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Pierwszy w 2016 r. numer Biuletynu
otwierajg dwa materiaty poSwiecone pro-
blemom leczenia nie tyle samej hemofilii, co
schorzen bedgcych jej konsekwencjami.
Najpierw Radostaw Kaczmarek omawia
innowacje w leczeniu wirusowego zapalenia
watroby typu C, czyli HCV; co bardzo wazne,
tym razem nie chodzi o terapie wprowadzong
gdzie$ daleko na Swiecie, ale o leki dostepne
juz w Polsce (s. 1). Nastepnie piszemy o kwe-
stii weigz nowej w leczeniu skutkow hemofilii —
endoprotezowaniu stawow skokowych. Dok-
tor Joanna Zdziarska krotko przedstawia sa-
ma procedure, a hastepnie ilustruje to piecio-
ma relacjami pacjentow, ktorzy przeszli taki
zabieg i nastepujgcg po nim rehabilitacje
(s. 2).

Specjalistki w dziedzinie stomatologii i chi-
rurgii szczekowej, dr Aneta Neskoromna-
-Jedrzejczak i dr Katarzyna Bogusiak,
przygotowaty artykut dotyczgcy opieki nad

naszymi zebami (s. 6). Wcigz nie w petni
doceniane w naszym Kraju problemy psycho-
logiczne w hemofilii stanowig temat artykutu
zaczerpnietego z biuletynu EHC (s. 8).

O tym, Zze ptywanie przynosi duze korzysci
w hemofilii, przypomina Bernadetta Pieczyn-
ska (s. 9). Drugi tekst pochodzgcy z biuletynu
EHC prezentuje dos¢ zaskakujgce donie-
sienia medyczne — otéz odpowiednio zmody-
fikowane genetycznie ro$liny mogg okazac
sie bardzo pomocne w odczulaniu pacjentow
Z inhibitorem (s. 10); na razie jednak to je-
szcze tylko badania naukowe na myszach.

Kwiecien to ostatni miesigc wypetniania
PIT-6w. Tym, ktorzy tego jeszcze nie zrobili,
przypominamy o mozliwo$ci wskazania
naszego Stowarzyszenia jako odbiorcy
Jednego procentu ptaconego podatku.

Jest takze szansa na relaks nad jolkg
(s. 12).

Adam Sumera

Przelomowe zmiany w leczeniu WZW typu C

1 listopada ubiegtego roku wszedt w zycie
uaktualniony program lekowy dla chorych na
wirusowe zapalenie watroby typu C. Naro-
dowy Fundusz Zdrowia objat refundacjg 8 (!)
nowych lekow, w tym sofosbuwir, budzgcy
najsilniejsze emocje (zarébwno za sprawag
skutecznosci, jak i ceny). Poza nim w nowym
programie znalazty sie: parytaprewir,
rytonawir, ombitaswir, dazabuwir, ledipaswir,
daklataswir i asunaprewir. W poréwnaniu z kil-
koma poprzednimi zmianami, ktérych doko-
nywano w ubiegtym roku, nowa wersja pro-
gramu jest wrecz rewolucyjna i znacznie
zbliza leczenie WZW typu C w Polsce do
najnowszych zalecen. Swojg drogg, zalece-
nia dotyczgce leczenia WZW typu C zmieniaty
sie ostatnio nawet co kilka miesiecy z powodu

pojawiania sie na rynku farmaceutycznym
licznych nowych lekow o niespotykanej
wczesniej skutecznosci. O zmianach tych
wspominaliSmy na famach poprzednich
numerow Biuletynu. Warto jednak przypo-
mnie¢, ze nowe leki dajg stosunkowo duzg
szanse na wyleczenie nawet u pacjentow,
ktérzy wielokrotnie przechodzili nieskuteczne
leczenie za pomocg lekow starszej generacji,
a takze u os6b z zaawansowanym witdknie-
niem watroby. Ponadto leki te umozliwiajg
terapie u pacjentow zakazonych wirusem
o dowolnym genotypie (1a, 1b, 2, 3, 4, 5, 6).
Sofosbuwir moze by¢ stosowany w leczeniu
wszystkich genotypdéw. Z kolei terapia u pa-
cjentdow zakazonych wirusem o genotypie 1
(ktory wystepuje najczesciej) i 4 moze by¢



teraz prowadzona za pomocg kilku roznych
kombinacji lekéw. Nowe leki nie powodujg tez
tak ucigzliwych skutkdw ubocznych jak
terapie interferonowe. Dla o0so6b, ktorym
wczesniej sie nie udato, nie kwalifikowaty sie

do leczenia albo leczenie odwlekaty, teraz
moze by¢ najlepszy czas, aby ze ,swoim”
wirusem ostatecznie sie uporac.

Radostaw Kaczmarek

Endoprotezowanie stawéw skokowych

W tym artykule zajmiemy sie operacjami
protezowania stawow skokowych w Krakow-
skim Centrum Rehabilitacji i Ortopedii
(KCRIO). Wspotpraca Kiliniki Hematologii
w Krakowie z tym osrodkiem trwa juz siodmy
rok. Zespot lekarzy, fizjoterapeutow i piele-
gniarek pod przewodnictwem dr. Jerzego
Mirostawa Jaworskiego to grono specjalistow
o unikatowym w Polsce dos$wiadczeniu w le-
czeniu artropatii hemofilowej. W KCRIiO wy-
konano do tej pory 149 operacji u chorych
Z wrodzonymi skazami krwotocznymi, gto-
wnie hemofilig A, ale réwniez hemofilig B,
chorobg von Willebranda oraz rzadszymi
Skazami (np. niedoborem czynnika VII).
W ubiegtym roku wykonano pierwszg ope-
racje u chorego na hemofilie powiktang
inhibitorem o duzym mianie. Niektorzy pa-
cjenci przebyli juz dwie (a nawet trzy) ope-
racje wymiany stawow.

U wiekszosci chorych najbardziej zni-
szczone przez hemofilie sg stawy kolanowe
i biodrowe, i to wta$nie te stawy sg najczesciej

RELACJA 1

Czy warto podda¢ sie operacji wszcze-
pienia endoprotezy stawu? W moim przy-
padku odpowiedz brzmi po trzykro¢ TAK!
Jestem juz posiadaczem trzech protez: dwa
kolana plus kostka. | wlasnie ten staw skoko-
wy sprawit mi spore problemy. Mimo to,
w mojej subiektywnej ocenie, w kohcowym
efekcie jest znacznie wiecej pluséw niz
minusow.

Ale od poczatku. Przed operacjg kostka
byta sztywna. Zadnej ruchomosci. Fakt, ze
»Zhieruchomiata” pod kgtem 90 stopni, byt jej
jedyng zaletg. Mimo moich staran o poprawe,
jej stan stale sie pogarszat.

Utrudnione chodzenie, blokowanie sie
stawu, coraz czestsze wylewy (mimo udziatu
w programie profilaktycznym), béle nawet w
nocy utrudniajgce zasypianie... Ci, ktérym

przedmiotem alloplastyki (protezowania).
U cze$ci chorych silne dolegliwo$ci bolowe
i pogorszenie komfortu zycia sg jednak
spowodowane artropatig stawow skokowych
lub tokciowych, rzadziej barkéw. W KCRIiO
wykonano do tej pory dwie operacje pro-
tezowania stawow tokciowych i jedng stawu
barkowego, natomiast trzecie co do czestoSci
miejsce (po stawie kolanowym i biodrowym)
zajmuje alloplastyka stawu skokowego (14
chorych). Do operacji stawow skokowych
kwalifikowani sg obecnie kolejni chorzy,
gtébwnie na ciezkg hemofilie A. Niektorzy
Z nich przebyli juz inne operacje (zwykle
stawoéw kolanowych), a dla czesci bedzie to
pierwszy w zyciu tego typu zabieg.
Przedstawiamy ponizej relacje kilku
pacjentow, ktorzy przebyli alloplastyke stawu
skokowego w naszym oSrodku — gtownie
z myS$lg o tych z Panstwa, ktérzy rozwazajg
taki zabieg lub sg juz do niego kwalifikowani.
Joanna Zdziarska, Klinika Hematologii
w Krakowie

stawy wysiadaja, znaja to z wtasnego
doswiadczenia. Poniewaz dr Jaworski z
krakowskiego KCR-u zakwalifikowat obie
moje kostki do endoplastyki, to postanowitem
w 2014 r. poddac¢ sie zabiegowi.

Operacja odbyta sie bezproblemowo 14
maja 2014 r. Zapowiedz, ze nie mam co sobie
robi¢ wielkich nadziei na znaczne zwigksze-
nie ruchomosci, byta dla mnie akceptowalna.
Pan doktor poinformowat mnie réwniez, ze
zostanie mi zatozona proteza jednoptaszczy-
znowa, czyli nie bede mogt kreci¢ kostka.
Pasowato mi to. Dla mnie wazne, zeby staw
nie byt zablokowany na state. Nawiasem
modwigc, obie zapowiedzi sprawdzity sie
w 100%. Kostka ma ruchomos¢ w zakresie
okoto 10—15 stopni w okolicach 90°. Jednakze
zaraz po operacji byto okoto 60° i wtedy nie
bardzo wierzytemw te 90°.



Problemy zaczety sie nastepnego dnia po
powrocie z OIOM-u. Przyjechat pan z apa-
ratem RTG i zrobit zdjecie mojej kostce.
Doktadnie za pét godziny przybiegt (dosto-
wnie) dr Jaworski z informacjg, ze mam
zwichniecie, ze tak nie moze zostac, ze czeka
mnie powtdrna operacja... Do tego momentu
przeszedtem od 2007 r. pie¢ operacji i nigdy
sie nie batem, ale po tej zapowiedzi ogarnat
mnie strach. Reoperacja miata by¢ kosme-
tycznym potgodzinnym zabiegiem, jednak
trwata znacznie dtuzej. Petng swiadomos¢
odzyskatem dopiero po potnocy. W ciggu
dwoch dni zaliczytem dwie operacje, a po
drugiej zostaty mi cztery sruby i jedna blaszka
(sg do dzisiaj), trzy ciecia skalpelem, ogromna
opuchlizna w ciemnofioletowym Kkolorze i
fatalnie niskie cisnienie krwi. Tak, bytem
wtedy mocno przestraszony...

Mineto przeszto poéttora roku. Efekty? Oto
one:

byt bél — nie ma bélu;

byty wylewy — nie ma wylewow;

nie byto ruchomosci — staw jest ruchomy
(niewiele, ale jest, co bardzo utatwia
chodzenie oraz jezdzenie autem);

staw sie blokowat, uniemozliwiajgc nawet
stanie na tej nodze - teraz brak takich
objawdw.

Byty koszty? Owszem. Opuchlizna zna-
cznie dtuzej sie resorbowata. Trwato to ponad
rok. U mnie (ze wzgledu na opisane kom-
plikacje plus wiek — 61 lat) rehabilitacja trwata
znacznie dtuzej. Nawiasem mowigc, reha-
bilitacja stawu skokowego polegata gtéwnie
na chodzeniu wokét szpitalnego klombu.
Zwiekszatem liczbe okrgzen oraz inten-
sywnos$¢ chodzenia. Zaden fizjoterapeuta,
w przeciwienstwie do rehabilitacji kolan, nigdy
nie pracowat ze mng manualnie. Dzieki tej
operacji moge znowu bardzo duzo chodzié¢
i kostka nie stwarza mi problemow. Nawet jak
co$ podokucza, to bardzo szybko sie
regeneruje.

Negatywy: zaraz po zabiegu duzy brak
czucia (szczegolnie od wewnatrz stopy).
Zostat, ale bardzo niewielki. Ruchomosé
palcow miatem zawsze. Sprawdzitem to
jednak dopiero po zdjeciu buta (po szesciu
tygodniach). Wczesniej batem sie ruszac ze
wzgledu na dodwiadczenie ze zwichnigciem.
Przez kilka miesiecy byty bdle (z czasem

malejgce) od wewnatrz stopy na catej
dtugosci od piety do duzego palca.
Przypominaty skurcze. Trzeba tez przygoto-
wacé sie na dluzszy powrét do zdrowia.
Ciekawostka: paznokcie zoperowanej stopy
rosng mi co najmniej dwa razy wolniej od
nieoperowanej!

Na koniec powtérze to, co napisatem na
poczatku, ze wiedzac o czekajgcych mnie
komplikacjach, nie zmienitbym swojej decyz;ji.
Zresztg, prawdopodobnie czeka mnie
jeszcze jedna endoplastyka — drugiej kostki.
Jak na razie jej stan jest w miare
zadowalajgcy, ale jesli zacznie sie pogarszaé
bez perspektywy poprawy, to na pewno nie
bede zwlekat!

Jeszcze jedna bardzo wazna rzecz. Moge
pracowac. Aktualnie pracuje jako takséwkarz
i moja prawa, sprawna, kostka bardzo sie
przydaje! Pozdrawiam niezdecydowanych.

Zdzistaw Muszynski, ciezka hemofilia A

RELACJA 2
Stan stawu skokowego przed operacja

Lewy staw skokowy: ruchomosé na po-
ziomie ok. 10° w okolicy 90°, duze poranne
béle (problem z rozruszaniem stawu), duze
bole po wiekszym wysitku, brak mozliwosci
przejscia dluzszego dystansu; brak szczeliny
stawowej w gérnym stawie skokowym, duze
zwyrodnienia, osteofity.
Przebieg operacji

Operacja odbyta sie 29 wrzesnia 2015 r.
w KCRIO. Podczas operacji udato sie wymie-
ni¢ gorny staw skokowy oraz usung¢ kilka
osteofitow. Podczas zabiegu ulegta ztamaniu
kos¢ strzatkowa, ktora zostata skrecona
Srubg. Utozenie stawu skokowego: w zgieciu
ok. 60°. Pozniej okazato sie takze, ze utra-
citem czucie na podeszwie stopy oraz
utracitem mozliwos$c¢ zgiecia palcami u stopy.
Okres pooperacyjny

Pierwsza pionizacja nastgpita po trzech
dniach, nastepnego dnia odbyta sie nauka
chodzenia z balkonikiem, pdzniej o kulach.
W poczgtkowej fazie opuszczanie nogi wig-
zato sie z bolem — niemniej z czasem przeszto
i wedtug mojej opiniiim czesciej sie opuszcza,
tym szybciej przechodzi.

Silne leki przeciwbdlowe odstawiono po
pieciu dniach od operacji. W pdzniejszym
czasie bratem jeszcze mocne leki prze-
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ciwbolowe z uwagi na bdle nerwowe (uczucie
dretwienia, mrowienia) w okolicy palcow
(uszkodzenie nerwodw), zwtaszcza na noc.
Noce zaczagtem przesypia¢ po dwodch
miesigcach.

Szpital opuscitem po 12 dniach z zakazem
obcigzania nogi. Noga byta umieszczona
w bucie ortopedycznym z mozliwos$cig zdjecia
go tylko do mycia. Po szesciu tygodniach od
operacji miatem stawi¢ sie na badania
kontrolne, na ten moment miatem takze
wyznaczony termin rozpoczecia rehabilitaciji.
Okazato sie jednak, ze ko$¢ strzatkowa nie
zrosta sie. Wyznaczono mi nowy termin na
wizyte kontrolng (za dwa tygodnie), termin
rehabilitacji przepadt. Mogtem juz lekko
obcigza¢ noge i zmuszac staw do zgiecia.

We wtasnym zakresie nawigzatem kontakt
z panig fizjoterapeutkg, ktérg poprositem
o C¢wiczenia (adekwatne do stanu nogi).
Cwiczenia praktycznie ograniczaty sie do
odbudowy miesni uda oraz bardzo nie-
Smiatych ¢wiczen stawu.

Po dwdch tygodniach okazato sieg, ze nadal
nie ma zrostu — dr Jaworski zdecydowat, ze
zostanie wykonane wstrzykniecie osocza
bogatoptytkowego z autotransfuzji (pobrano
ode mnie krew w celu wytworzenia osocza,
ktére ma zosta¢ wstrzykniete w miejsce
ztamania). Zalecit trzy wstrzykniecia co szes¢
tygodni. Pozwolit mi przebywa¢ w domu bez
buta ortopedycznego. Przy wyjsciu poza dom
— miatem go zakfadaé. Wcigz chodzitem o
dwoch kulach. Po okoto trzech miesigcach
odrzucitem jedng kule. Podczas wykonywania
drugiej autotransfuzji dr Jaworski stwierdzit,
ze nie ma potrzeby wykonywac trzeciej, kos¢
juz sie dobrze zrasta.

Rehabilitacja

Tymczasem udato mi sie wyznaczy¢ nowy
termin rehabilitacji. 25 stycznia 2016 r. (czyli
okoto 16 tygodni po operacji) rozpoczatem
¢wiczenia w sali (plus magnetronikilaser).

Rehabilitacje zaczatem dwa tygodnie
temu. Cwicze codziennie po 2,5 godziny
w sali, a wieczorem staram sie zrobi¢ kilka
¢wiczen w domu. Obecnie zakres ruchu nogi
wynosi 60-75°, a pod obcigzeniem swojego
ciata jestem w stanie doj$¢ do 90°.

Pani fizjoterapeutka praktycznie na dzien
dobry powiedziata, ze chodzenie z jedng kulg
mocno niszczy moj kregostup oraz pozostate

stawy. Mam chodzi¢ albo bez kuli, albo z dwie-
ma kulami, ewentualnie z kijkami do nordic
walking.

Pewne ¢wiczenia, ktére teraz odbywam, sg
bolesne, Pani fizjoterapeutka pracuje nad
Sciegnem Achillesa przez nacigganie tydki;
z kazdym tygodniem widze poprawe. Nadal
nie mam czucia na podeszwie stopy, nadal nie
zginam palcow.

Czas powrotu do zdrowia

W marcu ma sie odby¢ zabieg wyciag-
niecia sruby, jestem bardzo ciekaw, czy to
zmniejszy bol. Do czasu zakonczenia reha-
bilitacji nie jestem w stanie wypowiedziec sie,
,czy warto byto”. Nie wiem, jak moja noga
bedzie sie spisywaé po dtuzszym spacerze,
jak bedzie wygladaé obcigzanie po diuzszym
siedzeniu lub po nocy. Na pewno na dzisiaj
mam wiekszy zakres ruchomosci — tylko
niestety nie w tym zakresie, na ktorym mi
najbardziej zalezy (powyzej 90°). Walcze o to
z gtebokg wiarg, ze sie uda, oraz z wiarg ze
byto warto —w koncu juz niedtugo wiosna .

Norbert, 39 lat, ciezka hemofilia A

RELACJA 3

Stan przed operacjg byt taki, ze oba stawy
skokowe miatem zniszczone -catkowicie
(w dziecinstwie miatem wylewy co dwaltrzy
tygodnie, na zmiane raz lewy, raz prawy staw
skokowy; w wieku 25 lat stawy nadawaty sie
do zablokowania). 4 maja 2015 r. miatem ope-
racje prawego stawu skokowego, a 7 maja
2015 . reoperacje z powodu nieprawidtowego
osadzenia dolnej czesci endoprotezy.

Bol po operacji byt mniejszy niz w przy-
padku operacji kolana, pionizacja przebiegata
podobnie (utrudnieniem jest orteza, ktorg
trzeba nosi¢ szes¢ tygodni; problematyczne
jest poruszanie sie z odcigzeniem operowanej
nogi). Hospitalizacja trwata 14 dni. Potem
sze$¢ tygodni w domu — mato komfortowy
czas ze wzgledu na orteze, chodzenie o ku-
lach z docigzaniem nogi operowanej. Od
1 lipca 2015 r. rehabilitacja w KCR. Kostka
bolata mnie podczas chodzenia i w czasie
rehabilitacji. Po dwoch tygodniach bdl sie
znacznie zmniejszyt. Rehabilitacja trwata
cztery tygodnie, ruchomosc¢ byta podobna do
tej, jakg miatem przed operacjg (nie widze
poprawy).

Cztery miesigce po rehabilitacji byto nie
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najgorzej, ale od 5 grudnia zauwazytem
pogorszenie: kostka mnie boli rano, gdy
wstane, i w ciggu dnia, kiedy posiedze dtuzej,
a nastepnie wstane (musze przejs¢ 300
metréw, to sie rozchodzi); kiedy caty czas ide,
to jestlepiej.

Przed operacjg kostka bolata mnie czesto,
jak sie nachodzitem, a nawet w nocy (nie
mogtem zasngc), teraz tego nie ma. Czy byta
to dobra decyzja, tego jeszcze nie wiem; nie
ma tak spektakularnego efektu jak po operacji
lewego stawu kolanowego (czerwiec 2014r.).

Grzegorz Szczepaniak, 43 lata, ciezka
hemofilia B

RELACJA4

Z dnia na dzien bél stawu skokowego byt
coraz wiekszy. Czeste wylewy, obrzeki i co-
dzienne trudnosci z poruszaniem sie. Tabletki
przeciwbdlowe dziataty tylko na chwile. |zotop
podany w Instytucie Hematologii w War-
szawie nie przyniodst oczekiwanego efektu.
Jedyne, co mi zaproponowano, to uszty-
whnienie stawu skokowego.

Godziny spedzone w internecie przyniosty
iskierke nadziei. Zapewnity jg Krakowskie
Centrum Rehabilitacji i Ortopedii i dr n. med.
Jerzy Mirostaw Jaworski.

Jechatem na umowiong wizyte z obawa,
strachem ale i z pozytywnym nastawieniem,
ze moze jednak da sie co$ jeszcze zrobic.
Trafitem na kompetentnego lekarza. Wy-
rozumiaty, rzeczowy i z ogromng wiedza.
Wyjasnit, wyttumaczyt i odpowiedziat na
wszystkie nurtujgce mnie pytania. Zostatem
zakwalifikowany do zabiegu. W przygoto-
waniach do zabiegu uczestniczyta rowniez
dr Joanna Zdziarska z Poradni Hematologii
Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie. W
po-radni uzyskatem pomoc, wsparcie i zro-
zumienie.

Dzien zabiegu byt dniem obaw, ale i wiary.
Operacja przebiegta bez zadnych powiktanh.
Obudzitem sie, nie wiedzgc nawet, ze juz jest
po wszystkim. Nic nie bolato, nie prze-
szkadzat mi zatozony na noge but orto-
pedyczny. Po przewiezieniu na oddziat
rébwniez nie odczuwatem Zadnego dys-
komfortu. Podawane mi srodki przeciw-
bolowe catkowicie niwelowaty bél. W trzeciej
dobie po zabiegu pierwszy raz wstatem
z t6zka. Pionizacja poszta sprawnie, cho¢

powoli i ostroznie. Poruszanie sie na kulach
ortopedycznych z oszczedzaniem operowa-
nej nogi na poczatku byto ktopotliwe, jednak
nastepnego dnia szfo to juz sprawniej i szyb-
ciej. Po 14 dniach zostatem wypisany ze
szpitala. Na rehabilitacje miatem sie zgtosi¢
po czterech tygodniach.

Podczas pobytu w domu przyjmowatem
przez krotki czas leki przeciwbolowe. Po
czterech tygodniach powrécitem na rehabi-
litacje. W poczatkowym okresie bél pojawiat
sie podczas rehabilitacji w zaleznosci od
wykonywanych ¢wiczen. Po paru dniach
jednak ustepowat, kiedy poprawiata sie
ruchomos¢. Rehabilitant pokazat, jakie
¢wiczenia nalezy wykonywac, i kazdg wolng
chwile poswiecatem na dodatkowe ¢wiczenia.
Po catkowitym uwolnieniu sie od buta
ortopedycznego mogtem bez problemow
spacerowaé przy wykorzystaniu kul orto-
pedycznych. Wykonywane ¢éwiczenia na sali
rehabilitacyjnej staty sie przyjemnoscia.
Kazdy dzien przynosit widoczng poprawe.
Bytem bardzo zadowolony z efektéw, jakie
przynosita rehabilitacja. Po pieciu tygodniach
wypisano mnie do domu. W trybie ambu-
latoryjnym dwukrotnie poddatem sie reha-
bilitacji.

Spetnito sie moje marzenie i moja nadzieja
zrealizowata sie dzieki podjeciu takiej wiasnie
decyzji. Nie zatuje tego, ze zdecydowatem sie
na zabieg, i z pewnoscig drugi raz postawiony
przed takim wyborem zdecydowatbym sie
ponownie. Moje zycie ulegto diametralnej
poprawie. Catkowicie pozbytem sie bolu
i ustaty trudnosci w poruszaniu sie. Kazda
osoba podejmuje sama decyzje. Ja wiem, ze
podjatem stuszna.

Krzysztof Mazurkiewicz,
ciezka hemofilia A

RELACJAS

Operacje miatem 18 maja 2015 r. w KCR.
Przed operacjg w stawie skokowym lewym
byta ruchomosc¢ w 80%, lecz robity sie wylewy
raz na miesigc, a nawet i czesciej. Kiedy
szedtem, to potrafito zablokowac kostke —i ani
kroku dalej. Trzeba byto po trochu rozruszac,
sprawiato mi to bol. W takiej sytuaciji
zgodzitem sie na operacje.

Po operacji dowiedziatem sie, ze ztamata
sie kostka przysrodkowa lewa i trzeba byto
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przykreci¢ Srube kostkowg i drut Kirschnera.
Na trzeci dzien wyciaggneli dreny i zatozyli mi
but (orteze); kazali mi wstawac zt6zka, ale nie
obcigza¢ kostki. Miatem brak czucia w duzym
palcu i w okolicach rany (czucie wrécito po
czterech miesigcach). Po dwoch tygodniach
wyciggnieto mi szwy i wrécitem do domu.

W domu bytem okoto pieciu tygodni, a po-
tem pojechatem na rehabilitacje do KCR. Na
poczatku magnetronik i mrozenie ciektym
azotem oraz éwiczenia. Cwiczenia byly bar-
dzo bolesne, po pietnastu sekundach bylem
juz caty spocony, ale sie optacato. Uzyskatem
ruchomos$¢ ok. 30°, po okoto 10 dniach cho-
dzitem o jednej kuli (wzieto mi jg do depozytu),
a juz po trzech tygodniach chodzitem bez kul.
W sumie piec tygodni ciezkiej pracy, ale sie
optacito.

P6zniej do kontroli — lekarz prowadzacy
powiedziat mi, ze trzeba bedzie usung¢ srube

i drut Kirschnera po uptywie po6t roku od ope-
racji.

17 lutego 2016 . zostatem przyjety do KCR
w celu usuniecia sruby i drutu. Drugiego dnia
zawieziono mnie na sale operacyjng. Po 50
minutach mnie obudzili. Pierwsze moje
pytanie brzmiato: ,Czy to juz?”. W odpowiedzi
ustyszatem ,tak”; sam zabieg trwat 15-20
minut. Po operacji zabrano mnie na OIOM.
W pigtym dniu zostatem wypisany do domu.
Kule wzigtem pod pache, wsiadtem do
samochodu i pojechatem do domu. Za 12—-14
dni mam przyjecha¢ na usuniecie szwow
i chyba to bedzie najgorsze, bo bez znie-
czulenia.

W 2010 r. miatem w KCR operacje
prawego stawu kolanowego i tez jestem
zadowolony.

Marcin Konieczny,
ciezka hemofilia A

Opieka stomatologiczna przy hemofilii

U chorych na hemofilie opieka stoma-
tologiczna ma istotne znaczenie. Powinna
ona obejmowacC zarowno profilaktyke, jak
i odpowiednio prowadzone leczenie, majgce
na celu unikniecie niepotrzebnych krwawien.
Wiasciwie prowadzona profilaktyka zapobie-
ga utracie zebow. W opiece stomatologicznej
chorych na hemofilie wazna jest wspotpraca
pacjenta i lekarza dentysty. Lekarz stoma-
tolog musi by¢ poinformowany o rozpoznaniu
skazy krwotocznej. Nalezy podkresli¢, ze
pacjent ze skazg krwotoczng po odpowie-
dnim przygotowaniu przez lekarza hemato-
loga moze byc¢ leczony zachowawczo,
periodontologicznie i chirurgicznie jak
potencjalnie zdrowy pacjent.

Zabiegi profilaktyczne u chorych na
hemofilie obejmuja:

(1) Codzienna toalete jamy ustnej, majaca
na celu utrzymanie higieny jamy ustnej,
przede wszystkim higieny uzebienia. Ocena
stanu higieny jamy ustnej obejmuje ocene
obecnosci: resztek pokarmowych, ptytki na-
zebnej, biatego nalotu nazebnego, kamienia
nazebnego. W celu lepszego dbania o stan
zdrowia jamy ustnej warto zapoznacé sie
z ponizszymiinformacjami:

- resztki pokarmowe osadzajg sie miedzy

zebami, w ubytkach proéchnicowych, w przy-
padku nieprawidtowych wypetnien i uzu-
petnien zebowych czy wadliwie ustawionych
zebow. Te resztki mogg zosta¢ usuniete
przez: ptukanie jamy ustnej, przeptyw sliny,
prace miesni — policzkowych, warg i jezyka,
atakze przez mycie zebow;

- pfytka nazebna zawiera resztki pokarmowe,
bakterie, komarki nabtonkaii $luz. Ptytka moze
powstaC¢ w czasie krotszym niz 24 godziny,
a po trzech dniach moze formutowac sie
kamien nazebny wskutek procesu wapnienia
ptytki. Ptytki nie mozna usungc¢ przez ptukanie
jamy ustnej. Plytka nazebna jest przyczyna
powstawania prochnicy i choréb przyzebia.
Stosujgc odpowiednie testy (Carietest,
Plaque Test) lub stosujgc do ssania tabletki
erytrozyny albo ptuczgc jame ustng roz-
tworem fuksyny zasadowej, mozna ptytke
uwidoczni¢ na koronach zebéw;

- biaty nalot nazebny skfada sie z biatek sliny,
bakterii, ztuszczonych komodrek nabtonka
i rozpadtych leukocytow. Nalot ma konsysten-
cje miekka, przylega luzno do powierzchni
zeba, ptytki nazebnej i dzigsta. Moze zosta¢
catkowicie usuniety sprayem wodnym;

- kamien nazebny, zarbwno naddzigstowy,
jak i poddzigstowy tworzy sie w wyniku

6



mineralizacji ptytki nazebnej znajdujacej sie
w okolicach dzigsta. Do mineralizacji
dochodzi wewnatrz i na zewnatrz komérek
bakteryjnych ptytki. Zwykle proces wapnienia
w plytce zaczyna sie juz po szesciu
godzinach, a widoczne juz wapnienie
obserwuje sie po trzech dniach. Ziogi
kamienia naddzigstowego sg stabo przymo-
cowane do gtadkich powierzchni koron,
a ztogi poddzigstowe sg silnie przymocowane
do powierzchni cementu korzeniowego.
Uzebienie nalezy oczyszczac przez:
- ptukanie jamy ustnej, ktére usuwa okoto
potowy resztek pokarmowych; dtuzsze (po-
wyzej 15 minut) ptukanie moze spowodowac
rozpuszczenie i catkowite usuniecie cukru
z jamy ustnej. Do ptukania mozna zastoso-
wac:

- zwyktg wode

- ptukanki chlorhexydynowe np. Corsodyl,

0,1% Eludril (nie nalezy ich jednorazowo

stosowac dtuzej niz dwa tygodnie z uwagi

na mozliwos¢ odbarwienia szkliwa)
Metoda ta stosowana samodzielnie nie jest
wystarczajgco skuteczna, ale szczegolnie
zaleca sie jg wtedy, gdy szczotkowanie nie
jestmozliwe (np. wskutek wylewu do tokcia);
- szczotkowanie zebow jest najsku-
teczniejszg metodg zachowania higieny jamy
ustnej. Kazdy pacjent powinien mie¢
indywidualnie i odpowiednio dobrang szczo-
teczkg do zebdw, paste do mycia zebdéw oraz
wybrang technike mycia zebéw. Przy doborze
sposobu szczotkowania nalezy uwzglednic
stan zebow i przyzebia, zrecznosé manualng
oraz dokladnos¢ pacjenta. Szczoteczki do
zebéw nie powinny by¢ zbyt twarde (mogg
wtedy uszkadzac tkanki zebdw i przyzebia)
ani zuzyte (wtedy nie sg skuteczne). Miekkie
szczoteczki zalecane sg w przypadkach
zapalenia dzigset — przy objawach krwa-
wienia, obrzeku i bolu. Pasty do zebow
powinny spetnia¢ wymagania higieniczne
i profilaktyczne.
Techniki metod mycia zebow:
metoda ruchoéw okreznych wg Fonesa —
szczegOlnie polecana dla dzieci, mniej
skuteczna dla dorostych. W metodzie tej przy
lekko rozwartych tukach zebowych szczo-
teczke ustawia sie pod katem 90° do po-
wierzchni policzkowych ostatnich zebow i wy-
konujgc drobne, okrezne ruchy szczotkuje sie

powierzchnie policzkowe i wargowe zebow
gornych i dolnych. Nastepnie przy szeroko
otwartych ustach w podobny sposob szczo-
tkuje sie powierzchnie zujgce, podniebienne
i jezykowe zebow.

metoda Stillmana — szczoteczke zbliza sie do
koron zebdéw tak, zeby wiosie wnikato do
przestrzeni miedzyzebowych. W czasie
szczotkowania szczoteczke przesuwa sie
nieznacznie na boki. Nastepnie ruchami
pionowymi szczoteczke przesuwa sie przez
catg powierzchnie zebow.

(2) Regularne badania kontrolne uzebienia
i jamy ustnej wykonywane przez lekarza
stomatologa.

Chorzy na hemofilie powinni takze
(w przypadku istnienia wskazan) poddawac
sie leczeniu zachowawczemu zebdw, ktére
dotyczy leczenia ubytkdw prochnicowych
i leczenia kanatowego, oraz leczeniu choréb
przyzebia, polegajgcym na wykonywaniu
zabiegow w celu usuniecia ztogdw nazebnych
poprzez zastosowanie:

- skalingu naddzigstowego i poddzigstowego
(usuniecie zlogdw nazebnych z uzyciem
narzedzi recznych, ultradzwiekowych lub
dzwiekowych);

- kiretazu (wyskrobanie $cian patologicznej
kieszonki dzigstowej bez przeciecia brodawki
dzigstowej /kiretaz zamkniety/ lub z jej prze-
cieciem /kiretaz otwarty/).

Kazdorazowo przed podjeciem leczenia
niezbedna jest konsultacja pacjenta u pro-
wadzgcego lekarza hematologa oraz uzy-
skanie odpowiedniego zaswiadczenia. Przed
kazdym zabiegiem wymagajgcym naruszenia
ciggtosci tkanek wskazane jest wykonanie
badan poziomu aktywnosci brakujgcego
czynnika krzepniecia oraz okreslenie obec-
nosci przeciwciat przeciwko brakujgcemu
czynnikowi krzepnigcia (inhibitora).

Jezeli lekarz stomatolog podejmie de-
cyzje o leczeniu inwazyjnym, ktérym naj-
czesciej jest usuniecie zeba lub kilku zebdw,
niezbedne jest przygotowanie pacjenta do
zabiegu chirurgicznego, polegajgce na:

- wykonaniu badania w kierunku obec-
nosci inhibitora (przeciwciat przeciwko braku-
jacemu czynnikowi krzepniecia);

- konsultacji w osrodku hematologicznym
ulekarza prowadzgcego.

Natomiast w dniu zabiegu operacyjnego
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konieczne jest:
- podanie czynnika krzepniecia w dawce
dostosowanej do rozlegtosci planowanego
zabiegu i postaci hemofilii oraz zastosowanie
lekdbw hemostatycznych (dziatajgcych miej-
scowo i/lub ogdlnoustrojowo);
- w przypadku rozlegtych zabiegow nalezy, po
30 minutach od wstrzyknigcia czynnika, ozna-
czy¢ jego aktywnos¢ we krwi.

Leczenie chirurgiczne w ramach opieki

z zakresu chirurgii stomatologicznej dotyczy:

- ekstrakcji z powodu zmian okotowierzchot-
kowych zebow wyrznietych,

- ekstrakcji zebow zatrzymanych,

- usuwania torbieli szczeki/zuchwy,

- innych zabiegdw, np. wszczepienia implan-
téw zebowych.

dr n. med. Aneta Neskoromna-Jedrzejczak
dr n. med. Katarzyna Bogusiak

Wsparcie psychospoteczne w hemofilii

Oto obszerne fragmenty artykutu Laury
Savini opartego na rozmowie z Petrg Buc-
kovg, psychologiem ze Szpitala Uniwersy-
teckiego w Brnie.

Zgodnie z opracowanym przez Swiatowg
Federacje Hemofili (WFH) poradnikiem
dotyczgcym wsparcia psychospotecznego
w hemofilii, takie wsparcie powinno by¢
udzielane osobom ze skazg krwotoczng
i cztonkom ich rodzin, by umozliwi¢ im
zrozumienie choroby i wypracowanie strategii
radzenia sobie z wyzwaniami fizycznymi,
psychicznymi, emocjonalnymi i spotecznymi,
jakie moga towarzyszyé zyciu ze skazg
krwotoczna.

Czescy pacjenci sg w dobrej sytuaciji.
W sktad Szpitala Uniwersyteckiego w Brnie
wchodzi Europejski Osrodek Komplek-
sowego Leczenia Hemofilii, certyfikowany
przez EUHANET (miedzynarodowg organi-
zacje majgcg za cel stworzenie europejskiej
sieci osrodkéw leczenia hemofilii). Oznacza
to, ze pacjenci ze skazami krwotocznymi
mogg uzyskac¢ profesjonalne wsparcie
psychologiczne, zapewnione w duzej czesci
przez Petre BuCkova.

Zdaniem Petry Buckovej praca z pa-
cjentami ze skazg krwotoczng jest podobna
do pracy z pacjentami cierpigcymi na inne
choroby przewlekte. Warto podkresli¢, ze
chociaz podstawowe zadanie o$rodka polega
na trosce o zdrowie fizyczne pacjentéw, to
jednak duze znaczenie ma takze dbanie o ich
zdrowie emocjonalne. | tu wkasnie zaczyna sie
praca psychologa.

Kwestie dotyczgce osob ze skazami
krwotocznymi sg roznorodne — w niektérych
problemach wystarcza psychoterapia

krotkoterminowa, np. poprawa komunikaciji
w rodzinie czy zajecie sie niechecig dziecka
wobec wizyt u lekarza. Wsparcie krotko-
terminowe moze tez by¢ konieczne u oséb
przebywajgcych w szpitalu przez kilka tygodni
czy nawet miesiecy, wyczerpanych psychicz-
nie wskutek dtugotrwatego leczenia i prze-
bywania z dala od domu. Terapia dfugo-
terminowa zajmuje sie problemami o gteb-
szym podtozu. Zdaniem Buckovej niektore
z tych probleméw nie zalezg od posiadania
skazy krwotocznej. Ogdlnie mowigc, takie
kwestie majg zwigzek ze zdolnoscig danej
osoby do wypracowania mechanizmow
radzenia sobie ze swojg chorobg. Kolejna
kategoria to interwencje kryzysowe, kiedy
pojawia sie jaki$ ostry problem albo sytuacja
stresowa. Bardzo duze znaczenie ma
wsparcie ze strony rodziny, ktore pomaga
przezwyciezy¢ wiekszos¢ ktopotow. Dlatego
w razie potrzeby nalezy zapewni¢ terapie
rodzinng.

Petra BucCkova pracuje z pacjentami
w roznym wieku, a w kazdej grupie wiekowej
problemy sg inne. Przyktadowo, mitodym
rodzicom trzeba pomoc poradzi¢ sobie
z obawg zwigzang z tym, ze majg dziecko
obarczone skazg krwotoczng. Dzieci i na-
stolatki potrzebujg wsparcia w zaakcepto-
waniu zycia z chorobg przewlektg. Starsze
nastolatki muszg takze nauczy¢ sie zyé
odpowiedzialnie i samodzielnie dbaé o siebie,
a ich rodzice powinni zrozumieé, ze nie moga
juz dalej kierowa¢ dzie¢mi i muszg pozwoli¢
im na samodzielnos$¢. Buckova zauwaza, ze
wielu miodych ludzi przestaje regularnie
przychodzi¢ do osrodka i czasami zaczyna
zaniedbywac swoje leczenie, probujgc w ten
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sposéb udowodnic¢ sobie, ze nie sg chorzy. W
rzadkich przypadkach pacjenci zaczynajg
wykazywaé wrogie zachowania, co jest ich
sposobem radzenia sobie z frustracja
wynikajacg z zycia z chorobg przewlekta.
Wsréd pacjentow mozna zauwazyé
réznice pokoleniowe. Przyktadowo, po wpro-
wadzeniu leczenia profilaktycznego i za-
pewnieniu wielu chorym utrzymywania
wyzszych warto$ci minimalnego poziomu
czynnika, mtodzi prowadzg niemal normalne
zycie. Nadal muszg zachowywac ostroznosc¢
w pewnych dziedzinach, na przyktad przy
uprawianiu sportu, ale w innych aspektach
mogg zachowywac sie tak, jak ich zdrowi
réwiesnicy. Zadaniem pracownikéw osrod-
kéw leczenia hemofilii jest doprowadzenie do
sytuacji, w ktorej miodsi pacjenci beda
aktywni i uswiadomig sobie, ze mogg zy¢
normalnie i produktywnie. Starsze pokolenia
os6b z hemofilig, w przeciwiehstwie do
swoich mtodszych kolegow, nadal muszg
zmagac¢ sie z bdélem i ograniczeniami
ruchomosci stawoéw wywotanymi czestszymi
wylewami. Te osoby czesto cierpig, sg mniej
zintegrowane ze spotfeczenstwem z powodu
swojej niepetnosprawnosci. To prowadzi do
poczucia nizszej wartosci, do izolacji i bez-

radnosci. Wazne, by miodsze generacje
zrozumiaty, ze dzieki odpowiedniemu
leczeniu mtodzi pacjenci majg duzo wieksze
mozliwosci niz starsi chorzy — i by z tych
mozliwo$ci korzystaty.

Oprocz wsparcia psychologa pacjenci i ich
rodziny mogg takze spotykac sie z lekarzami
i pielegniarkami, by przedyskutowac¢ codzien-
ne problemy. Co roku w Szpitalu Uniwer-
syteckim w Brnie jest organizowany dzien
otwarty, kiedy chorzy i ich bliscy mogg in-
dywidualnie rozmawiac¢ z lekarzami o swoich
sprawach i uzyska¢ porady dotyczgce
leczenia.

Na zakonczenie interesujgce spostrze-
zenie czeskiej pani psycholog. Otéz za-
uwazyta ona, ze mozna wyraznie wskazac
zwigzek miedzy stresujgcymi emocjami a sa-
moistnymi wylewami. Dlatego tez jej zdaniem
psycholog moze nie tylko poprawi¢ stan
psychiczny chorego na hemofilie, ale takze
dzieki temu wptywac na poprawe jego zdrowia
fizycznego.

(oprac. as na podst. artykutu Laury Savini
Comprehensive Care in Haemophilia:
Psychosocial Support

w ,EHC Newsletter”, August 2015)

Pochwata plywania

Podczas ubiegtorocznej konferenciji EHC
w Belgradzie prezes Francuskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie, Thomas
Sannié wreczyt mi pewng broszure, pod-
kreslajgc, ze to jego najmtodsze, ulubione
dziecko. La Natation (ptywanie) to numer spe-
cjalny wydany przez Association Francgaise
des Hémophiles we wspotpracy z Fédération
Francaise Natation (Francuskg Federacjg
Plywackg). To rodzaj przewodnika po ko-
rzysciach ptyngcych z kontaktu ciata z wodg.
Taka osobna edycja po$wiecona ptywaniu ma
za zadanie uwypukli¢ szczegdlng role tego
sportu w utrzymaniu dobrej kondycji fizycznej,
zwtaszcza u os6éb z zaburzeniami krze-
pniecia. Okazuje sie bowiem, Ze nie tylko jest
to jeden z najbezpieczniejszych sportéw, ale
przede wszystkim jest to aktywnosc¢ nie-
zwykle wszechstronna, jesli chodzi o dobre
skutki uboczne. Autorzy w wielu miejscach tej
publikacji podkre$lajg szczegdlnie dobro-

czynny wptyw ptywania na zdrowie, rehabi-
litacje i ochrone stawow. Warto pamietac, ze
zgodnie z prawem Archimedesa ciezar
naszego ciata jest w wodzie znacznie
zredukowany, dzieki wypornosci wazymy
wtedy o wiele mniej i mozemy swobodnie
unosic¢ sie na wodzie. Chociaz uznaje sie, ze
jest to aktywnos¢ z minimalnym ryzykiem
urazu, nie nalezy jednak zapomina¢ o spra-
wach, ktorych trzeba unikac — takich jak skoki
z trampoliny, sliska podtoga czy elementy
basenu, o ktére mozna sie uderzy¢ lub
skaleczy¢.

Ptywanie to raj dla miesni — podkreslaja
autorzy publikacji. Relaksujgce, rozluzniajgce
dziatanie tej aktywnosci jest zwigzane z wy-
dzielaniem sie hormonow szczesScia —
endorfin. Efekt ten wystepuje juz w momencie
zanurzenia sie w wodzie i trwa jeszcze przez
jakis czas po zakonczeniu ptywania, bo
endorfiny sg wytwarzane jeszcze przez jakis
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czas.

Jak wazne w utrzymaniu dobrej kondycji
ciata jest wtasnie ptywanie, przekonatam sie
dzis osobiscie. Dotgd na ptywalnie wybie-
ratam sie zwtaszcza wtedy, gdy dokuczat mi
kregostup. Przed kilkoma godzinami wrdci-
tam z basenu, na ktéry skierowat mnie...
laryngolog. Podczas badan pracowniczych
okazato sie bowiem, Zze nie mam kfopotow
z krtanig, jak wiekszos¢ dydaktykow, ale
wtasnie z oddychaniem. Remedium na

problemy z pracg klatki piersiowej jest takze
ptywanie, o rozprostowaniu kregostupa
pochylonego godzinami nad klawiaturg czy
ksigzka nie wspominajac.

Jesli ktos z czytajgcych ten biuletyn
jeszcze sie waha, czy iS¢ poptywacé — szala
korzysci powinna zdecydowanie przewazyé
nad szalg niedogodnosci. Jak mawiajg
Francuzi, ptywanie to sport szczegolnie pro-
zdrowotny.

Bernadetta Pieczynska

Rosliny nadziejg w leczeniu inhibitorow?

Badania dwoch amerykanskich nauko-
wcow, prof. Rolanda Herzoga i prof.
Henry'ego Daniella, otwierajg nowe per-
spektywy w leczeniu hemofilii.

Tworzenie sie inhibitorow stanowi duzy
pro-blem w leczeniu hemofilii i jest takze
postra-chem chorych na te skaze krwotoczng.
Chociaz istniejg leki omijajgce, pozwalajace
lekarzom na przywrdocenie dziatania mecha-
nizmu krzepniecia u pacjentow z takimi
przeciwciatami, to jednak terapia jest o wiele
bardziej skomplikowana w takich okoliczno-
Sciach. Ocenia sie, ze 20-30% pacjentow
z ciezkg postacia hemofili A wytwarza
inhibitor czynnika VIII podczas leczenia. To
ryzyko moze by¢ wyzsze, zaleznie od rodzaju
mutacji genetycznej, pochodzenia etnicznego
i innych czynnikéw. Wyeliminowanie inhibitora
przy zastosowaniu aktualnych protokotow
wymaga codziennego podawania czynnika i
moze trwaé od kilku miesiecy do ponad roku.
Ponadto taka indukcja tolerancji immuno-
logicznej (czyli popularnie odczulanie) jest
skuteczna nie u kazdego pacjenta. Inhibitory
czynnika IX (w hemofilii B) sg stosunkowo
rzadkie, ale czesto bywajg trudniejsze do
wyeliminowania, poniewaz u pacjentow moze
dojs¢ do powaznych reakcji uczuleniowych na
czynnik IX lub do uszkodzenia nerek. Ostatnio
osiggnieto spory postep w badaniach
laboratoryjnych pozwalajgcy na wypraco-
wanie protokotow profilaktycznie podwyzsza-
jacych tolerancje immunologiczng na czynniki
krzepniecia, tak ze inhibitory nie powstajg od
razu. Chociaz jest to interesujgca koncepcja,
to jednak wykorzystanie lekow immuno-
supresyjnych czy modyfikacji genetycznych

powoduje inne zagrozenia, niedopuszczalne
u matych dzieci. Z drugiej strony, gdyby udato
sie wywota¢ tolerancje metodami doustnymi,
wystarczytoby po prostu jes¢ lub pi¢ czynnik
VIll czy 1X, by odpowiednio wptywac¢ na uktad
odpornosciowy.

Idea doustnej terapii wywotujgcej tole-
rancje w hemofilii jest zatem bardzo
atrakcyjna, ale niestety trudno jg zrealizowac.
Potrzebne sg duze ilosci czynnika krzepnie-
cia, ktére muszg przedostac sie przez trudne
srodowisko zotagdka, by dotrze¢ do ukfadu
odpornosciowego w jelitach.

W laboratorium kierowanym przez prof.
Daniella udato sie wprowadzi¢ kilka ludzkich
biatek do komdérek roslinnych — po to, by moc
leczy¢ niektore choroby wystepujgce u ludzi.
Sciany komérek roslinnych stanowig natu-
ralng ochrone dla tych biatek czynnika
krzepniecia i pozwalajg im przetrwacé
dziatanie kwasow zotgdkowych i enzymdw
trawiennych. Jednak podczas dalszej we-
dréwki komorek roslinnych w przewodzie
pokarmowym prozdrowotne mikroorganizmy
zyjace w jelicie trawig sciany tych komorek,
w ten sposob uwalniajgc lecznicze biatka.
W  laboratorium kierowanym przez prof.
Herzoga powtarzane wprowadzanie czynni-
kéw krzepniecia w komorkach roslinnych
wywotato tolerancje na czynniki VIIIi X, tak ze
nie wystepowata zadna reakcja anafilak-
tyczna (uczuleniowa) i nie tworzyly sie
inhibitory (a jesli sie tworzyly, to jedynie
o niskim mianie).

(oprac. as na podst. artykutu Veggies for
treatment of haemophilia
w ,EHC Newsletter”, April 2015)
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Pamietajmy o jednym procencie

Jestesmy w okresie rozliczania podatku
dochodowego za ubiegty rok. Pamietajmy, ze
mamy mozliwos¢ przekazania 1 procenta
z podatku naleznego z naszego PIT-u na
rzecz wybranej organizacji pozytku publicz-
nego. Przypominamy, ze Polskie Stowa-
rzyszenie Chorych na Hemofilie jest oficjalnie
zarejestrowane jako taka organizacja. Prze-
kazanie jednego procenta nie wigze sie z za-
dnymi kosztami. Wystarczy jedynie wypetni¢
odpowiednie rubryki w swoim zeznaniu
podatkowym, a urzad skarbowy przekaze 1%
naszego podatku na konto PSCH. Numer
rejestru KRS naszego Stowarzyszenia brzmi:
0000169422. Je$li chcemy, mozemy
dodatkowo wskazaé¢, dla ktérego z kot
terenowych Stowarzyszenia ma zostacé
przeznaczona nasza wptata.

O przekazanie narzecz PSCH 1% podatku
przy rozliczaniu PIT-u warto poprosi¢

krewnych, znajomych, sgsiadéw. W ten
sposob z nawet niewielkich wptat uzbierajg
sie sumy, ktére pomogg w rozwijaniu
dziatalnosci naszego Stowarzyszenia. Wiele
sposrod ksigzek i ptyt DVD z informacjami
o roznych aspektach hemofilii i choroby von
Willebranda publikowanych przez nasze
Stowarzyszenie zostato sfinansowanych
wiasnie z kwot przekazanych w ramach 1%
od podatku PIT.
Przy rozliczaniu PIT warto tez pamietac
0 mozliwosci odliczenia pewnych kosztéw
zwigzanych z udziatem w turnusie rehabi-
litacyjnym, dojazdami na rehabilitacje czy
przerébkami mieszkania (znoszenie barier
architektonicznych).Warunkiem koniecznym
jest w takim przypadku posiadanie przez
dorostego lub niepetnosprawne dziecko
orzeczonej | lub Il grupy inwalidzkie;j.
(as)

A dla cierpliwych...

... mamy na nastepnej stronie nowiutkg jolke. Zyczymy udanego relaksu!
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Okreslenia wyrazoéw podano w zmienionej kolejnosci

- znizka dla kupujgcego

- zapadniecie w sen

- uczy sie jej aktor

- autor ,Wtadcy Pierscieni”
- rycerz ze Spychowa, ojciec Danusi
- druga czes¢ , Trylogii”

- styszymy je, gdy kto$ idzie
- moze wywotac pozar

- atak bombowy z powietrza
- sprawozdanie

- brat taty

- kontynent z Kilimandzaro
- czyszczony na trzepaku

- sprawiedliwy tluszcz

- dawny sprzet zniwiarza

- od barku do tokcia

dyscyplina sportowa z nelsonem
koncert lub mecz
indianski szatas
... harciarskie, domena Stocha
imie Orzeszkowej, pisarki
Swieta ksiega muzutmanow
jajko pomalowane na jeden kolor
seria powtarzajgcych sie zjawisk
ptak drapiezny zyjgcy w Andach
jedna trzynasta szlema
sztuczne ..., czyli fajerwerki
sktada sie z kropki i przecinka
jednostka natezenia prgdu
pien zrgbanego drzewa; ktoda
na koncu lassa
inaczej o skorupie z6twia

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

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

ul.. Pabianicka 62, 93-513 £6dz.

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

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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