekarzem — jesli uzna to za stosowne, nalezy pojecha¢ do szpitala. Zawsze
nalezy doktadnie sprawdzac¢ leki na rozstrdj zotadka, poniewaz moga zawiera¢ aspiryng (ogélna nazwa
aspiryny, ktéra moze pojawic si¢ w spisie sktadnikdw, to kwas salicylowy).

Inne mniej powszechne wylewy
Inne nietypowe wylewy sa na szczg$cie mniej grozne, ale roOwniez wymagaja uwagi. Moga dopro-
wadzi¢ do znacznej utraty krwi, a w przypadku krwawienia w oku — do probleméw ze wzrokiem.

Wylew do mi¢$ni biodrowo-ledzwiowych

Mig$nie miednicy, powodujace ruchy uda, biegna wewnatrz miednicy obok ko$ci biodrowych.
Wylewy tutaj moga wystapi¢ samoistnie lub w wyniku wypadku badz uderzenia w t¢ okolicg. Jezeli
nie rozpocznie si¢ leczenia, taki wylew moze spowodowac spora utrat¢ krwi i uszkodzi¢ pobliskie
nerwy. Niestety, tatwo pomyli¢ wylew po prawej stronie miednicy z zapaleniem wyrostka robaczko-
wego; z tego wzgledu koniecznie nalezy poinformowaé lekarzy — jezeli nie mieli dotad kontaktu
z hemofilia — o potrzebie uwzglednienia mozliwosci wylewu przed postawieniem diagnozy, ze cho-
dzi o wyrostek. Jeszcze lepiej bedzie, jezeli skontaktujemy si¢ z lekarzem specjalista na co dzien opie-
kujacym si¢ chorymi na hemofilig.

Jedna z najbardziej jednoznacznych oznak jest b6l w momencie, gdy migénie sa zmuszone do pra-
cy, na przyktad przy chodzeniu lub prostowaniu nogi. Inne sygnaly ostrzegawcze to bdl w biodrze,
pachwinie, a nawet w dolnej cze$ci plecoéw. W przypadku podejrzenia wylewu do mig$ni miednicy
nalezy natychmiast poda¢ czynnik, a potem zglosi¢ si¢ do lekarza specjalisty, ktéry po badaniu powie,
czy konieczne jest dalsze leczenie.

Krwawienia z ukladu moczowego

Uktad moczowy obejmuje nerki, moczowody, pecherz moczowy i cewke moczowa. Krwawienia
z nerek moga by¢ samoistne lub wywotane urazem; krwawienia w obrebie pecherza moczowego po-
wstaja samoistnie lub sa spowodowane urazem albo infekcja. Objawy krwawienia z uktadu moczowe-
go to: krew w moczu, ktéry staje si¢ rézowy, jasnoczerwony albo nawet czerwonobrazowy; bol
w dolnej czegsci plecow; czgste lub bolesne oddawanie moczu. Chociaz niektére objawy moga by¢
alarmujace, dr Smith twierdzi, ze nie nalezy si¢ zbytnio niepokoi¢: — Krwawienie z nerek jest stosun-
kowo czeste i rzadko zagraza zyciu.

W odréznieniu od wigkszosci krwawien i wylewow, wlasciwym leczeniem krwawienia z uktadu
moczowego niekoniecznie musi by¢ podawanie czynnika. — Podanie czynnika prowadzi do tworzenia
si¢ skrzepéw, ktére moga zaczopowaé moczowody — wyjasnia dr Smith — dlatego nie nalezy stosowac
zbyt duzych dawek koncentratu. Takie krwawienia czgsto ustaja samoistnie, ale nie znaczy to, ze nale-
zy ignorowaé objawy tego rodzaju. Jasnoczerwony mocz moze stanowi¢ sygnatl innego schorzenia, na
przyktad kamieni w nerkach, ktére jest rzeczywista przyczyna krwawienia. W takich przypadkach
zawsze nalezy udac si¢ do lekarza, zeby mie¢ pewnos¢, ze zastosowano odpowiednia terapig.



Oprocz przetoczen czynnika nalezy pamigtaé, zeby pi¢ duzo ptynéw — sokéw lub wody — po to, by
przeptukiwac¢ nerki, moczowody i pecherz. Duza ilo$¢ ptynéw zapobiegnie tworzeniu si¢ lub powigk-
szaniu skrzepéw. Najlepiej pi¢ przez caly dzien szklankg ptynu co godzing, a ponadto pi¢ wodg, jesli
wstanie si¢ w nocy.

Wylewy w oku

Objawy wylewu w oku sg zasadniczo zupetnie oczywiste. Mozna tu wymieni¢ b6l w okolicy oka,
obrzgk, zaktcenia widzenia, zmiang barwy
oka lub jego okolicy. Konieczne jest szybkie podanie czynnika, zeby mie¢ pewnos$¢, ze nie dojdzie do
uszkodzenia wzroku; jezeli nie podejmie si¢ leczenia, taki wylew moze w pewnych wypadkach spo-
wodowac¢ trwatg utrat¢ widzenia. Nalezy natychmiast skontaktowa¢ si¢ z lekarzem hematologiem, jak
réwniez z okulista. Obrzek i powigkszanie si¢ wylewu mozna ograniczy¢ przez przytozenie pojemnika
z lodem.

Uwagi dla rodzicow

Opisane tu wylewy nierzadko powstaja samoistnie, ale dzieci czgsto sa nieuwazne i same powo-
duja krwawienia. Wiele urazéw zdarza si¢ podczas uprawiania sportow. Nie chodzi jednak o to, by
zabroni¢ dzieciom tego rodzaju rozrywki. Sport ma bardzo korzystny wptyw zaréwno na fizyczny
stan organizmu dziecka, jak i na jego psychike.

Dzieci powinny uprawia¢ dyscypliny sportowe akceptowane przez lekarza specjalistg, musza jed-
nak zdawac¢ sobie sprawg z zasad zachowania swego bezpieczenstwa, a takze korzysta¢ z odpo-
wiedniego sprz¢tu (np. kask dla rowerzysty).

(na podst. artykutu dr Neali S. Schwartzberg w piSmie HEMALOG 3/99 opr. as)

[5] SPOTKANIE W MINISTERSTWIE ZDROWIA

Starania Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilig, wsparte przez posta Jerzego Wiercho-
wicza, ktory ztozyl w naszej sprawie interpelacje poselska, przyniosty pewien sukces. 16 lipca br.
w gmachu Ministerstwa Zdrowia i Opieki Spotecznej odbyto si¢ spotkanie delegacji naszego Stowa-
rzyszenia z minister Franciszka Cegielska. PSCH reprezentowali: kol. Ewa Tomaszek, kol. Zbigniew
Babiak, kol. Zdzistaw Grzelak i kol. Edmund Skrzypkowski. Ze strony ministerstwa uczestniczyto
ponadto pig¢ oséb — byli to doradcy medyczni pani minister.

Oto krétka relacja, jaka uzyskalismy od kol. Z. Grzelaka:

“Rozmowa trwata okolo péitorej godziny. Pani minister okazata si¢ osoba spokojna i rzeczowa
i w takiej atmosferze przebiegaly rozmowy. PrzedstawiliSmy jej pokrdtce problemy ngkajace nasze
srodowisko, nasze potrzeby zaopatrzenia w koncentraty czynnikow krzepnigcia oraz zagrozenia wy-
ptywajace z niedostatecznego zaopatrzenia (finansowe, zdrowotne — az do zagrozenia zycia wilacznie).
Ponadto przedstawiliSmy nasz projekt »Programu organizacji leczenia chorych na hemofili¢ i inne
wrodzone osoczowe skazy krwotoczne w Polsce«, opracowany przez nasz zespot jeszcze w ubieglym
roku i zaakceptowany przez Rad¢ Medycznag PSCH. Poniewaz pani minister, jak twierdzila, jest osoba
powazna 1 odpowiedzialna, nie chciala dawa¢ nam obietnic bez pokrycia. Byta wigc do$¢ po-
wsciagliwa. Przyrzekta jednak, Zze zrobi wszystko, aby zla sytuacja w zaopatrzeniu w preparaty, jaka
zdarzyla sig na poczatku tego roku, juz si¢ nie powtdrzyta. Mdéwita o koniecznoéci ogtaszania przetar-
géw 1 angazowania réznych firm (a nie tylko jednej) do sprzedazy swoich preparatéw w Polsce. My ze
swej strony uczulaliSmy paniga minister na konieczno$¢ jak najwcze$niejszego oglaszania termindéw
przetargéw, aby nie dopusci¢ do ponownej dziury w zaopatrzeniu w preparaty. Na koniec powiedziata
nam, ze to bardzo dobrze, iz si¢ spotkaliSmy. Jej bowiem potrzebne sa takie grupy nacisku jako argu-
ment na rzecz MZiOS przy ustalaniu budzetu na rok nastgpny i przy podziale srodkéw finansowych
pomigdzy poszczegdlne resorty. Poza tym zaistnieliSmy w jej Swiadomosci jako konkretne osoby,
a nie anonimowe Stowarzyszenie”.

[6] POZEGNANIE



Z gtebokim smutkiem informujemy, ze zmart kol. Krystian Kulawik, cztonek Kota Terenowego
w Katowicach i cztonek Zarzadu Gtéwnego PSCH. Bedzie nam Go brakowac.

[71 PROGRAM OPIEKI NAD DZIECMI

W ramach umowy zawartej z Ministerstwem Zdrowia i Opieki Spotecznej Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofili¢ zakupito i otrzymato w marcu br. 2.730.087 jednostek wysoko oczyszczonego
koncentratu czynnika krzepnigcia VIII. Zakupiony czynnik zostat rozdzielony przez prowadzacego
program lekarza pediatrg¢ i wydany rodzicom badz opiekunom chtopcéw chorych na cigezka postaé
hemofilii A z regioné6w kraju o bardzo niskim ogélnym zaopatrzeniu w koncentraty.

Programem kompleksowej opieki, ktérego celem jest zabezpieczenie przed wylewami krwi do
stawOw, objeto 139 chtopcéw z cigzka postacig hemofilii A, zamieszkatych w regionach kraju, gdzie
w roku 1998 wystapit najnizszy poziom zaopatrzenia w koncentrat czynnika VIII (tabela 1).

Liczbeg chorych chtopcéw w grupie wiekowej od 6 do 18 lat (tabela 3) determinowata ilo§¢ jedno-
stek hemostatycznych wysoko oczyszczonego czynnika VIII zakupionego w wyniku przetargu. Po
przeprowadzeniu ankiety, dotyczacej m.in. warunkéw stosowania koncentratu w warunkach domo-
wych, rodzicom z danych regionéw wydano koncentrat w ilosci 19 560 jednostek na jedno dziecko.

W badaniu dzieci bioracych udzial w programie oceniono ukitad mig$niowy oraz uktad kost-
no-stawowy. Dokumentacja pacjenta zawiera doktadny wywiad z przebiegu choroby (liczba wyle-
wOw, miejsca najczgstszych krwawien), a takze oceng obwodow stawdw, zanikdw migéni oraz zakresu
ruchomosci stawow.

W oparciu o zebrane dane stwierdzono:

- przykurcze w stawach u 60% dzieci

- zaniki mi¢sniowe u 80% dzieci

- zmiany o charakterze artropatii hemofilowej co najmniej w dwéch stawach u 50% dzieci

- $rednia czgstotliwo$¢ wylewow krwi do stawdw na poziomie od 3 do 5 razy w miesiacu

- wystepowanie §cistego powiazania pomigdzy stanem zaopatrzenia w koncentraty czynnikéw krzep-
nigcia w danym regionie Polski a wielko$cig zmian i czgstotliwoscia wylewow do stawdw



Tabela 1. Stan zaopatrzenia regionéw kraju w roku 1998 w wysoko oczyszczone koncentraty czynni-
ka VIII.

Region| TU/HA/ U Liczba Centrum | Wojewddztwo
/1 m-c chorych |Krwiodawstwa
BDG | 2918 2 801 333 80 Bydgoszcz kujawsko-
-pomorskie
BST | 3469 1706 735 41 Biatlystok podlaskie
GDN | 3003 1946 261 54 Gdansk pomorskie
KAL | 3187 1529 739 40 Kalisz wielkopolskie
KAT | 1127 1961 375 145 Katowice Slaskie
KLC 954 606 951 53 Kielce swigtokrzyskie
KRK 406 583956 | 120 Krakéw matopolskie
LDZ 480 535207 93 Lo6dz 16dzkie
LUB 902 1202106 | 111 Lublin lubelskie
OLS 1833 1143764 52 Olsztyn warminsko-
-mazurskie
OPL 894 364 665 34 Opole opolskie
POZ | 2017 1210247 50 Poznan wielkopolskie
RAD | 5970 1146 147 16 Radom mazowieckie
RZS 1738 2085563 | 100 Rzeszow podkarpackie
SLP 6 979 1 088 686 13 Stupsk pomorskie
SZC 2 664 2 013 856 63 Szczecin zachodnio-
pomorskie
WAR 653 1323532 | 169 Warszawa mazowieckie
WLB | 2572 1605017 52 Watbrzych dolnoslaskie
WRC 722 719 319 83 Wroctaw dolnoslaskie
ZGR | 1145 453 572 33 Zielona Géra |lubuskie
1547 126028031 |1402

Oznaczenia:

IU/HA/I m-c: liczba jednostek przypadajqca statystycznie na 1 chorego w miesiqcu

1U: liczba jednostek koncentratu stanowiqca zaopatrzenie danego Centrum Krwiodawstwa w wyniku
frakcjonowania przekazanego osocza w Centralnym Laboratorium w Bernie (Szwajcaria)

Rodzicéw poinformowano, ze otrzymany koncentrat maja stosowa¢ natychmiast po pierwszych
objawach krwawienia do stawdw, sygnalizowanych przez dziecko, i ze fakt dysponowania koncentra-
tem w domu nie zwalnia regionalnego os$rodka medycznego z rutynowej opieki nad dzieckiem,
a Regionalnego Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa z zaopatrzenia go w koncentraty w razie
takiej koniecznosci.



Tabela 1 w postaci wykresu: liczba jednostek czynnika VIII na jednego chorego w miesiacu:
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Tabela 2. Liczba zakwalifikowanych chtopcéw w stosunku do ogélnej liczby z danych regionéw
w grupie wiekowej od 6 do 18 lat (posta¢ cigzka hemofilii A)

Uwaga: w ogdlng liczbe wiqczeni sq chlopcy z inhibitorem, co wyklucza stosowanie koncentratu
w domu, a takze chtopcy, ktorzy nie majq warunkow stosowania koncentratow w domu.

Wojewoddztwo Ogdlna Liczba objetych %
liczba programem
dolnoslaskie 39 30 77
lubelskie 24 14 58
todzkie 15 10 67
matopolskie 23 19 83
mazowieckie 45 15 33
opolskie 12 10 83
Slaskie 34 27 80
swigtokrzyskie 11 8 73
podlaskie 3
lubuskie 1
kujawsko-pomorskie 1
warminsko-mazurskie 1
Razem 139

Tabela 3. Grupy wiekowe zakwalifikowanych chtopcow

18

79 80 81 82 83 84 85 86 87 88 89 90 91 92 93 94




1979 - 1 1983 -10 1987 - 17 1991- 9

1980 - 8 1984 - 11 1988 - 9 1992 - 5

1981 - 7 1985 - 14 1989 - 10 1993 - 2

1982 - 15 1986 - 12 1990 - 8 1994 - 1
Razem - 139

(na podstawie informacji przekazanych przez Prezesa PSCH Zbigniewa Senduike opr. as)

[8] O CZYM WARTO WIEDZIEC

Pozyczka na dziatalno$é gospodarcza lub rolnicza oséb niepelnosprawnych

O pozyczke na dziatalnos¢ gospodarcza lub rolnicza moze ubiegac si¢ osoba niepetnosprawna zare-
jestrowana w Powiatowym Urzgdzie Pracy jako bezrobotna lub poszukujaca pracy i nie pracujaca.
Podstawy prawne:
- Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu 0séb niepetnosprawnych (Dz. U.
z 1997 r., nr 123, poz. 776 z p6zn. zm.);
- Rozporzgdzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalnej 7 22 maja 1998 r. w sprawie szczegotowych za-
sad udzielania, oprocentowania, sptaty i umarzania pozyczek dla osob niepetnosprawnych (Dz. U.
z 1998 r., nr 67, poz. 439; z ostatnig zmiana: Dz. U. z 1999 r., nr 16, poz. 148).

Na jaki cel moze zostaé¢ udzielona pozyczka?

a) na dziatalno$¢ gospodarcza (wytwoércza, budowlana, handlowa i ustugowa),

b) na dziatalno$¢ rolnicza lub rozszerzenie tej dziatalnosci o profil dotychczas nie prowadzony,

¢) na prowadzenie dziatéw specjalnych produkc;ji rolne;j.

Pozyczka moze by¢ udzielona na podjgcie lub wznowienie dziatalnosci.

WAZNE: Pozyczke mozna otrzymaé tylko raz, a jednoczeénie pod warunkiem, ze nie korzysta sig
z pozyczki Funduszu Pracy.

Jakie formalnosci sa konieczne do uzyskania pozyczki?

Osoba zainteresowana sktada wniosek, ktéry powinien zawiera¢ nastgpujace dane:

a) kwota wnioskowanej pozyczki,

b) rodzaj dzialalnosci (zamierzonej),

c) kalkulacja wydatkéw,

d) szczegdtowa specyfikacja i harmonogram zakupéw,

e) przewidywane koszty i dochody,

f) proponowany okres karencji oraz termin sptaty pozyczki,

g) proponowane formy zabezpieczenia (np. weksel, hipoteka, porgczenie).

Do zawarcia umowy pozyczki potrzebna jest pisemna zgoda matzonka pozyczkobiorcy.

Kto i w jakiej wysokosci przyznaje pozyczke?

Pozyczke przyznaje starosta ze $rodkéw PFRON do wysokosci 30-krotno$ci przecigtnego wyna-
grodzenia (tj. obecnie 49.500,- z1). Osoby starajace si¢ o pozyczke powinny zgtosi¢ si¢ do Powiato-
wego Zespolu ds. Zatrudnienia i Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych (w niektérych powiatach
przy MOPS — Miejskim Os$rodku Pomocy Spotecznej) lub lokalnego Powiatowego Centrum Pomocy
Rodzinie (PCPR).

Oprocentowanie wynosi 5% udzielonej kwoty. Kwotg oprocentowania rozktada si¢ na caly okres
sptaty pozyczki, ale nie dluzej niz na 48 miesiecy. Pozyczka moze by¢ wyptacona w transzach i uza-
lezniona od rozliczenia si¢ z poprzednich. Umowa i zmiana umowy odbywa si¢ w formie pisemne;j.

1. Umowa zobowiazuje pozyczkobiorcg do:

a) rozpoczgcia dziatalnosci i celowego wykorzystywania pozyczek,

b) terminowe;j sptaty pozyczki zgodnie z planem sptaty,

c¢) dostarczania dokumentéw potwierdzajacych prowadzenie dziatalnosci,

d) powiadomienia o zmianie adresu, prowadzeniu, zaprzestaniu dziatalno$ci.
2. W czasie trwania umowy starosta przeprowadza kontrolg.



3. Pozyczka moze zosta¢ umorzona do 50% pod warunkiem prowadzenia dziatalno$ci przez okres co
najmniej 24 miesiecy, regularnych sptat i dostarczania dokumentéw.

Renta socjalna a praca
Ustawa o pomocy spotecznej z dn. 29 listopada 1990 r.
(Dz. U. 21998 r., nr 64, poz. 414 z p6zn. zm.)

Osoba niepetnosprawna, ktéra otrzymuje rentg¢ socjalna, moze bez uszczerbku osiagga¢ wynagro-

dzenie z tytutu pracy w kwocie nie przekraczajacej wysokosci renty socjalnej. Jezeli w danym mie-
sigcu osiagnie dochdd wyzszy, nie przystuguje jej za ten okres renta socjalna.
Przypomnienie: Renta socjalna przystuguje osobie petnoletniej, catkowicie niezdolnej do pracy
z powodu inwalidztwa powstatego przed ukornczeniem 18 roku Zycia, niezaleznie od dochodu (poza
dochodem z tytutu pracy przewyzszajqacym wysokosc renty socjalnej). Przystuguje ona takze, gdy inwa-
lidztwo powstato w trakcie nauki w szkole ponadpodstawowej lub wyzszej przed ukonczeniem 25 roku
zycia, a takze w trakcie studiow doktoranckich lub aspirantury naukowe;j.

Przydzial bezplatnego sprzetu ortopedycznego
Bezptatnie mozna otrzymac nastgpujacy sprzet:

- Woézki inwalidzkie reczne do statego uzytkowania (terenowe i pokojowe) — raz na 5 lat

- Woézki specjalne dla dzieci z mézgowym porazeniem dzieciegcym lub innymi schorzeniami unie-
mozliwiajacymi samodzielne poruszanie si¢ — raz na 3 lata

- Laski i kule do stalego uzytkowania, odptatnos¢ 30% — raz na 2 lata

- Balkoniki i podpérki utatwiajace chodzenie do stalego uzytkowania, odptatnos¢ 30% — raz na $
lat

- Obuwie ortopedyczne bgdace czgscia sktadowa aparatu ortopedycznego — bezplatnie raz na rok

- Obuwie ortopedyczne, odptatno$¢ 30% — raz na rok

Program dofinansowania zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i$rodki pomocnicze 0séb
niepelnosprawnych

Celem programu jest dofinansowanie zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i $rodki pomocni-
cze 0s6b niepetnosprawnych z orzeczonym znacznym, umiarkowanym lub lekkim stopniem niepetno-
sprawnosci oraz dzieci i mtodziezy z przyznanym zasitkiem pielggnacyjnym lub orzeczonym stopniem
niepelnosprawno$ci. Przedmiotowy cel zostanie osiagnigty poprzez dofinansowanie ze S$rodkéw
PFRON do udzialu wilasnego oséb
niepelnosprawnych w kosztach nabycia przedmiotéw ortopedycznych i srodkéw pomocniczych wy-
mienionych w rozporzadzeniu.

Adresaci programu

W programie moga uczestniczy¢ osoby niepetnosprawne z orzeczonym znacznym, umiarkowanym
lub lekkim stopniem niepelnosprawnosci, ktére wymagaja zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i
srodki pomocnicze oraz rodzice lub opiekunowie dzieci niepetnosprawnych z przyznanym zasitkiem
pielegnacyjnym lub orzeczonym stopniem niepetnosprawnosci.

Formy oferowanej pomocy
Osoby niepetnosprawne i rodzice lub opiekunowie dzieci z przyznanym zasitkiem pielggnacyjnym
lub orzeczonym stopniem niepetnosprawnosci o miesigcznych dochodach (po ubruttowieniu) niz-
szych niz:
- 80% przecigtnego wynagrodzenia w przeliczeniu na jednego cztonka
wspolnego gospodarstwa domowego
- lub 100% przecigtnego wynagrodzenia w przypadku oséb samotnych
beda mogly otrzymac:
a) dofinansowanie ze $rodkéw PFRON pokrywajace udzial wilasny osoby niepelnosprawnej
w kosztach nabycia przedmiotéw ortopedycznych i §rodkéw pomocniczych, przy ktérych za-
kupie zgodnie z rozporzadzeniem taki udzial jest wymagany, a takze
b) dofinansowanie do zakupu ponadstandardowego zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne
i Srodki pomocnicze wymienione w rozporzadzeniu (przyjmujac limit Kasy Chorych za stan-



dard), przy czym kwota dofinansowania nie moze przekroczy¢ warto$ci 30% kwoty limitu wy-
znaczonego przez Kas¢ Chorych dla danego przedmiotu ortopedycznego lub $rodka pomocni-
czego.
Dofinansowaniem ze srodkéw PFRON w ramach programu nie moga by¢ objete okulary i soczew-
ki kontaktowe oraz systemy wspomagajace styszenie tj. petle induktofoniczne, systemy FM i na pod-
czerwien.

Realizatorzy programu

1. PCPR przyjmuje, rozpatruje, przyznaje $rodki finansowe i rozlicza wystapienia o dofinansowanie
ze srodkéw PFRON do zakupu przedmiotéw ortopedycznych i srodkéw pomocniczych.

2. PCPR sporzadza rozliczenie wydatkowanych w ramach programu §rodkéw PFRON.

3. Rozliczenie otrzymanych §rodkéw PFRON podpisane przez osoby statutowo uprawnione do repre-
zentowania powiatu (lub upowaznione do sktadania o§wiadczen woli w imieniu powiatu) sktadane
jest we wiasciwym terytorialnie Oddziale PFRON.

Procedura realizacyjna
1. Uczestnik programu chcac uzyska¢ dofinansowanie zwraca si¢ do PCPR (w wigkszych miastach do
dzielnicowej filii MOPS) =z kompletem wymaganych dokumentéw, wymienionych ponizej
w punkcie 3 programu.
2. PCPR na podstawie prawidtowo przygotowanych dokumentéw rozstrzyga o przyznaniu dofinanso-
wania.
3. Srodki z dofinansowania zostaja przekazane uczestnikowi programu badz wykonawcy lub dostawcy
przedmiotéw ortopedycznych lub srodkéw pomocniczych na podstawie:
a) rachunkéw uproszczonych za zakupione przedmioty ortopedyczne lub $rodki pomocnicze
wystawionych na osobg niepelnosprawng, a w przypadku dziecka niepetnosprawnego na jego
rodzica lub prawnego opiekuna, wyszczegdlniajacych kwotg¢ optacona przez Kasg¢ Chorych
w ramach ubezpieczenia zdrowotnego i kwot¢ udzialu wlasnego osoby niepetnosprawnej lub
rodzica opiekuna dziecka niepetnosprawnego, albo rachunkéw z odroczonym terminem ptatno-
$ci, nie krétszym niz 30 dni od daty wystawienia przez wykonawce lub dostawce przedmiotéw
ortopedycznych badz s$rodkéw pomocniczych wystawionych na osobg niepetnosprawna,
a w przypadku dziecka niepelnosprawnego na jego rodzica lub prawnego opiekuna, wyszczego-
Iniajacych kwote optacana przez Kase Chorych w ramach ubezpieczenia zdrowotnego i kwote
udziatu wiasnego osoby niepetnosprawnej lub rodzica opiekuna dziecka niepetnosprawnego,
b) kopii aktualnego dokumentu stwierdzajacego niepetnosprawnos¢ lub zaswiadczenia o pobiera-
niu zasitku pielggnacyjnego przez rodzica opiekuna dziecka niepetnosprawnego,
c) o$wiadczenia o miesigcznych dochodach (po ubruttowieniu) osoby niepelnosprawnej lub rodzi-
ca/opiekuna dziecka niepelnosprawnego w przeliczeniu na jednego cztonka wspdlnego gospo-
darstwa domowego.

Znoszenie barier architektonicznych

Pragniemy przypomnie¢ osobom niepetnosprawnym chcacym ubiegac si¢ o przyznanie dofinanso-
wania ze Srodkéw PFRON na znoszenie barier architektonicznych w swoim mieszkaniu o mozliwo$ci
sktadania na rok 2000 (do konca biezacego roku) wnioskéw i petnej dokumentacji w lokalnym Po-
wiatowym Centrum Pomocy Rodzinie. Osoby, ktére ubiegaly sig
0 zniesienie ww. barier w biezacym roku, a nie otrzymaty dofinansowania ze wzgledu na brak $rod-
kéw finansowych, moga obecnie ponownie skorzysta¢ z dodatkowych pienigdzy, ktére otrzymat
PCPR-y na realizacj¢ zaleglych wnioskéw — ostateczny termin rozliczenia rachunkéw za 1999 r.
uptywa dla oséb indywidualnych 30 listopada br. Szczegétowe informacje uzyskacie Panstwo
w PCPR-ach.

Bezplatne przejazdy

Dzieci i mtodziez niepelnosprawna oraz ich rodzice lub opiekunowie maja prawo do bezptatnych
przejazdéw w PKS i PKP na trasie z miejsca zamieszkania lub miejsca pobytu do szkoty, przedszkola,
osrodka rehabilitacji, domu pomocy spotecznej, zaktadu opieki zdrowotnej, poradni psychologiczno-




-pedagogicznej, placowki opiekunczo-wychowawczej, os$rodka rehabilitacyjno-wychowawczego,
osrodka wsparcia i z powrotem.

Korzystajacy z bezptatnych przejazdéw sa zobowiazani posiada¢ odpowiedni dokument potwier-

dzajacy niepelnosprawnos¢:
1. dla dzieci i mtodziezy uczegszczajacej do szkotly albo szkoty wyzszej

- legitymacja szkolna dla uczniéw dotknigtych inwalidztwem lub niepetnosprawnych,

- legitymacja szkolna albo studencka wraz z jednym z dokumentéw wymienionych ponizej —
w punkcie 2.

2. dla dzieci i mtodziezy nie uczgszczajacej do szkoty:

(o)

d) legitymacja Krajowego Komitetu Pomocy Dzieciom Niepetlnosprawnym Ruchowo przy Zarza-
dzie Gtéwnym Towarzystwa Przyjaciét Dzieci,

e) duplikat zaSwiadczenia lekarskiego o stanie zdrowia dziecka dla ustalenia prawa do zasitku pie-
legnacyjnego (wzér Mz/L-1b),

f) wypis z tresci orzeczenia lekarza orzecznika ZUS, stwierdzajacego catkowita niezdolno$¢ do
samodzielnej egzystencji, calkowita albo czg$ciowa niezdolno$¢ do pracy,

g) orzeczenie lub wypis z treSci orzeczenia komisji lekarskiej ds. inwalidztwa i zatrudnienia,
stwierdzajace zaliczenie do jednej z grup inwalidzkich,

h) orzeczenie zespotu orzekajacego o stopniu niepetnosprawnosci lub legitymacja dokumentujaca
niepetnosprawnos¢, wystawione przez

uprawniony organ.

Dokumenty te nie s3 wymagane w przypadku widocznego inwalidztwa lub niepelnosprawno-
sci.

UWAGA: Przy przejazdach do jednostek udzielajacych $wiadczen zdrowotnych albo pomocy spo-
tecznej dodatkowo, oprocz wymienionych dokumentéw, wymagane jest za§wiadczenie (zawiadomie-
nie) okreslajace miejsce i termin badania, leczenia, konsultacji, zaje¢ rehabilitacyjnych, zaje¢ terapeu-
tycznych albo pobytu w osrodku wsparcia lub domu pomocy spotecznej (Dz. U. z 1997 r., Nr 101,
poz. 641).

3. Rodzice lub opiekunowie moga korzysta¢ z bezptatnych przejazdéw PKP lub PKS:

a) jesli podrozuja z dzieckiem — na podstawie jednego z dokumentow:

- wymienionego powyzej potwierdzajacego niepelnosprawnos$¢ dziecka (pamigtajmy, ze tacznie
z za§wiadczeniem wydanym przez szkol¢ lub z zas§wiadczeniem lekarskim stwierdzajacym nie-
petnosprawnos$¢ dziecka wraz z zaswiadczeniem okre§lajacym miejsce i termin badania)

- zaswiadczenia wydanego przez przedszkole lub szkote (wzér MEN — 111/4).

b) jesli podrézuja po dziecko lub po odwiezieniu dziecka — na podstawie jednego z dokumen-
tow:

- zaswiadczenia wydanego przez przedszkole lub szkol¢ (wzér MEN - 111/4)

- duplikatu zaswiadczenia lekarskiego o stanie zdrowia dziecka (wzér Mz/L — 1b) razem z za-
swiadczeniem (zawiadomieniem) okreslajacym miejsce i termin badania, konsultacji, leczenia,
zaje¢ rehabilitacyjnych, zaje¢ terapeutycznych albo pobytu w osrodku wsparcia lub domu po-
mocy spoleczne;j.

Ulgowe bilety do muzeéw
(Dz. U. 21997 r., Nr 130, poz. 854)

Dotychczas o ulgach decydowaly same muzea i w zwiazku z tym nie do wszystkich mozna byto
wejS¢ za nizsza optata. Od 7 listopada 1997 r. wprowadzenie ulgowych oplat jest obowiazkiem muze-
6w panstwowych (Rozporzadzenie Rady Ministréw z dnia 16 pazdziernika 1997 r.). Ulgowe bilety
moga kupowaé: osoby niepetnosprawne wraz z opiekunami oraz rencisci, emeryci, nauczyciele
wszystkich szkdt, studenci i uczniowie.

Na strazy naszych praw

Osoby niepetnosprawne w Polsce maja swoja reprezentacje. Z jednej strony w postaci wielu funda-
cji, stowarzyszen, grup samopomocowych skupiajacych osoby niepetnosprawne lub dziatajacych na
ich rzecz, a z drugiej strony w postaci Ogélnopolskiego Sejmiku Os6b Niepelnosprawnych i Krajowe;j




Rady Os6b Niepetnosprawnych. Istnieja rowniez instytucje publiczne, ktére powstaty, aby dziata¢ na
rzecz i w imieniu os6b niepetnosprawnych. Jest to np. Pelnomocnik Rzadu ds. Os6b Niepetnospraw-
nych.

Ponizej podajemy liste instytucji, do ktorych mozemy sie odwotac, jezeli uznamy, ze nasze prawa sq
naruszane lub nie sq przestrzegane:

Rzecznik Praw Obywateli Niepelnosprawnych
ul. Konwiktorska 7, 00-216 Warszawa

tel./fax 635-57-90

Rzecznik Praw Obywatelskich

Al. Solidarnosci 77, 00-090 Warszawa

tel. 827-62-61 w. 260

Biuro Skarg i Listow Kancelarii Prezydenta RP
ul. Wiejska 10, 00-902 Warszawa

tel. 629-08-16

Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych
ul. Gatczynskiego 4, 00-362 Warszawa

tel. 826-96-73, fax 826-44-49

Ponadto w wielu miejscowosciach dziata lokalny Rzecznik Oséb Niepetnosprawnych.

BIULETYN INFORMACYINY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilig. Do uzytku wewngtrznego.

Opracowat Adam Sumera. Wspélpraca: Robert Prencel.

Korespondencj¢ prosimy kierowa¢ pod nastgpujacy adres: Lodzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilig, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 ¥.6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren @uml.lodz.pl



