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Tym razem wypada zaczgc od przeprosin.
Biuletyn jest w zatozeniu kwartalnikiem.
Niestety, gdy redakcja jest jednoosobowa,
zdarza sie, zZe nie sposob dotrzymac
wszystkich termindw. Jedng z ofiar takich
probleméw stafo sie wiasnie nasze pismo. Na
drugi numer w 2015 r. trzeba byto czekac
bardzo dtugo — no i niestety bedzie to juz
ostatni numer w tym roczniku. Zawiedzionych
czytelnikow gorgco przepraszam. Pozostaje
mi tylko wyrazi¢ nadzieje, ze w przysztym roku
uda mi sie wywigzac¢ ze wszystkich swoich
zobowigzan.

Spora czes¢ Biuletynu dotyczy walnego
zjazdu naszego Stowarzyszenia — bezpoSre-
dnio (relacja ponizej) lub posrednio (refleksje
na s. 7). Jak zwykle przynosimy informacje
naukowe zwigzane z kwestiami leczenia
hemofili — Radostaw Kaczmarek pisze o
odkryciu zwigzanym z miejscem produkcji
czynnika VIII w naszym organizmie (s. 8),
donosimy takze o mozliwosci pojawienia sie

nowego leku dla chorych na hemofilie,
dziatajgcego inng niz dotychczas drogg i po-
dawanego podskornie; ta ostatnia wiadomo$c
zapewne najbardziej ucieszy osoby o zni-
szczonych zytach (s. 10). Informujemy o no-
wych mozliwoSciach leczenia wirusowego
zapalenia watroby typu C (ponownie Rado-
staw Kaczmarek, s. 9). Warto tez zapoznac
sie z kilkoma uwagami dotyczgcymi stanu

naszych dzigset (s. 12).

Kilka materiatow dtugo czekato na
trafienie do druku — to informacje o marcowej
wizycie gosci z Ukrainy (s. 10) i o obchodach
17 kwietnia we Francji (s. 10). Symboliczny
wymiar majg przeprosiny premiera Wielkiej
Brytanii (s. 14); moze kiedys i nasi politycy
zdobedg sie na takg reakcje. Inny symbol to
doniesienie o rekordzie Swiata w Kkolarstwie
ustanowionym przez sportowca z ciezkg
postacig hemofilii (s. 14).

Adam Sumera

Zjazd naszego Stowarzyszenia

7 listopada 2015 r. odbyt sie walny zjazd
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na He-
mofilie. Jak zwykle co cztery lata odbyty sie
wybory do wtadz Stowarzyszenia. Wybrano
jedenascie osob do zarzgdu oraz pie¢ osoéb
do komisji rewizyjnej. Tuz po zakonczeniu
Zjazdu oba ciata ukonstytuowaty sie w spo-
sob, ktérego wyniki podajemy ponizej.

Zarzgd Gtowny tworzg obecnie: Bogdan

Gajewski — prezes, Zdzistaw Grzelak
(Wroctaw) — wiceprezes, Adam Sumera
(Lodz) — wiceprezes, Witold Gajewski

(Warszawa) — skarbnik, Zbigniew Obarewicz
(Gtogow) — sekretarz oraz Pawet Budek
(Ptock), Krzysztof Dunowski (Gizycko), Artur
Jozwik (Gréjec), Radostaw Kaczmarek

(Wroctaw), Bernadetta Pieczynska (Poznan),
Jacek Tabarkiewicz (Rzeszéw) — cztonkowie.
Komisja Rewizyjna bedzie dziata¢ w skta-
dzie: Remigiusz Macyszyn — przewodnicza-
cy, lzabela Jaszczur-danus, Piotr Klima-
szewski, Marta Tyborowska i Leszek Wolski.
Czes¢ wyborczg poprzedzity trzy wazne
wystgpienia. Prof. Krystyna Zawilska przed-
stawita prezentacje zatytutowang ,Sytuacja
chorych na hemofilie w Polsce w 2015 r.”.
Zwrécita uwage na duzy postep, jaki dokonat
sie w leczeniu hemofili w naszym kraju
w ostatnich dziesieciu latach (od wskaznika
2,0w 2005r. do 5,0 w tym roku). Wskazywata
tez na osiggniecia: dostepnosé¢ leczenia
domowego oraz leczenie profilaktyczne dla



dzieci do 18 roku zycia. Od 2014 r. mozliwe
jest tez leczenie profilaktyczne u tych
dorostych, ktérych stan zdrowia tego
wymaga. Niestety, nie wszystkie zatozenia sg
realizowane — jak pierwotnie zaktadat
Narodowy Program Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na
lata 2012—-2018, w biezgcym roku powinno
dziata¢ w Polsce pie¢ osrodkéw referencyj-
nych leczenia hemofilii; ministerstwo ciagle
odsuwa w przyszios¢ wdrozenie w zycie tych
zatozen.

Jako problemy wymagajgce dalszych wy-
sitkdw Pani Profesor wskazata:

e wdrozenie programu profilaktycznego dla
dzieci z ciezka postacig choroby von
Willebranda;

e przedtuzenie programu NFZ ,Zapobiega-
nie krwawieniom u dzieci z hemofilig Ai B”
do 23.—26. roku zycia;

e zapewnienie wiasciwej opieki medyczne;j
chorym na skazy krwotoczne trafiajgcym
naSOR;

e niedobor wyspecjalizowanych w kierunku
hemofilii psychologéw irehabilitantow;

e niewystarczajgce finansowanie diagnosty-
ki i leczenia szpitalnego chorych na skazy
krwotoczne;

e ograniczone mozliwosci stosowania re-
kombinowanych czynnikéw krzepniecia
(tu pojawia sie tez pytanie, kiedy trafig do
nas czynniki o przedtuzonym dziataniu).
Na swiecie takie nowe leki sg juz w uzyciu.

W USA w 2014 r. zarejestrowano koncentrat

rekombinowanego czynnika IX o przediuzo-

nym dziataniu. Ma on czas pottrwania
wynoszacy prawie 90 godzin (doktadnie:

89,9); wydtuzono go zatem 5,3 razy (w po-

réwnaniu z 17,1 h ,starego” czynnika IX).

Moze by¢ stosowany w profilaktyce raz na

tydzieh albo raz na 10 dni. Nie stwierdzono

tworzenia sie inhibitora ani istotnych dziatan
ubocznych.

Podobnie w 2014 r. w USA zarejestrowano
koncentrat rekombinowanego czynnika VIII
o przedtuzonym dziataniu. Czas péitrwania
wydtuzono do 19 godzin (w poréwnaniu do
12,4 godzin rekombinowanego czynnika VIII
oznacza to wzrost 1,53 razy). Lek moze by¢
stosowany w profilaktyce co 3 dni lub 2 razy
na tydzien (przy takim dawkowaniu nie
wystgpity w ciggu roku zadne krwawienia).

U okoto 30% pacjentéw czynnik mozna byto

podawac co 5 dni. Nie stwierdzono tworzenia

sie przeciwciat neutralizujgcych czynnik VIII u

pacjentéw, ktorzy wczesniej nie byli leczeni

czynnikiem krzepniecia, ani istotnych dziatan
ubocznych.

Nowe wyzwania w leczeniu hemofilii wigzg
sie z nastepujgcymi kwestiami:

e zwieksza sie populacja chorych na hemo-
filie w Srednim i starszym wieku;

e W 0golnej populacji 77% osdb w wieku po-
wyzej 65 lat ma przynajmniej dwie choroby
wspotistniejgce — oznacza to, ze chorzy na
hemofilie osiggajgcy ten wiek réwniez
znajda sie w takiej sytuacii;

e nadal brak sprawdzonych danych w spra-
wie metod leczenia chorych na hemofilie
w starszym wieku.

Wsréd przyczyn hospitalizacji w  trybie
pilnym chorych na wrodzone skazy krwo-
toczne znajdujg sie m.in. takie schorzenia jak
ostry zespdt wiencowy, udar moézgu czy
zakrzepica zylna (). W takich przypadkach
chorych na hemofilie nalezy leczy¢ tak, jak ich
rowiesnikow bez hemofilii, zapewniajgc
odpowiednie leczenie substytucyjne (izn.
podawanie czynnika), dostosowane do
procedury i stosowanych lekéw uposledza-
jacych hemostaze (tzn. przeciwdziatajgcych
krzepnieciu krwi).

Z kolei prezes Bogdan Gajewski omowit
dziatalno$¢ Stowarzyszenia w okresie osta-
tnich czterech lat. Podzielit je na trzy gtéwne
grupy:

e starania o poprawe leczenia chorych na
hemofilig;

e dziatalnos¢ narzecz chorych;

e dziatalnos¢ wydawnicza.

Omawiajgc pierwszg grupe, wskazat, ze
obecny wskaznik leczenia w Polsce, wyno-
szacy 5,1 jednostki na jednego mieszkanca,
jest sporym osiggnieciem. Wskazat, ze mo-
Zzna go juz porownywac ze stanem w nie-
ktérych bogatszych krajach Europy. Podkre-
slit jednoczesnie, ze w Polsce leczenie innych
chordb rzadkich jest na jednym z najstab-
szych pozioméw w Europie. Dodat, ze tak
samo byto kilka lat temu w przypadku hemofi-
lii; poprawe zawdzieczamy w duzej mierze
dziatalnosci PSCH i dobrej wspotpracy z le-
karzami. Oczywiscie nadal konieczna jest
jednak dalsza poprawa zaopatrzenia chorych
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w czynnik, zgodnie z Narodowym Programem

Leczenia Hemofilii. Przypomnijmy, ze

zgodnie z zatozeniami Programu powinnismy

w 2018 r. dojs¢ do poziomu 6 jednostek

czynnika VIl na statystycznego mieszkanca

kraju.

Prezes podkredlit, ze, bez statego zazna-
czania naszej obecnosci i bez promowania
przez Stowarzyszenie prawidtowego leczenia
zaden urzednik Ministerstwa Zdrowia nie
przeznaczytby na leczenie rzadkiej choroby,
jaka jest hemofilia, powaznej czesci budzetu
MZ. Nagtasnianiu problemow dotyczacych
leczenia hemofilii stuzyty nastepujgce dziata-
nia:

e organizowane co roku konferencje pra-
sowe w Dniu Chorego na Hemofilie;

e programy telewizyjne, audycje radiowe,
artykuty w prasie i Internecie wspierajgce
dziatania PSCH o poprawe leczenia
(ukazato sie ponad 50 artykutdw, audycji
radiowych, programoéw telewizyjnych);

e zgtaszane na naszg prosbe interpelacje
w Sejmie w sprawie leczenia hemdfilii.
Skfadali je postowie: Jacek Czerniak,
Czestaw Czechyra, Jerzy Wenderlich,
Wanda Nowicka, Elzbieta Radziszewska;

e pisma w sprawie leczenia hemofilii.
WystaliSmy ich ok. 350, a ich adresatami
bylim.in.:

- wszystkie kluby poselskie,

- przewodniczacy sejmowej Komisji Zdro-

wia Tomasz Latos,

- premier Ewa Kopacz,

- minister zdrowia Bartosz Artukowicz, mi-
nister zdrowia Marian Zembala, wice-
ministrowie zdrowia, przedstawiciele
NCK, NFZ,

- Rzecznik Praw Obywatelskich,

- Agencja Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikaciji,

- na naszg prosbe kilka pism do Minister-
stwa Zdrowia w sprawie leczenia
wystosowywaty EHC i WFH.

PSCH caty czas stara sie o jak najlepszg
wspotprace ze $Srodowiskiem medycznym.
Stowarzyszenie jest szanowane przez
lekarzy, czego wyrazem jest m.in. zapra-
szanie przedstawicieli stowarzyszenia na
konferencje medyczne, np. spotkanie Grupy
Hemostazy przy Polskim Towarzystwie
Hematologow i Transfuzjologoéw (Sopot 2015)

czy zjazd Polskiego Towarzystwa Hemato-

logow i Transfuzjologow (Szczecin 2015).

Jestesmy zapraszani na spotkania Zespotu

Koordynujgcego Program Leczenia Profilak-

tycznego dla dzieci do 18. roku zycia. Wielo-

krotnie byliSmy proszeni przez Agencje Oceny

Technologii Medycznych i Taryfikacji o opinie

w sprawie rekomendacji nowych lekow i

technologii medycznych w hemofilii.

Jestesmy takze =zapraszani na miedzy-

narodowe konferencje dotyczgce leczenia

hemofilii oraz problemow chorych.

Jedli chodzi o dziatalnoS¢ na rzecz
chorych, Stowarzyszenie oprocz dziatan
ogolnych podejmuje takze akcje dotyczace
mniejszych grup pacjentéw:

e poszczegolne kota organizowaty warsztaty
dla chorych i ich rodzin — z lekarzami,
rehabilitantami, psychologami;

e zorganizowaliSmy warsztaty rehabilitacyj-
ne dla chorych na hemofilie we wspétpracy
z Litewskim Stowarzyszeniem Chorych;

e w ramach mozliwosci stowarzyszenia
staramy sie pomoc najbardziej potrzebu-
jacym chorym, znajdujgcym sie w trudne;j
sytuacji zyciowej;

e sfinansowaliSmy leki pomostowe dla
chorego oczekujgcego na transplantacje
watroby — dzieki temu dozyt do transplan-
tacji;

e sfinansowalismy zakup igiet do portu dla
kilkorga dzieci w celu przeprowadzenia
procedur odczulania (rodzicéw nie byto
sta¢ na zakup igieti osprzetu);

e przekazaliSmy pomoc rzeczowg chtopcu
zdomu dziecka choremu na hemofilie.
Stowarzyszenie prowadzi intensywnag

dziatalnos¢ wydawniczg. W okresie 2011-15
ukazato sie siedem pozycji ksigzkowych
(a 6sma wkrotce zostanie wystana do
drukarni). Wsréd publikacji wyrdznia sie
Wszystko o hemofilii. Poradnik dla rodziny
liczacy 376 stron. Nalezy podkreslic, ze
wszystkie pozycje wydawane przez Stowa-
rzyszenie sg na etapie prac redakcyjnych
konsultowane ze specjalistami — lekarzami,
fizjoterapeutami, psychologami.

Stowarzyszenie aktywnie wspotpracuje
z innymi organizacjami pacjentéw —w ramach
Twinning Program z Motdawig, a teraz z Al-
banig; ze Stowarzyszeniami Chorych na
Hemofilie z Litwy i z Ukrainy; a takze czynnie
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uczestniczgc w pracach organizacji euro-
pejskiej (EHC) i swiatowej (WFH) zrzesza-
jacej stowarzyszenia chorych na hemofilie.

Dodajmy, ze dowodem uznania dla tej
dziatalnosci mogg by¢ nagrody - dla
Stowarzyszenia: miedzynarodowe wyréznie-
nie Advocacy Recognition Award (2014 r.)
przyznane przez WFH w uznaniu staran Sto-
warzyszenia na rzecz poprawy leczenia
chorych na hemofilie w Polsce, w tym wy-
dtuzenia leczenia profilaktycznego ponad 18.
rok zycia, oraz Krzyz Wielki Orderu sw. Sta-
nistawa za wieloletnig dziatalno$¢ w stuzbie
chorym (2015 r.), a takze indywidualnie dla
Bogdana Gajewskiego: Nagroda Specjalna
Sw. Kamila za determinacje w walce o lepsze
jutrodla chorych (2015r.).

Trzecim wystgpieniem byto sprawozdanie
z dziatalnosci Zarzgdu Gtéwnego Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie za
okres od listopada 2011 r. do listopada 2015 .
Cho¢ znacznie okrojone (w oryginale liczyto
12 bitych stron maszynopisu bez interlinii),
miedzy innymi dla unikniecia powtdrzen z pre-
zentacjg Bogdana Gajewskiego, i tak impono-
wato liczbg wymienionych dokonan Sto-
warzyszenia, a takze dziatan, ktére jak dotgd
nie przyniosty bezposrednich sukcesow, ale
moze w Kkoncu zaowocujg pozytywnymi
rezultatami (jak choéby kwestia staran o wy-
pracowanie algorytmu postepowania stuzb
ratownictwa medycznego w przypadku
chorych na hemofilie).

Nie sposob przekaza¢ wszystkich infor-
macji zawartych w tym sprawozdaniu. O zde-
cydowanej wiekszosci informowaliSmy na
biezgco, we wczesniejszych numerach Biule-
tynu. Skupmy sie na kilku tylko sprawach.

Polskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie jest oficjalnie zarejestrowane od
roku 2008 jako organizacja pozytku publicz-
nego (OPP). Oznacza to miedzy innymi, ze
kazdy podatnik rozliczajgcy swoj roczny PIT
moze przekaza¢ 1% ptaconego podatku na
rzecz naszego Stowarzyszenia — i nie wigze
sie to z zadnymi kosztami. Wystarczy jedynie
wypetni¢ odpowiednie rubryki w swoim
zeznaniu podatkowym, a urzad skarbowy
przekaze jeden procent naszego podatku na
konto PSCH.

Za pienigdze uzyskane z 1% podatku
wydawane sg publikacje, a takze m.in.

kupowany jest sprzet rehabilitacyjny do
szpitali, w ktérych leczeni sg chorzy na
hemofilie.

Niestety daje sie zauwazy¢ niepokojgca
tendencja. Oto przychody z 1% dla PSCH jako
OPP w poszczegolnych latach mijajgce;j
kadenciji:

2012: przychdd z OPP wyniost 98 192,72 zt,
2013: przychod z OPP wynidst 81 595,77 zt,
2014: przychdd z OPP wyniost 77 931,62 zt,
2015: przychod z OPP wyniost 70 223,51 zt.

Jak widaé, wystepuje wyrazna tendencja
spadkowa. Powinni$my sie wiec zmobilizowac¢
i zaczgC szerzej zachecaé naszych bliskich
i znajomych, by rowniez i oni przekazywali je-
den procent na rzecz naszego Stowarzy-
szenia.

W prezentacji nie zabrakto uwag na temat
negatywow. Narodowy Program Leczenia
Hemofilii jest podstawg polityki Ministerstwa
Zdrowia w zakresie leczenia chorych na
hemofilie. Dla chorych miat by¢ gwarancjg
dostatecznego zaopatrzenia w koncentraty
krzepniecia i prawidtlowego leczenia. Niestety
okazato sie, ze ministerstwo nie dotrzymuje
obietnic i nie realizuje czesci zapiséw
zawartych w tym w tym Programie:

e nie powstat ani jeden o$rodek komplekso-
wej, wielospecjalistycznej opieki;

e nNie poprawiono sposobu wyceny leczenia
szpitalnego chorych na hemofilig;

e nie przedtuzono profilaktyki do 26 roku
zycia.

Mimo ze do konca 2014 r. miaty powstac 4
osrodki kompleksowe oraz osrodki we
wszystkich wojewddztwach, do tej pory nie
zostat stworzony ani jeden. Dyrektor NCK
p. Antoniewicz-Papis zapewnita, ze bedg one
mogty powstawac od stycznia 2016 roku, pod
warunkiem, ze do konca 2015 r. Agencja
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
poprawi wycene procedur leczenia chorych na
hemofilie tak, by szpitale nie tracity finansowo
naleczeniu chorych.

Zjazd nadat honorowe cztonkostwo w Sto-
warzyszeniu trzem osobom, ktére potozyty
duze zastugi w leczeniu chorych na hemofilie.
Sa nimi: dr Beata Mazurek z RCKIiK w Kra-
kowie, dr Teresa Iwaniec z Pracowni Hemosta-
zy Zaktadu Diagnostyki Biochemicznej i Mole-
kularnej Il Katedry Choréb Wewnetrznych



Szpitala Uniwersyteckiego oraz dr Joanna
Zdziarska z Kliniki Hematologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie.

Jak napisano w uzasadnieniu wniosku,
dr Beate Mazurek znajg dobrze wszyscy
matopolscy chorzy na wrodzone osoczowe
skazy krwotoczne. Dzigki jej ofiarnej, petnej
zapatu pracy pacjenci majg do dyspozycji
najlepsze preparaty krzepliwosci krwi i to w ta-
kich ilosciach, jakie zleca lekarz hematolog.
Ponadto pani doktor od lat konsultuje i wspiera
swg wiedzg lekarzy, ktérzy potrzebujg porady
w postepowaniu z chorym na hemofilie. Warto
tez podkresli¢, ze bez jej zaangazowania w pro-
blemy chorych na wrodzone osoczowe skazy
krwotoczne nie ruszytby program protezowa-
nia stawow u chorych i nie bytoby mozliwosci
jego prowadzenia.

Dr Teresa Iwaniec nie ma bezposredniego
kontaktu z chorymi i by¢ moze wielu z nich
nawet nie wie, ze to wilasnie dzieki jej
ogromnemu zaangazowaniu W sprawy
chorych na hemofilie, btyskawiczna i trafna
diagnoza laboratoryjna pomaga uratowac ich
zdrowie, a nawet i zycie. Pani dr Iwaniec
wykonuje petng i fachowg diagnostyke skaz
krwotocznych w kazdej sytuacji i o kazdej
porze, co jest szczegodlnie istotne podczas
operacji i w okresie okotooperacyjnym, gdzie
takich badan wykonuje sie niejednokrotnie
kilkanascie w ciggu doby dla jednego pacjenta.
Warto podkreslic, ze dr Teresa Iwaniec
rozwineta jedno z najlepszych w Polsce labo-
ratoriéw koagulologicznych.

Ponad dziesiecioletni okres pracy dr Joanny
Zdziarskiej przyniost rewolucyjne zmiany
w opiece medycznej nad chorymi na hemofilie
w Matopolsce. Pani doktor jest Swietnym
specjalistg i fachowcem w dziedzinie leczenia
skaz krwotocznych. Swojg wiedzg i doswiad-
czeniem czesto dzieli sie z lekarzami z innych
osrodkdéw medycznych w Polsce, konsultujac,
a niejednokrotnie prowadzac telefonicznie
leczenie chorego. Wiemy od chorych, ze w ten
sposéb, na odlegtosé, uratowata niejedno zy-
cie. Pani doktor Joanna Zdziarska nawigzata
wspotprace z Krakowskim Centrum Rehabi-
litacji i Ortopedii z nadziejg, ze w tym osrodku
uda sie wykonywac operacje przywracajgce
sprawnos$¢ hemofilikom. Pierwsza operacja
miata miejsce w czerwcu 2010 r.; do tej pory
wykonano 135 zabiegow ortopedycznych.

Pani dr Zdziarska zapewnia opieke hemato-
logiczng i monitoruje caty przebieg leczenia
szpitalnego, a potem rehabilitacyjnego. Jest
przy swoich chorych, odwiedzajgc ich i wspie-
rajgc. Nawet bedgc na urlopie macierzynskim,
konsultowata swoich pacjentéw i osobiscie
dogladata ich w szpitalu. Jest przede wszyst-
kim prawdziwym przyjacielem pacjenta —
ofiarna, cierpliwa, usmiechnieta; wystucha i
doradzi. Chorzy, nie tylko z Matopolski mogag
zawsze korzystac z jej ogromnego doswiad-
czenia oraz fachowej i profesjonalnej opieki
medycznej, o czym $wiadczg czesto wzru-

szajgce wpisy na forum.
Zjazd podjat takze uchwate o ustanowieniu

nagrody lub wyrdznienia imienia Zbigniewa
Sendutki. Nagroda ma by¢ przyznawana
wyrdzniajgcym sie miodym dziataczom
PSCH. Opracowanie regulaminu nagrody
powierzono nowemu Zarzgdowi Gtéwnemu.
Ponadto zobowigzano Zarzad do konty-
nuowania staran o zwigekszenie dostepu do
koncentratow rekombinowanych czynnikow
krzepniecia, w szczegolnosci wsrod dzieci
wczesdniej leczonych lekami osoczopochod-
nymi (as)

prof. Krystyna Zawilska podczas prezen-
tacji



Prace podczas Zjazdu.
Na zdjeciu od lewey:
Izabela Jaszczur-Janus,
Ludwik Kochowski,
Robert Prencel,

Witold Gajewski,
Radosfaw Kaczmarek.




Wazne refleksje ze Zjazdu

W prezentacjach na Zjezdzie, w gtosach
w dyskusji, a takze w wielu rozmowach kulu-
arowych przewijat sie bardzo istotny temat.
Udato nam sie sporo osiggngc¢, cho¢ przed
nami jeszcze wiele wyzwan, np. kwestie
organizacji os$rodkéw leczenia hemofilii,
procedur dla ratownikow medycznych doty-
czgcych oséb z hemofilig, rehabilitacji dla
chorych na hemofilie. Jednakze w zadnym
wypadku nie mozna spoczgc¢ na laurach. Nie
wolno zaktada¢, ze to, co do tej pory
uzyskalismy, jest juz wartoscig niepodwa-
zalng. Przeciwnie, czeka nas ciggta walka
o utrzymanie tego, co obecnie mamy. Polsce
daleko do innych krajéw Unii Europejskiej, np.
do Wielkiej Brytanii, gdzie chorzy na hemofilie
majg stabilny system opieki medycznej
zapewniajgcy im godne zycie ze $wiado-
moscig, ze w kolejnym roku bedag mogli liczy¢
przynajmniej na utrzymanie poziomu dotych-
czasowych swiadczen.

W prywatnych rozmowach wielu dele-
gatéw wskazywato, ze podczas zebran kot
terenowych mozna wyraznie zauwazyC nie-
pokojacg tendencje. Otéz frekwencja pod-
czas wszelkich spotkan organizowanych
przez kofa zalezy od stanu zaopatrzenia
w czynniki. Kiedy czynnik jest dostepny,
przychodzi ledwie garstka cztonkéw. Gdy za$
pojawiajg sie jakie$ zakiécenia dostaw,
mozna sie spodziewac, ze sala bedzie petna.
Ostatnio sytuacja byta w miare stabilna.
Rezultat? Przedstawiciel jednego z kot po-
wiedziat mi, ze po to, by zrealizowac przy-
stugujgcy temu kotu limit delegatow na zjazd,
wybrano prawie wszystkich obecnych na
zebraniu. Alimit to jeden delegat na dziesieciu
cztonkow. Zatem blisko dziewiecdziesiagt
procent osob, ktore kiedy$s podpisato
deklaracje cztonkowskg, uznato, ze szkoda
wychodzi¢ z domu i traci¢ cenny czas. No bo
wiasciwie po co? Mam czynnik, MNIE jest
dobrze. A zresztg, gdyby byto czegos trzeba,
to ONI to za mnie zatatwig. Ja zamiast tego
zarobie pare groszy dla domu albo obejrze
mecz czy pogram na playstation.

Mowigc obrazowo, przyzwyczailiSmy sie
dotego, ze z kranu ptynie ciepta woda. W o0go6-
le nie zastanawiamy sie, czemu to za-

wdzieczamy, i nawet nie wyobrazamy sobie
sytuaciji, ze tej cieptej wody mogtoby nie byc¢
w naszej fazience. A gdyby zabrakto nie tylko
cieptej wody, ale w ogdle wody — gdyby zimna
woda pojawiata sie w kranie tylko okazjo-
nalnie, do tego w godzinach, ktérych nie
sposob przewidzie¢?

Przesadzam? Chciatbym, zeby tak byto.
Popatrzmy: nowy rzad planuje wiele zmian,
miedzy innymi zapowiada zlikwidowanie
NFZ. A to wiasnie NFZ odpowiada za
realizacje programu profilaktycznego, dzieki
ktéremu wszystkie dzieci z ciezkg postacig
hemofilii majg zapewnione regularne
podawanie czynnika VIII lub IX, zapobiega-
jace powstawaniu wylewow. Jesli taka
reforma zostanie przeprowadzona bez
odpowiedniego rozeznania, to nagle w tak
waznej dla miodych pacjentow sferze
powstanie luka. Nim odpowiedni urzednicy
zorientujg sie, co zrobili, minie sporo czasu —
a potem konieczne bedzie drugie tyle, by
zorganizowa¢ choc¢by prowizoryczne le-
czenie. Ponadto, jesli stanie sie tak, ze
obowigzek zapewnienia czynnika do profi-
laktyki spadnie na szpitale, a nie ulegnie
zmianie system refundaciji, w ktérym placow-
ka kupuje lek, a potem miesigcami czeka na
refundacje, to jaki dyrektor zdecyduje sie
przysporzy¢ swojemu szpitalowi kilkaset
tysiecy nowego dtugu, gdy i tak jest juz bardzo
zadtuzony? A co z realizacjg Narodowego
Programu Leczenia Hemofilii, obejmujacego
dorostych chorych? W sytuacji, gdy w budze-
cie kraju pilnie potrzeba srodkoéw na realizacje
obietnic wyborczych, przyjdzie szukac
oszczednosci w innych dziedzinach. Czy
zaden urzednik nie wpadnie na pomyst, by
zaoszczedzi¢ na wydatkach na zakup
czynnikdw? Co z tego, ze NPLH zaktada
wzrost nakladéw kazdego roku, kiedy w kon-
cu wszystko zalezy od decyzji ministra
zdrowia.

W Zarzadzie Gtownym naszego Stowa-
rzyszenia dziatam od 1998 r. Przez ten okres
nie byto ani jednego roku, w ktérym
moglibysmy sobie powiedzie¢: ,OK, osiggne-
lismy to, co chcielismy, a teraz mozemy
odpocza¢”. Niestety, w polskich realiach
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kontakty z ministerstwem zdrowia i jego
agendami to ciggta walka nie tylko o uzy-
skanie postepu, ale nawet o utrzymanie do-
tychczasowego poziomu leczenia i zaopa-
trzeniaw leki.

Patrzgc na delegatow. ktorzy przyjechalina
listopadowy zjazd, doszedtem do bolesnego
wniosku, ze jesli tak dalej pojdzie, to za
kilkanascie lat mozemy miec¢ ktopoty z konty-
nuowaniem naszej dziatalnosci. Wprawdzie

mielismy dobrze ponad stu reprezentantow
z catego kraju, lecz mtodych ludzi byto wsrod
nich niewielu. Cieszy obecnos¢ Pawta Budka
w nowym zarzgdzie, ale jedna osoba nie za-
gwarantuje ciggtosci pokolen — a przeciez
obecni dziatacze nie sg wieczni.

Apeluje o aktywnos¢. Do wszystkich
cztonkéw. Bez wspolnego wysitku niczego nie
osiggniemy.

Adam Sumera

Czy czynnik VIll naprawde powstaje w watrobie?

Do niedawna nikt nie watpit, ze czynnik VIII
jest produkowany w watrobie, zwtaszcza ze
osoby z wrodzong hemofilig poddane prze-
szczepieniu watroby (prawie zawsze z po-
wodu wieloletniego wirusowego zapalenia
watroby typu C) ulegajg, w pewnym sensie
,przy okazji’, trwatemu wyleczeniu z hemofilii
i nie muszg by¢ diuzej leczone koncentratami
czynnika VIII. Jednak kilka lat temu zaczety
pojawiac sie doniesienia o tym, ze czynnik VIII
jest produkowany takze poza watroba,
natomiast hepatocyty (czyli komorki watroby
odpowiadajgce za jej kluczowe funkcje) nie sg
gtbwnym miejscem jego wytwarzania. Na
przyktad w roku 2009 przeszczepiono wa-
trobe osoby chorej na tagodng posta¢ hemo-
filii A pacjentowi z marskoscig watroby (nie
chorujgcego na zadne zaburzenie krzepnigecia
krwi). Mimo to, po przeszczepieniu aktywno$¢é
czynnika krzepniecia VIII utrzymywata sie u
biorcy na prawidtowym poziomie.

Dlaczego w takim razie przeszczepienie
.zdrowej” watroby hemofilikowi leczy go
trwale z hemofilii? Autorzy artykutu opubli-
kowanego przed miesigcem w czasopismie
,PLOS One” dowodzg, ze gidbwnym miejscem
wytwarzania czynnika VIII sg komorki
Srodbtonka, czyli te, ktére budujg Sciany
naczyn krwionosnych. Silne unaczynienie
watroby powoduje, ze przeszczepienie tego
narzadu (wraz z jego gestg siecig naczyn
krwionosnych, a wiec duzgiloscig srédbtonka)
prowadzi do wyleczenia z hemofilii. Prze-
szczepienie jakiegokolwiek ,zdrowego” na-
rzadu (a przeciez kazdy narzad zaopatrywany
jest w krew przez sie¢ naczyn krwionosnych)
hemofilikowi prawdopodobnie przyniostoby
taki sam lub podobny skutek. Takie doswiad-

czenia prowadzono m.in. na psach z hemofi-
lig A: przeszczepienie ptuca lub Sledziony po-
branej od zdrowego psa powodowato wyle-
czenie z hemofilii, tak samo jak prze-
szczepienie watroby.

Oczywiscie nie nalezy w zwigzku z tym
standardowo leczyé hemofilii w ten sposéb,
poniewaz przeszczepienia narzgdéw (cho¢
czesto ratujg zycie) powodujg liczne
ograniczenia w zyciu codziennym i wymagajg
od biorcéw duzej dyscypliny. Jednak Sciste
okreslenie sposobu i miejsca wytwarzania
i przechowywania czynnika VIII krzepniecia
jest istotne z punktu widzenia rozwoju
nowych metod leczenia. Na przykiad jedna
z rozwijanych obecnie metod terapii genowej
obejmuje pozaustrojowg hodowle komorek
srodbtonka pobranych od pacjenta z hemo-
filig, ,naprawienie” w nich mutacji w genie
kodujgcym czynnik VIII i wprowadzenie ich
z powrotem do organizmu hemofilika, gdzie
mogg dzielic sie i produkowaé aktywny
czynnik VIII. Pobranie i hodowla komoérek
Srodbtonka s3g technicznie tatwiejsze i bez-
pieczniejsze niz pobranie i hodowla komérek
watroby. Kluczowa rola komérek srodbtonka
oznacza tez, ze za pomocg nowych metod
leczenia tatwiej bedzie wymusi¢ produkcje
czynnika VIII w organizmie pacjenta z he-
mofilig, poniewaz podany dozylnie lek
wiasciwie od razu znajdzie sie w miejscu
docelowym, bez koniecznosci dotarcia do
watroby i przedostania sie poza Swiatto
naczynia krwionosnego.

Radostaw Kaczmarek
na podstawie: ,PLoS One” 2015 Oct
16;10(10):€0140740.



Szerszy dostep do leczenia WZW typu C

W dniach 5-7 czerwca w miejscowosci
Malahide pod Dublinem (Irlandia) odbyta sie
Europejska Konferencja na temat Wirusowe-
go Zapalenia Watroby typu C. Spotkanie
zostato zorganizowane przez Irlandzkie
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie.

Szacuje sie, ze w Europie zyje obecnie
okoto 11 000 oso6b cierpigcych na skazy
krwotoczne i przewlekte wirusowe zapalenie
watroby typu C. Dlatego to nie przypadek, ze
wsrod osob z zaburzeniami krzepniecia
najczesciej wystepujgcg chorobg nowotworo-
wa jest rak watrobowokomaérkowy. Z kolei nie-
wydolnos¢é watroby jest najczestszg przy-
czyng zgondw u tych pacjentdéw, a wiec para-
doksalnie to nie krwawienia zabijajg dzi$ cho-
rych na hemofilie, a powiktania jej leczenia.

W czasach gdy stosowano koncentraty
czynnikow krzepniecia nie poddawane inakty-
wacji czynnikow zakaznych, bardzo trudno
byto unikng¢ kontaktu z wirusem zapalenia
watroby typu C (HCV). Z dzisiejszych badanh
wynika, ze zakazenia pul osocza do produkcji
koncentratow byty tak masywne, ze para-
doksalnie przecietna fiolka z koncentratem
czynnika krzepniecia zawierata wiecej
czgstek wirusa niz czgsteczek czynnika
krzepniecia. Profesor Mike Makris podczas
swojego wystgpienia na konferencji ujat to
nastepujgco: ,MieliSmy faktycznie do
czynienia z fiolkami z wirusem zanie-
czyszczonym czynnikiem Krzepniecia, a nie
Z czynnikiem Krzepnigcia zanieczyszczonym
wirusem”. Dzisiejsze koncentraty czynnikow
krzepniecia produkowane z osocza sg bez-
pieczne pod wzgledem mozliwosci przenie-
sienia wiruséw zapalenia watroby typuA, B, C
lub ludzkiego wirusa niedoboru odpornosci
(HIV), jednak istnieje ryzyko, ze pojawi sie
nowy, nieznany dotad czynnik zakazny,
niewrazliwy na stosowane dzi$ Srodki
bezpieczenstwa. Dlatego leczenie koncen-
tratami rekombinowanych czynnikow
krzepniecia jest bezpieczniejsze.

Jeszcze 4 |lata temu leczenie przewlekiego
zapalenia watroby typu C opierato sie na
stosowaniu dwaoch lekéw, interferonu i ryba-
wiryny, a odsetek trwatych wyleczen wynosit
okoto 50%. Obecnie co kilka miesiecy
dopuszczane do obrotu sg kolejne nowe leki
hamujgce biatka kluczowe dla réznych
etapdbw namnazania sie HCV. Pierwszym

przetomem byto zarejestrowanie dwoch
inhibitorow wirusowej proteazy NS3: boce-
prewiru i telaprewiru. Zastosowanie jednego
ztych inhibitoréw w potgczeniu z interferonem
i rybawiryng zwieksza skutecznosc leczenia
nawet do 80%, jednak czes¢ pacjentow
doswiadcza tez bardziej ucigzliwych skutkow
ubocznych.

W Polsce jeszcze do 1 maja br. dostep do
terapii trojlekowej z boceprewirem lub
telaprewirem byt bardzo ograniczony. Do
leczenia kwalifikowano jedynie pacjentow
z minimum drugim stopniem zwitoknienia
watroby, genotypem T/T genu /L28B lub u kto-
rych wczesniejsza terapia dwulekowa nie
powiodta sie. Od 1 maja obowigzuje nowy
program lekowy, ktéry nie zawiera tych
wymagan i daje wiekszg swobode lekarzom
w kwalifikacji pacjentow do leczenia. W doku-
mencie umieszczono zapis umozliwiajgcy
kwalifikacje do leczenia pacjentéw z hemofilig
i innymi skazami krwotocznymi na podstawie
wyniku badania elastograficznego zamiast
biopsji watroby. Dodano tez do programu
kolejny inhibitor proteazy, symeprewir. W je-
dnym z o$rodkow leczenia choréb zakaznych
dowiedziatem sie, ze kwalifikujg tam do
leczenia pacjentow juz z pierwszym stopniem
zwtoknienia. Niestety do programu nie
dodano zadnego z inhibitoréw NS5A ani
jedynego dostepnego w tej chwili inhibitora
polimerazy NS5B, czyli sofosbuwiru. Jest to
duze rozczarowanie, bo leki te pozwalajg
skréci¢ czas leczenia; gdy stosowane sg
w terapii tréjlekowej, zwiekszajg odsetek
trwatych wyleczen nawet do 100%, a mogg
tez by¢ podawane w kombinacjach bez
interferonu lub nawet pojedynczo. Poza tym
powodujg mniej ucigzliwe skutki uboczne.
Niestety 12-tygodniowa terapia sofosbuwirem
wedtug ceny hurtowej w Polsce kosztuje
ponad 380 000 zt. Jest to wyjgtkowo wysoka
cena i raczej nie nalezy spodziewac sie
szybkiego witgczenia tego inhibitora do
programu lekowego. Niebawem zostang
zarejestrowane kolejne inhibitory polimerazy,
dasabuwir i beklabuwir; wtedy zapewne cena
sofosbuwiru spadnie. Obecnie trwa ekono-
miczna analiza sofosbuwiru w Agencji Oceny
Technologii Medycznych.

Radostaw Kaczmarek



Nowy lek dla chorych na hemofilie

Jak donosi Reuters, nowy lek -
bispecyficzne przeciwciato nasladujgce
dziatanie czynnika VIII — wprowadzono
na przyspieszong $ciezke rejestracji
w Amerykanskiej Agencji ds. Zywnosci i Le-
kow (FDA).

Lek jest podawany podskdrnie, a jego
czas poitrwania wynosi az 2 tygodnie!
Bedzie go mozna stosowa¢ u chorych z
inhibitorami oraz w przypadku klasycznej

hemofilii A.

Firma Roche jeszcze w 2015 r.
rozpocznie lll faze badan klinicznych u pa-
cjentow z inhibitorami czynnika krzep-
niecia, aw 2016 r.— u pacjentéw chorych na
hemofilie bez inhibitora.

Wprowadzenie nowego leku moze byé
kolejnym przetomem w leczeniu chorych na
hemofilie.

(bg)

Francja: swiatetko dla chorych na hemofilie

Francuskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie (Association Francaise de
I'Hémophilie) uczcito tegoroczny Swiatowy
Dzien Hemofilii spotkaniem u stép wiezy
Eiffla. Jako wyraz wsparcia dla osoéb
dotknietych zaburzeniami hemostazy, 17
kwietnia wraz z zachodem storica zapalono
czerwone mate lampki, by zwréci¢ uwage na
problemy zwigzane z hemofilig. Sprzyjajgca
pogoda pozwolita na maty piknik pod wiezg.
Fotki z tego wydarzenia mozna znalez¢ pod
linkiem: https://www.flickr.com/photos/
133158651@N04/sets/72157652675464292

Od jesieni 2014 r. na portalu francuskiego
stowarzyszenia (pod adresem:
http://afhcommemoration-30ans.tumblr.com)
pod hastem ,Skazona krew. 30 lat pozniegj”
dziata otwarty na wpisy blog. Trafiajg tam
relacje osob, ktore w ,aferze skazonej krwi”
stracity swoich bliskich, piszg ci, ktérzy sami
otarli sie o0 niebezpieczng granice, pisza i ci,

ktorzy ,niespodzianke” przekazali swym
dzieciom i najblizszej rodzinie. Jak zauwazyt
jeden z respondentéw, ,1350 osob zakazo-
nych i tylko jedna czwarta z nich zyje do
dzis...” 30 lat to akurat okres jednej generaciji,
to czas, by z dystansu spojrze¢ na ryzyko, na
jakie narazeni sg pacjenci, ktérzy zdetermi-
nowani boélem prébujg na sobie tego, co moze
poprawi¢ jakos¢ ich zycia, ale nie majg
mozliwosci weryfikacji bezpieczenstwa
aplikowanego leku.

Podobnie jak onegdaj film Marilyn Ness,
Zta krew, jest to akcja, ktora powinna obudzi¢
sumienia i sktoni¢ do refleksji tych, ktorzy
decydujg o czyims zyciu i zdrowiu.

Wopisy bedg czescig publikacji redagowa-
nej przez Emmanuelle Fillion, ,Swiadectwo
skazonej krwi” (A ['épreuve du sang
contaminé), traktujgcej o tej tragicznej historii
z socjologicznego punktu widzenia.

Bernadetta Pieczynska

Pomoc dla chorych na Ukrainie: wizyta przedstawicieli
ukrainskiego Ministerstwa Zdrowia

Na zaproszenie Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie, w ramach grantu
otrzymanego z World Federation of
Hemophilia, w dniach 12—13 marca 2015r. do
Warszawy przyjechali goscie z Ukrainy:
Wiktor Jaroszewskij zarzadzajgcy opiekg
medyczng dorostych w Departamencie
Pomocy Medycznej Ministra Zdrowia Ukrainy,
Siergiej Klimienko, konsultant krajowy w

dziedzinie hematologii Ministra Zdrowia
Ukrainy, Walentyna Zukowiec, gtéwny
specjalista hematolog Departamentu
Ochrony Zdrowia w obwodzie charkowskim, i
Aleksandr Szmito, prezes Ukrainskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.
Celem wizyty byto zaprezentowanie
polskich doswiadczen w leczeniu chorych na
hemofilie oraz funkcjonowania programu
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profilaktycznego dla dzieci i Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie
2012-18.

12 marca odbyto sie spotkanie w Klinice
Pediatrii, Hematologii i Onkologii Warsza-
wskiego Uniwersytetu Medycznego, w ktérym
wzieli udziat prof. Michat Matysiak (kierownik
kliniki) i doc. Pawet taguna. Opowiadali o
leczeniu dzieci z hemofilig oraz o przetomie,
jaki dokonat sie dzieki leczeniu profilaktycz-
nemu. Odbyto sie tez spotkanie w Narodowym
Centrum Krwi, w ktérym wziety udziat: Jolanta
Antoniewicz-Papis (dyrektor NCK), Matgo-
rzata Lorek (zastepca dyrektora) i Krystyna
Bylicka. Spotkanie dotyczyto systemu
dystrybucji lekow dla chorych na hemofilie,
organizacji przetargow, bezpieczenstwa krwi,
standardow bezpieczenstwa, wspotpracy
pacjentow i lekarzy, zapisbw Narodowego
Programu Leczenia Hemofilii 2012—-2018.

13 marca odbyto sie spotkanie w Instytucie
Hematologii i Transfuzjologii. Dr Anna
Gozdowska pokazata gosciom Klinike
Zaburzen Hemostazy i Choréb Wewnetrz-
nych, laboratoria, gabinet stomatologiczny,
sale do rehabilitacji, poradnie zaburzen
krzepniecia. W Instytucie Hematologii ukra-
inscy gosécie zobaczyli, jak w praktyce wy-
glada leczenie dorostych chorych na hemo-
filie. Pani doktor oraz pielegniarka oddziatowa
Kliniki Zaburzen Hemostazy i Chorob We-
wnetrznych Grazyna Grzesikiewicz odpo-
wiadaly na liczne pytania naszych go$ci
dotyczgce organizacji leczenia chorych na
hemofilie w IHIT.

Sytuacja chorych na hemofilie na Ukrainie
jestznacznie gorsza nizw Polsce. Tylko dzieci
do 3 lat majg leczenie profilaktyczne. Starsze
dzieci, mtodziez i dorosli sg leczeni tylko
w razie wylewow, leki otrzymujg jedynie
w szpitalu. Czynnikow krzepniecia jest

N¢K

e
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W Narodowym Centrum Krwi

znacznie za mato w stosunku do potrzeb.

— W tej chwili mamy ok. 20 proc. tego, co
by¢ powinno, dlatego nie ma mozliwosci, by
pacjenci mieli leki w domu. Z powodu obecnej
sytuacji na Ukrainie istnieje realna obawa, ze
w tym roku zostanie zakupionych mnigj
czynnikow krzepniecia niz w roku ubiegtym —
mowit Wiktor Jaroszewskij.

— Leczenie na Ukrainie jest niewystar-
czajgce. Jesli poréwnywac z polskimi chorym
na hemofilie, to mozna powiedzie¢, ze nie ma
go wcale —dodatAleksandr Szmito.

Goscie z Ukrainy podkreslali, ze wizyta
w Polsce jest dla nich bardzo wazna: -
Pokazano nam w Polsce dobrze funkcjonu-
jacy system, chcemy z pomoca polskich le-
karzy i organizacji pacjenckich zmieni¢
sytuacje na Ukrainie — powiedziat Wiktor
Jaroszewskij.

Ukrainscy goscie majg nadzieje na dalszg
wspotprace miedzy Polskg a Ukraing: — Pol-
ska ma duzo wieksze doswiadczenie niz
Ukraina, jeSli chodzi o leczenie chorych na
hemofilie. Bedzie kontynuowana wspotpraca
z polskimi lekarzami i z polskim Minister-
stwem Zdrowia. Bardzo sie cieszymy z tego
powodu —dodat Siergiej Klimienko.

Ze strony Polskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Hemofilie gosci przyjmowali Bogdan
Gajewski, Radostaw Kaczmarek i Artur
Joézwik.

— To dla nas wielki przywilej i zaszczyt
pomagac chorym z Ukrainy, ktorzy tej pomocy
bardzo potrzebujg. Ciesze sie ze wystgpili-
smy o grant WFH, aby pomdc Ukrainie.
MogliSmy przekaza¢ nasze najlepsze
doswiadczenia w organizacji leczenia dla
chorych na hemofilie przedstawicielom
ukrainskiego Ministerstwa Zdrowia -
stwierdzit Bogdan Gajewski.

)
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Problemy z dzigstami

Z interesujgcej rozmowy Laury Savini ze
stomatologiem, dr Alison Dougal ze szpitala
uniwersyteckiego w Dublinie, zaczerpneliSmy
ponizszy fragment — jak sgdzimy, istotny dla
wielu czytelnikow.

Nalezy rozwia¢ rozpowszechniony mit, ze
osoby z hemofilig majg naturalng tendencje
do krwawienh z dzigset. To nieprawda; jezeli
dochodzi do takiego krwawienia, to naj-
prawdopodobniej z powodu jakiejs choroby
dzigset albo wskutek niedostatecznej higieny
jamy ustnej. Niestety, wielu hemofilikow
styszy btedne rady, jak dba¢ o zeby — od

zwiekszajg prawdopodobienstwo wystgpie-
nia schorzen zebow i dzigset.

Dzieki dostepnym obecnie specjalnym
pastom do zebdéw, zelom czy ptynom do ptu-
kania mozna tatwo zwalcza¢ wczesne objawy
schorzen jamy ustnej w sposéb zupetnie nie-
inwazyjny. Zdarza sie jednak, ze osoby ze ska-
zg krwotoczng prébujg sobie radzi¢ z krwa-
wieniem z dzigset jedynie przy uzyciu czyn-
nika krzepniecia albo dtugo walczg z bolem
zeba, zanim zgtosza sie do dentysty. To kolej-
ny btgd. Pacjenci, u ktérych pojawia sie krwa-
wienie w jamie ustnej i zwigzany z tym bol
powinni jak najszybciej zgtosi¢ sie do

sugestii, by w ogole nie my¢ zebdw, jesli  dentysty.

pojawia sie krwawienie, po wskazowki, by (oprac. as na podst. ,EHC Newsletter”

my¢ zeby ggbka. Takie dziatania tylko April 2015)
Cichy jubileusz

17 kwietnia br.
internetowe forum zrzeszajgce chorych na

hemofilie i ich bliskich weszto w pietnasty rok

swojego dziatania.

bez wielkich fanfar

W zatozonym przez Bogdana Gajewskiego
forum uczestniczy obecnie ponad 850 0sob.
(as)

Odznaczenie dla naszego Stowarzyszenia

10 maja br. Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie zostato uhonorowane
najwyzsza klasg Orderu $w. Stanistawa:
Krzyzem Wielkim Orderu — za wieloletnig
dziatalno$¢ w stuzbie chorym.

Order $w. Stanistawa Biskupa Meczennika
to jedno z najstarszych polskich odznaczen.
Ma 250-letnig tradycje: zostat ustanowiony
przez Kréla Stanistawa Augusta Poniato-
wskiego. Otrzymywaty go osoby zastuzone
dla ojczyzny. Obecnie Order sw. Stanistawa
jest przyznawany stowarzyszeniom oraz
osobom prowadzgcym dziatalno$¢ na rzecz
innych, stanowigcym przyktad do nasla-
dowania.

(zg, as)
Na nastepnej stronie zamieszczamy jeszcze

kilka zdjec¢ zwigzanych z uroczystoscig wre-
czenia tego odznaczenia.
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Przeprosiny brytyjskiego premiera

Premier David Cameron przeprosit w imie-
niu brytyjskiego rzgdu za zakazenia HCV
i HIV, jakie miaty miejsce wsrdd chorych na
hemofilie w latach 70.i80.

Zakazenia wsréd chorych za posrednic-
twem krwi i produktéw krwiopochodnych byty
przedmiotem $ledztwa lorda Penrose'a.
Skandal, ktory wybucht, okreslono jako naj-
wiekszg katastrofe medyczng systemu Naro-
dowej Stuzby Zdrowia (NHS) Wielkiej Brytanii.
Byt on przyczyng $mierci setek chorych na
hemofilie, ktérzy stali sie ofiarami btednych
decyzjii niewystarczajgcych zabezpieczen.

Przemawiajgc w Izbie Gmin, premier David
Cameron powiedziat, ze trudno sobie

wyobrazi¢ ,poczucie niesprawiedliwosci,
ktére musiato by¢ udziatem chorych w wyniku
zakazenia HCV lub HIV [co w konsekwenciji
doprowadzito do zapalenia watroby typu C
albo AIDS], w nastepstwie leczenia w ramach
Narodowej Stuzby Zdrowia”.

Brytyjski premier dodat: ,,Chciatbym bardzo
przeprosi¢ wszystkich, kazdg zakazong
osobe, w imieniu rzadu. Do tego, co sie stato,
nigdy nie powinno dojs¢”.

Wiecej informacji na ten temat mozna
znalez¢ na stronie BBC z wiadomosciami z 25
marca 2015:
http://www.bbc.com/news/uk-scotland-
32041715

Rekord swiata chorego na hemofilie

Jak donosi BBC, w maju br. Alex Dowsett,
zawodowy kolarz chory na ciezkg postac
hemofilii A, ustanowit rekord w godzinnej
jezdzie na czas. Na torze kolarskim w Man-
chesterze w ciggu 60 minut przejechat dy-
stans 52,491 km.

O brytyjskim kolarzu pisalismy juz dwu-
krotnie w Biuletynie. W numerze 42 przed-
stawilismy jego sylwetke, a w numerze 44

zamiesciliSmy wywiad, jaki z Alexem przepro-
wadzit Radostaw Kaczmarek.

Bedziemy sledzi¢ kolejne sukcesy Alexa
Dowsetta, bo stanowig one dowdd, jak wiele
mozna osiggng¢ mimo ciezkiej postaci hemo-
filii, jesli mamy zapewnione leczenie profi-
laktyczne i wiasciwg opieke lekarzy i fizjo-
terapeutow.

(as)

Koperty w miescie — wyszukiwarka

Zupetnym przypadkiem trafitem na cieka-
wa strone w sieci. Mozna tam wyszuka¢ miej-
sca parkingowe — koperty — dla niepetno-
sprawnych w réznych miastach. Jest to
bardzo interesujgca i pozyteczna inicjatywa.
Mysle, ze warto jg propagowac i wspierac.
Baza kopert parkingowych budowana jest

rowniez na podstawie zgtoszen zarejestro-
wanych uzytkownikow serwisu. Od jutra no-
tuje lokalizacje wszystkich kopert, na ktore sie
natkne. Link do strony:
http://kopertywmiescie.pl/
Zbigniew Obarewicz

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.
Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika,

ul.. Pabianicka 62, 93-513t.6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com; psch_lodz@interia.pl;

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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