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Bedziemy doktadac staran, by Biuletyn rzeczywiscie byt kwartalnikiem. W pierwszym roku
istnienia pisma ukazaty sie jednak tylko trzy numery. Liczymy, Zze kota terenowe PSCH
wspomoga skromng kadrowo redakcje, piszgc o swoich dokonaniach, projektach i proble-
mach.

Sporg cze$é tego numeru zajmuje wystapienie prezesa Swiatowej Federacji Chorych na
Hemofilie (WFH), Briana O'Mahony [1]). Dotyczy ono wielu istotnych kwestii leczenia hemofi-
lii obecnie i w przysztosci. Chociaz Brian O'Mahony mdwi o sprawach dos$¢ ogdlnych, to jed-
nak nietrudno znalez¢ w jego stowach wskazowki, ktére mogg by¢ przydatne w reformowa-
niu sytuacji w naszym kraju.

Do fragmentu wypowiedzi prezesa WFH nawigzuje omdwienie artykutu o terapii genowej
[2]. Natomiast uwagi dotyczace dnia dzisiejszego zawiera materiat o leczeniu dentystycznym
(s. 16-20). Waznym aktem prawnym jest rozporzadzenie Ministra Zdrowia dotyczgce lecze-
nia wszystkich postaci hemofilii i innych skaz krwotocznych [3].

Dosc¢ obszerna informacja o poszczegdlnych Kotach Terenowych PSCH [6]) nie obejmuje
jeszcze niestety wszystkich osrodkow. Mamy nadzieje, ze kota, ktorych nie wymienili$my,
przesla nam omdwienia swojej dziatalno$ci.

Poniewaz wielu cztonkéw naszego stowarzyszenia bedzie niebawem wypetnia¢ formula-
rze PIT, przypominamy, co mozna odliczy¢ od podatku [7]. Warto takze zwrdci¢ uwage na
notatke o programie “Pegaz” [9]. Numer zamyka stowniczek, w ktérym mozna znalez¢ obja-
$nienia kilku terminéw medycznych wystepujgcych w artykutach [10].

Adam Sumera

[1] PRODUKTY Z OSOCZA | OSIAGNIECIA BIOTECHNOLOGII - CO JEST
PRZYSZLOSCIA LECZENIA HEMOFILII?

Zamieszczamy — z niewielkimi skrétami — referat Briana O'Mahony, prezesa Swiatowej
Federacji Chorych na Hemofilie, wygtoszony na konferencji poswieconej produktom biotech-
nologicznym mogqcym zastgpic krew i leki krwiopochodne, jaka odbyta sie w Londynie w
styczniu ubiegtego roku.

W 1994 r. na catym Swiecie zuzyto 2,1 miliardow jednostek czynnika VIII i 430 milionéw
jednostek czynnika IX. Z podanej ilosci czynnika VIII tylko 400 milionéw stanowit czynnik
rekombinowany, reszte uzyskano z przerobu osocza. W owym czasie rekombinowany czyn-
nik IX nie byt jeszcze dostgpny. Od 1994 r. Swiatowe zuzycie koncentratow czynnikéw
krzepniecia wzrosto przynajmniej o 30 procent. W wielu krajach gwattownie wzrosto wyko-
rzystanie rekombinowanego czynnika VI, wszedt takze do uzytku rekombinowany czynnik
IX. Obecnie czynnik rekombinowany stanowi 100 procent zuzywanego czynnika VIII w Ka-
nadzie, 50—-65 procent w USA i 30-50 procent w Europie Zachodniej. W 1998 r. Irlandia cat-
kowicie przeszta na czynnik rekombinowany, a w Wielkiej Brytanii stosuje sie go u wszyst-
kich chorych na hemofilie ponizej 16 roku zycia. Coraz szersze stosowanie czynnika rekom-
binowanego w krajach rozwinietych ma kilka przyczyn. Sa to: opinie na temat jego bezpie-
czenstwa, dane o jego bezpieczenstwie, zblizenie kosztéw, akceptacja przez lekarzy oraz
leczenie profilaktyczne.

1. Opinie na temat bezpieczeristwa



Juz na poczatku lat dziewieédziesigtych, jeszcze zanim czynnik rekombinowany stat sie
szerzej dostepny, w srodowisku chorych na hemofilie istniato silne przekonanie, ze produkty
rekombinowane sg o0 wiele bezpieczniejsze, poniewaz nie opierajg sie na osoczu pobiera-
nym od ludzi. 90 procent chorych na hemofilie obecnych na kongresie Swiatowej Federacii
Chorych na Hemofilie w Meksyku w 1994 r. uznato, ze produkty rekombinowane sg znacznie
bardziej bezpieczne — a byto to w okresie, gdy zdecydowana wiekszos$¢ z nich nie miata do-
stepu do takich lekdw.

Nietrudno zrozumie¢ przyczyny takiej postawy — w przesztosci srodowisko chorych na
hemofilie silnie odczuto uboczne skutki leczenia srodkami osoczopochodnymi. W wigkszos$ci
krajow, gdzie w latach siedemdziesigtych i osiemdziesigtych hemofilicy mieli dostep do kon-
centratow uzyskiwanych z osocza, AIDS i wirusowe zapalenie watroby wyrzadzity znaczne
szkody. Korzystne efekty stosowania koncentratéw czynnikéw krzepniecia wydtuzyty Srednig
dtugos¢ zycia wsrdéd chorych na hemofilie; w 1980 r. ta srednia wynosita 60 lat. Jednak w
1994 r. spadta do 40 lat, przede wszystkim w rezultacie AIDS.

W wielu krajach zakazenie HIV wystapito nawet u 70 procent chorych z powaznym niedo-
borem czynnika VIII; w catej populacji chorych na hemofilie wyniosto 30—40 procent. Wiek-
szos¢ hemofilikbw zostata takze zainfekowana wirusem zapalenia watroby typu B lub C.
AIDS jest gtébwng przyczyng zgonéw wsrod chorych na hemofilie w krajach rozwinigtych
(chociaz sytuacja ulega obecnie poprawie, dzieki terapii kombinowanej). Druga istotna przy-
czyna zgonow to schorzenia watroby; w najblizszych latach to one zapewne stang sie naj-
wiekszym zagrozeniem dla chorych na hemofilie. Te tragiczne doswiadczenia stanowity dla
srodowiska hemofilikéw lekcje, ze najwazniejszg sprawa przy wyborze metody leczenia po-
winno by¢ bezpieczenstwo.

Nalezy tu wymienic¢ takze kilka aktualnych kwestii, takich jak choroba Creutzfeldta-Jakoba
(CJD), nowy wariant choroby Creutzfeldta-Jakoba (nvCJD), wirusy bez otoczki lipidowej oraz
powstawanie inhibitoréw. Chociaz ostatnio wiele mowi sie¢ o produktach z osocza i lekach
rekombinowanych w powigzaniu z CJD i nvCJD, to nie ulega watpliwosci, ze bardzo istotng
sprawg jest nadal trwajace przenoszenie wirusow bez otoczki lipidowej w produktach oso-
czopochodnych. Takie zjawisko nie wystepuje w preparatach rekombinowanych. Chociaz
wirusy bez otoczki lipidowej takie jak parwowirus B19 oraz wirus zapalenia watroby typu A
nie powodujg tak tragicznych skutkéw jak HIV i wirus zapalenia watroby typu C, to istnieje
obawa, ze kolejny wirus bez otoczki lipidowej moze wyrzadzi¢ fatalne szkody w Srodowisku
chorych na hemofilie.

Na poczatku lat dziewiecdziesigtych istniaty obawy, ze czynniki rekombinowane mogaq
powodowaé czestsze powstawanie inhibitorow. Nasza obecna wiedza wskazuje, ze rekom-
binowany czynnik VIII wywotuje tworzenie sie inhibitoréw mniej wiecej tak samo czesto jak
wysoko oczyszczony czynnik VIII otrzymywany z osocza. Rozwianie tych obaw réwniez
przyczynito sie do zwiekszenia stosowania produktow rekombinowanych.

2. Dane o bezpieczenstwie

Do tej pory brak informacji o jakimkolwiek przeniesieniu wiruséw (réwniez pozbawionych
otoczki lipidowej) przez koncentraty rekombinowanych czynnikéw krzepniecia. Produkty sa
skuteczne, aryzyko wystgpienia inhibitora jest, jak sie wydaje, podobne jak w przypadku
wysoko oczyszczonych produkiéw wytwarzanych z osocza. Obawy zwigzane ze stosowa-
niem ludzkiej albuminy jako stabilizatora doprowadzity do opracowania produktéw drugiej
generacji, w ktérych nie uzywa sie juz ludzkiej alouminy.

3. Zblizenie kosztow

Druga obok przypuszczalnego ryzyka powstawania inhibitorow przeszkodg w szerszym
stosowaniu rekombinantéw byt poczatkowo ich koszt. Kilka lat temu produkty rekombinowa-
ne byty o wiele drozsze niz koncentraty czynnikédw krzepniecia uzyskiwane z osocza. Cho-
ciaz nadal sg drozsze, réznica cen ulegta zmniejszeniu. Przeprowadzone w 1997 r. studium
obejmujace 25 krajéw europejskich wykazato, ze sredni koszt jednej jednostki rekombinowa-
nego czynnika VIl wynosit 87 centéw, a czynnika osoczopochodnego — 68 centow.

Ceny obu rodzajow czynnika sg bardzo rézne w r6znych krajach. W Europie ceny produk-
tow rekombinowanych wahajg sie w granicach od 65 do 96 centéw za jednostke; w przypad-
ku czynnika z osocza jest to 25 do 83 centéw za jednostke. Na cene wptywa wiele réznych



elementow — poziom innych cen na danym rynku, wynik negocjacji handlowych (w skali lo-
kalnej i narodowej), udziat posrednikow, a takze cta i podatki.

Poréwnujac koszty stosowania produktéw osoczopochodnych i produkowanych metodami
biotechnologii, nalezy uwzglednic takze ukryte koszty uzycia nie catkiem bezpiecznych $rod-
kéw. W przesztosci podawanie chorym na hemofilie niezupetnie bezpiecznych lekéw uzyski-
wanych z osocza doprowadzito do powstania dodatkowych wydatkéw na leczenie i odszko-
dowania w zwigzku z zakazeniem HIV i zapaleniem watroby typu C. Na przyktad w Irlandii
zyje 380 o0s6b z hemofilig; z tej grupy 220 zarazito sie wirusem zapalenia watroby typu C, a
103 AIDS. Dodatkowe koszty leczenia i odszkodowan w latach 1988—2000 ocenia sie na ok.
80 milionéw dolaréw, czyli 6,6 min dolaréw rocznie. Chociaz wiec wzrosty ceny koncentratu
czynnika krzepniecia, to jednak uniknie sie ogromnych kosztéw ukrytych, wynikajacych ze
stosowania nie catkiem bezpiecznych produktow.

4. Akceptacja przez lekarzy

Rekombinowany czynnik VIl zostat uznany za preferowany srodek w leczeniu hemofilii
przez najwazniejsze organizacje medyczne w USA, Kanadzie i Wielkiej Brytanii.
5. Leczenie profilaktyczne

Jedng z przyczyn szerszego stosowania koncentratéw czynnikédw krzepniecia jest doce-
nienie znaczenia profilaktyki, zwtaszcza u dzieci. Juz w 1994 r. panowata zgoda, ze profilak-
tyke nalezy uzna¢ za optymalng metode leczenia u dzieci z ciezkg postacig hemofilii A i B.
Chociaz dawki i czestotliwos¢ przetoczen sa rézne w réznych osrodkach, to rola profilaktyki
stale rosnie.

Czynniki ograniczajace stosowanie produktow rekombinowanych

Uzycie srodkow rekombinowanych ma takze pewne minusy.
1. Koszty

Produkty rekombinowane sg drozsze od srodkéw wytwarzanych z osocza. To ogranicza
ich stosowanie w wielu krajach, a w niektorych w ogéle uniemozliwia ich uzycie. Ponadto cta
i podatki naktadane na produkty rekombinowane sg nieraz inne niz w przypadku lekéw oso-
czopochodnych (np. w Unii Europejskiej produkty rekombinowane sa obtozone VAT,
a osoczopochodne — nie). Rowniez mechanizmy refinansowania kosztéw bywajg rézne w
przypadku obu rodzajow lekow.
2. Podaz

W ostatnich dwoch latach popyt na produkty rekombinowane w wielu krajach przekraczat
ich podaz. Istnieje potrzeba zwiekszenia produkcji rekombinowanych czynnikéw krzepnie-
cia..
3. Zagrozenie mechanizmdw gromadzenia osocza

Jesli jakis kraj catkowicie przestawi sie na rekombinowane czynniki
krzepniecia, zachodzi niebezpieczenstwo, ze dotychczasowe mechanizmy pobierania i gro-
madzenia osocza ulegng pogorszeniu.
4. Bezpieczenstwo

Nie ma catkowitej pewnosci, czy nie istnieje zagrozenie nowym wariantem choroby Creu-
tzfeldta-Jakoba oraz skutkami potencjalnej obecnosci w kulturach, w ktérych powstajg srodki
rekombinowane, wiruséw pochodzacych od innych ssakoéw.

Nadal istniejaca potrzeba produkcji koncentratow z osocza

Chociaz w ostatnich czterech latach data sie zauwazy¢ tendencja do przechodzenia na
rekombinowane czynniki krzepniecia, to jednak nadal istnieje zapotrzebowanie na osoczo-
pochodne koncentraty dobrej jakosci. Nie wolno zapominaé, ze czynniki krzepniecia otrzy-
mywane z 0socza sg skuteczne i pozwalajg na likwidacje krwawien i wylewéw u oséb z he-
mofilig. Gtéwne powody utrzymujacego sie zapotrzebowania na takie produkty to bezpie-
czenstwo, koszty, podaz i popyt, a takze ciggtos¢ podazy.
1. Bezpieczenstwo

Czynniki krzepniecia wytwarzane obecnie z osocza sg bezpieczniejsze niz dawniej. Wy-
ciggnieto wnioski z tragicznych doswiadczeh minionych lat; podjete kroki zwiekszyty bezpie-
czenstwo koncentratéw osoczopochodnych dzigki zmianom na wszystkich szczeblach gro-



madzenia i przerabiania osocza. Czesciej korzysta sie z regularnych dawcéw, a pobrane
osocze poddaje sie karencji (przechowywaniu przez pewien okres). Niektore kraje (np. USA i
panstwa Unii Europejskiej) wydaty specjalne wytyczne dotyczace doboru dawcéw. Wprowa-
dzono metode badania zwang GAT (Genomic Amplification Techniques); w najblizszych la-
tach jej wykorzystanie znacznie wzrosnie. Na razie stosuje sie ja do badania duzych partii
osocza, ale w niedalekiej przysztosci bedzie sie nig ocenia¢ dawki od jednego dawcy. Korzy-
8ci ptynace ze stosowania GAT to zmniejszenie ryzyka zwigzanego z istnieniem tzw. okienka
u dawcow (zakazenie wirusem zapalenia watroby lub HIV mozna wykry¢ dopiero po pewnym
czasie; jesli dawca zgtosi sie do stacji krwiodawstwa krétko po infekcji, badanie pokaze, ze
jest zdrowy).

, Okienko przy obecnych | Okienko przy zastoso-

Wirus | metodach (w dniach) | waniu GAT (w dniach)
HCV 82 23
HIV 22 11
HBV 59 34

Tabela 1. Efekty stosowania metody GAT (HCV — wirus zapalenia watroby typu C, HBV —
wirus zapalenia watroby typu B).

Ocenia sie, ze metoda GAT pozwoli na wyeliminowanie ponad 90% istniejacego obecnie
ryzyka zakazenia wirusem zapalenia watroby typu C i ponad 80% w przypadku HIV. Ponadto
udoskonalono takze metody inaktywacji (unieszkodliwiania wiruséw), wprowadzajac np. na-
nofiltracje.

Chociaz ogo6lnie wzrasta pewno$¢ co do bezpieczenstwa czynnikow Kkrzepnigcia uzyski-
wanych z osocza, to jednak pozostaje kilka obaw. Pierwsza dotyczy faktu, ze wcigz nie wy-
eliminowano przenoszenia wirusdw pozbawionych otoczki lipidowej. Inne obawy taczg sie
z chorobg Creutzfeldta-dJakoba, a zwlaszcza z jej nowym wariantem — w ich wyniku
w Wielkiej Brytanii w 1998 r. catkowicie zrezygnowano z wykorzystywania osocza pobiera-
nego na terenie tego kraju. Z pewnoscia istniejg obawy zwigzane z ryzykiem infekcji wskutek
podawania krioprecypitatu. W wielu krajach jest to standardowy lek dla chorych na hemofilie.
W niektorych z tych panstw dawcow nie bada sie na obecnos¢ wiruséw (HIV lub HCV), wiec
zachodzi istotne niebezpieczenstwo zakazenia. Nawet w tych krajach, gdzie krioprecypitat
wytwarza sie z osocza od starannie badanych dawcéw, nadal istnieje ryzyko infekcji; wiel-
kos¢ tego ryzyka wigze sie z procentowym udziatem dawcow oddajacych krew w trakcie
trwania “okienka”. W pewnym badaniu wykonanym pod egidg Swiatowej Federacji Chorych
na Hemofilie stwierdzono, ze ryzyko zarazenia sie HIV przez krioprecypitat w Stanach Zjed-
noczonych wynosito 1 na 360.000 opakowan. W Wenezueli, ze wzgledu na przewage daw-
cow w trakcie “okienka”, to ryzyko wynosito 1 na 12.000 opakowan. Szansa, ze chory z ciez-
ka postacig hemofilii przyjmujacy krioprecypitat przez cate zycie zarazi sie HIV, wynosi 3%
w USA i 40% w Wenezueli. W obu panstwach dawcéw bada sie na obecno$¢ przeciwciat
HIV. Wida¢ jasno, ze przejscie na pozbawione wirusow koncentraty czynnikow krzepnigcia
stanowitoby duzg korzys¢ w tych krajach, gdzie krioprecypitat obecnie odgrywa jeszcze
znaczna role.

2. Koszty

75% chorych na hemofilie na catym Swiecie nie ma dostepu do leczenia. Na Ziemi zyje
obecnie ok. 5,5 mld ludzi. Jesli czestos¢ wystepowania ciezkiej postaci hemofilii wynosi 1 na
16.000, to obecnie Zyje okoto 340.000 osdb z hemofilig. Wedtug szacunkéw Swiatowej Fede-
racji Chorych na Hemofilie 85.000 ma dostep do leczenia; 255.000 nie ma aktualnie szans
na leczenie czynnikami krzepniecia. Gdyby leczenie prowadzono na poziomie 30.000 jedno-
stek rocznie (minimalna dawka przy leczeniu “w razie potrzeby”, bez profilaktyki), to,
uwzgledniajac $rednie europejskie koszty rekombinantéw i czynnikédw uzyskiwanych z oso-



cza, terapia przy uzyciu czynnika rekombinowanego kosztowataby 26.000 dolaréw rocznie
na osobe, a przy zastosowaniu czynnika z osocza — 20.000 dolaréw. Nawet gdyby koncen-
traty wytwarzane z osocza byty dostepne po stosunkowo niskiej cenie 30 centéw za jednost-
ke, koszt wyniostby 9 tysiecy dolarow rocznie na osobe, co nadal jest nierealne w wielu kra-
jach, gdzie wydatki na stuzbe zdrowia pozostajg na bardzo niskim poziomie (przyktadowo:
Indie na opieke zdrowotng wydajg rocznie okoto dziesieciu dolaréw na jednego obywatela).

Procent dochodu narodowego przeznaczany na stuzbe zdrowia w krajach rozwijajacych
sie jest czesto podobny jak w krajach rozwinietych, ale sam dochdd narodowy, a przez to
rzeczywisty naktad na leczenie, jest o wiele nizszy. W Irlandii na stuzbe zdrowia przeznacza
sie 7,9% dochodu narodowego brutto. Chorzy z hemofilig w Irlandii otrzymujg rekombinowa-
ne czynniki krzepniecia; u wszystkich dzieci stosuje sie tu leczenie profilaktyczne. Nikaragua
rowniez wydaje 7,9% swojego dochodu narodowego na cele zdrowotne, ale hemofilicy nie
majg w ogole dostepu do koncentratow czynnikdw krzepniecia, ani rekombinowanych, ani
otrzymywanych z osocza, poniewaz tagczna kwota na ochrone zdrowia przypadajgca na gto-
we jest znacznie nizsza niz w Irlandii.

W wielu krajach rozwijajacych sie trudno wyobrazi¢ sobie wprowadzenie nowoczesnych
metod leczenia hemofilii bez istotnych zmian w nastawieniu rzgdéw. Koszt zapewnienia mi-
nimalnego poziomu opieki wszystkim chorym na hemofilie, ktérzy aktualnie nie sg leczeni,
wynosi ok. 2,3 miliardéw dolaréw rocznie (jest to w przyblizeniu rownowartos¢ dwoch bom-
bowcéw typu Stealth).

W panstwach, gdzie naktady na stuzbe zdrowia na jednego obywatela sg niskie, koncen-
traty czynnikobw krzepniecia wytwarzane z osocza sg drogie, ale koszt czynnikéw rekombi-
nowanych jest zaporowy. W krajach, gdzie naktady na ochrone zdrowia przypadajace na
gtowe sa przyzwoite, ale zuzycie czynnikdw krzepniecia na obywatela jest niskie, mozna by
zwiekszy¢ zuzycie czynnikOw z osocza i zapewni¢ dostateczny poziom leczenia dla kazdego
chorego na hemofilie, zamiast wprowadza¢ duzo drozsze czynniki rekombinowane. W pan-
stwach, gdzie nie ma nowoczesnej opieki medycznej nad chorymi na hemofilie, istniejg na-
stepujace mozliwosci:

- nie leczy¢

- poprawi¢ stuzbe krwiodawstwa na tyle, zeby zapewni¢ podstawowe produkty

- zakupi¢ koncentraty po najkorzystniejszych cenach

- zakontraktowa¢ frakcjonowanie osocza za granica, o0 ile poprawiono juz stan stuzby
krwiodawstwa.

W panstwach, gdzie poziom leczenia jest niedostateczny, najbardziej realistycznym wyko-
rzystaniem zwiekszonych naktadéw bytoby zwiekszenie zuzycia czynnika na gtowe, zeby
przynajmniej zapewnic¢ przyzwoity poziom leczenia domowego (bez profilaktyki). Nawet w
Unii Europejskiej zuzycie czynnika na gtowe waha sie znacznie — od 0,5 jednostki na gtowe
w Grecji do 5,7 jednostek na gtowe w Szwecji.

W 1996 r. na catym Swiecie wydano 4,8 mld dolaréw na zakup koncentratow czynnikow
krzepniecia:

- 31% w Stanach Zjednoczonych

- 37% w Europie

- 27% w Azji (gtéwnie w Japonii i Korei)
- 5% w pozostatych czesciach swiata

W krajach, gdzie leczenie jest niedostateczne lub nie ma go wcale (najczesciej dotyczy to
“pozostatych czesci sSwiata”), catkowicie nierealistyczne jest zastanawianie sie nad wprowa-
dzaniem rekombinantéw w pierwszym kroku. Bardziej realistycznymi celami sg stopniowe
doskonalenie
dostepnych produktow i stopniowe zwiekszanie zuzycia produktéw na gtowe. Z tego wzgledu
gtéwnym rynkiem dla czynnikéw rekombinowanych jest — i bedzie — 85.000 oséb z hemofilia,
ktére obecnie sg leczone. Kraje o dostatecznym poziomie leczenia nadal beda stosowac —
w réznym stopniu — produkty otrzymywane z osocza, ale gtéwnym rynkiem dla czynnikow
osoczopochodnych moze w przysztosci sta¢ sie 255.000 ludzi z hemofilia, ktdrzy aktualnie
w ogdle nie majg nowoczesnej opieki medycznej.



3. Podaz i popyt
Nierealistyczne jest mowienie, ze potrzebne sg wytacznie produkty osoczopochodne lub

tylko czynniki produkowane metodami biotechnologii, skoro w ostatnich dwoch latach brako-

wato i jednych, i drugich. W 1997 r. w dziesieciu sposréd 25 panstw europejskich objetych
badaniem wystapity braki w zaopatrzeniu. Podobne problemy miaty miejsce w USA. W latach

1997-98 Amerykanie odczuwali niedostateczne zaopatrzenie w nastepujace produkty:

- Recombinate, Bioclate (Baxter); Kogenate (Bayer)

- FEIBA, Autoplex T (Baxter), Hyate C (Speywood)

- Koate HP (Bayer), Alphante (Alpha)

- Humate P (Centeon)

- Monoclate (Centeon)

- Mononine (Centeon), Alphaine SD (Alpha)

- Konyne 80 (Bayer)

Ktopoty z podaza maja kilka przyczyn:

a) Niedostateczna produkcja. Dotyczy to zwtaszcza rekombinowanego czynnika VIII. Niedo-
statecznie wykorzystywane byty tez zaktady frakcjonujace osocze. W 1995 r. z 25 litrow
milionéw osocza, z ktérych potencjalnie mozna by uzyskac¢ 4,5 mild jednostek czynnika
VIII, otrzymano ok. 2 mld jednostek czynnika VIII.

b) Zwiekszony popyt.

c) Przejsciowe zamykanie zaktadéw. Wiele zaktaddw frakcjonujgcych czasowo zamykano ze
wzgledu na inspekcje, przeglady i zmiane procesow technologicznych.

d) Wycofywanie produktéw. W USA wycofywano produkty, jesli dawca osocza zmart na cho-
robe Creutzfeldta-Jakoba lub jesli stwierdzono u niego wysoki poziom ryzyka. Doprowa-
dzito to w ostatnich dwéch latach do wycofania znaczacej czesci koncentratéw, zaréwno
osoczopochodnych, jak i rekombinowanych.

e) Niewydajne frakcjonowanie. W niektérych przypadkach zebrane osocze frakcjonowano
tylko dla uzyskania albuminy i immunoglobulin — pomijano przy tym czynnik VIII i [X.

f) Ciagtos¢ zaopatrzenia. Tej ciagtosci brakowato w wielu krajach. Po przejsciu na czynniki
rekombinowane w niektérych panstwach dopuszczono do zapasci systemu zbierania oso-
cza; nie frakcjonowano tez czynnika VIII i IX. Zmarnowano wiele materiatu w okresie, gdy
istniat niedobdr w skali swiata. Istnieje takze powod, dla ktérego nalezy utrzymywac kra-
jowy system zbierania osocza w stanie petnego funkcjonowania, nawet po przejsciu na
rekombinanty — ot6z zapewni to gwarantowang rezerwe zaopatrzenia w czynnik VIII i IX,
jesli wystapig braki w zaopatrzeniu.. Ponadto nadmiar czynnika VIII i IX mozna by wyko-
rzystywac w innych krajach Swiata.

Poprawa leczenia hemofilii w skali globu

Do zapewnienia dostepnosci leczenia hemofilii na catym Swiecie koniecznych jest kilka
krokow. Nalezy zwigkszy¢ produkcje czynnikédw rekombinowanych i obnizy¢ ich cene za jed-
nostke. Zaktady frakcjonujace osocze powinny pracowaé petng moca, zeby zwiekszy¢ za-
opatrzenie w produkty osoczopochodne. Kraje, ktére obecnie zbierajg osocze dobrej jakosci,
powinny zainteresowac sie mozliwoscig frakcjonowania za granica, by uzyskac¢ albumine,
czynnik VIII i IX oraz inne potrzebne produkty. Powinno to tez dotyczy¢ panstw, kitére obec-
nie uzywajg wytacznie rekombinantéw. Same moga nie potrzebowac czynnika VIII lub 1X, ale
mogtby on zosta¢ sprzedany na inne rynki. W wielu krajach, gdzie poziom leczenia jest
obecnie niedostateczny lub gdzie w ogole nie ma nowoczesnej opieki medycznej, dostep-
nosc¢ leczenia zalezy od obnizenia ceny za jednostke produktéw osoczopochodnych. Mozna
by wspomaoc ten proces, dostarczajgc czynnik VIII i IX z osocza zebranego w krajach stosu-
jacych czynniki rekombinowane. W tej sytuacji albuminy i immunoglobuliny pokrywatyby ce-
ne osocza, a czynnik VIl i IX mozna by udostepni¢ po nizszej cenie.

W krajach rozwijajacych sie jest kilka mozliwych wyjs¢. Jedno to udoskonalenie stuzby
krwiodawstwa, zeby poprawi¢ jakos¢ i ilos¢ osocza i produktow osoczopochodnych. Dla ta-
kiego wariantu zapewne najtatwiej bytoby uzyskac wsparcie rzagdu danego panstwa. Nie do-
prowadzitoby to jednak do natychmiastowej poprawy leczenia dostepnego dla chorych na
hemofilie; nalezatoby rozwazyé zakup koncentratéw czynnikow krzepniecia z osocza po naj-



korzystniejszej cenie za jednostke. Dodatkowe naktady na leczenie hemofilii mozna by wyko-
rzysta¢ do zwiekszenia zuzycia czynnika na gtowe, dazac do osiggniecia punktu, w ktérym
mozliwe bedzie wprowadzenie leczenia domowego (bez profilaktyki). Jezeli stuzba krwio-
dawstwa zostanie tak zmodyfikowana, ze produkowana bedzie dostateczna ilos¢ osocza o
dopuszczalnej jakosci, dany kraj mogtby zainteresowac sie mozliwoscig zlecenia przerobu
0socza za granica.

W krajach rozwinietych ewentualne zwigkszenie srodkéw finansowych powinno zostaé
wykorzystane przede wszystkim do zapewnienia takiego zuzycia czynnikdw krzepniecia,
zeby umozliwi¢ przynajmniej dostateczne leczenie domowe. Nastepnym krokiem powinno
by¢ wprowadzenie leczenia profilaktycznego dla dzieci, a potem rozwazenie mozliwosci
zwiekszenia ilosci produktéw rekombinowanych uzywanych w danym kraju.

Produkty transgeniczne i terapia genowa otwieraja interesujace widoki na przysztosc¢

Wytwarzanie czynnikéw krzepniecia przy wykorzystaniu technologii transgenicznych to
ciekawa szansa. Te produkty nie sg jeszcze dostepne i nie wiemy, czy i kiedy bedg dostepne
w ilosciach wystarczajacych do tego, by wywrze¢ zauwazalny wptyw na sytuacje hemofilikw
na catym swiecie. W teorii takie produkty majg kilka zalet. Powinny by¢ wolne od ludzkich
wiruséw, a ich oczyszczanie powinno by¢ proste (podobne do oczyszczania mleka) i tanie.
Teoretycznie powinny by¢é dostepne w bardzo duzych ilosciach. Dzieki duzemu stezeniu
transgenicznych biatek w mleku transgenicznych zwierzat istnieje potencjalna mozliwosc
produkowania wielkich ilosci czynnikéw krzepniecia przy bardzo niskich kosztach. Jednakze
te mozliwosci sg obecnie wytacznie teoretyczne. Dopiero sie okaze, czy produkcja transge-
niczna doprowadzi do nieograniczonego zaopatrzenia w tanie koncentraty. Na poczatku lat
dziewiecdziesigtych oczekiwano, ze technologia produkcji czynnikbw rekombinowanych
umozliwi nieograniczong podaz niedrogiego koncentratu. Tak jednak wcale sie nie stato. Po-
tencjalny minus to ewentualnos¢ przeniesienia wiruséw zwierzecych.

Terapia genowa pozostaje fascynujacg mozliwoscia, oferujaca szanse czesciowego lub
catkowitego wyleczenia hemofilii. Trzeba bedzie pokona¢ wiele przeszkdd technicznych, ale
optymizm budzi fakt, ze rozpoczety sie préby kliniczne terapii genowej zaréwno dla hemofilii
A, jak i hemofilii B. Nasuwaja sie nastepujace pytania:

- Kiedy taka terapia bedzie dostepna?
- lle bedzie kosztowac?
- Czy bedzie dostepna na catym Swiecie?

W tej chwili nie sposdb odpowiedzie¢ na ktérekolwiek z tych pytan. Jest jednak jasne, ze
przez kilka lub kilkanascie lat terapia genowa nie bedzie szeroko dostepna. Trzeba pamie-
ta¢, ze koncentraty czynnikdédw krzepniecia s wytwarzane od 25 lat, ale tylko 25% chorych
na hemofilie moze z nich korzysta¢. Nie ma zadnej gwarancji, ze terapia genowa, kiedy juz
stanie sie mozliwa, bedzie dostepna na catym swiecie w niezbyt odlegtym czasie.

Leczenie hemofilii w latach 2000-10

Chciatbym zakonczy¢ kilkoma refleksjami nad kierunkami leczenia hemofili w nadcho-
dzacym dziesiecioleciu. Sadze, ze w krajach rozwinietych jeszcze bardziej bedzie sie pole-
gac¢ na wykorzystaniu czynnikéw rekombinowanych. Te tendencje pogtebi zapewne rychte
pojawienie sie rekombinowanego czynnika VIII drugiej generacji, ktéry nie bedzie juz stabili-
zowany ludzka albumina, oraz dostepny juz obecnie rekombinowany czynnik IX, ktéry nie
jest stabilizowany ludzkg albuming. Mam nadzieje, ze doczekamy sie wprowadzenia terapii
genowej.

W krajach rozwinietych istnieje niebezpieczenstwo cie¢ finansowych w leczeniu hemofilii,
poniewaz rzady wielu panstw odczujg naciski, by zmniejsza¢ koszty ochrony zdrowia. W
ostatnich latach naktady na ochrone zdrowia jako procent dochodu narodowego brutto wzra-
staty w wielu krajach. Jezeli jednostkowy koszt leczenia hemofilii bedzie nadal rosna¢, rzady
moga ograniczy¢ wzrost kwot przeznaczanych na ten cel.

W krajach rozwijajacych sie, w wiekszosci nie majacych dostepu do nowoczesnych metod
leczenia hemofilii, wprowadzeniu takiej nowoczesnej opieki medycznej najbardziej bedzie
sprzyjac¢ zwiekszenie dostepnosci tanich koncentratéw czynnikéw krzepniecia uzyskiwanych



z osocza. Temu procesowi sprzyjatoby dalsze zbieranie osocza w krajach, ktére przeszty na
rekombinanty. O ile produkty transgeniczne zostang wprowadzone i beda dostepne w du-
zych ilosciach, po przystepnych cenach, mozemy by¢ $Swiadkami rewolucji, jesli chodzi
o opieke nad chorymi na hemofilie w wielu krajach trzeciego $wiata. Aby doprowadzi¢ do
poprawy leczenia, musimy patrze¢ z perspektywy catego globu. Przemyst, wtadze oraz sro-
dowisko chorych na hemofilie powinny uwzglednia¢ interesy ludzi na catym $wiecie i bra¢
pod uwage dtuzszg perspektywe czasowg. Gorgco zachecam narodowe federacje chorych
na hemofilie, by myslaty o chorych na catym globie i nie ograniczaty sie tylko do wtasnego
kraju lub regionu. Musimy zmaksymalizowa¢ wykorzystanie zasobéw osocza. Kazde pan-
stwo powinno mie¢ ogdlnonarodowy plan rozwoju opieki medycznej nad chorymi na hemofi-
lie, okreslajacy serie wymiernych i realnych krokéw zmierzajgcych do przejscia od aktualne-
go poziomu terapii do poziomu mozliwego do osiggniecia w przysztosci. Nalezy dazy¢ do
tego, by poszczegdlne rzady zobowigzywaty sie do zapewnienia, utrzymywania i doskonale-
nia opieki medycznej nad chorymi na hemofilie. Bedzie to tatwiejsze, jezeli stworzy sie koali-
cje krajowej federacji chorych na hemofilie i lekarzy prowadzacych leczenie.

(opr. as na podst. publikacji World Federation of Hemophilia “Occasional Papers” 1/99)

[2] TERAPIA GENOWA

“Gazeta Wyborcza” z 10 grudnia 1999 r. zamiescita artykut zatytutowany “Gen krzepi”
z podtytutem “Szczepionka na dziedziczng chorobe?”. Matgorzata T. Zatoga napisata w nim
o dokonaniach amerykanskiej firmy biotechnologicznej Avigen Inc. Pracujacy tam naukowcy
uznali, ze zamiast rozwija¢ metody uzupetniania poziomu czynnikdw krzepniecia u chorych
na hemofilie przez przetaczanie preparatéw lepiej jest doprowadzi¢ do tego, by organizm
sam zaczat wytwarzac¢ brakujacy czynnik. Udato im sie to osiggna¢ w przypadku hemofilii B.

W artykule czytamy m.in.: “Gen odpowiedzialny za produkcje czynnika IX [naukowcy]
wprowadzili do wirusa (wirusa AAV) i podali trzem chorym w domiesniowym zastrzyku. Wirus
przeniést naprawiony »gen krzepliwosci« do komorek miesni, ktére po osmiu tygodniach
rozpoczety produkcje czynnika IX. Eksperyment trwa juz p6t roku i przez ten czas »gen krze-
pliwosci« nadal pracuje.

Jesli powiedzie sie kolejna faza badan klinicznych, tym razem z udziatem dziewieciu pa-
cjentow, bedzie to nie tylko przetom w leczeniu hemofilii B, ale zarazem przyktad pierwszej
terapii genowej o tak wysokiej klinicznej skutecznosci”.

Trwajg takze badania nad analogiczng metoda w odniesieniu do hemofilii A, problem jest
jednak trudniejszy, poniewaz gen kodujacy czynnik VIII jest bardzo duzy. Do tej pory probo-
wano wprowadzi¢ go do komérek po uprzednim podzieleniu na dwie czesci; kazdg czes¢
doczepiano do osobnego wirusa AAV. Obecnie trwajg prace nad mozliwoscig transportowa-
nia tego genu w catosci.

Osiagniecia naukowcow z Avigen Inc. skomentowali dla “Gazety” Jan Sablinski i Zbigniew
Sendutka.

Doc. dr hab. Jan Sablinski (Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie): Terapia
genowa ma duzg przysztos¢ w leczeniu chordb dziedzicznych, nie tylko hemofilii. Metoda
opracowana przez naukowcow z Avigen jest niewatpliwie innowacyjna, ale podobne préby
prowadzi sie juz od kilku lat, z réznym skutkiem. Kazdy spos6b prowadzacy do tego, ze or-
ganizm chorego zaczyna wytwarzac¢ brakujacy czynnik krzepniecia, jest dobry. jednak za-
miast wprowadza¢ “czyste” DNA do komérek, lepiej bytoby pobra¢ od chorego jego wtasne
komorki, “naprawi¢” je metodami inzynierii genetycznej i ponownie wszczepi¢ pacjentowi.
Takie ulepszone, ale wtasne komérki miatyby wigksze szanse dtugiego przezycia i dziatania
w organizmie.

Zbigniew Sendutka (prezes PSCH): W Polsce jest obecnie ok. 1000 chorych z ciezkg
postacig hemofilii A i ok. 170 os6b z hemofilig B. Cigzka posta¢ choroby oznacza, ze czynni-
kow krzepniecia jest tak mato, ze ich poziom jest niemal niewykrywalny we krwi. Tacy chorzy
musza co najmniej 30 razy w roku wstrzykiwa¢ sobie koncentrat brakujgcego czynnika
krzepniecia. Pét biedy, jesli uda im sie zdoby¢ preparat wysoko oczyszczony. Wtedy do po-



prawy krzepniecia wystarcza 10 ml (duza strzykawka). W Polsce chorzy z hemofilig B nadal
jednak czesto musza przyjmowac preparaty srednio oczyszczone, a nawet tzw. krioprecypi-
tat (nieco oczyszczone osocze krwi), to zas zwieksza ryzyko zakazenia. Dla wszystkich cho-
rych na hemofilie terapia genowa bytaby wybawieniem. Gdyby kazdy z nich mégt raz do roku
pbjs¢ na “szczepienie”, ktére sprawitoby, ze np. przez reszte roku organizm wytwarzatby
brakujacy czynnik krzepniecia, na pewno skorzystatby z takiej szansy. Tylko kiedy nowa me-
toda pojawi sie u nas w kraju? Nie jestem pod tym wzgledem optymista.

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

[3] CENTRALNE FINANSOWANIE CZYNNIKOW DLA WSZYSTKICH CHORYCH

W rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z 21.12.1999 (Dziennik Ustaw nr 106) zmieniajgcym
rozporzadzenie w sprawie wykazu wysokospecjalistycznych procedur medycznych finanso-
wanych z budzetu panstwa oraz zasad i trybu udzielania tych $wiadczen w pozycji 29 wyka-
zu znalazto sie “leczenie hemofilii i innych skaz krwotocznych zaburzenia krzepniecia
krwi — czynniki krzepnigcia”. Stanowi to zmiane w stosunku do sytuacji z ubiegtego roku,
kiedy centralnie finansowane byty tylko zakupy czynnikéw krzepniecia dla chorych z ciezka
postacig hemofilii. Teraz budzet panstwa bedzie pokrywa¢ koszty zakupu czynnikéw dla
wszystkich grup chorych na hemofilie, chorobe von Willebranda itp.

Rozporzadzenie weszto w zycie 1 stycznia 2000 r.

[4] Z HEMOFILIA U DENTYSTY

Leczenie zebdw to niezbyt mity temat dla wielu oséb ze skazami krwotocznymi. Chorzy na
hemofilie z reguty niechetnie o tym myslg, poniewaz majg niemal instynktowng obawe przed
krwawieniem z dzigset. To prawda, ze kiedys$ wizyta u dentysty mogta prowadzi¢ do dtugo-
trwatych krwotokéw, ale postepy w obu dziedzinach — stomatologii i leczeniu skaz krwotocz-
nych — sprawity, ze nie ma sie juz czego bac. Dzi$ przed péjsciem do dentysty mozemy prze-
toczy¢ sobie czynnik i w ten sposéb zmniejszy¢ lub nawet wyeliminowa¢ ewentualne krwa-
wienie. A regularna troska o dobry stan zebéw znacznie redukuje prawdopodobienstwo po-
waznego zabiegu stomatologicznego w przysztosci.

Trudno przeceni¢ znaczenie profilaktyki. Codzienne mycie zebow i uzywanie nici denty-
stycznych do oczyszczania szczelin miedzy zebami oraz regularne wizyty u dentysty pozwa-
lajg na zmniejszenie ryzyka ubytkdéw zebowych i schorzen dzigset czesto rozwijajacych sie,
gdy przybywa nam lat. Silne zeby rzadziej sie psuja, co oznacza, ze mozemy zachowac
wszystkie zeby i unikng¢ ktopotdw zwigzanych z ich wyrywaniem. Witasciwe nawyki higie-
niczne pozwalajg na wyeliminowanie krwawien z dzigset.

Dzieci uwielbiaja stodycze

Do powstawania ubytkéw w zebach przyczyniajg sie wszystkie pokarmy, ale niektore sg
szczegOlnie grozne — to te, ktore zawierajg duzo cukru. Niewiele dzieci jest sktonnych zrezy-
gnowac z tak lubianych przez siebie stodyczy. Zamiast rozpoczynac otwartg wojne, rodzice
powinni lepiej podja¢ odpowiednie kroki zapobiegawcze. Chodzi o to, zeby nie dopusci¢ do
sytuacji, w ktoérych cukier powodujacy psucie sie zebow bedzie przebywac¢ w ustach dziecka
na tyle dlugo, by doprowadzi¢ do powaznych uszkodzen. Slina neutralizuje kwasy tworzace
sie wskutek obecnosci cukru mniej wiecej po godzinie — jesli wiec dziecko podjada stodycze i
popija stodzone soki przez caty dzien, to w jego ustach ciggle panuje odczyn kwasny, szko-
dliwy dla zebéw. Dentysci radza: jezeli wasze dziecko ma zjes¢ duzo stodyczy, to najlepiej,
zeby zjadto wszystko za jednym razem. Czes$¢ stodyczy mozna tez zastgpi¢ innymi pokar-
mami, na przyktad swiezymi, chrupigcymi jarzynami. Stodki deser dobrze jest popi¢ szklankg
wody; mozna tez zu¢ potem gume do zucia bez cukru.

Utrata zebow mlecznych

— Co sie stanie, kiedy mojemu dziecku wypadnie zgb? — czesto pytaja zaniepokojeni
rodzice dzieci z hemofilig. W wiekszosci przypadkéw nic sie nie stanie — tyle ze przejsciowo
ubedzie jeden z zgbow. Utrata zgba mlecznego to dtugotrwaty, powolny proces — naczynia



krwionosne zwykle zasklepiajg sie samoistnie. Kiedy zab wypadnie, trzeba tylko przeptukac
dziecku usta zimng woda, zeby spowodowac obkurczenie sie naczyn i wyeliminowa¢ mozli-
wos$¢ krwawienia.

Czasami jednak powstajg pewne problemy. Wczesne wypadniecie jednego z mlecznych
zebow trzonowych moze spowodowaé utworzenie sie duzej jamy w dzigsle — wtedy moze
zajs¢ potrzeba przetoczenia czynnika. Do dentysty lub hematologa nalezy zgtosic¢ sie tez w
przypadku, gdy ruszajacy sie juz mleczny zab zostanie przypadkowo wybity, zanim jeszcze
“przyjdzie jego czas”.

State zeby - state problemy?

Z pojawieniem sie statych zebéw potencjalne problemy nabierajg jeszcze wiekszego zna-
czenia. Pewnym wyjsciem jest stosowanie fluoru (fluoryzowanie wody do picia lub preparaty
z fluorem uzywane do pielegnacji zebdéw), a takze lakowanie zebdw.

Wsrod dorostych réwnie istotnym problemem jak ubytki zebdw jest stan dzigset. Zapalenie
dzigset, objawiajace sie zaczerwienieniem i obrzekiem, moze przej$¢ w duzo powazniejszy
stan — paradontoze. Jesli nie podejmie sie leczenia, dzigsta beda stopniowo zanikac, a zeby
zaczna sie chwiaé i w koncu wypadna.

Zapobieganie schorzeniom dzigset obejmuje podobne zasady jak dbanie o zeby — regu-
larne czyszczenie i szczotkowanie, a takze usuwanie kamienia nazebnego raz na pét roku,
dokonywane przez dentyste. Brzmi to prosto, ale wiele 0séb nie stosuje sie do tych zalecen,
widzac pojawianie sie krwi przy pierwszych staraniach o lepszy stan dzigset. Cho¢ krwawie-
nia wewnetrzne sg o wiele grozniejsze, to ludzie jednak instynktownie odczuwajg strach na
widok Krwi.

Ironia losu sprawia, ze krwawienie dzigset jest powaznym sygnatem wskazujgcym na ko-
niecznos¢ kontynuowania witasnie takich czynnosci higienicznych. To, ze dzigsta krwawig
pod wptywem szczotkowania lub uzycia nici dentystycznej, jest objawem ich zapalenia — po-
winno to tez by¢ sygnatem, ze pora p6j$¢ do dentysty. Nie traktuj krwawienia jako oznaki, ze
nalezy zrezygnowac ze szczotkowania — jest doktadnie na odwrot.

Usuwanie zebdw i inne zabiegi dentystyczne

Chorzy na hemofilie muszg zachowa¢ ostroznos¢ nawet w przypadku typowego leczenia
stomatologicznego. Zawsze upewnij sie, ze dentysta wie o twojej skazie krwotocznej i posia-
da wiedze, jak postepowac w takich razach. Lepiej, zeby stomatolog wykonat kilka plomb itp.
za jednym zamachem, zamiast rozktada¢ to na kilka wizyt.

Do znieczulenia pacjenta w przypadku zabiegdédw na dolnych zebach dentysci z reguty
wykonujg zastrzyk w gtebi ust. Jednakze ta okolica jest petna tetnic i zyt, przez co stanowi
zdecydowanie nieodpowiednie miejsce do takiej czynnosci u osoby ze skazg krwotoczng; co
wiecej, powstaty obrzek mogtby powaznie utrudni¢ — a nawet prawie uniemozliwi¢ — oddy-
chanie. Na szczescie istnieje inne wyjscie — dentysta moze wstrzykna¢ znieczulenie w ozeb-
ng (czes¢ dzigsta przy szyjce zeba) otaczajaca chory zab; jest to bezpieczna i skuteczna
metoda zalecana u 0s6b z hemofilia.

Naturalnie przed powaznym zabiegiem stomatologicznym konieczne bedzie przetoczenie
czynnika krzepniecia.

Zeby na cate zycie

Pewna dentystka z Nowego Orleanu opowiada historie o pacjencie, ktdry poprosit jg
0 usuniecie wszystkich zebdw i wstawienie sztucznych szczek. Uznat, ze skoro ma hemofilie,
to i tak musi straci¢ zeby. A ze w jego opinii byta to tylko kwestia czasu, postanowit mie¢ to
od razu z gtowy.

Oczywiscie ulzyto mu, gdy dowiedziat sie, ze przy odpowiedniej profilaktyce zeby wystar-
Czg mu na cate zycie.

(opr. as na podst. artykutu Shelagh Ryan Masline Dental Care Right from the Start,
HEMALOG 2/98)



[5]1 O ZEBACH - Z WLASNEGO DOSWIADCZENIA

Moje dziecinstwo przypadto na czasy, gdy jedynym srodkiem dla chorych na hemofilie
byto mrozone osocze. Pamietam, ze usuwano mi kilka zeboéw mlecznych — dla zaoszcze-
dzenia mi wielokrotnego przechodzenia przez te same ktopoty wyrwano mi od razu bodaj
pie¢ zebdw. Tamowanie polegato na stosowaniu opatrunku uciskowego przy uzyciu specjal-
nie wymodelowanej wkiadki z tworzywa, przypominajacej sztuczng szczeke, i trwato blisko
tydzien. Przez ten czas mogtem odzywiac sie wytacznie przez rurke.

Pamietam tez, ze jako dziecko czesto miatem krwawienia “z zeba” (teraz wiem, ze krwa-
wity dzigsta). Wyciagajac z tego rozsadny, jak mi sie wydawato, wniosek, staratem sie przy
myciu zebdw w ogole nie dotykaé szczoteczkg dzigset. Usta zas ptukatem zimng woda, zeby
niepotrzebnie nie rozszerza¢ naczyn krwionosnych i nie powodowac nowych krwawien.

Jakie byto moje zdziwienie, gdy podczas wizyty u dentysty w Instytucie Stomatologii do-
wiedziatem sie, ze powinienem szczotkowac dzigsta (niezbyt twardg szczoteczka), a do ptu-
kania uzywac cieptej (nie letniej, ale naprawde cieptej) wody! Poniewaz bytem wtedy juz do-
rosty, pokiwatem z politowaniem gtowa — wprawdzie fachowiec, ale nie zna sie¢ na moim
schorzeniu. Postanowitem jednak sprébowac. Ze zdumieniem stwierdzitem, ze juz po krotkim
czasie krwawienia ustaty.

Dzi$ prawie nie wiem, co to krwawienie z dzigset. Oprécz odpowiedniego postugiwania sie
szczoteczkg zawdzieczam to tez regularnym wizytom u dentystki, ktéra raz na pét roku usu-
wa mi kamien nazebny. Kamien to spory problem u chorych na hemofilie. Wylew lub przy-
kurcz w ktéryms ze stawdw reki moze znacznie utrudni¢ doktadne dotarcie do wszystkich
zakamarkow ust. W nieoczyszczonych miejscach odktada sie kamien. Na szczescie minety
juz czasy, kiedy dentysta odbijat kamien recznie — byto to bolesne i wywotywato krwawienia.
Teraz wielu stomatologédw dysponuje sprzetem wykorzystujagcym do tego celu ultradzwieki.
Metoda jest bezbolesna i praktycznie nie powoduje krwawien.

Adam Sumera

[6] WIADOMOSCI Z KOL

W poprzednim Biuletynie nie byto tej rubryki. Nadrabiamy wiec zalegto$ci — dlatego tez
niektdre informacje dotyczq juz dos¢ odlegtych w czasie spraw. Uwazamy jednak, ze kazdy
przejaw aktywnosci zastuguje na odnotowanie i uznanie. Poza tym zachecamy gorgco do
nasladowania cennych inicjatyw.

Katowice

18 grudnia 1999 r. odbyto sie spotkanie chorych na hemofilie z przedstawicielami Slaskiej
Regionalnej Kasy Chorych, w tym z dyrektorem, p. Andrzejem Sosnierzem. Spotkanie zor-
ganizowata Slgska Regionalna Kasa Chorych w porozumieniu z Zarzadem Kota PSCH.

Wiodacym tematem spotkania byto oméwienie programu zdrowotnego “hemofilia”. Przed-
stawiony zarys programu, ktéry Slaska Regionalna Kasa Chorych chciataby realizowaé
w 2000 r., to organizacja opieki nad chorymi na hemofilie w oparciu o leczenie domowe oraz
kilkanascie oddziatdbw szpitalnych w wojewddztwie, gdzie mozna uzyska¢ szybka pomoc
medyczng wraz z przetoczeniem koncentratéw czynnikéw krzepnigcia.

Warunkiem realizacji tego programu jest skupienie zaopatrzenia w koncentraty czynnikow
krzepniecia i organizacji leczenia w jednym reku. MieliSmy mozliwos¢ poznac ludzi opraco-
wujgcych program oraz nadzorujacych organizacje leczenia. Chorzy mieli mozliwosé wyra-
Zania opinii i uwag o funkcjonowaniu organizacji leczenia i zaopatrzenia w koncentraty czyn-
nikow krzepniecia w roku 1999. Na zadawane pytania odpowiadaty kompetentne osoby. Ko-
lezanki i koledzy obecni na spotkaniu wypetnili ankiete, ktorej tematem byt dotychczasowy
przebieg choroby, dostepnos¢ preparatow krzepniecia, dojazd do oddziatéw, z ktérych do-
tychczas korzystali, oraz szereg kwestii dotyczacych chorego. WypetnialiSmy réwniez ano-
nimowe testy psychologiczne okreslajace miedzy innymi typ osobowosci oraz poziom leku
ankietowanego. Kazdy uczestnik spotkania otrzymat folder z informacjami o oddziatach
(wraz z nazwiskami os6b odpowiedzialnych), gdzie bedzie mozna otrzymac szybka pomoc



lekarskg wraz z przetoczeniem czynnika krzepniecia. W folderze podano adres Slaskiej Re-
gionalnej Kasy Chorych, pod ktérym mozna zgtasza¢ wszelkie uwagi dotyczace leczenia,
oraz adres Katowickiego Kota PSCH.
W dniu 29 pazdziernika 1999 r. jako przedstawiciele Zarzadu Kota uczestniczylismy
w spotkaniu organizacji pozarzgdowych z prezydentem Katowic, dyrektorem PFRON oraz
z przedstawicielami Wydziatu Zdrowia Urzedu Miasta i Powiatowego Centrum Pomocy Ro-
dzinie. Tematem spotkania byta pomoc wtadz powiatowych w likwidacji barier architektonicz-
nych w miedcie oraz organizacja pomocy bezrobotnym niepetnosprawnym w uzyskaniu pra-
cy na przyktadzie rozwigzan niemieckich.
(materiat nadestany przez Koto PSCH w Katowicach)

Krakow

1. Aktualizacja listy chorych po zmianach podziatu administracyjnego kraju. Krakowskie Koto
posiada dane o 191 chorych.

2. Przeprowadzenie szkolenia “Wprowadzenie programu domowego leczenia hemofilii”.
Szkolenie odbyto sie 14.04.1999 w Klinice Hematologii CM UJ. Zaproszono 128 chorych
z ciezkg postacig hemofilii, przybyto 59 os6b. Dr med. Beata Pigtkowska-Jakubas, adiunkt
w Klinice Hematologii, omoéwita nastepujace zagadnienia:

- podstawowe informacje o istocie choroby

- rodzaje krwawien

- zasady dawkowania preparatu

- zachowanie chorego i rodziny w przypadku wylewdw zagrazajacych zyciu

- opieka stomatologiczna

- leczenie w przypadku stwierdzenia obecnosci inhibitora

- ochrona przed zakazeniem wirusami zapalenia watroby.

Matgorzata tukasik, pielegniarka z tego samego oddziatu, omoéwita

- zasady przewozenia i przechowywania w domu preparatéw czynnika krzepniecia

- rejestracje przetoczen w ksigzeczce domowego leczenia

- zachowanie odpowiedniej sterylnosci podczas przetaczania preparatu

- zachowanie chorego w przypadku wystapienia reakcji alergicznych

a takze praktycznie zademonstrowata czynnosci przy przygotowywaniu preparatu do przeto-
czenia oraz sposob wkiuwania i podawania preparatu.

Obie panie zrezygnowaty z naleznego im honorarium, zaznaczajac jednak, by te pienia-
dze przeznaczy¢ na zakup sprzetu rehabilitacyjnego dla chorych.

Zarzad Kota po zasiegnieciu opinii ortopedy, dr. Henryka Cnoty, podjat uchwate o zakupie
stabilizatorédw stawu skokowego. Stabilizatory sg przekazywane nieodptatnie chorym wska-
zanym przez lekarza ortopede.

Zarzad Kota przygotowat dla wszystkich uczestnikdéw “zestawy szkoleniowe” zawierajace
ksigzke autorstwa Michata Jamrozika Jak zy¢ z hemofilig, staze automatyczna, strzykawki 10
ml i 20 ml, wode do iniekcji, “motylki” oraz gaziki do odkazania “Leko”.

Obecnie programem leczenia domowego w wojewodztwie matopolskim objetych jest 44
chorych z hemofilia A i 2 chorych z hemofilig B.

3. Organizacja turnusu rehabilitacyjnego.W turnusie zorganizowanym od 28 czerwca do 17
lipca 1999 r. w Sanatorium Rehabilitacyjnym dla Dzieci “Solidarnos$¢” w Radziszowie wzieto
udziat 13 chtopcow w wieku od 7 do 17 lat z najciezsza postacig hemofilii. Chtopcy mieli za-
pewniong opieke medyczng i rehabilitacyjna. Brali udziat w ¢éwiczeniach rehabilitacyjnych
grupowych i indywidualnych oraz w ¢éwiczeniach na basenie ptywackim. Mfodsi uczyli sie
takze samodzielnego przetaczania czynnika krzepnigcia.

4. Dziatalno$¢ Klubu Honorowych Dawcoéw Krwi przy PSCH. Od czterech lat przy naszym
Kole dziata Klub Honorowych Dawcéw Krwi. Wiekszos$¢ stanowig klerycy krakowskich Semi-
nariow Duchownych oraz rodzice chorych dzieci. Pieciu dawcéw zostato odznaczonych od-
znakami Zastuzony Honorowy Dawca Krwi Il stopnia, a jedna osoba — odznakag Il stopnia.
W tym roku oddano 25.000 litrow osocza.

5. Audycje i publikacje. Na temat problemow chorych na hemofilie nagrano audycje w Radiu
Krakéw oraz opublikowano artykut w “Dzienniku Polskim”.



Obszerny artykut pt. “Zy¢ z hemofilig” znalazt sie w ksigzce Udziat pracownikéw Politech-
niki Krakowskiej w zyciu KoSciofa Katolickiego za pontyfikatu Jana Pawfa Il. Ksigzka ta zo-
stata ofiarowana Janowi Pawtowi Il na audiencji prywatnej przez Rektora Politechniki Kra-
kowskiej.

(informacje nadestane z Krakowskiego Kota PSCH)

Wroctaw

W okresie od 30 czerwca do 14 lipca 1999 r. w miejscowosci Osiek, nad pieknym jezio-
rem Katebie w Borach Tucholskich, odbyt sie juz dwunasty (w tym szosty letni) ob6z organi-
zowany przez koto wroctawskie. Uczestniczyto w nim 25 dzieci chorych na hemofilie z woje-
woédztw: dolnoslaskiego, opolskiego i wielkopolskiego pod opiekg piecioosobowej kadry fa-
chowej. Chtopcy pod ostong koncentratow czynnikdw krzepniecia (przetoczenia co drugi
dzien) byli intensywnie rehabilitowani. Duzg popularnoscia cieszyta sie kapiel w jeziorze (to
takze byt istotny element rehabilitacji). Chtopcy grali w pitke nozng, koszykéwke, jezdzili na
rowerach, ptywali po jeziorze w kajakach i na rowerach wodnych, biegali itp. Brali takze
udziat w turniejach szachowych, warcabowych, tenisa stotowego, plastycznych — oczywiscie
Z nagrodami.

Organizatorzy przygotowali dwie wycieczki krajoznawcze: pierwsza wiodfa do Pelplina
(zwiedzanie katedry, ktérg ostatnio odwiedzit Papiez) i do Gniewu (ekspozycja biatej broni
z czaséw krzyzackich i pokaz walki rycerskiej), druga — do Gdanska (zwiedzanie Starego
Miasta) i do Oliwy (koncert organowy w katedrze oliwskiej). Uzupetnieniem turnusu byta na-
uka autoiniekcji. Wszyscy chtopcy przetaczajg juz sobie koncentraty samodzielnie i sg z tego
bardzo dumni. Wypoczeci, opaleni, a przede wszystkim bardziej sprawni i zadowoleni po-
wrécili do domow.

W maju 1999 r. prezes kota wroctawskiego, a jednoczesnie lekarz transfuzjolog, kol. Zdzi-
staw Grzelak, uczestniczyt w po$wieconej hemofilii konferenciji krajéow Europy Srodkowe;j,
zorganizowanej w Budapeszcie. Wzieli w niej udziat lekarze i naukowcy z Wegier, Chorwacji,
Czech, Stowacji, Rosji, Ukrainy, Polski, a takze z USA i Wielkiej Brytanii. Byto to bardzo cie-
kawe spotkanie, podczas ktérego wymieniano doswiadczenia w leczeniu hemofilii (w tym
hemofilii powiktanej wystepowaniem antykoagulantu), w rehabilitacji i w zapobieganiu zaka-
Zzeniom wirusowym przenoszonym przez koncentraty czynnikéw krzepniecia.

(opr. as na podst. informacji z Wroctawskiego Kota PSCH)

Lodz

Na naszg prosbe dr Michat Zamolski z Regionalnego Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecz-
nictwa w todzi omawia aktualne mozliwosci leczenia hemofilii w regionie todzkim.

W naszym wojewddztwie do oddziatdw szpitalnych zajmujacych sie leczeniem chorych na
hemofilie preparaty czynnikéw krzepniecia dostarczane sg nieodptatnie z ekspedycji Regio-
nalnego Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa przy ul. Franciszkanskiej 17/25 w todzi
na podstawie zapotrzebowania wystawionego przez lekarza.

W todzi leczenie chorych na hemofilie prowadza: Klinika Hematologii AM mieszczaca sie
przy ul. Ciotkowskiego 2 (przy szpitalu im. M. Kopernika) i | Klinika Pediatrii AM w szpitalu im.
M. Konopnickiej przy ul. Spornej 36/50. W Klinice Hematologii preparaty czynnika krzepnie-
cia wydawane sg przez lekarza dyzurnego, do ktérego powinien zgtosi¢ sie chory. W przy-
padku dzieci decyzje i zlecenie na wydanie preparatu czynnika krzepniecia wydaje lekarz
poradni chordb krwi przy szpitalu im. M. Konopnickiej (w godzinach pracy poradni) lub lekarz
dyzurny | Kliniki Pediatrii AM (w godzinach popotudniowych). Preparaty czynnika wydawane
sa w banku krwi przy ww. szpitalu na podstawie decyzji lekarza.

Na terenie wojewo6dztwa todzkiego w nagtym przypadku chory moze otrzymac preparat
czynnika krzepnigecia w kazdym szpitalu, do ktérego sie
zgtosi, poniewaz odpowiedni preparat czynnika krzepniecia zostanie dostarczony do szpitala
po ztozeniu zaméwienia przez lekarza.

W wymienionych powyzej klinikach tédzkich oraz w tych szpitalach wojewddztwa, przy
ktérych dziatajg punkty krwiodawstwa, organizowane sg podreczne magazyny czynnikéw
krzepniecia, tak by chory nie musiat czeka¢ na dostarczenie preparatu z todzi. Aktualnie



takie podreczne magazyny dziatajg przy klinikach t6dzkich (catg dobe) oraz przy szpitalach
w Betchatowie i Wieruszowie (w godzinach pracy punktu krwiodawstwa). Podreczne maga-
zyny czynnikdw moga by¢ organizowane rowniez przy innych punktach krwiodawstwa, jezeli
taka potrzeba zostanie zgtoszona do RCKIK.

Aktualnie dzieki staraniom Ministerstwa Zdrowia zaopatrzenie w czynnik VIII pokrywa
w petni potrzeby chorych na hemofilie A. Sytuacja jest gorsza w przypadku hemofilii B, po-
niewaz zaopatrzenie w krajowy czynnik IX produkowany przez Biomed nie pokrywa w petni
potrzeb. Jest nadzieja, ze sytuacja ulegnie poprawie po uruchomieniu w Mielcu przez austra-
lijska firme CSL Bioplasma zaktadu przerabiajgcego osocze na preparaty krwiopochodne.

Dla tych chorych, ktérzy potrafia sami wstrzykiwa¢ sobie dozylnie preparaty czynnika
krzepniecia, mozliwe jest wydawanie do domu wiekszej ilosci preparatu, tak by mogli konty-
nuowac leczenie w domu bez potrzeby codziennego przyjezdzania do szpitala.

Inaczej przedstawia sie natomiast problem leczenia choroby von Willebranda. Dla choro-
by von Willebranda w Centrum Krwiodawstwa w todzi posiadamy wytacznie krioprecypitat.

RCKIK w todzi nie posiada obecnie zadnego preparatu czynnika VIII z aktywnoscig czyn-
nika von Willebranda. Jedynym obecnie dysponentem takiego preparatu jest Instytut Hema-
tologii i Transfuzjologii w Warszawie, do ktérego nalezy sie zgtasza¢ w przypadku, gdy chory
nie moze byc¢ leczony krioprecypitatem ze wzgledu na odczyny poprzetoczeniowe (zwykle
alergiczne).

Mozemy mie¢ nadzieje, ze w niedalekiej przysztosci problem leczenia hemofilii B i choro-
by von Willebranda doczeka sie takiego rozwigzania, jak w przypadku hemofilii A, i ze dobra
sytuacja dotyczaca zaopatrzenia w czynnik VIII nie zmieni sie.

Michat Zamolski

[7] PODATKI 1999

Podajemy kilka wskazéwek dotyczacych wyliczenia podatku od oséb fizycznych za rok
1999. Ze wzgledu na ograniczong objetos¢ “Biuletynu” mozemy zajaé sie tylko czescig spraw
zwigzanych z tg dziedzing, Podkreslamy tez, ze te informacje majg tylko charakter ogdélny i
dotycza sytuacji typowych. W kazdej bardziej skomplikowanej sprawie warto zwrécic¢ sie do
odpowiedniego urzedu skarbowego z prosbg o wyjasnienia.

W systemie rozliczania podatkéw zmienita sie — jak co roku — wysokos¢ progéw podatko-
wych, kosztéw uzyskania przychoddéw, kwoty wolnej od podatku oraz limitéw odliczen (wyni-
ka to ze wzrostu przecietnego wynagrodzenia).Warto tez pamieta¢ o skutkach wprowadzo-
nych od 1 stycznia 1999 r. powszechnych ubezpieczen zdrowotnych. Tej kwoty nie mozna
odzyskac przy ewentualnych odliczeniach od podatku.

Obowigzkiem kazdego podatnika jest rozliczenie sie z urzedem skarbowym. Jezeli po-
siadamy dochody tylko z jednego zrédta, nie dokonujemy odliczen, nie opodatkowujemy sie
wspolnie z matzonkiem, to rozliczenia dokona za nas ptatnik (pracodawca, ZUS). W innych
przypadkach rozliczamy sie samodzielnie. Warto pamieta¢, ze mozna réwniez rozlicza¢ sie
wspolnie — dotyczy to matzonkéw, a takze os6b samotnie wychowujgcych w danym roku
podatkowym:

- dzieci mafoletnie,

- dzieci, bez wzgledu na ich wiek, na ktére pobierany jest zasitek pielegnacyjny (a wiec
dzieci niepetnosprawne),

- dzieci do ukonczenia 25 lat uczace sie w szkotach, jesli dzieci te nie uzyskaty w roku po-
datkowym dochodéw, z wyjatkiem dochodédw zwolnionych od podatku

Osoba samotnie wychowujgca dzieci to wedtug ustawy rodzic albo opiekun prawny stanu

wolnego: panna, kawaler, osoba rozwiedziona, wdowa oraz wdowiec. Nie jest taka osoba np.

matka, ktéra nie mieszka z mezem i faktycznie samotnie wychowuje dziecko, ale nie jest po

rozwodzie.

W rozliczeniu rocznym od dochodu przed opodatkowaniem odliczamy miedzy innymi
darowizny na cele ochrony zdrowia i pomocy spotecznej, rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej inwalidéw — tacznie do wysokosci nie przekraczajacej 15% dochodu (UWAGA: nie



mozna odlicza¢ darowizn na rzecz oséb fizycznych), a takze wydatki na cele rehabilitacyj-
ne os6b niepetnosprawnych:

adaptacja i wyposazenie mieszkan oraz budynkéw mieszkalnych stosownie do potrzeb
wynikajacych z niepetnosprawnosci, czyli wydatki na likwidacje barier architektonicznych,
budowe podjazdéw dla os6b poruszajacych sie na woézkach inwalidzkich, poszerzanie
drzwi, likwidacje progéw, wyburzanie $cian dziatowych, zatozenie okien zamykanych z
niskiego poziomu, potozenie terakoty antyposlizgowej, likwidacje wanny i zatozenie bro-
dzika ze specjalnym siedziskiem dla oséb niesprawnych ruchowo, zatozenie wiszacego
sedesu oraz umywalki bez nogi umozliwiajgcych swobodne podjechanie wézkiem, takze
umywalki sterowanej recznie lub automatycznie, montaz wszelkiego rodzaju uchwytéw,
specjalnych baterii dla oséb z niesprawnymi dtorimi, montaz opuszczanych szafek i blatu
kuchennego z mozliwoscig podjechania wozkiem, montaz drzwi przesuwnych itd.
Mozemy rowniez odliczy¢ koszty prac zwigzanych z adaptacja, np. jesli musielismy wy-
burzy¢ Sciany w fazience i zniszczyliSmy glazure, odliczymy takze koszty potozenia gla-
zury. Inne wydatki remontowe lub modernizacyjne nie zwigzane z niepetnosprawnoscig
odliczamy na ogélnych zasadach (od podatku) w ramach ulgi remontowej. Odliczenie na
adaptacje jest korzystniejsze od ulgi remontowej, poniewaz odliczamy od dochodu, a nie
od podatku (wazne dla oséb o wyzszych dochodach). Poza tym nie ma limitéw, ograni-
czen kwotowych.

przystosowanie pojazdéw mechanicznych do potrzeb wynikajacych z niepetnoprawnosci.
Dotyczy to tzw. oprzyrzgdowania, a nie zakupu samochodu lub czesci do niego. Miesci
sie tu rowniez zabezpieczenie progéw samochodu przed zniszczeniem przez wozek,
montaz bagaznika na wozek.

zakup i naprawa indywidualnego sprzetu, urzadzen i narzedzi technicznych niezbednych
w rehabilitacji oraz utatwiajgcych wykonywanie czynnosci zyciowych, stosownie do po-
trzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci. Sg to wszelkiego rodzaju przedmioty ortope-
dyczne, $rodki pomocnicze i sprzet rehabilitacyjny, a wiec wézki i czesci do nich, takze
kule, protezy, obuwie ortopedyczne itp.

odptatnos¢ za pobyt na turnusie rehabilitacyjno-usprawniajacym,

odptatnos¢ za pobyt na leczeniu sanatoryjnym, za pobyt w placéwkach leczniczo-
sanatoryjnych, rehabilitacyjno-szkoleniowych, leczniczo-opiekunczych i szkolno-wycho-
wawczych oraz odptatnos¢ za zabiegi rehabilitacyjno-usprawniajace,

optacenie przewodnikbw os6b z niepetnosprawnoscia narzadu ruchu zaliczonych do
| grupy inwalidztwa, w kwocie nie przekraczajacej 1500 zt (w 1999 r.),

opieke pielegniarska w domu nad osoba niepetnosprawng w okresie przewlektej choroby
uniemozliwiajgcej poruszanie sie oraz ustugi opiekuncze swiadczone dla oséb niepetno-
sprawnych zaliczonych do | grupy inwalidztwa.

kolonie i obozy dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej oraz dzieci oséb niepetnospraw-
nych,

leki — w wysokosci stanowiacej nadwyzke ponad kwote 100 zt (w 1999 r.) miesiecznie,
jezeli lekarz specjalista stwierdzi, ze osoba niepetnosprawna powinna stosowac okreslo-
ne leki stale lub czasowo. Odliczy¢é mozna np. masci przeciwodlezynowe dla os6b dtugo-
trwale unieruchomionych. WARUNKI: Musimy posiada¢ pisemne zaswiadczenie lekarza
specjalisty o koniecznosci stosowania konkretnych lekéw zwigzanych z dana niespraw-
noscig. Ulga przystuguje tylko osobom niepetnosprawnym i nie moga z niej korzysta¢ np.
osoby starsze lub chore, jesli nie majg orzeczenia o niepetnosprawnosci (lub grupie inwa-
lidzkiej).

odptatny, konieczny przew6z na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne: osoby nie-
petnosprawnej — karetka transportu sanitarnego, osoby niepetnosprawnej zaliczonej do |
lub Il grupy inwalidztwa oraz dzieci niepetnosprawnych do lat 16 — réwniez innymi $rod-
kami transportu.

uzywanie samochodu osobowego, stanowigcego wtasnos¢ osoby niepetnosprawnej zali-
czonej do | lub Il grupy inwalidztwa lub podatnika majacego na utrzymaniu osobe niepet-
nosprawng zaliczong do | lub Il grupy inwalidztwa albo dzieci niepetnosprawne do lat 16,
dla potrzeb zwigzanych z koniecznym przewozem na niezbedne zabiegi leczniczo-
rehabilitacyjne, w kwocie nie przekraczajgcej 1500 zt w 1999 r.

odptatne przejazdy srodkami transportu publicznego zwigzane z pobytem na turnusie
rehabilitacyjno-usprawniajgcym, leczeniu sanatoryjnym w placéwkach leczniczo-



sanatoryjnych, rehabilitacyjno-szkoleniowych i leczniczo-opiekunczych oraz szkolno-
wychowawczych, koloniach i obozach dla dzieci oraz mtodziezy niepetnosprawnej oraz
dzieci oséb niepetnosprawnych. W przypadku odptatnych przejazdéw transportem pu-
blicznym zachowajmy bilety!

Aby odliczy¢ wymienione wyzej wydatki, musimy posiada¢ rachunki. Na przyktad w przy-

padku prac adaptacyjno-remontowych konieczne sg rachunki uproszczone wystawiane przez
ptatnika VAT. Nie dotyczy to wydatkow okreslonych w punktach f) i k). Tu przyjeto rozwigza-
nie bez rachunkow. Nie oznacza to, iz obowigzuje zupetna dowolnosc¢, wiec np. jesli osoba
niepetnosprawna nie ma samochodu (punkt k), to oczywiscie nie moze dokonac¢ takiego odli-
czenia.
UWAGA: Wydatki na cele rehabilitacyjne mozna odliczy¢, jezeli nie byly finansowane ze
srodkéw PFRON, zaktadowego funduszu rehabilitacji albo nie zwrécono ich podatnikowi w
jakiejkolwiek innej formie. Jesli wydatki byly czesciowo finansowane z tych zrédet, odlicza sie
roznice pomiedzy poniesionymi wydatkami a kwotg dofinansowania. Odliczamy wiec tylko te
wydatki, ktére sami pokrylismy.

Kto moze odlicza¢ wydatki na cele rehabilitacyjne?

W zaleznosci od tego, kto ponidst wydatki, moze to by¢: 1) osoba niepetnosprawna albo
2) podatnik, na ktérego utrzymaniu jest osoba niepetnosprawna, jezeli w roku podatkowym
dochdd osoby niepetnosprawnej nie przekroczyt kwoty 6000 zt (w catym 1999 r.). Przepisy
zaliczajg do tych podatnikédw: wspotmatzonka, dzieci wtasne, przysposobione oraz dzieci
przyjete na wychowanie, pasierboéw, rodzicéw, rodzicow wspoétmatzonka, rodzenstwo, ojczy-
ma, macoche, ziecia i synowa.

UWAGA: Rachunki musza by¢ wystawione na osobe, ktéra bedzie odliczata ten wydatek.

Osoba, ktérej dotyczy dany wydatek musi posiada¢ jeden z dokumentéw:

- orzeczenie o zakwalifikowaniu do jednego z trzech stopni niepetnosprawnosci (wczesniej
byto to odpowiednio orzeczenie zaliczajace do |, Il albo Il grupy inwalidztwa),

- decyzje przyznajaca rente z tytutu catkowitej lub czesciowej niezdolnosci do pracy albo
rente szkoleniowa,

- orzeczenie o rodzaju i stopniu niepetnosprawnosci osoby, ktéra nie ukonczyta 16 roku
zycia.

Odliczenia od podatku

Od obliczonej kwoty podatku mozemy odliczy¢ 19% poniesionych przez nas wydatkéw na

odptfatne leczenie w niepublicznych placéwkach (np. spétdzielnie, gabinety prywatne), tak-

ze przez lekarzy i lekarzy dentystow prowadzacych prywatng praktyke. Odliczy¢é mozna wy-

datki na wizyty lekarskie, swiadczenia lecznicze, zabiegi, badania, ale nie na leki i sprzet

medyczny. Wydatki mogq dotyczy¢ podatnika albo matzonka/dzieci, jesli nie uzyskujg oni

dochodoéw, poza zwolnionymi z opodatkowania. Kazdy z matzonkéw uzyskujacych dochody

ma prawo do odrebnego odliczenia.

UWAGA: Ulga nie dotyczy swiadczen publicznych zaktadéw opieki zdrowotnej (przychodni

rejonowych, szpitali panstwowych), choéby byty to swiadczenia odptatne (np. odptatne wy-

danie zaswiadczenia o braku przeciwwskazan do prowadzenia pojazdéw mechanicznych).

Jesli jednak wptacimy “cegietke” na przyszpitalng fundacje, to mozemy jg odliczy¢ jako da-

rowizne na cele ochrony zdrowia (patrz: odliczenia od dochodu).

Od podatku w 1999 r. mozna odliczy¢ 19% poniesionych wydatkow, ale nie wiecej niz 296
zt 24 gr (odpowiada to wydatkom w wysokosci do 1559 zt 16 gr). Robi sie to na podstawie
faktury lub rachunku zawierajacego imie, nazwisko i adres osoby korzystajacej ze swiadcze-
nia zdrowotnego.

O czym nalezy pamietac¢?

Musimy bardzo doktadnie czytac¢ polecenia zawarte w poszczegdlnych rubrykach deklara-
cji podatkowej i starannie wykonywac¢ wszelkie obliczenia. Nalezy doktadnie i czytelnie wy-
petni¢ deklaracje podatkowa. Btedy w obliczeniach moga zosta¢ potraktowane jako oszu-
stwo.

Pamietajmy, ze mamy obowigzek zachowania dokumentow potwierdzajacych wy-
datki (np. rachunki, faktury, bilety) przez 5 lat, liczac od konca roku, w ktérym uptynat termin
ptatnosci podatku. Dokumenty zachowujemy w domu — nie dotagczamy ich do zeznania po-
datkowego.



UWAGA: Jezeli osoba wezwana przez urzad skarbowy (np. do zlozenia wyjasnien),
nie moze stawic¢ sie z powodu “choroby, kalectwa lub innej waznej przyczyny, organ
podatkowy moze przyja¢ wyjasnienie lub zeznanie albo dokonaé czynnosci w miejscu
pobytu tej osoby” (art. 160 par. 1 Ustawy z 29 sierpnia 1997 r. Ordynacja podatkowa —
Dz. Ust. nr 137, poz. 926 z pdzniejszymi zmianami).

(na podstawie materiatow z Internetu)

[8] KORESPONDENCJA

Cierpie na ciezkg posta¢ hemofili, mam 19 lat, ukonczytem szkote zawodowa. Decyzjg
Komisji Lekarskiej przyznano mi Il grupe inwalidzka i uznano za catkowicie niezdolnego do
pracy. Obecnie pobieram rente socjalng w wysokosci 348 zi, ale zaliczono mi 3 lata nauki
zawodu jako prace, poniewaz zostata odprowadzana sktadka ZUS od ucznia i w zwigzku
z tym nabytem uprawnienia do renty z ZUS w wysokosci 380 zt. Bardzo prosze o informacje,
czy przystuguje mi renta socjalna i z ZUS réwnoczesnie.

Przeczytatem w “Biuletynie” 3/99, ze renta socjalna przystuguje niezaleznie od dochodu.

Czytelnik z Sycowa

W mysl obowigzujgcych przepisow osobie posiadajgcej rownoczesnie uprawnienia do
S$wiadczenia z ubezpieczenia spotecznego (czyli np. renty z ZUS) jak i renty socjalnej przy-
stuguje tylko jedno $wiadczenie (z wytgczeniem renty rodzinnej) — wybrane przez te osobe
lub korzystnigjsze.

W Pana przypadku korzystniejszym $wiadczeniem jest renta z ZUS. Daje ona poza tym
Panu, w razie podjecia jakiej$ pracy, mozliwos¢ wigekszego dorobienia sobie do tego $wiad-
czenia. Obowigzujg wtedy inne progi finansowe, ktore ustala ZUS (tam tez uzyska Pan
szczegotowe informacje).

Prosze rowniez pamigta¢ o tym, ze ustawa z 27.08.1997 r. “o rehabilitacji zawodowej i
spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych” (Dz. Ust. nr 123 poz. 776 z pozn.
Zmianami) mowi o tym, iz osoba z wpisem w orzeczeniu “catkowita niezdolnos¢ do zatruad-
nienia” (dawna Il grupa KiZ) moze pracowac w warunkach specjalnych, tzn. na stanowisku
odpowiednio przystosowanym do potrzeb i mozliwo$ci wynikajgcych z danego typu niepet-
nosprawnosci, np. w zaktadach pracy chronionej lub zaktadach aktywizacji zawodowej. Zali-
czenie osoby do ww. grupy (czy tez dawnej | grupy KiZ) nie wyklucza catkowicie mozliwo$ci
podejmowania przez te osobe zatrudnienia, takze poza zaktadem pracy chronionej, oczywi-
Scie po uprzednim zakwalifikowaniu i ocenie wydanej przez lekarza.

Odpowiadajgc Panu na kolejne pytanie: zgodnie z tym, co napisalismy w “Biuletynie” 3/99
na temat renty socjalnej, renta ta jest wyptacana niezaleznie “od dochodu” w rozumieniu “od
dochodu na jednego cztonka rodziny we wspolnym gospodarstwie domowym’”. Znaczy to, ze
jest ona wyptacana rowniez wtedy, jezeli dochdd na jednego cztonka rodziny we wspdlnym
gospodarstwie domowym przekracza kryterium dochodowe ustalone przez O$rodek Pomocy
Spotecznej w mysl obowigzujgcych przepisow.

(rp)

[91 UWAGA KIEROWCY!

Wszystko wskazuje na to, ze i w tym roku bedzie realizowany program “Pegaz”, umozli-
wiajacy osobom niepetnosprawnym ubieganie sie o specjalny kredyt na zakup samochodu.
Informacje o terminie rozpoczecia programu bedzie mozna znalez¢ w prasie i w telewizji.
Ewentualnie mozna pyta¢ w wojewddzkich oddziatach PFRON.

Zesztoroczny system kredytowania oparty byt na nieoprocentowanej, jednorazowej po-
zyczce, ktérg nalezato sptaca¢ w réwnych ratach przez okres 5 lat. Korzysta¢ z niej mogty
osoby niepetnosprawne ze znaczng i umiarkowang niepetnosprawnosciag (tj. dawng | lub Il
grupg inwalidzka) zwigzang z dysfunkcjg narzadu ruchu oraz rodzice lub opiekunowie dzieci
niepetnosprawnych.

Uwaga! Osoby, ktére posiadajg samochdd i majg uprawnienia do niestosowania sie do
niektorych znakéw, nie muszg posiada¢ obowigzujacej do ubiegtego roku legitymacji ze
znaczkiem inwalidy. Obecne przepisy zniosty ten wymog — nalezy okazywac sie orzecze-
niem o stopniu niepetnosprawnosci (wazne sg orzeczenia ZUS i Powiatowych Zespotdw ds.



Orzekania o Stopniu Niepetnosprawnosci). Znaczki (nalepki) na samochdd sg obecnie
w kolorze biatym z czarnym piktogramem wézka inwalidzkiego. W todzi mozna je naby¢
w kiosku RUCH-u w Urzedzie Wojewddzkim, przy ul. Piotrkowskiej 104. Cena jednej nalepki:
ok. 2 zt. Samochdd powinien by¢ oznakowany zaréwno na przedniej, jak i na tylnej szybie.

[10] SLOWNICZEK

Podajemy zwiezte objasnienia kilku termindw uzytych w tym Biuletynie.
Inhibitor — czynnik lub substancja hamujaca. W naszym wypadku jest to tzw. antykoagulant
czyli przeciwciata skierowane przeciw czynnikowi VIII lub IX, wytwarzane przez niektérych
chorych (ok. 30%) w trakcie leczenia koncentratami czynnikdw krzepniecia. Przeciwciata te
hamujg aktywnos¢ danego czynnika krzepniecia. Niszczg one czynnik podawany z zewnatrz
i uniemozliwiajg leczenie wylewow i krwawien.
Parwowirusy — to rodzina wirusow o matych rozmiarach. Parwowirus B19 nalezy do naj-
mniejszych wiruséw. Srednica jego czasteczki wynosi 22 nanometréw (0,000022 mm). Nie
posiada on otoczki. Wywotuje takie choroby jak rumien zakazny, obrzek ptodu, wrodzona
przewlekta niedokrwistosé, zanik krwinek czerwonych, przewlekie zapalenie stawow. Ponie-
waz wirus ten nie zawiera otoczki lipidowej i jest odporny na wysokie temperatury, nie ulega
zniszczeniu przez srodki chemiczne i fizyczne stosowane w celu dezaktywacji wirusa posia-
dajacego taka otoczke, jak np. HIV, HBV, HCV. W 1994 r. przy zastosowaniu metody PCR
(patrz nizej) wykryto DNA wirusa B19 w 20% (sposréd 30 zbadanych) preparatéw cz. VI, IX
i VII wyprodukowanych przy zastosowaniu termicznej i chemicznej metody inaktywacji wiru-
SOw.
Nanofiltracja — metoda filtracji przez filtry o bardzo matych porach (wielkosci nanometrow).
Dzieki tej metodzie mozna inaktywowac (unieszkodliwiac¢) nawet tak mate czasteczki jak wi-
rusy.
PCR (Polymerase Chain Reaction — Reakcja Lancuchowej Polimerazy) — polega na namna-
zaniu i tgczeniu nawet najmniejszych odcinkéw DNA (np. wirusowego), znalezionych w ba-
danym materiale biologicznym (np. w osoczu) do rozmiaréw wykrywalnych. Metoda ta uta-
twia i przyspiesza diagnostyke infekcji bakteryjnych, wirusowych (np. HIV, cytomegalii,
opryszczki, wirusowego zapalenia watroby B i C, gruzlicy) oraz diagnostyke wad genetycz-
nych czy choréb nowotworowych. Czutos¢ metody PCR pozwala na wykrycie zakazenia
przed wytworzeniem swoistych przeciwciat.
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