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Zaczynamy od najistotniejszego wyda-
rzenia w ostatnich miesigcach — podpisania
przez Ministra Zdrowia kolejnej edycji Na-
rodowego Programu Leczenia Hemofilii i Po-
krewnych Skaz Krwotocznych, tym razem na
lata 2019-2023 (s. 1). W 2019 r. najistotniej-
Sze bedzie odpowiednie zorganizowanie
osrodkoéw leczenia hemofilii, tak by przyniosty
rzeczywiste korzysSci pacjentom, a nie byty
tylko kolejnym przejawem zbiurokratyzo-
wania stuzby zdrowia. Dlatego przedstawia-
my gar$c informacji o tym, jak takie osrodki
dziatajg w kilku innych krajach. Wiadomosci
zebraliSmy od 0séb, ktére poznaty te sprawy
Z wilasnej praktyki — od dorostych z hemofilig
lub od rodzicéw dzieci z hemofilig, a takze od
francuskiej organizacji AFH, odpowiednika
naszego Stowarzyszenia (s. 2).

W dziale medycznym Radostaw Kacz-
marek pisze o mozliwo$ciach zastosowania
terapii genowej u 0séb obarczonych inhibi-
torem (s. 6).

Waznym wydarzeniem ostatniej jesieni
byty pierwsze mistrzostwa Polski w ptywaniu
dzieci i mtodziezy z hemofilig (s. 6). Miejmy
nadzieje, ze ta impreza na state wejdzie do
kalendarza naszego Stowarzyszenia. Te
relacje uzupetniajg obszerne doniesienia
Z dziatalno$ci poszczegélnych kot tereno-
wych (s. 7). Piszemy takze o serii przydat-
nych filméw o hemofilii dostepnych na
YouTube juz w polskiej wersji (s. 12).

Czasami, cho¢ na szczescie rzadko,
Zdarzajg sie przypadki wystgpienia reakcji
uczuleniowej na podawany czynnik. Przy-
pominamy, ze w dobrze pojetym interesie
wszystkich oséb ze skazami krwotocznymi
powinniémy oficjalnie zgtaszac takie incy-
denty. By¢ moze uchroni to inne osoby przed
podobnymi skutkami (s. 13).

Dopetnieniem tego Biuletynu jest tekst
stanowigcy wezwanie do nieustannej aktyw-

noscinaszego srodowiska (s. 13).
Adam Sumera

Narodowy Program nareszcie przyjety

17 pazdziernika 2018 r. Ministerstwo Zdro-
wia w koncu przyjeto Narodowy Program
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023. Mo-
globy sie wydawaé, ze to prosta i szybka
sprawa: chodzito przeciez jedynie o kon-
tynuacje programu sprawnie realizowanego
od 2005 r., a jego zatozenia byly wspierane
przez grono ekspertéw — lekarzy specjalistow
w dziedzinie leczenia hemofilii. Wszystko
jednak ciggneto sie miesigcami, napotykajac
na dziwny opér urzednikow. Reprezentanci
PSCH uczestniczyli w kilkudziesieciu spo-
tkaniach z przedstawicielami Ministerstwa
Zdrowia, z osobami z Agencji Oceny Techno-
logii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT),

z postami i senatorami. Prezes Stowarzy-
szenia, Bogdan Gajewski, spotkat sie nawet
w Kancelarii Prezesa Rady Ministrow z min.
Adamem Lipinskim, ktory obiecat interwencje
u ministra zdrowia. Cho¢ w oficjalnych kon-
taktach uczestniczyto na zmiane kilku przed-
stawicieli Stowarzyszenia, to jednak naj-
wieksze obcigzenie spadto na naszego pre-
zesa. Jako osoba czynna zawodowo musiat
z takich okazji bra¢ dzien wolny w pracy —
i w ten sposob zuzyt praktycznie caty swdj
urlop. A przeciez oprocz tego w ostatnim roku
Stowarzyszenie wystato ok. 30 pism do Mi-
nisterstwa Zdrowia; zdecydowana wiekszo$¢
z nich dotyczyta prac nad Programem i licz-
nych opdéznien w jego przygotowaniu.



W sprawie przyjecia Programu interwenio-
wato wielu postéw i senatoréw, sktadajgc
interpelacje. Pytania, czemu trwa to tak dtugo,
zadawali takze dziennikarze w prasie i w roz-
nych stacjach telewizyjnych.

Kiedy Ministerstwo Zdrowia ociggato sie
z przyjeciem nowego Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofilie, kol. Adam
Trojanczyk z kota t6dzkiego w sierpniu 2018 r.
zainicjowat akcje pisania listow do postéw,
senatoréw i innych waznych oséb w naszym
kraju. Przygotowat takze specjalng petycje
skierowang do premiera, postdow oraz pre-
zesa PiS; w petycji przedstawit trudng sytu-
acje chorych na hemofilie i prosit o do-
prowadzenie do przyjecia Narodowego
Programu przez Ministerstwo Zdrowia.
Petycje w Internecie podpisato ponad 6500
0s0b. Wszystkie podpisy zostaty wydrukowa-
ne i 20 wrzesnia br. ztozone na rece ministra
zdrowia tukasza Szumowskiego. By¢ moze
te pisma odegraty pewng role i doprowadzity
do tego, ze ostatecznie Program zostat
przyjety przez Ministerstwo.

To jeszcze nie koniec. Teraz musimy
dopilnowac, by zrealizowane zostaty zapisy
nowej edycji Programu — chodzi tu przede
wszystkim o organizacje osrodkéw leczenia
hemofilii, jakie majg powsta¢ w kazdym
wojewddztwie. | nie chodzi wcale o to, by
powiesi¢ taki szyld w juz istniejgcych
oddziatach hematologicznych — powinny to
by¢ jednostki tak zorganizowane, by za-
pewnic¢ rzeczywistg poprawe w dostepie do

leczenia hemofilii i innych skaz krwotocznych,
a takze wszelkich schorzen, jakie wystepujg
u pacjentéw z niedoborami czynnikow krzep-
niecia. Obecny Program wyjgtkowo skapo
wypowiada sie na temat szczegotéw, ale
przypomnijmy, ze zgodnie z obwieszczeniem
Ministra Zdrowia zamieszczonym w Dzien-
niku Ustaw z 23 maja 2016 r. w referencyjnych
osrodkach leczenia hemofilii powinnismy
mie¢ dostep do konsultacji specjalistow
z nastepujgcych dziedzin: ortopedii i trauma-
tologii narzadu ruchu, chordb zakaznych, ge-
netyki klinicznej, chirurgii ogdlnej, stoma-
tologii, potoznictwa i ginekologii. Powinny
takze by¢ zapewnione konsultacje osoby
prowadzgcej fizjoterapie i powinna istnie¢
mozliwos¢ kontynuacji rehabilitacji, tak
potrzebnej wielu chorym na hemcofilie, dobrze
znajgcym, co to zaniki miesni i ograniczenia
ruchu w stawach. Obwieszczenie wspomina
takze o dostepie do opieki psychologiczne;.
Warto pamiegtac, ze pierwsze osrodki leczenia
hemofilii w Polsce miaty powstaé juzw 2012r.,
a potem co rok miata do tego dochodzi¢
kolejna placéwka, tak ze w 2017 r. takich
referencyjnych osrodkéw miato by¢ siedem.
Te plany, zawarte w pierwotnej wers;ji
Narodowego Programu na lata 2012-2018,
nie zostaly zrealizowane. Ministerstwo
przesuwato terminy coraz bardziej — naj-
wyzsza pora, bysSmy wreszcie mogli byc¢
leczeni na miare kraju cztonkowskiego Unii
Europejskiej.

Adam Sumera

Leczenie hemofilii w Europie

Poniewaz nowy Narodowy Program
Leczenia Chorych na Hemofilie zawiera
zapisy o organizowaniu oSrodkow leczenia
hemofilii, a takze okresla m.in. zasady
wydawania czynnikbw krzepniecia czy ich
dostaw domowych, warto przyjrzec sie, jakie
rozwigzania w tych dziedzinach obowigzujg w
kilku krajach europejskich. Warto uczy¢ sie
od innych, zwfaszcza tych, ktorzy zdofali
wprowadzi¢ metody naprawde sprawdzajgce
sie w praktyce. Informacje przekazali nam
nasi rodacy — pacjenci lub rodzice dzieci
chorych na hemofilie przebywajgcy za
granicg, a takze Francuskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie.

Irlandia

W Irlandii leczenie chorych na hemofilie
jest dosy¢ proste. Co miesigc dzwoni do mnie
kto§ z centrum dystrybucji czynnika (TCP)
z pytaniem, ile czynnika potrzebuje, ewen-
tualnie czy potrzebny jest mi pojemnik na
odpady; dostawa przyjezdza do mnie w na-
stepnym tygodniu. Mam leczenie profilakty-
czne (2 razy w tygodniu po 4500 jednostek
czynnika rekombinowanego Elocta). Jezeli
mam jakies wylewy pomimo profilaktyki i
widze, ze nie wystarczy mi czynnika na
profilaktyke, to wowczas dzwonie do tego
centrum dystrybucji i wysylajg mi dostawe
ekstra. Czynnik skanuje poprzez aplikacje
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zainstalowang w telefonie — w ten sposéb
w osrodku widzg na biezgco, czy podaje sobie
czynnik profilaktycznie, czy z powodu wylewu
(jezeli tak, to jak mocny ten wylew, do ktérego
stawu czy miesnia itp.) lub z jakiej$s innej
przyczyny (np. przed wizytg u stomatologa).
Jezeli mam wylew i zeskanuje czynnik jako
podany z tego powodu, to w szpitalu piele-
gniarki zajmujgce sie hemofilikami otrzymujg
automatycznie e-maila i wiedzg, ze mam
wylew — przewaznie dzwonig wtedy z pyta-
niem, czy wszystko jest OK, i aby ustali¢ plan
leczenia wylewu. Czynnik podaje sobie sam
juz od podstawowki, wiec zycie jest o wiele
prostsze.

Wizyte u hematologa mam co szesé
miesiecy w Coagulation Centre w Cork Uni-
versity Hospital, ale jesli chciatbym wczesniegj,
to nie ma problemu. Poza tym w kazdej chwili
w razie potrzeby pomocg stuzg ,pielegniarki
od hemofilii” (Haemophilia Nurses) i zawsze
mozna sie z nimi skontaktowac (telefonicznie,
e-mailem), a one si¢ zajmg zorganizowaniem
spotkania z lekarzem w razie potrzeby. Wizyta
trwa krétko, ot taka ogdlna wizyta: jak sie
czuje, czy miewam wylewy pomimo profi-
laktyki, czy dokucza mijakis staw, jak po moje;j
wymianie kolana itp. Po wizycie zawsze ide
odda¢ krew na badania — poziom czynnika,
test na przeciwciata i ogélna morfologia. Jesli
mam z czyms problem, to méwie o tym na
wizycie i zawsze mnie kierujg do specjalisty,
jesli chce. Ponad 12 lat temu, zanim jeszcze
wyjechatem za granice, przeszediem w Pol-
sce kuracje na HCV (interferon + rybawiryna),
miatem najciezszy do wyleczenia genotyp
wirusa, ale udato sie go pozby¢ za pierwszym
razem; teraz czasami wspominam im o tym
i prosze o pobranie ekstra prébki krwi i spraw-
dzenie, czy wirus jest wykrywalny (lepiej
dmuchaé na zimne). Ostatnio taki test miatem
robiony w 2018 r. i wirus wyszedt niewykry-
walny, ponadto zrobili mi fibroscan i wyniki
wyszty bardzo dobre, czyli watroba jest
w porzadku.

Mam tez problem z kamicg nerkowa.
Miatem usuwany kamien w IHiT w Warszawie
(PCNL) jeszcze jak bytem w Polsce, rok
pozniej miatem rozbijany ultradzwiekami (tez
w IHiT), po czym bezbolesnie ,wydalitem”
okruchy. Trzeci kamienn miatem rozbijany
w Rzeszowie (pochodze z Podkarpacia), ale

niestety bez rezultatu i dopiero w 2016 roku
miatem wykonany zabieg PCNL w Dublinie,
po ktorym zostat jeden bgdz dwa okruchy
wielko$ci jednego milimetra w miedniczce
nerkowej. Obecnie jestem pod kontrolg po-
radni urologicznej w Cork (mieszkam
niedaleko Cork — potudnie Irlandii) i nawet wi-
zyte u urologa mam niebawem — jak zwykle
zrobig mi przeswietlenie i zobaczg, czy
kamien sie nie odbudowuje. Dodam, ze
kamieh zawsze pojawia sie w tym samym
miejscu — kamien odlewowy w miedniczce
lewej nerki; dwa lata temu, gdy go usuwali,
miat ponad 4 cm. Na szczescie ze wzgledu na
lokalizacje nie jest bolesny, jedyny problem to
krwiomocz, no i jak to lekarz okreslit: ,trzeba
gousung¢, bo moze uszkodzi¢ nerke”.
Wracam do tematu: po wizycie u hema-
tologa i po oddaniu krwi na badania mam
spotkanie z fizjoterapeuta, ktéry mierzy moje
stawy, sprawdza ruchomos¢, zgiecie, wyprost
itp.; w zasadzie na tym wizyta kontrolna sie
konczy. Jesli potrzebowatbym rehabilitacji, na
pewno takowg bym uzyskat, jednak na co
dzien nie potrzebuje — chodze, pracuje,
jezdze rowerem, autem. Rehabilitacje miatem
po wstawieniu endoprotezy lewego kolana
w 2014 r. (zabieg zostat wykonany w Dublinie
i poki co endoproteza sprawdza sie Swietnie —
polecam kazdemu, je$li ktos by sie zasta-
nawiat nad zabiegiem).
Maciej Hunia
hemofilia A 0-1%

Wielka Brytania

Przez pewien czas mieszkatem w Anglii.
Przedstawie tu najwazniejsze informacje
z tamtego okresu. Wizyty po ustaleniu dawki
i czestotliwosci podan miatem co szes¢ mie-
siecy. Pierwsze byly co tydzien — zeby spraw-
dzi¢, jaki mam poziom czynnika. Ogodlnie
zazwyczaj miatem tylko wizyte u hematologa,
dwa razy byt takze fizjoterapeuta. Hepatologa
miatem osobno, ale w tym samy szpitalu; tam
wizyty kontrolne rowniez odbywatly sie co
szesC miesiecy (okreslenie poziomu wirusa
i od reki sprawdzenie genotypu wirusa).

Obie poradnie byty w tym samym szpitalu,
wiec wyniki byly w systemie. Jezeli co$ by
wyskoczyto, to dostajesz zaproszenie na
szybszy termin; jezeli wyniki sg OK, to nie
zawracajg ci gtowy .



Miatem konsultacje ortopedyczne doty-
czgce tokci i nie bytoby problemu z endo-
proteza, ale wtedy sie nie zdecydowatem.
Ogdlnie obowigzywata zasada: wystarczy
powiedziec¢, ze co$ cie niepokoi, i umowig cie
ze specjalista.

Po ustaleniu dawki informacje przekazujg
do firmy, ktéra zajmuje sie dostawg czynnika
do domu. Dostajesz réwniez niezbedne
pojemniki na odpady i jezeli potrzebujesz np.
dodatkowych gazikéw, plastrow itd., to zgta-
szasz to i przywozg z najblizszg dostawa. Ja
miatem dostawy co osiem tygodni, na
dwa-trzy dni przed terminem (wczesniej
ustalonym — dostajesz rozpiske) dzwonili i py-
tali, czy czegos jeszcze potrzeba. Kiedy
leciatem np. na wakacje do Polski, to moja
opiekunka zawsze dawata ekstra jakie$
opakowania czynnika. Przyjezdza Kurier,
przynosi wszystko pod drzwi, zabiera petne
opakowania na odpady i do zobaczenia za
kolejne osiem tygodni.

| najwazniejsze: dopdki lekarz pro-
wadzacy nie zmieni dawki czy czesto-
tliwosci podan, nic nie musisz robi¢, masz
zapisany konkretny czynnik konkretnej
firmy i tylko czekasz na dostawe.

Z poradni dostatem wszystko, czego
potrzebowatem: staze, torbe termiczna, zele
na zimno/ciepto. Niczego nie musiatem
kupowac¢. Dodatkowo otrzymatem karte na
leki za ,zero”, ale tylko te przepisane przez
lekarza (w moim wypadku byt to Letrox, bo nic
wiecej nie bratem na state, ale gdybym dostat
coS np. na watrobe, to tez miatbym to
bezptatnie).

Wiem, ze rehabilitacja jest dostepna:
najpierw wizyta w Centrum, rozmowa z re-
habilitantem i ustalenie, co robi¢, a potem
trzeba przychodzi¢ na éwiczenia.

Czas trwania typowej wizyty w osrodku to
okoto 2 godzin. Najpierw potwierdzasz swoje
przybycie u pielegniarek. Pdzniej rozmowa
z lekarzem prowadzacym. U mnie wyglgdato
to zazwyczaj tak, ze omawialiSmy ostatnie
wyniki, obecny stan, czy byty wylewy. Pytaja,
czy potrzebna jest wizyta u innego lekarzaitp.
P&zniej podanie czynnika i pobranie krwi do
badan. Po mniej wiecej godzinie ponowne
pobranie krwiw celu okreslenia poziomu.

Mieszkatem w Londynie, wiec takich
osrodkow byto kilka, korzystatem z najblizej

potozonego; trzymatem sie go, nawet gdy sie
przeprowadzitem na drugi koniec miasta, bo
bytem zadowolony.

O wszystkich wynikach informowany jest
lekarz opieki podstawowej (nasz rodzinny),
wiec jak do niego idziesz, tez mniej wiecej zna
twoj stan.

Marcin Szczubiat

Niemcy

Nasz trzyletni syn ma postac¢ ciezkg he-
mofilii B, dzieki Bogu bez inhibitora. Urodzit
sie juz w Niemczech. Kiedy miat dziesie¢
miesiecy, ugryzt sie w jezyk. Krwawienie nie
ustawato. Po badaniach okazato sie, ze ma
hemofilie. Syn dostaje czynnik rekombino-
wany o przediuzonym czasie dziatania
Idelvion w dawce 500 jednostek. Czynnik
podajemy co siedem dni, tak zalecit lekarz.
Jesli syn przewrdci sie lub gdzies spadnie,
wysytam lekarzowi prowadzacemu zdjecie,
a on decyduje, czy mamy podac¢ czynnik.
Dodatkowo mamy telefon do centrum le-
czenia hemofilii, gdzie mozna dzwoni¢ przez
catgdobe.

Na poczatku synowi pobierano krew co
trzy tygodnie, by sprawdzi¢, czy nie ma
inhibitora. Pierwsze sto podan wykonuje he-
matolog prowadzacy. Takg majg tu proce-
dure. U nas wszystko szto dobrze, wiec
hematolog juz po pierwszych dziesieciu
miesigcach stwierdzit, ze teraz wystarczy
przyjezdzaé co trzy miesigce (moze tez
dlatego, ze mamy 70 km do Kliniki). Potem
chodzilismy do lekarza dzieciecego, ktéry
wykonywat zastrzyk. Od roku czynnik synowi
podaje moja zona. Jest to dla nas naprawde
duzy komfort.

Jesli chodzi o odbiér czynnika, to moja
zona dostaje od lekarza co trzy miesigce 20
opakowan czynnika.

Warto tu wspomnie¢ o bardzo istotnej dla
nas sprawie. Centrum leczenia hemofilii
organizuje weekendy dla rodzicéw i dzieci
z hemofilig. Tam bardzo duzo sie dowie-
dzieliSmy od innych rodzicow i od lekarzy.
Czulismy sie zaraz pewniejsi siebie. Uczg tam
takze, jak wktuwac sie do zyty.

Takie spotkanie weekendowe trwa od
pigtku po potudniu do niedzieli. Organizuja je
psycholog/socjolog, lekarze hematolodzy
oraz pielegniarki z kliniki w Monachium.
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Program jest z gory ustalony przez nich.
Wszystko odbywa sie w grupie. W pigtek jest
wspodlna kolacja i wzajemne poznawanie sie
rodzin, wymiana doswiadczen. W sobote
odbywajg sie sesje, podczas ktorych oma-
wiane sg tematy zaproponowane przez
rodzicéw, np. nowe preparaty, przedszkole,
szkofa. Radg stuzg obecni tam lekarze.
Bardziej doswiadczeni rodzice dzielg sie
wiedzg z tymi, ktérych dzieci dopiero zostaty
zdiagnozowane. Maluchy sg w tym czasie pod
opieka specjalnie wynajetych opiekunéw do
dzieci. Sg tez atrakcje dla wszystkich, np. byt
aquapark, golf, grill. Wszystko odbywa sie
w luznej atmosferze. W niedziele rano lekarze
organizujg szkolenie, jak podawaé czynnik.
Po obiedzie jest pozegnanie. Spotkania
odbywajg sie dwa razy do roku. Musze
powiedziec, ze bardzo nam pomogty — bardzo
duzo sie dowiedzielismy. Wspdlnie ze
spotykanymi tam rodzicami tworzymy grupe
na WhatsApp. Staramy sie nawzajem sobie
pomagac, gdy ktos ma jakis problem.

Sg tez strony internetowe dla chorych na
hemofilie. Tam tez sg fora internetowe, mozna
zamoéwi¢ informacje na temat choroby,
broszury, ksigzki, nawet darmowy pojemnik
na zuzyte igty. Dostajemy biuletyn od DHG —
niemieckiego stowarzyszenia chorych na
hemofilie.

| jeszcze jedna wazna kwestia dotyczaca
Niemiec. Kiedy syn szedt do przedszkola, to
mogliSmy ztozy¢é wniosek do urzedu
wojewddzkiego o pomoc integracyjng —
kogos, kto bedzie uwaza¢ na dziecko
w przedszkolu. Nasz syn dostat na 24 godziny
w miesigcu panig tylko dla siebie. Oczywiscie
syn moze chodzi¢ do przedszkola wiecej niz
te 24 godziny w miesigcu.

Grzegorz spod Stuttgartu

Francja

We Francji osrodki leczenia chorych na
hemofilie funkcjonujg na terenie catego kraju
(jest ich 39, z tego 30 oferuje bezposredni
dostep do specjalistow z wielu dyscyplin).
Kazdy pacjent jest pod opiekg hematologa
i powinien przynajmniej raz w roku pojawic sie
na wizycie kontrolnej (w przypadku dzieci —
dwa razy do roku). U dzieci z zatozonym

portem terminy wizyt sg czestsze (4 razy
w roku, jesli stosuje sie profilaktyczne
leczenie domowe). Oczywiscie, w przypadku
wystgpienia nagtych krwawien dziata system
ratunkowy 24/7 z dyzurujgcym hemato-
logiem. Kazdy pacjent posiada ksigzeczke
zdrowia, w ktorej powinien odnotowywaé
kazde podanie czynnika, dzieki czemu moz-
liwe jest zapisywanie informacji epidemio-
logicznych w rejestrze Francecoag i sledze-
nie zuzycia produktéw oraz rejestrowanie ich
serii. Warto przy okazji podkresli¢, ze
Francuskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie (AFH) stara sie objg¢ swym
nadzorem cato$¢ terytorium (takze terytoria
zamorskie).

Dostepnos¢ do innych lekarzy jest
mozliwa za posrednictwem lekarza ogdinego,
jezeli problem medyczny nie jest bez-
posrednio lub posrednio zwigzany z rzadkg
skazg krwotoczng (np. kontrola wzroku) albo
za posrednictwem hematologa, ktory poleci
specijaliste (kardiologa, stomatologa, gineko-
loga, reumatologa itp.), w razie potrzeby uru-
chamiajgc niezbedne procedury (np. w przy-
padku ekstrakcji zeba, cigzy, wrzodow).
Pacjenci objeci opiekg zespotu multi-
dyscyplinarnego powinni mie¢ jak najczest-
szy dostep do rehabilitanta, do psychologa.
Te osrodki, ktére bezposrednio nie oferujg
wspomnianych powyzej opcji, muszg w takim
wypadku wskazac specjalistéow.

Jesli chodzi o fizjoterapie, jest to staby
punkt we francuskiej opiece medycznej, gdyz
nie funkcjonuje tu terapia prewencyjna.
Dopiero po epizodzie krwotocznym bgdz w
przypadku planowanej interwencji chirur-
gicznej uruchamiane sg zabiegi fizjo-
terapeutyczne. Wypada zada¢ sobie pytanie
0 zasadnos$¢ podjecia interwencji chirur-
gicznej w przypadku zaktadania endoprotez
u ludzi mtodych, poniewaz odpowiednio
wczesnie podjeta kinezyterapia mogtaby te
interwencje odsungé w czasie o wiele lat.

Za informacje wykorzystane powyzej
dziekujemy Olivii Romero Lux i jej zespotowi
z AFH - Francuskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie.

(oprac. bp, as)



Czy terapie genowg bedzie mozna stosowac u pacjentéw
z inhibitorami?

Firma Spark, ktéra prowadzi jedng
z dwoch najbardziej zaawansowanych prob
klinicznych terapii genowej hemofilii B,
rozwija tez wkasng terapie genowa hemofilii A
(chociaz jest to mniej zaawansowane
badanie kliniczne niz proba terapii genowej
hemofilii A sponsorowana przez firme
Biomarin).

W ostatnich tygodniach firma Spark
rozpoczeta rekrutacje pacjentéw do nowego
badania, ktére ma objaé pacjentéw z inhi-
bitorami czynnika VIIl. Badanie to powinno
odpowiedzie¢ na jedno z kluczowych pytan
dotyczacych terapii genowej. Do tej pory
pacjenci z inhibitorami nie byli brani pod
uwage w probach terapii genowej. Z kolei
w srodowisku naukowcéw badajgcych immu-
nologiczne aspekty terapii genowej méwito
sie wrecz, ze ,az sie prosi’, zeby wykonac
takie badanie, poniewaz watroba, jako
miejsce produkcji czynnika VIII u pacjentéw
poddanych terapii, jest Srodowiskiem
tolerogennym, to znaczy sprzyja toleranc;ji
odpornosciowej na czynnik VIII, na co
wskazujg badania z udziatem zwierzat
laboratoryjnych.

Terapia genowa, ktérej zostang poddani
pacjenci w nowym badaniu, bedzie polegata
na dozylnym podaniu wektoréw wirusowych

AAV, ktére wprowadzg do hepatocytow
(komorek watroby) prawidtowg kopie genu
kodujgcego czynnik krzepnigcia VIl i zmuszg
je w ten sposdb do produkcji prawidtowego
czynnika VIIl. Na pierwszy rzut oka terapia
moze sie wydawac bezcelowa u pacjentéw
z inhibitorem, ktory przeciez hamuje
aktywnos$¢ czynnika VI, jednak u zwierzat,
w tym u pséw z hemofilig A powiktang inhi-
bitorem, inhibitor znikat po poddaniu ich tera-
pii genowej za pomocg wektorow AAV, czyli
terapia wywotywata u tych zwierzat tolerancje
odpornosciowg na czynnik VIII. U ludzi jedy-
nym (i u czesci pacjentéw niestety niesku-
tecznym) sposobem na wywotanie takiej
tolerancji jest obecnie dtugotrwate i czeste
podawanie duzych dawek koncentratu
czynnika VIII.

Jesliw nowym badaniu firmy Spark terapia
genowa zadziata u pacjentéw z inhibitorami
tak samo jak w badaniach z udziatem
zwierzat, bedzie to prawdopodobnie naj-
wiekszy dotychczas przetom w leczeniu tej
grupy chorych, poniewaz uzyskanie tolerancji
odpornosciowej na czynnik VIII moze u nich
jednoczesnie oznacza¢ ,wyleczenie” z he-
mofilii lub trwatg zmiane jej postaci na tago-
dniejsza.

Radostaw Kaczmarek

| Mistrzostwa w Ptywaniu Dzieci i Mlodziezy z Hemofilig

Kiedy w 2015 r. ukazat sie francuski
przewodnik ,Plywanie”, mozna byto znalez¢
w nim liczne dowody, jaki to pozyteczny sport,
zwtaszcza dla chorych majgcych problemy
Z poruszaniem sie. Z inicjatywy Francuskiej
Federacji Ptywackiej (FFN) i Francuskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie (AFH)
wydano wtedy magazyn kierowany zaréwno
dotych, ktorzy ptywac uwielbiajg, jak i do tych,
ktérzy marudzg, ze woda jest mokra.

Idac tym ptywackim tropem, Klinika Pe-
diatrii, Onkologii, Hematologii i Diabetologii
Uniwersytety Medycznego w todzi oraz
Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemo-
filie, pod patronatem prezydenta miasta
todzi, zorganizowaty | Ogodlnopolskie Mi-

strzostwa w Plywaniu Dzieci i Mtodziezy
z Hemofilig. Ci, ktorzy ptywajg, wiedzg, ze
w wodzie, podobnie, jak w przypadku sto-
sowanej w rehabilitacji biezni antygrawita-
cyjnej, ciezar ciala jest znacznie zredu-
kowany. | chociaz do stanu niewazkosci
jeszcze daleko, to unoszac sie na wodzie,
mozna w bardzo prosty sposob poméc sobie i
swojemu ciatu. Plywanie to chyba jedyny
sport, w ktorym — czy tego chcemy czy nie —
aktywizujemy do pracy wszystkie miesnie.
Efekt: przyjemnos¢, relaks i satysfakcja. Jesli
do tego dodamy odrobine adrenaliny, jaka
zwykle towarzyszy wspotzawodnictwu, otrzy-
mamy obraz atmosfery, jaka wytworzyla sie
w todzkiej Zatoce Sportu 29 wrzesnia 2018r.
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U géry: Basen w Zatoce Sportu ma wymiary
olimpijskie.

U dotu: Fragment rozgrzewki, jakg z uczest-
nikami poprowadzit Pawet Korzeniowski.

W wydarzeniu wzieto udziat blisko 80 oséb
— dzieci i mtodziez z rodzicami z catej Polski
(z Czestochowy, Konina, todzi, Mogilna,
Poznania, Oswiecimia, Skierniewic, Warsza-
wy i Wroctawia), wolontariusze w ramach
Take Action (ktorzy m.in. petnili role sedziow),
przedstawiciele Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie oraz lekarze na co
dzien zajmujgcy sie leczeniem hemdfilii.
Uczestnicy liczacy od 8 do 18 lat, podzieleni
na trzy kategorie wiekowe, rywalizowali w
dwoch konkurencjach: 50 m stylem dowolnym
i 50 m stylem grzbietowym. Zawody odbywaty
sie w pieknym obiekcie Politechniki Lodzkiej,
dysponujgcym basenem o wymiarach
olimpijskich, tzn. o dtugosci 50 m.

W tych precedensowych zawodach
szczegoOlnie rywalizowaé musialy dzieci
miodsze, najliczniej reprezentowane w swojej
kategorii. Nieco mniej emocji, wystudzonych
by¢ moze wiasnie mniejszg konkurencyj-
noscig, towarzyszyto mtodziezy w przedziale
wiekowym 16+. Dla jednych i drugich wielkg
niespodziankg i atrakcjg byt krotki trening
z mistrzem $wiata w ptywaniu i czterokrotnym
uczestnikiem igrzysk olimpijskich, Pawiem
Korzeniowskim. Korzeniowski prowadzit za-
wody, uczestniczyt w zabawowym wyscigu
z wolontariuszkami (ktére oczywiscie dostaty
fory), a takze pozowat do catej masy zdjec
z uczestnikamii rozdawat autografy.

Dla najlepszych w poszczegdlinych kon-
kurencjach byly medale, dyplomy i nagrody
rzeczowe, dla wszystkich — dyplomy uczest-
nictwa i swietha zabawa. Réwnolegle mozna
byto korzysta¢ z drugiego basenu, rekre-
acyjnego, potozonego tuz obok; mile czas
spedzali tam niektérzy rodzice wraz z miod-
szymi dzie¢mi (na zawody przyjezdzaty cate
rodziny). Nie zabrakto tez czesci szczegdlnie
mitej dla oka — pokaz ptywania synchro-
nicznego ujawnit artystyczno-zabawowe
oblicze tego powaznego sportu.

Zawodom towarzyszyty wyktady prof.
Wojciecha Mtynarskiego i mgr Marty Rusek
potwierdzajgce przydatnos¢ ptywackiej
aktywnosci sportowej w ksztattowaniu
pewnosci siebie i utrzymaniu dobrej kondycji
psychofizycznej. Stara maksyma ,w zdrowym
ciele zdrowy duch” w przypadku ptywania jest
szczegolnie aktualna. Cieszy, ze udalo sie ja
zaszczepi¢ naszym pacjentom. Miejmy
nadzieje, ze zawody ptywackie dla chorych na
hemofilie w Polsce wejdg na stale do
kalendarzaimprez.

Bernadetta Pieczynska, Adam Sumera

Wiadomosci z Két

Koto gdanskie

14 pazdziernika 2018 r. odbyto sie
jesienne zebranie Kota Terenowego PSCH
w Gdansku. W spotkaniu z chorymi i rodzi-
cami chorych dzieci, jak zwykle, uczestniczyli
lekarze opiekujacy sie chorymi na skazy
krwotoczne: dr Marek Wlaztowski i dr Andrzej
Mital z UCK w Gdansku. Zaproszony zostat
réwniez ratownik medyczny, pan Adrian

Zadorecki z Bydgoszczy.

Jako pierwszy gtos zabrat dr Marek
Wilaztowski z wyktadem ,Kazde dziecko jest
inne — leczenie indywidualne”. Doktor mowit
o tym, ze personalizacja profilaktyki w lecze-
niu hemofilii jest kluczowa, poniewaz kazdy
pacjent jest inny. Dlatego przy podejmowaniu
decyzji powinno sie bra¢ pod uwage unikalne
cechy pacjenta. Krytycznym czynnikiem
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wymagajgcym uwzglednienia jest profil
farmakokinetyczny (PK) pacjenta. Omowione
zostaty rowniez wtasciwosci aplikacji mobilnej
myPKFIT dla pacjenta i lekarza. Ostatnim
zagadnieniem tego wyktadu byta szczego-
towa analiza badania okresu poftrwania
czynnika VIIlI, podawanego w roznych
dawkach u dziewieciu wybranych chtopcéw
bedacych pacjentami doktora.

Nastepnie dr Andrzej Mital wygtosit wyktad
.otany zagrozenia zycia w hemofili”. Na
podstawie ,Wytycznych postepowania w he-
mofilii Ai B powikfanej i niepowiktanej inhibi-
torem czynnika VIII i IX” (Il wydanie) omowit
m.in. kwestie najczestszych przyczyn hospi-
talizacji, cele profilaktyki — pierwotnej, wtérne;j,
trzeciorzedowej, nowe mozliwosci terapeu-
tyczne leczenia hemofilii (najnowszy lek
emicizumab o dtugotrwatym dziataniu, po-
dawany podskérnie w bardzo matej dawce),
inwazyjne zabiegi u chorych na wrodzone
osoczowe skazy krwotoczne i nabytg he-
mofilie, wplyw inhibitora na postepowanie
terapeutyczne.

Jako ostatni prelekcje przedstawit Adrian
Zadorecki, ratownik medyczny z Bydgoszczy.
Wykorzystujgc bardzo ciekawg prezentacje
multimedialng, w sposob przystepny,
dowcipny i poparty licznymi przyktadami ze
swojej praktyki zawodowej, poprowadzit
wykiad ,Jak postepowac w stanach nagtego
zagrozenia”. Podal definicje pierwszej
pomocy medycznej oraz wskazat, ze kazdy
ma obowigzek jej podjecia w celu ratowania
zycia lub zdrowia osob poszkodowanych do
czasu przyjazdu stuzb medycznych. Ratownik
pokazat czynnosci podejmowane w czasie
resuscytacji oséb dorostych, dzieci, nie-
mowlat. Omoéwit uzycie defibrylatora, pier-
wszg pomoc w przypadku zadtawienia,
zawatu serca, omdlenia, padaczki i udaru
mozgu, po ukgszeniu przez owady. Pan
Adrian Zadorecki poinformowat réwniez stu-
chaczy o tym, ze rozpoczety sie w Polsce
szkolenia ratownikéw medycznych majgce na
celu zapoznanie ich z zasadami poste-
powania i udzielania pierwszej pomocy
osobom chorym na hemofilie.

W czasie czesci organizacyjnej nizej
podpisany omowit aktualny stan prac
legislacyjnych nad ,Narodowym Programem
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne

Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023".
Wskazat na ogromne zaangazowanie
prezesa Stowarzyszenia, Bogdana Gajew-
skiego w tworzeniu tego programu. Przy-
pomniat o mozliwosci odliczenia 1% podatku
dochodowego dla naszego stowarzyszenia
jako OPP, a takze zachecit do odwiedzania
forum internetowego, gdzie chorzy wymie-
niajg sie waznymi informacjami dotyczgcymi
naszego srodowiska.

Zebranie, jak zwykle, zakohczyto sie po-
sitkiem, w czasie ktérego cztonkowie Kota wy-
mieniali sie jeszcze uwagami o swoim zyciu
z chorobg i doswiadczeniami z kontaktow ze
stuzbg zdrowia.

Ryszard Jurczyk

Koto krakowskie

W pazdzierniku 2018 r. wspdlnie z Klinikg
Hematologii CM UJ zorganizowalismy
warsztaty dla chorych obcigzonych skazami
krwotocznymi i ich rodzin. Wzieto w nich
udziat okoto 100 oséb. Spotkanie miato
szczegolny charakter, gdyz w tym dniu
zegnaliSmy profesora Aleksandra Skotnic-
kiego, ktory przeszedt na emeryture.
Przedstawiciele Kota w imieniu wszystkich
chorych i ich rodzin podziekowali panu
profesorowi za wieloletnig, prawdziwie
ojcowskg opieke. Wzruszajgcy byt moment
odczytania listu przystanego przez Zzone
zmartego niedawno naszego brata krwi,
w ktorym dziekowata panu profesorowi,
lekarzom, pielegniarkom i Stowarzyszeniu za
pomociopieke.

Profesor Aleksander Skotnicki podczas wy-
ktadu.

Profesor Skotnicki w swoim wystgpieniu
podzielit sie osobistymi refleksjami, ze
skromnoscig przyznajac, ze i on jako mtody
lekarz wiele sie od chorych nauczyt. Obiecat,
ze nadal bedzie o nas pamietat i z radoscia
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przyjat zaproszenie na kolejne zebrania Kota.
Pan Profesor powierzyt nasze sprawy
swojemu nastepcy, ktorym zostat prof. Artur
Jurczyszyn.

Tu krétka dygresja: pozegnanie Profesora
przez spotecznos¢ i wiladze Uniwersytetu
Jagiellonskiego oraz wtadze Krakowa, po-
tagczone ze =zblizajgcg sie 70. rocznicg
powstania Kliniki Hematologii, odbyto sie
w maju 2018 r. na uroczystej konferencji ,Po-
stepy krakowskiej hematologii”, podczas
ktorej, wsréd wielu prezentacji, wyktad ,Wro-
dzone skazy krwotoczne — terapia substy-
tucyjna, ortopedyczna i genowa” wygtosita
dr Joanna Zdziarska. Zblizajgcy sie jubileusz
Kliniki i zakonczenie pracy zawodowej prof.
Skotnickiego zaowocowato kolejng publikacjg
pana Profesora. Amy zostaliSmy zaszczyceni
skierowanym do nas =zaproszeniem do
zredagowania rozdziatu o dziatalnosci
Krakowskiego Kota PSCH. Znalazt sie on
W czesci poswieconej organizacjom pacjenc-
kim dziatajgcym przy Klinice Hematologii CM
UJ.

Kolejnym punktem pazdziernikowego
zebrania byly wyktady. Dr Joanna Zdziarska
przedstawita wazne informacje na temat
operaciji chirurgicznych u chorych na skazy
krwotoczne. Bylo to merytoryczne wpro-
wadzenie do kolejnego wyktadu, wygtoszo-
nego przez chirurga, dr. Tomasza Kruszyne,
o operacjach chirurgicznych, m.in. lapa-
roskopii i laparotomii. Prelekcja byta
prowadzona w bardzo przystepny sposob,
z wielkg swadg i z humorem. Wzbogacity jg
liczne zdjecia z sali operacyjnej i praktyczne
informacje typu ,co kazdy pacjent wiedzie¢
powinien, aby nie panikowaé przed zabiegiem
i po nim”. Nie watpie, ze taka wiedza po-
trzebna jestkazdemu.

Te czes¢ spotkania zamknagt wyktad
dr Joanny Zdziarskiej ,O nowych mozliwo-
Sciach leczenia hemofili A i B — terapie
podskérne”. Ta prezentacja wzbudzita u cho-
rych ogromne nadzieje na przysztosc.

Po wyktadach miaty miejsce warsztaty,
ktére przeprowadzity panie mgr Anita Wéjcik
i mgr Anita Cebula. Tematem byta ,Terapia
manualna u chorych na skazy krwotoczne —
dos$wiadczenia krakowskie”. Obie specjalistki
od wielu lat stosujg nowoczesne metody
usprawniania chorych z artropatia hemo-
filowg. A jak widoczne sg efekty ich pracy,

mgr Izabela Cebula

mgr Anita Wojcik
mogliSmy sie przekonaC za sprawg relacji
Piotra, ktéry dzieki tak prowadzonej reha-
bilitacji uzyskat w krotkim czasie i bez bolu

bardzo dobre efekty usprawniajgce rucho-
mosc¢ stawdw.



Odnotujmy takze, ze juz tradycyjnie nasze
spotkanie zaszczycita swojg obecnos$cig
dr Beata Mazurek z Krakowskiego Centrum
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa.

Z satysfakcjg odnotowujemy fakt, ze cho-
rzy w Matopolsce majg wzorowg opieke me-
dyczng. Jednak taka sytuacja powoduje
uspienie czujnosci i czesto nieprzyjmowanie
do wiadomosci, ze w Polsce nic nie jest dane
raz na zawsze. Dlatego przedstawiciele Kota
uswiadomili chorym ogromne problemy zwig-
zane z rodzgcym sie wowczas w wielkich
bolach ,Narodowym Programem Leczenia
Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne na lata 2019-2023". Mowilismy
o wprost heroicznych dziataniach Stowa-
rzyszenia, o licznych petycjach poselskich,
listach, programach TV, ciggtych wizytach
prezesa Stowarzyszenia w Ministerstwie
Zdrowiai o dziesigtkach spotkan lekarzy z de-
cydentami w ramach Zespotu do spraw
Narodowego Programu Leczenia Hemofilii,
powotanego przez Ministra Zdrowia. | akurat
tak sie ztozyto, ze program zostat podpisany
dostownie w przeddzien naszego spotkania.

Po zebraniu wszyscy wzieli udziat w uro-
czystym obiedzie, podczas ktérego jeszcze
byt czas na wzajemnag wymiane doswiadczen
i zaciesnianie znajomoscii przyjazni.

Andrzej Zdziarski

Koto kujawsko-pomorskie

9 czerwca 2018 r. odbyto sie spotkanie
cztonkéw naszego kofa terenowego, a ucze-
stniczyta w nim grupa braci krwi z kofa
kaliskiego i t6dzkiego. Spotkanie odbyto sie
w dwoch grupach wiekowych — dla rodzin
z dzie¢mi i dla dorostych. W pierwszej grupie
prelegentami byli: dr Andrzej Kottan, mgr Mar-
tyna Wozniak, mgr Marta Rusek i mgr Adrian
Zadorecki, a w drugiej wyktady prowadzili:
dr Anna Buczma, dr Pawet Ambroziak,
mgr Marta Rusek oraz mgr Adrian Zadorecki.

Tematy poruszane na spotkaniu to prawdy
i mity o hemofilii, wykorzystanie dzienniczkéw
elektronicznych dla dzieci, pomoc psycho-
logiczng, zabiegi ortopedyczne uszkodzo-
nych stawdéw oraz stany zagrozenia zycia
(postepowanie przy udzielaniu pierwszej
pomocy, resuscytacji i reanimaciji). Dodat-
kowo odbyly sie warsztaty dla dzieci.

Spotkanie przebieglo w znakomitej

rodzinnej atmosferze z duzg dawkg radosci
i Smiechu.
Dariusz Majewski

Koto lubelskie

1 grudnia 2018 r. odbyto sie w Lublinie
spotkanie cztonkéw kofa lubelskiego PSCH
potaczone z warsztatami. Przewidziane byly
zarowno wyktady dla dorostych chorych, jak
i dla rodzicow chorych dzieci. Swojg obec-
noscig zaszczycili Lublin tym razem
nastepujacy prelegenci:dr Justyna Kozinska,
dr Mirostaw Jerzy Jaworski, dr Joanna Zdziar-
ska, dr Grzegorz Michalczewski, dr Irena
Woznica-Karczmarz, dr Karolina Sobot-
-Kasperska oraz mgr Ewelina Wotoszyn.
Tematyka warsztatow dotyczyta nowej edyc;ji
Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie, zabiegéw endoprotezoplastyki,
przysztosci leczenia hemofilii, opieki stoma-
tologicznej oraz aspektow emocjonalno-
spotecznych zwigzanych z hemofilig. Cieszy
wysoka frekwencja na spotkaniu — tgcznie
byto okoto 70 uczestnikow.

Po raz pierwszy prelekcje byty nagrywane
kamerg, a po spotkaniu udostepnione na
portalu hemostaza.edu.pl. Link do nagran:
https://hemostaza.edu.pl/aktualnosci/news/i
d/21-relacje-cyfrowe-ze-spotkania-
edukacyjnego-polskiego-stowarzyszenia-
chorych-na-hemofilie-w-lublinie/

Mamy nadzieje, ze dzieki udostepnieniu
nagran w Internecie wyktady obejrzy wieksza
liczba zainteresowanych.

tukasz Brzana

Koto tédzkie

20 pazdziernika 2018 r. odbyto sie
doroczne zebranie ogdélne czionkéw Kota.
Podczas zebrania uczestnicy mieli okazje
spotkaC¢ sie z prezesem Stowarzyszenia,
Bogdanem Gajewskim, ktéry omowit aktualne
problemy leczenia hemofilii w Polsce.
Wystuchano takze serii prezentacji, ktore
wygtosili lekarze i inni specjalisci zajmujgcy
sie hemofilig: prof. Krzysztof Chojnowski
(,Przestrzeganie zalecen lekarskich”), prof.
Jacek Trelinski (,Hemofilia w pigutce: pytania
i odpowiedzi”), prof. Wojciech Miynarski (,No-
woczesne podejscie do leczenia pacjentéw
z hemofilig”), dr Olga Wegner (,Personali-
zacja jest kluczowa, poniewaz kazdy pacjent
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jest wyjagtkowy”), ratownik, mgr Adrian
Zadorecki (,Postepowanie w stanach
nagtych” — warsztaty), rehabilitant, mgr To-
masz Marciniak (,Ruch to zdrowie” — war-
sztaty).

Adam Sumera

Koto poznanskie

Czas jesienno-zimowy to w naszym Kole
gtéwnie okres kontaktéw z chorymi z innych
Kot: poczgwszy od czynnego udziatu
w | Ogdlnopolskich Mistrzostwach w Ptywaniu
Chorych na Hemofilie (o czym powyzej),
poprzez wizyte w Kole Wroctawskim i ogél-
nopolskie warsztaty rehabilitacyjne dla
chorych na hemofilie w poznanskim
INTERLAB-ie, po realizacje kolejnego od-
cinka miedzynarodowego projektu HemoKT,
(obszerniej pisaliSmy o nim w poprzednim
biuletynie, a wspominamy o nim takze
ponizej).

W kole wroctawskim miatam przyjemnos¢
wreczyC¢ naszg szklang statuetke prof. Marii
Podolak-Dawidziak i dr. Grzegorzowi Doba-
czewskiemu. Pani Profesor to niezwykle
empatycznai ciepta osoba, od lat wspierajgca
swojg fachowoscig i profesjonalizmem nie
tylko pacjentow chorych na hemofilie. To
wielka sztuka umie¢ potgczy¢ naukowosc¢
z otwartoscig na potrzeby zwyktego pacjenta,
niekoniecznie bedgcego naukowym przy-
padkiem. Doktor Dobaczewski, znany na na-
szym forum m.in. z dziatajgcej do niedawna
ogolnopolskiej infolinii dla rodzicéw dzieci
chorych na hemofilie, to przede wszystkim
bardzo uwazny, przyjacielski i troskliwy
hematolog i pediatra, ktéry przez wiele lat
wspotorganizowat i prowadzit turnusy
rehabilitacyjne dla chtopcow chorych na
hemofilie.

Pozng jesienig, w listopadzie w Poznaniu
odbyta sie kolejna edycja bardzo waznych dla
chorych na hemofilie warsztatow rehabili-
tacyjnych organizowanych przez centrum
INTERLAB. Szanse na poddanie sie fachowej
rehabilitacji mieli pacjenci z ré6znych miejsc
Polski. Warsztaty trwaty pie¢ dni, od ponie-
dziatku do pigtku. Zastosowano nowoczesne
metody fizjoterapii, pacjenci korzystali z biez-
ni antygrawitacyjnej, z zabiegdéw aparatem do
gtebokiej elektrostymulacji magnetycznej
Salus oraz z zabiegéw aparatem do radio-

frekwencji. Stosowano réwniez zabiegi
indywidualnie dobranej terapii manualne;.
W trakcie warsztatow odbyty sie rowniez
wyktady hematolog zajmujgcej sie chorymina
hemofilie, dr Marioli Bober, pielegniarki
zaznajomionej ze specyfikg hemofilii, Marioli
Szajek oraz fizjoterapeuty, Janusza Zawil-
skiego. Obecny byt rowniez psycholog, Jan
Gruszka. Swoimi bogatymi doswiadczeniami
z uczestnikami kursu podzielit sie chory z Po-
znania, Przemystaw Swigtek.

Bernadetta Pieczynska

Koto wroctawskie

10 listopada 2018 r. w sali wyktadowej
RCKIiK we Wroctawiu miato miejsce spotkanie
edukacyjne dla pacjentéw chorych na
hemofilie i inne pokrewne skazy krwotoczne
z regionu Dolnego Slgska. Spotkanie byto po-
tgczone z dorocznym walnym sprawo-
zdawczym zebraniem cztonkéw PSCH
Wroctaw. Gosciem specjalnym spotkania
z ramienia Zarzgdu Giéwnego byta Bernadet-
ta Pieczynska — prezes poznanskiego kota
PSCH. W czesci pierwszej Bernadetta
Pieczyhska wraz z nizej podpisanym uro-
czyscie wreczyli pamigtkowe statuetki z okazji
30-lecia Polskiego Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie dwojgu lekarzom zastuzonym
dla wroctawskiego kota: prof. Marii Podolak-
-Dawidziak oraz dr. Grzegorzowi Dobaczew-
skiemu. Oboje wspierajg nasze koto i wszy-
stkich chorych ze skazami krwotocznymi
z catego Dolnego Slgska od poczatku istnie-
nia wroctawskiego kofa terenowego PSCH.
Na ich fachowg pomoc, dobra rade i wsparcie
mogg zawsze liczyé zaréwno chorzy dorosli,
jakidzieci chore na hemofilie iich rodzice. Dla
naszego kota i wszystkich cztonkow w nim
zgromadzonych to wielki zaszczyt mie¢ za
opiekunéw medycznych tak profesjonalnych
lekarzy.

W dalszej czesci spotkania edukacyjnego
zaproszeni goscie wyglosili swoje wyktady
i prezentacje:

- JZmiany w dystrybucji czynnikéw krzep-
niecia w RCKiK” — mgr farmacji Michat
Mierzwicki (RCKiK Wroctaw);

- .Wyzwania opieki nad starszymi chorymi na
hemofilie” — prof. Maria Podolak-Dawidziak
(Klinika Hematologii we Wroctawiu);
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- ,Rzadkie niedobory czynnikow krzepnigecia —
leczenie z wykorzystaniem czynnikow
rekombinowanych” — dr Grzegorz Doba-
czewski (Klinika Hematologii Dziecigecej we
Wroctawiu).

Druga czes$c¢ spotkania wypetnito doroczne
zebranie sprawozdawcze naszego kota za-
kohczone poczestunkiem.

Zdzistaw Grzelak

O uczuleniu na czynnik

Cho¢ to rzadkie przypadki, to jednak
zdarza sie, ze po podaniu czynnika czy nawet
jeszcze w trakcie podawania poczujemy sie
zle, a przynajmniej inaczej niz zwykle.
Niekiedy takze czynnik po dodaniu roz-
puszczalnika wyglada dziwnie. Pamietajmy:
jezeli zaistnieje problem zdrowotny (jesli
pojawig sie objawy, jakich normalnie nie
mamy) po podaniu czynnika lub jezeli lek po
rozpuszczeniu ma zmieniony wyglad, po-
winnismy to koniecznie zgtosic:

- lekarzowi prowadzgcemu, ktory z kolei
powinien to zgtosi¢ do Inspektora Nadzoru
Farmaceutycznego lub wytworcy,

- bezposrednio do wytworcy leku,

- do RCKIiK / NCK jako do kupujacych
preparaty.

Opisywanie na Forum niewiele daje nam
jako chorym, a do tego budzi niepotrzebne
emocje. Jedynie rzetelne zgtaszanie reakciji
ubocznych pozwoli na ewentualne wyelimi-
nowanie z zakupow pewnych lekow.

Oto adres, pod ktéry mozna bezposrednio
zgtaszac dziatania niepozadane:
Departament Monitorowania Niepozadanych
Dziatah Produktow Leczniczych Urzedu
Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobéw
Medycznych i Produktéw Biobojczych
Al. Jerozolimskie 181 C
02-222 Warszawa
faks: 224921 309
e-mail: ndl@urpl.gov.pl

Hemlibra — nowe informacje

W poprzednim Biuletynie pisaliSmy o leku
emicizumab, teraz lepiej znanym pod nazwg
handlowg Hemlibra. Przypomnijmy, ze jest to
specyfik podawany podskornie raz w tygodniu
w postaci tatwego do samodzielnego
wykonania zastrzyku (trwajg badania nad
rzadszym schematem profilaktyki, nawet raz
na miesigc). W lutym 2018 r. Hemlibra zostata
zarejestrowana przez Komisje Europejskag
jako lek ,wskazany do stosowania w ruty-
nowe;j profilaktyce epizodéw krwawienia u pa-
cjentdow z hemofilig Ai z inhibitorami czynnika
VI, we wszystkich grupach wiekowych”.
Otwiera to droge do stosowania tego srodka

takze w Polsce (Narodowy Program Leczenia
Chorych na Hemofilie wskazuje, ze istnieje
taka mozliwosé, i uzaleznia zastosowanie
leku od decyzji Rady Programu po uprzedniej
opinii AOTMIT). Najnowsze doniesienie w tej
dziedzinie to informacja, ze w pazdzierniku
2018 r. amerykanska Agencja ds. Zywnosci
i Lekow (FDA) zatwierdzita Hemlibre do sto-
sowania w rutynowej profilaktyce u osob
dorostych i dzieci chorych na hemofilie A bez
obecnosci inhibitorow czynnika VIII. Teraz
wypada nam czeka¢ na podobng decyzje
rejestracyjng Komisji Europejskiej.

(as)

Uzyteczne filmy o hemofilii na YouTube

W ramach miedzynarodowego przedsie-
wziecia ttumaczeniowego [International
Haemophilia Knowledge Translation Project
(HemoKT) niestrudzona Bernadetta Pie-
czynska przygotowata polskg wersje
jezykowg juz drugiego filmu, a wkrotce
zakonczy prace nad trzecim — i na razie

ostatnim — filmem z serii przedstawiajgce;j
w komunikatywny i swietnie ilustrowany spo-
s6éb podstawowe kwestie dotyczgce hemofilii.

Oto linki do tych filmow:
1),Cotojesthemofilia?”:
https://www.youtube.com/watch?v=_6g3PeV
mgRY&t=1s
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2) ,Artropatia hemofilowa”:
https://www.youtube.com/watch?v=RAoFt9x
ONZ0&t=45s
Trzeci film bedzie traktowac o profilaktyce.
Warto tu wspomnieé, ze z danych
przedstawionych w potowie stycznia br.
podczas miedzynarodowej konferenciji
,Global Haemophilia Advocacy Leadership
Summit” wynika, iz ws$réd pieciu wers;ji
jezykowych pierwszego filmu dostepnych na
YouTube (angielskiej, francuskiej, hiszpan-
skiej, portugalskiej i polskiej) polska wersja
zajmuje drugg pozycje, jesli chodzi o liczbe
odston (na slajdzie widnieje liczba 1292, ale
obecnie jest to juz 1425 wyswietlen, w ciggu
pot roku); pierwszg lokate zajmuje wersja
portugalska (ponad 11 000 odston), ktérg
opracowat niedoscigniony Brazylijczyk Fran-
cisco Careta, wspotautor HemoKT; pozostate
wersje majg jednak wyniki ledwo trzycyfrowe.

Wysokie miejsce polskiej wersji jest tym
bardziej godne podkreslenia, Zze jest ona z ca-
tej pigtki najmtodsza.

Linki do filméw w polskiej wersji warto
podesta¢ wszystkim osobom, ktore mogag
mie¢ do czynienia z dzieémi chorymi na
hemofilie — nauczycielom w szkole, opiekun-
kom przedszkolnym, a moze nawet lekarzom
pierwszego kontaktu.

(as)

Nowy wjazd do Instytutu Hematologii

@

TS <Gandhi
IHIT™ Tramsfuziios

W zwigzku z budowg Szpitala Potudnio-
wego od 3 wrzesnia 2018 r. gtownym i je-
dynym wjazdem do Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii w Warszawie jest wjazd od
strony wschodniej z niedawno przediuzonej
ulicy Indiry Gandhi (z matego ronda). Wjazd
we wspolny dojazd prowadzacy dotychczas
do Centrum Onkologii i IHIT od strony
ul. Pileckiego jest zamkniety.

(as)

Nie ma miejsca na biernos¢

Juz od ponad dwudziestu lat dziatam
w zarzgdzie kota (t6dzkiego) oraz w zarzadzie
gtbwnym naszego Stowarzyszenia. Z catg
odpowiedzialnoscig moge powiedziec, ze nie
byto jeszcze ani jednego roku, w ktérym jako
dziatacze moglibysmy powiedzie¢: ,Sporo
osiggneliSmy i na pewno juz tego nie
stracimy”. Przeciwnie, kazdy rok przynosit
kolejne zmagania z urzednikami z minister-
stwa zdrowia i walke nie tylko o to, zeby byto
lepiej, ale takze o to, by nie zabrano nam tego,
cow kazdym innym kraju uznawane bytoby za

oczywiste w przypadku leczenia chorych
ztakimi schorzeniami.

Z niepokojem obserwuje frekwencje na
spotkaniach mojego Kota (pisze o tym, co
widze bezposrednio, ale podejrzewam, ze
bardzo podobnie jest w innych miastach).
Duzo os6b przychodzi tylko wtedy, gdy dzieje
sie co$ niepokojgcego (przed kilkunastu laty
najczesciej chodzito o braki w zaopatrzeniu w
czynnik; teraz to juz na szczescie sie nie
zdarza). Zazwyczaj docierajg tylko najbar-
dziej zarliwi cztonkowie — po czesci starsi
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bracia krwi, dobrze znajgcy ciemne strony
leczenia, a po czesci rodzice, zwtaszcza tych
najmfodszych dzieci. Wiekszos¢ najwyrazniej
uwaza, ze nie ma sobie czym zaprzatac
gtowy, bo czynnik jest—ina pewno bedzie.

Ostatnie lato przyniosto nerwowe wycze-
kiwanie na przyjecie nowej edycji Narodo-
wego Programu Leczenia Chorych na He-
mofilie. Nasze s$rodowisko wykazato sie
znaczng aktywnoscig — wiele osob napisato
listy i maile do politykdéw (a warto podkreslic,
ze nie chodzito tu o podpisywanie jednego
przyjetego tekstu, tylko kazdy pisat od siebie).
Ztozono takze rekordowg liczbe podpisow
pod petycjg (piszemy o tym na s. 2). Mam
jednak obawy, ze teraz, kiedy Program zostat
przyjety, znowu zapanuje biernosc.

Oby tak sie nie stato. Jesli nie bedziemy
aktywni jako cate srodowisko, ministerstwo i
jego agendy znowu bedg zwlekaé z wpro-
wadzeniem w zycie zapiséw Programu.
Szczegdlnie moze tu chodzi¢ o wiasciwg
organizacje osrodkéw leczenia hemofilii —
wszystko moze skonczy¢ sie powieszeniem
nowych tabliczek w istniejgcych juz od-
dziatach hematologicznych, bez Zadnych
zmian w strukturze ich dziatania i bez zadnych
korzysci dla pacjentow, czyli dla nas. Relacje
z innych krajow, jakie zamiesciliSmy w tym

Biuletynie, jasno pokazuja, ile nam jeszcze
brakuje do standarddw europejskich.

Biernos¢ nie popfaca. Jesli ktos ma
watpliwoéci, to dodam, Zze w ubiegtym roku
gdzies w ministerstwie zdrowia odzyta
koncepcja, by skasowaé program ministe-
rialny i cate leczenie hemofilii przekaza¢ do
NFZ. Nie potrzeba specjalnie bujnej wy-
obrazni, by zobaczy¢, jak to mogtoby sie
skonczyc: pienigdze na czynniki rozptynetyby
sie w wielkim kotle NFZ, Zzaden dyrektor
szpitala nie bytby skionny wydaé powaznych
sum niezbednych na zakup czynnikéw i po-
tem czekaC miesigcami na refundacje.
Pienigdze, ktére powinny by¢ przeznaczone
na nasze leczenie, trafiyby na pokrycie
pilniejszych wydatkdw...

Musimy caty czas czuwac, by utrzymac to,
co mamy, i stara¢ sie o dalszg poprawe.
Niestety, w odroznieniu od mieszkancéw
Irlandii czy Niemiec nie zyjemy w kraju,
w ktéorym chory na hemofilie moze by¢
pewien, ze rzadzacy nie zapomng o jego
potrzebach. Oczywiscie kazdy decyduje za
siebie. Tylko prosze pamietaé: kiedys moze
sie okazac, ze kolejny zryw aktywnosci bedzie
juz zbyt spozniony i wszystko juz bedzie
pozamiatane.

Adam Sumera

Pamietajmy o jednym procencie

Nadchodzi okres rozliczania podatku
dochodowego za ubiegly rok. Tym razem
rozliczenie majg za nas przygotowac urzedy
skarbowe, ale nadal mamy prawo do
przekazania 1 procenta z podatku naleznego
z naszego PIT-u na rzecz wybranej
organizacji pozytku publicznego. Przypo-
minamy, ze Polskie Stowarzyszenie Chorych
na Hemofilie jest oficjalnie zarejestrowane
jako taka organizacja. Przekazanie jednego
procenta nie wigze sie z zadnymi kosztami.
Wystarczy jedynie wypetni¢ odpowiednie
rubryki w swoim zeznaniu podatkowym,
a urzad skarbowy przekaze 1% naszego
podatku na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzy-
szenia brzmi: 0000169422.

Jesli chcemy, mozemy dodatkowo wska-
za¢, dla ktérego z kot terenowych Sto-
warzyszenia ma zostac przeznaczona nasza
wptata.

O przekazanie na rzecz PSCH 1% podatku
przy rozliczaniu PIT-u warto poprosi¢ krew-
nych, znajomych, sgsiadow. W ten sposéb
z nawet niewielkich wptat uzbierajg sie sumy,
ktéore pomoga w rozwijaniu dziatalnosci
naszego Stowarzyszenia.

Wiele sposrod ksigzek i ptyt DVD z in-
formacjami o réznych aspektach hemofilii
i choroby von Willebranda publikowanych
przez nasze Stowarzyszenie zostato sfinan-
sowanych wiasnie z kwot przekazanych
w ramach 1% od podatku PIT.

Przy rozliczaniu PIT warto takze pamietac
o mozliwoéci odliczenia pewnych kosztéw
zwigzanych z udziatem w turnusie rehabi-
litacyjnym, dojazdami na rehabilitacje czy
przerébkami mieszkania (znoszenie barier
architektonicznych). Szczegdty mozna zna-
lez¢ w instrukcji do zatacznika PIT/O (w Urze-
dzie Skarbowym lub na stronie internetowej).

(as)
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BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowaé pod nastepujgcy adres: todzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Wojewo6dzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologiiim. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 L6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com.

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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