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Ten Biuletyn musimy zaczgé w dosé
alarmistycznym nastroju, poniewaz wpro-
wadzone przez Ministerstwo Zdrowia cigcia
w budzecie przeznaczonym na zakup czyn-
nikbw w ramach Narodowego Programu
Leczenia Hemofilii stawiajg pod znakiem
zapytania mozliwosc¢ utrzymania dotych-
czasowego poziomu leczenia dorostych z he-
mofilig (od razu uspokajamy: ciecia nie
dotyczg programu profilaktycznego dla
dzieci). Ministerstwo obiecuje znalezé
pienigdze na czynniki — bedziemy bacznie
. naszego Stowarzyszenia (s. 7).

obserwowac rozwoj sytuacji.
Mamy jednak takze dobre wiadomoSci.
Dr Magdalena Goérska-Kosicka pisze o poste-

pach badan nad terapig genowg w hemofilii
* dowiedzie¢ sie nieco wiecej na ten temat

(s. 5), a Radostaw Kaczmarek relacjonuje
doniesienia o badaniach klinicznych nad
nowym lekiem dla chorych na hemofilie A
(s. 6) i 0 nadziejach na skuteczniejsze metody
leczenia wirusowego zapalenia watroby typu

C(s. 11).

Mito nam poinformowac¢ o prestizowej
nagrodzie dla naszego Stowarzyszenia, wy-
braniu prof. Jerzego Windygi do wtadz World
Federation of Hemophilia (s. 6) oraz o wy-
réznieniach dla opiekujgcych sie namilekarzy
Z Krakowa — dr Joanny Zdziarskiej i dr. Je-
rzego Jaworskiego (s. 7).

Piszemy o tym, co w ostatnich kilku
miesigcach wydarzyto sie w naszych kotach
terenowych (s. 8), podajemy takze aktu-
alnosci dotyczgce innych form dziatalnosci

Wskutek wprowadzonych ostatnio zmian

. prawnych, jesienig wielu z nas czeka wy-

miana kart parkingowych,  warto zatem

(s. 10).
Po lekturze przyda sie chwila relaksu
(jolkanas. 12).
Adam Sumera

Narodowy program leczenia chorych na hemofilie
zagrozony

Ministerstwo Zdrowia chce o potowe
zmniejszy¢ budzet przeznaczony na leczenie
pacjentéw z hemofilig. Opieka nad chorymi na
hemofilie w Polsce i tak juz jest na duzo nizszym
poziomie niz w innych krajach europejskich.
Obnizenie finansowania o potowe moze cofngé
chorych do poziomu leczenia sprzed kilkunastu
lat, ktorego efektem jest to, ze wiekszos¢
dorostych chorych jest kalekami, ma zaawanso-
wane zmiany w stawach, jest na rentach
inwalidzkich, wymaga powaznych operacji
ortopedycznych.

Poprawe leczenia chorych na hemofilie miat
przynies¢ Narodowy Program Leczenia Chorych
na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na
lata 2012—-18. Po dwdch latach od wprowadzenia
programu Ministerstwo Zdrowia ujawnito, Zze

ogranicza o potowe naktady na leczenie.

Zmniejszenie budzetu Narodowego Programu
zagraza zdrowiu i zyciu chorych. Poza tym brakuje
jasnych zasad kontynuacji Programu i analiz po-
twierdzajacych zasadnos$¢ proponowanych
zmian. Odejscie od standardow europejskich
moze oznacza¢ dla nas realne niebezpieczen-
stwo w dostepie do lekéw i zagrozenie realizaciji
Narodowego Programu Leczenia.

Celem Narodowego Programu byto zapew-
nienie chorym niezbednej ilosci lekéw oraz
poprawa jakoSci zycia. Program zostat wypra-
cowany dzieki wspolnym wysitkom Ministerstwa
Zdrowia, Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilie oraz Grupy Hemostazy Polskiego To-
warzystwa Hematologéw i Transfuzjologéw. O pla-
nowanych zmianach Ministerstwo nie powia-



domito ani lekarzy, ani stowarzyszania pacjentow.
O tych zmianach nic nie wiedziat takze prof.
Wiestaw Jedrzejczak, do niedawna konsultant
krajowy ds. hematologii, ktory nie kryt zaskoczenia
i przyznat, ze Ministerstwo Zdrowia nie konsul-
towato z nim Zzadnych zmian w Narodowym
Programie Leczenia Chorych na Hemofilie.

— W trakcie prac nad budzetem panstwa mini-
ster zdrowia, dysponujgc ograniczonymi srodkami
finansowymi na realizacje wszystkich programoéw
zdrowotnych, musiat dokona¢ odpowiedniego ich
podziatu —zauwaza Krzysztof Bak, rzecznik praso-
wy Ministerstwa Zdrowia. — Plan finansowy i srodki
przeznaczone w nim na zakup koncentratow
czynnikdw krzepniecia mogg zosta¢ zmienione,
w miare zaobserwowanych potrzeb.

Ministerstwo Zdrowia nie wyjasnia, jakie punkty
Narodowego Programu nie bedg realizowane. Nie
wyjasnia tez, w jaki sposéb — przy zmniejszeniu
finansowania Narodowego Programu o potowe —
ma zamiar zapewni¢ bezpieczenstwo chorym.
Wydaje sie za to, ze Ministerstwo postanowito ,po-
zby¢ sie problemu” i przenies¢ Narodowy Program
do NFZ. Chorzy obawiaja sie, ze nie poprawi to ich
leczenia, poniewaz w NFZ nie ma pieniedzy, ktére
mozna by przeznaczy¢ na leczenie hemofilii.
Przeniesienie programu do NFZ stoitez w sprzecz-
nosci z zatozeniami Programu opartymi na za-
leceniach Parlamentu Europejskiego oraz z tym,
jak wyglada leczenie w innych krajach Europy.
Hemofilia jest chorobg rzadka, ktérej leczenie
w Europie pozostaje w gestii poszczegdlnych
ministerstw zdrowia.

— Program Leczenia Chorych na Hemofilie
zblizyt nasz kraj i polski system opieki zdrowotnej
do standardéw, jakie od lat panujg nie tylko w bo-
gatych krajach Europy Zachodniej, ale takze u na-
szych sgsiadow. Przyjecie Programu byto wielkim
sukcesem naszego wspélnego dziatania. W przy-
padku rezygnacji z realizacji zapisow Programu
cofnelibySmy sie do poziomu krajow Trzeciego
Swiata — ostrzega prof. Krystyna Zawilska,
przewodniczgca Grupy ds. Hemostazy Polskiego
Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologow.

Brak poprawy leczenia chorych na hemofilie:
Narodowy Program tylko na papierze

Narodowy Program Leczenia Chorych na
Hemofilie nie jest realizowany. Wiele jego zapisow
pozostaje tylko na papierze. Zaplanowane na
2014 rok zmniejszenie srodkéw o potowe moze
oznaczac faktyczng likwidacje Programu, do cze-
go nie przyznaje sie Ministerstwo Zdrowia.

Brak osrodkéw leczenia

Zgodnie z zapisami Narodowego Programu,
w 2012 r. w Polsce mialy powsta¢ pierwsze dwa
osrodki referencyjne zapewniajgce chorym na

hemofilie kompleksowg opieke. Wzorem innych
krajow, w osrodku pacjent miat mie¢ zapewniong
opieke lekarza hematologa, ortopedy, fizjotera-
peuty, hepatologa, stomatologa. Ani jeden taki
osrodek nie powstat ani w roku 2012, ani w 2013.
Nie zanosi sie tez, zeby powstat w 2014 roku.

Brak osrodkéw oznacza, ze chorzy nie majg
odpowiedniej rehabilitacji, ktorej wymagajg po
wylewach, nie sg objeci opiekg ortopedyczng, nie
prowadzi sie powszechnie badan na obecnosé
wirusOéw zapalenia watroby B i C, chorzy nie sg
kierowani na leczenie przewlekliego zapalenia
wirusowego watroby, ktére grozi marskoscia,
rakiem watroby i Smiercig. Osrodki tworzy sie tylko
na papierze, zmieniajgc co roku daty ich po-
wstawania: z 2012 roku na 2013, z 2013 na 2014,
aw 2014 méwisie 02015.

Tworzenie osrodkéw kompleksowej terapii
zaleca Parlament Europejski, od dawna sg one
standardem w krajach zachodnich i u naszych
sgsiadow. Kompleksowa opieka przynosi
znakomite efekty: chorzy sg bardziej sprawni,
mogg pracowac, nie sg nha rentach, co
jednoczesnie stanowi oszczednosc¢ dla budzetu.

Brak leczenia profilaktycznego

Problem hemofilii i pokrewnych skaz krwo-
tocznych dotyczy w Polsce ponad 4500 osoéb
(potowa to chorzy na hemofilie). Nastepstwem
choroby sg krwawienia wewnetrzne, najczesciej
do stawow, co powoduje ich zwyrodnienie, a dla
chorych oznacza kalectwo. Niektore krwawienia
mogg zagraza¢ zyciu. Hemofilia jest jednak
chorobg dobrze poddajgcg sie leczeniu — dzieki
dostepowi do nowoczesnych czynnikéw krzep-
niecia mozna szybko zahamowa¢ krwawienie,
a dzieki leczeniu profilaktycznemu, zapobiec
krwawieniom, co umozliwia normalne zycie. W Pol-
sce tylko dzieci do 18. roku zycia z ciezkg postacig
hemofilii majg zapewnione leczenie profilaktyczne.

Narodowy Program Leczenia Chorych na
Hemofilie zaktadat od 2014 roku wprowadzenie
profilaktyki dla wszystkich chorych na hemofilie
i pokrewne skazy krwotoczne, u ktérych jest to
wskazane. Z powodu planowanych przez
Ministerstwo Zdrowia cie¢ finansowych wprowa-
dzenie profilaktyki od tego roku jest powaznie
zagrozone. Chorzy nadal bedg narazeni na kolejne
wylewy niszczgce stawy.

Konsekwencjg ograniczenia finansowania
Narodowego Programu moze by¢ tez dalszy brak
profilaktyki dla chorych z inng skazg krwotoczng —
ciezkg postacig choroby von Willebranda typu 3.
Profilaktyki nie majg nawet dzieci, cho¢ jej brak
oznacza liczne krwawienia, ktére w konsekwencji
prowadzg do kalectwa.

— Cérka w wieku 5 lat miata zagrazajgce zyciu
krwawienie do jamy brzusznej. Czesto ma
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krwawienia z nosa, ktoére trudno zahamowac,
zdarzyt sie tez powazny wylew do oka: zdaniem
okulistki, gdyby to byt wylew do Zrenicy, to cérka
stracitaby wzrok — moéwi mama 11-letniej
dziewczynki z chorobg von Willebranda typu 3. —
Dlaczego ona i garstka dzieci z chorobg von
Willebranda w Polsce jest skazywana na
cierpienie?

Brak najbezpieczniejszych lekow

O tym, ze jestesmy daleko w tyle w leczeniu
chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwo-
toczne, Swiadczy tez fakt, ze Polska jest jednym
z nielicznych krajéw Europy, gdzie stosuje sie
prawie wyfgcznie krwiopochodne czynniki krzep-
niecia. Wyjatek stanowi niewielka czes¢ dzieci

leczonych profilaktycznie.

Rekombinowane czynniki krzepnigcia, uzyska-
ne metodami biotechnologii, sg obecnie uwazane
za najbezpieczniejsze leki. W wielu krajach sta-
nowig standard leczenia, sg stosowane takze na
Litwie (stanowig 53% wszystkich stosowanych tam
lekow, dostajg je tez wszystkie dzieci), w Cze-
chach, na Wegrzech. — Cho¢ obecnie uwaza sie,
ze zaden z czynnikOw krzepniecia wytwarzanych
Z osocza nie niesie ryzyka zakazenia np. wiru-
sowym zapaleniem watroby typu B i C, nie mozna
przewidzie¢, jakie jest ryzyko przeniesienia
nowych, nieznanych czynnikéw zakaznych — moéwi
prof.. Zawilska.

(materiaty prasowe PSCH)

Konferencja prasowa PSCH: walka o budzet

POLSKA AGENCIA PRASOWA

dr hab. Anna Klukowska, prof. Krystyna Zawilska, dyr. Joanna Kilkowska, Bogdan Gajewski

17 kwietnia br., w $wiatowym Dniu Chorych
na Hemofilie, Polskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie zorganizowato konferencje prasows.
Tematem byto zmniejszenie przez Ministerstwo
Zdrowia o potowe budzetu na leki, ktory zaplano-
wano w Narodowym Programie Leczenia Chorych
na Hemofilie na2014r.

Obecna na konferencji Joanna Kilkowska,
dyrektor departamentu polityki zdrowotnej
Ministerstwa Zdrowia, potwierdzita, ze na 2014 r.

przewidziano potowe srodkéw zapisanych w Naro-
dowym Programie. Poinformowata tez, ze juz ok.
70 proc. pieniedzy zaplanowanych na 2014 r.
zostato przez Ministerstwo rozdysponowane.

— Takie plany sg bardzo niepokojgce. Zmniej-
szenie o potowe pieniedzy na leki moze stanowic
zagrozenie dla zdrowia i zycia chorych na hemo-
filie. Mogtoby zabrakng¢ czynnikow krzepnigcia do
zapobiegania krwawieniom m.in. podczas operac;ji
i rehabilitacji — powiedziata prof. Krystyna Za-
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W konferencji wziefo udziat wielu dziennikarzy oraz pacjentow z catej Polski

wilska, przewodniczgca Grupy ds. Hemostazy
Polskiego Towarzystwa Hematologéw i Trans-
fuzjologow.

—Jesli Ministerstwo tak drastycznie zmniejszy
budzet, szpitale znéw zaczng sie wypetniaé
chorymi na hemofilie, powstanie armia inwalidow
— moéwit Bogdan Gajewski, prezes Polskiego Sto-
warzyszenia Chorych na Hemofilig, ttumaczac, ze
jesli pacjenci sg dobrze leczeni, to nie wymagajg
kosztownych operacji wszczepienia endoprotez,
moga by¢ sprawni i samodzielni.

Obecni na konferencji pacjenci wskazywali
tez na inne mankamenty leczenia, w tym na brak
kontynuacji profilaktyki po 18. roku zycia, co
powoduje, ze mtodzi ludzie maja trudnoéci z nauka
i podejmowaniem pracy, gdyz uniemozliwiajg im to
bolesne wylewy. Problemem jest tez brak
rehabilitacji, wydawanie lekéw w dawkach jak dla
dzieci (po 250 jednostek), przez co podawanie
czynnika trwa ponad godzine, a w tym czasie
moze rozwing¢ sie wylew. Przede wszystkim
brakuje jednak osrodkéw kompleksowego
leczenia: pierwsze miaty powstaé juz w 2012 r,,
jednak do tej pory nie utworzono zadnego.

Przypomniano, ze dzieci chore na ciezkg
posta¢ choroby von Willebranda nie majg leczenia
profilaktycznego, cho¢ wylewy moga byc¢

niebezpieczne dla zycia. Dyr. Joanna Kilkowska
przyznata, ze problem pominiecia leczenia
profilaktycznego choroby von Willebranda zostat
zauwazony przez ministerstwo. Powiedziata, ze
zrobiono wstepne analizy finansowe wprowa-
dzenia profilaktyki, ale ostateczne decyzje jeszcze
nie zapadty.

Dyr. Kilkowska przekazata tez informacje od
wiceministra Cezarego Rzemka, ze Ministerstwo
zapewni chorym na hemofilie ciggto$¢ leczenia,
oraz obietnice, ze na ten rok budzet na leki
zostanie zwiekszony. Nie podata jednak zadnych
konkretow, kiedy Ministerstwo znajdzie dodatkowe
pienigdze i w jakiej wysokosci.

—Umowy sg po to, by ich dotrzymywacé, a Mini-
sterstwo Zdrowia, przyjmujgc przed dwoma laty
Narodowy Program, zobowigzato sie do jego
przestrzegania — powiedziat dr Zdzistaw Grzelak,
prezes wroctawskiego Kota PSCH, przekazujac
przedstawicielce ministerstwa protest wroctaw-
skiego kofa przeciw ograniczeniom budzetu na
hemofilie (piszemy o tym w sekcji poswiecone;j
dziatalnosci Kot).

Mimo zapewnien dyr. Kilkowskiej, na razie
zadne konkretne decyzje nie zostaty przez
Ministerstwo Zdrowia podjete.

(materiaty prasowe PSCH)



Terapia genowa w hemofilii

Pierwsze proby terapii genowej w hemofilii
rozpoczeto juz w latach osiemdziesigtych. Przez
ponad 30 lat wykorzystywano wiele metod
majgcych doprowadzi¢ do statej, terapeutycznej
aktywnosci czynnika VIII/IX w surowicy do-
Swiadczalnych zwierzat cierpigcych na hemofilie.
Udato sie uzyskac¢ dtugotrwate ,wyleczenie”
myszy z hemofilig A i B. Opisywano takze poje-
dyncze przypadki trwatego wzrostu aktywnosci
brakujgcego czynnika krzepniecia u wiekszych
zwierzgt. Niestety, w przypadku ludzi nie
opracowano jeszcze skutecznej metody terapii
genowe;.

W 2011 r. opublikowano doniesienie o uzy-
skaniu dtugotrwatego wzrostu aktywnosci
czynnika IX po dozylnym podaniu wektora AAV
(adeno associated virus) z wszczepionym genem
czynnika IX u szesSciu mezczyzn z ciezkg postaciag
hemofilii B. W 2013 r. na zjezdzie Amerykanskiego
Towarzystwa Hematologii ci sami autorzy
przedstawili pozytywne wyniki leczenia kolejnych
czterech pacjentow cierpigcych na hemofilie B.
Niestety, efekty terapii genowej sg nadal
niezadowalajgce.

Jedng z przyczyn jest obecnos$¢ u ludzi

przeciwciat neutralizujgcych wektory AAV.
Przeciwciata te powstajg w wyniku ekspozycji na
,dzikg” posta¢ wirusa zawierajgcego wektor
wykorzystywany w terapii genowe;j.
Szacuje sie, ze wystepuja one u ok. 40%
populacji. Kolejnym problemem jest opracowanie
wydajnej i bezpiecznej techniki produkcji wektora.
Obecnie stosowane metody pozwalajg na
jednorazowe uzyskanie ilosci wektora dla 7-35
pacjentow.

W procesie produkcyjnym wykorzystuje sie
linie komorek ssakow, najczesciej HEK 293 z trze-
ma plazmidami —? pierwszym kodujagcym geny
strukturalne i umozliwiajagcym replikacje wektora
AAV, drugim zawierajgcym geny pomochicze
i trzecim z genem czynnika krzepniecia.
Alternatywg moze by¢ wykorzystanie jako
wektorow bakulowiruséw.

Obecnie prowadzone sg trzy badania kliniczne
z wykorzystaniem terapii genowej w leczeniu
chorych z hemofilig B, a planowane s3g kolejne
dwa. Postep badan jest powolny, gdyz wielu
pacjentdw nie spetnia kryteriow nieposiadania
przeciwciat neutralizujgcych wektor AAV.

Odstep czasowy pomiedzy wigczanymi do
badania pacjentami jest wydtuzony z uwagi na
koniecznos¢ obserwacji kazdego chorego pod
katem wystepowania objawdw niepozagdanych.
Pacjenci majg takze obawy przed poddaniem sie
takiej terapii i nie zawsze sg chetni do

uczestniczenia w takich prébach klinicznych.
Watpliwosci te moga zosta¢ rozwiane dopiero
wtedy, gdy dostepne bedg dane z dlugoterminowej
obserwacji chorych leczonych tg metoda.

Wiele prowadzonych badan dotyczyto takze
hemofilii A. Prébowano wprowadzac¢ gen czynnika
VIII do fibroblastéw, wykorzystywano wektory
retrowirusowe i adenowirusowe. Nie zdofano
jednak uzyskac¢ trwatego wzrostu aktywnosci
czynnika VIIl. Obecnie trwajg proby na
zwierzetach laboratoryjnych z zastosowaniem
wektorow lentiwirusowych.

Badania prowadzone w os$rodku autora
skupiajg sie na wykorzystaniu wektorow AAV,
cechujgcych sie potwierdzonym bezpieczen-
stwem. Jednorazowe dozylne podanie wektora
AAV chorym z hemofilig B powoduje utrzymujgcy
sie powyzej 36 miesiecy wzrost aktywnosci
czynnika IX wynoszacy od 1 do 6%. Prowadzito do
zmiany ciezkiej postaci hemofilii na umiarkowang
lub tagodng. Wiecej niz dwie trzecie chorych,
ktéorzy przed terapig genowg stosowali
profilaktyke, po zastosowanym leczeniu
zaprzestato jej. W okresie obserwacji nie
wystepowaty u nich Zzadne samoistne wylewy.
Pozostali zmniejszyli czesto$¢ profilaktycznych
podan czynnika IX.

Terapia genowa w hemofiliiAz powodu bardziej
skomplikowanej budowy czynnika VIl oraz duze-
go rozmiaru genu pozostaje o wiele wiekszym
wyzwaniem niz w hemofili B. Prowadzone sg
liczne badania nad modyfikacjg czgsteczki, ktora
utatwitaby wprowadzenie genu do wektora AAV.
Usuniecie domeny B z czgsteczki czynnika VIl
powoduje zmniejszenie jej rozmiaru bez wptywu
na efekt leczniczy. Koncentrat czynnika VIl pozba-
wiony domeny B jest juz stosowany w leczeniu
chorych na hemofilie. Istniejg réwniez obiecujgce
wyniki stosowania terapii genowej z uzyciem
wektora AAV, do ktérego wszczepiono gen pozba-
wionego domeny B czynnika VIII.

Prébowano tez jednoczesnego podawania
dwoch wektoréw AAV, z ktorych jeden zawierat gen
dla lekkiego tancucha, a drugi dla ciezkiego
tancucha czynnika VIII. Wewnatrzkomoérkowe
potgczenie obu tancuchow powadzito do
powstania czynnej czgsteczki czynnika VIII.
Prowadzone sg takze badania nad
umieszczaniem réznych czedci genu czynnika w
dwéch wektorach AAV.

W osrodku autora stworzono wektor AAV ze
zmodyfikowang, pozbawiong domeny B
czgsteczka czynnika VIII (AAV-HLP-codop-hFVIII-
v3), ktéry wykazat sie skutecznoscig na modelach
zwierzecych. W 2015 r. planowane jest rozpo-



czecie badania klinicznego z zastosowaniem tego
wektora u ludzi.

Ne etapie badan przedklinicznych pozostaje
takze wykorzystywanie w hemofilii A rekombino-
wanych wektoréw retrowirusowych.

drn. med. Magdalena Gorska-Kosicka

oprac. na podst.: High KH, Nathwani A, Spencer T,
Lillicrap D, Current status of haemophilia gene
therapy, ,Haemophilia” 2014, 20 ((Suppl. 4) 43-49.

przedruk z portalu hematoonkologia.pl za
zgodg autorki i wydawcy

Obiecujace wyniki fazy l/ll badania klinicznego nowego
leku na hemofilie A

Pewnego rodzaju wadg VIII czynnika
krzepnigecia w poréwnaniu z czynnikiem IX jest
Scista zalezno$¢ jego okresu poitrwania od
czynnika von Willebranda. W zwigzku z tym Zzaden
z dtuzej dziatajacych rekombinowanych czynni-
kéw VIII, ktére wkrétce pojawig sie na rynku, nie
ma okresu poéttrwania wydiuzonego o wiecej niz
1,6 raza. By¢ moze jako pierwszy przetamie ten
impas lek o nazwie ACE910. Substancjg czynng
ACE910 jest przeprojektowane metodami biologii
molekularnej przeciwciato, ktére nasladuje swojg
budowg przestrzenng i funkcjg czynnik VIiI
krzepniecia, tzn. pozwala czynnikowi IX na
aktywacje czynnika X. ACE910 jest przy tym
niezalezny od czynnika von Willebranda, dzieki
czemu jego okres pottrwania moze byé
wystarczajgco dtugi, aby jedno podanie
tygodniowo pozwalato zapobiega¢ krwawieniom.

Lek ten mozna bedzie prawdopodobnie podawaé
podskornie. Ponadto bedzie on mogt byé
podawany zaréwno pacjentom z niepowiktang
hemofilig A, jak ich u chorych z hemofilig A
powiktang inhibitorem, poniewaz mimo podobien-
stwa do czynnika VIII ACE910 na tyle rézni sie
pojedynczymi elementami swojej struktury, ze nie
jest rozpoznawany przez inhibitory czynnika VIII.
Jak dotad, w badaniach z udziatem zdrowych oso6b
nie zaobserwowano istotnych klinicznie dziatan
niepozadanych leku. Badania z udziatem chorych
na hemofilie wcigz trwajg. Szczegdty nie sg znane,
ale mozna przypuszczac, ze wszystko idzie w do-
brym kierunku, poniewaz producent z rozmachem
nawigzuje strategiczne relacje partnerskie i za-
poznaje sie z rynkiem lekow stosowanych w he-
mofilii.

Radostaw Kaczmarek

Swiatowe uznanie dla naszego Stowarzyszenia

Advocacy Recognition Award
2014

presented to
POLISH HEMOPHILIA SCCIETY

In recognition of its outstanding advocacy campaign to
extend prophylaxis to cover young adults
under the age of 25

Aris Hashim
Vice Presiden: NMO

Melbourne, Australia 2014

Podczas tegorocznego kongresu odbywaja-
cego sie w dniach 11-15 maja w Melbourne,
Swiatowa Federacja Hemofilii (World Federation
of Hemophilia, WFH) przyznata Polskiemu
Stowarzyszeniu Chorych na Hemofilie prestizowe
wyréznienie Advocacy Recognition Award w uzna-
niu staran stowarzyszenia o poprawe leczenia
chorych na hemofilie w Polsce, w tym o zwieksze-
nie dostepu do leczenia profilaktycznego.

Wyréznienie Advocacy Recognition Award
przyznawane jest organizacjom pacjentéw z he-
mofilig, ktérych dziatalno$¢ wybitnie przyczynia
sie do poprawy jakosci zycia chorych.

Wyrdéznienie odebrat w imieniu PSCH
profesor Jerzy Windyga z Instytutu Hematologii i
Transfuzjologii w Warszawie, ktéry podczas tego
samego kongresu wiekszoscig gtosow zostat
wybrany przez Walne Zgromadzenie WFH do
wiladz tej organizacji. Gratulujemy!

Wyrdznienie naszego Stowarzyszenia tak
prestizowg nagrodg oraz wybranie prof. Windygi
do wtadz WFH to dowdd docenienia wspdlnych
staran pacjentéw i lekarzy, by nadal poprawiac
poziom leczenia hemofiliiw Polsce.

Radostaw Kaczmarek, as
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Wyroéznieni lekarze z Krakowa

Z ogromng satysfakcjg i przyjemnoscig
informujemy, ze podczas Il edycji Gali Wyrdznien,
ktéra miata miejsce 14 czerwca br. w Sali Obrad
Rady Miasta Krakowa im. Stanistawa Wyspian-
skiego, prestizowy tytut ,Mecenasa Zdrowia”
otrzymata dr Joanna Zdziarska z Kliniki Hema-
tologii CM UJ. Tytut ten nadano za wysoki poziom
Swiadczonych ustug medycznych i za piekne
realizowanie swojej misji ratowania zdrowia.

Tytut mecenasa zdrowia jest przyznawany
wybitnym specjalistom medycyny naukowej za
szczegoblne osiggniecia i wklad naukowy w me-
dycyne, za rzetelnos$¢, niezawodnos¢ i ofiarnosc.
Otrzymuja go ci lekarze, ktérzy dzieki zaangazo-
waniu sie catym sercem w proces leczenia i powrét
pacjentow do aktywnego zycia zyskali wielkie
uznanie swoich pacjentéw.

Na tej samej uroczystosci tytut ,As Skalpela”
otrzymat dr Jerzy M. Jaworski z Krakowskiego
Centrum Rehabilitacji i Ortopedii. Jest to tytut na-
dawany przez pacjentéw chirurgom réznych
specjalnosci medycznych, ktérzy zostali uznani za
wybitne osobowosci medyczne, godne naj-

wyzszedo zaufania i stanowigce wzoér dla adeptow
chirurgii.

Jak napisano w prezentacji na stronie
organizatora tej imprezy, Gala Wyrdéznien wy-
petnia ,nisze, ktéra — dotgd pomijana — uswiada-
mia nam, ze sg wsrod nas jednostki wybitne. One
to swojg pasjg zawodowg potgczong z empatig
i ciggta checig czynienia dobra sprawiajg, ze
nasze zycie nabiera sensu i staje sie ciekawsze,
milsze i warto$ciowsze. Dlaczego? Bo od tych
wiasnie os6b uczymy sie. Rozwijamy. Majac je za
wzor, sami chcemy sie stac lepszymi ludzmi. Ale
oni sami — bohaterowie Gali Wyréznieh — na co
dzien, to »zwykli« ludzie, cisi, skromni, stuzebni.
Na pozér, nie wyrdzniajacy sie. Ktos kiedys powie-
dziat: »Sg wsrdd nas Swieci, o ktdrych swietosci
nikt nigdy sie nie dowie«. | co§ wtymjest..."

Gratulujgc naszym Wspaniatym Wyréznionym
Lekarzom, zyczymy im dalszych sukceséw
i wszelkiej pomysinosci w petnieniu pieknej misiji
ratowania zycia i zdrowia pacjentow.

na podstawie materiatow
z krakowskiego Kota PSCH

Pomoc braciom krwi w Motdawii (WFH Twinning Program)

Rok 2013 byt jednoczesnie ostatnim dla
oficjalnej wspotpracy Polskiego i Motdawskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie w ramach
programu Swiatowej Federacji Hemofilii (World
Federation of Hemophilia, WFH) pod nazwa
Twinning. Z tej okazji WFH przystata nam
podziekowania za nasz wktad do tego programu.
Nie jest to jednak koniec wspétpracy w ogole,
poniewaz cztery lata wspdlnych dziatah sprawity,
ze jak nikt inny rozumiemy bolgczki motdawskich
kolegéw i mozemy im pomdéc w rozwigzywaniu
wcigz istniejgcych problemow.

W trakcie naszej wspétpracy nastgpito wiele
zmian. Wspdlnym wysitkiem m.in. wdrozyliSmy
w Motdawii elektroniczny rejestr chorych, wydali-
$my materialty edukacyjne i przeszkolilismy licz-
nych pacjentéw i ich rodziny w zakresie dzia-

talnosci organizacji pacjentéw na rzecz poprawy
opieki nad chorymi na hemofilig; istotnie zwiekszy-
to sie zaopatrzenie w koncentraty czynnikéw
krzepniecia. Jednym z przetomowych momentéw
byto zesztoroczne spotkanie delegacji WFH,
prezesa Motdawskiego Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie, wiceprezes Rosyjskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofilie i nizej podpisanego
z motdawskim Ministrem Zdrowia. Pan minister wy-
kazat duze zrozumienie i zobowigzat sie jeszcze
bardziej zblizy¢ jakos¢ leczenia w Motdawii do
standardow europejskich w kolejnych latach. Dzis
wiadomo, ze czesciowo juz dotrzymat tych
obietnic. Jesli tamtejsi urzednicy nie spoczng na
laurach, to motdawskich kolegéw czeka rewolucja
w jakoscileczenia, czego gorgco im zyczymy.
Radostaw Kaczmarek

Jubileusz EHC

W tym roku mija 25 lat od powstania European
Haemophilia Consortium (EHC), organizacji, ktéra
skupia stowarzyszenia chorych na hemofilie z 44
krajow Europy, w tym ze wszystkich 28 panstw
wchodzgcych w sktad Unii Europejskie;.

EHC aktywnie dziala na rzecz poprawy
jakosci zycia osob chorych na hemofilie i inne
skazy krwotoczne. Organizowane przez te
organizacje konferencje i warsztaty przyczyniajg
sie do upowszechniania wiedzy o hemofilii wéréd

pacjentow i w opinii publicznej, a takze przynoszg
wiele aktualnych informacji o nowych sposobach
leczenia skaz krwotocznych. Nasz Biuletyn wie-
lokrotnie korzystat z materiatéw przygotowywa-
nych przez EHC, m.in. z publikowanego przez te
organizacje periodyku, EHC Newsletter.

Nasze Stowarzyszenie czynnie uczestniczy
w dziataniach EHC. Warto takze przypomnie¢, ze
od 2012 r. we wtadzach EHC zasiada nasz kolega,
Radostaw Kaczmarek. (as)
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Wytyczne leczenia hemofilii

W drugiej potowie br. ukaze sie kolejna ksigzka
wydana przez nasze Stowarzyszenie, zatytutowa-
na Wytyczne leczenia hemofilii. Opracowane
przez Swiatowg Federacje Hemofili (WFH)
Wytyczne, w odrdznieniu od innych naszych publi-
kacji, sg pozycjg skierowang do lekarzy,
szczegolnie do tych, ktorzy rzadko stykajg sie ze
skazami krwotocznymi, a potrzebujg wskazowek,
by méc skutecznie niesé pomoc, zwtaszcza w na-
gtych wypadkach. Dlatego tez bedziemy wysytac
te ksigzke do szpitali, szczegdlnie do Szpitalnych
Oddziatéw Ratunkowych (SOR).

Jak gtosi tekst na oktadce: ,Wytyczne leczenia
hemofilii zawieraja rekomendacje dotyczgce
klinicznego prowadzenia chorych na hemofilie.
Wszystkie zalecenia poparte sg najlepszymi
dostepnymi w literaturze dowodami. Znalazly sie
tu m.in. zagadnienia dotyczgce leczenia ré6znego
rodzaju krwawien, postepowania w przypadku
pojawienia sie inhibitora czynnika krzepniecia,
leczenia artropatii hemofilowej, poradnictwa
genetycznego, kompleksowej opieki nad
chorymi”.

(as)

Wiadomosci z Kot

Koto Kujawsko-Pomorskie
10 maja br. w Bydgoszczy odbyto sie zebranie
edukacyjne, w ktérym wzieto udziat 34 cztonkow.
Oto autorzy oraz tematy prezentacji: dr Andrzej
Kofttan: ,Nowe spojrzenie na profilaktyke w hemo-
fili’; dr Danuta Btonska: ,Hemofilia powiktana
inhibitorem — aktualny stan wiedzy”; dr Katarzyna
Gagola: ,Zasady dystrybucji czynnikow krzep-
niecia i desmopresyny dostepne w RCKiK w Byd-
goszczy”; drAnna Adamczyk: ,Leczenie bélu u pa-
cjenta z hemofilig”.
Ewa Szymborska

tédz

W todzi Swiatowy Dziern Chorego na Hemofilie
byt okazjg do zorganizowania warsztatéw o cha-
rakterze praktycznym. Na spotkaniu, jakie miato
miejsce 6 kwietnia, najpierw wystuchalismy pre-
zentacji prof. Krzysztofa Chojnowskiego z Kiliniki
Hematologii, ktéry omoéwit plusy i minusy réznych
grup lekow stosowanych w leczeniu bolu
towarzyszgcego zyciu wielu oséb z hemofilig.
Potem odbyt sie warsztat psychologiczny
,Swiadome zycie w chorobie przewlekie;j:
pacjent-rodzina jako system wzajemnych
powigzan”. Poprowadzita go dr Mariola Kosowicz,
psycholog kliniczny i psychoterapeuta, kierownik
Poradni Psychoonkologii w Centrum Onkologii
w Warszawie. W blisko dwugodzinnej prelekdji,
przedstawionej w bardzo komunikatywny sposaob,
pani doktor poruszyta wiele probleméw psycho-
logicznych towarzyszgcych chorobom prze-
wlektym, istotnych nie tylko dla pacjentéw, ale
takze dlaich bliskich.

Pierwszy raz zapraszaliSmy na warsztaty nie
tylko samych pacjentéw, lecz takze osobe
towarzyszgcg (najczesciej byta to zona). Pomyst
okazat sie strzatem w dziesigtke — dzieki temu
mieliSmy okazje lepiej sie poznac i zintegrowac.
Kazdy z uczestnikéw otrzymat interesujgce i prak-
tyczne upominki — staze i zel do zamrazania
(lepszy od tradycyjnego lodu, bo dopasowujgcy
sie do ksztattu ciata).

Nie wszyscy zaproszeni skorzystali z mozli-

wosci uczestniczenia w warsztatach. W imieniu
obecnych moge s$miato powiedzie¢: moi drodzy,
jest czego zatowac!

Adam Sumera

Poznan

Tegoroczny Dzien Chorego na Hemofilie
obchodzilismy w Poznaniu nieco wczeéniej, ale
dzieki temu wykorzystaliSmy te okazje podwajnie
—iw Warszawie, iw Poznaniu.

W stolicy Wielkopolski juz pod koniec marca
sympatycy naszego Kota i jego czionkowie
spotkali sie, by omoéwic¢ aktualng sytuacje polskich
chorych na hemofilie z perspektywy ogolno-
Swiatowe].

Oprocz niezwykle ciekawych wyktadéw
naszych niezastgpionych lekarzy — prof. Krystyny
Zawilskiej, dr Haliny Bobrowskiej, dr. Witolda Kra-
gera i dr Lucyny Malendowicz-Potali — mielismy
takze gosci informujgcych o tym, jak hemofilia
leczona jest poza Polskg: Radek Kaczmarek
pokazat z brukselskiej perspektywy to, do czego
powinnismy w leczeniu hemofilii dgzy¢, a przybyty
z Indii Yogesh Kumar — od czego udato nam sie
z powodzeniem uciec.

W czesci medycznej naszego spotkania
bardzo na czasie okazat sie wyktad pani prof.
Zawilskiej traktujgcy o nosicielkach hemofilii i ich
niespodziewanych problemach, a takze o ko-
bietach, u ktérych zdiagnozowano chorobe von
Willebranda. Wykfad ten zbiegt sie w czasie z po-
rodem jednej z cztonkin naszego Kota, szczesliwie
zakonczonym dzieki wsparciu wspomnianej pani
Profesor. Doktor Bobrowska wyjasniala nam
natomiast specyfike zindywidualizowanej terapii
pacjentdw chorych na hemofilie. Doktor Kriger
zaprezentowat tajniki terapii pacjentéw z inhi-
bitorem, podczas gdy doktor Malendowicz-Potala
zwrécita swg prelekcja uwage na sposoby
leczenia bolu w hemofilii.

W czesci pacjenckiej powiato nieco egzotyka,
a to za sprawg naszego hinduskiego goscia —
Yogesha Kumara, ktérego relacje o (nie)leczeniu
hemofilii w Indiach bardzo sprawnie ttumaczyt
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z angielskiego przybyly z Wroctawia Radek
Kaczmarek, prezentujgcy chwile pdzniej zupetnie
inne oblicze panny hemofili w poskromionej
najnowoczesniejszymi lekami postaci. Piszgca te

stowa przedstawita pokrotce problem migracii
zdrowotnych polskich hemofilikéw i fragmenty ich
relacji cytowane w biuletynie francuskiego
stowarzyszenia chorych na hemofilie.

Yogesh Kumar i Radostaw Kaczmarek

Zaroéwno to poznanskie spotkanie, jak i kon-
ferencja w Warszawie zorganizowana wtasnie
z okazji swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie
pokazaty, jak wiele w obszarze polskiej hemofilii
sie dzieje i jak wiele pozostato jeszcze do zro-

bienia.
|

Ponizej przedstawiamy jeszcze dwa zdjecia
znaszego spotkania.

Autorkg fotografii jest Alicja Przybyt, mama
Konstantego - dziekujemy!

Bernadetta Pieczynska

B |

Wroctaw

12 kwietnia br. w hotelu Mercure we Wroctawiu
odbyto sie spotkanie edukacyjne dla czionkow
wroctawskiego kota PSCH potgczone z Walnym
Sprawozdawczym Zebraniem naszego kotfa. Nie
musze chyba dodawag, ze spotkanie to odbyto sie
akurat w kwietniu, bo zblizat sie wtasnie kolejny
Swiatowy Dzien Chorych na Hemofilie (17
kwietnia).

Podczas warsztatow edukacyjnych dr Grze-
gorz Dobaczewski z Kliniki Hematologii Dzieciece;j
wygtosit wyktad ,Indywidualizacja terapii u cho-
rych na hemofilie”, a piszacy te stowa lek. med.
Z. Grzelak, reprezentujgcy RCKiK we Wroctawiu,

przedstawit prezentacje ,Profilaktyka — jaka, kiedy,
dlaczego?”

W drugiej czedci spotkania, podczas Walnego
Zebrania Czionkéw Kota, prezes Z. Grzelak
przedstawit zebranym projekt protestu, jaki
planowat wysta¢ do Ministerstwa Zdrowia w
zwigzku z zapowiadanymi cieciami finansowymi
srodkéw przeznaczonych na zakup koncentratow
czynnikow krzepnigcia w 2014 r. Walne Zebranie
podjeto jednogtosnie uchwate o koniecznosci
wystosowania tego protestu do Ministerstwa
Zdrowia. Wszyscy uczestnicy Walnego Zebrania
ztozyli swoje podpisy.

Tres¢ protestu — na nastepnej stronie.



PROTEST

My, nizej podpisani cztonkowie Wroctaw-
skiego Kota Terenowego Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie zebrani w dniu
12 kwietnia 2014 roku na Walnym Zebraniu
Czltonkéw protestujemy przeciwko nieoczeki-
wanemu cieciu wydatkow na leczenie hemo-
filii.

Dowiadujemy sie oto, ze naktady na zakup
koncentratéw czynnikobw krzepnigcia na rok
biezgcy zostang obciete o potowe z ok. 250 min zt
do ok. 125 min zt. Jest to w najwyzszym stopniu
grozne nie tylko dla zdrowia, ale i dla naszego
zycialll

Przypominamy, ze kwota 250 min zt na zakup
naszych lekébw w roku 2014 zostata zapisana
i zagwarantowana w Narodowym Programie Le-
czenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne na lata 2012—-2018 podpisanym przez
owczesng panig Minister Zdrowia Ewe Kopacz
w dniu 26 wrzes$nia 2011 roku.

Obawiamy sie, ze takie nieprzemyslane i wrecz
bezprawne dziatania bedg tragiczne dla zdrowia,
a nawet zycia wielu z nas, ludzi chorych na
hemofilie.

Domagamy sie dotrzymania zawartej w ww.
Programie Leczenia umowy pomiedzy panstwem
a grupg ludzi dotknietych przez los tg ciezka,
nieuleczalng chorobg. Umoéw nalezy dotrzy-
mywac.

Nie godzi sie oszczedzaé na krzywdzie i
zyciu najstabszych!!!

W kilka dni pdzniej, 17 kwietnia, prezes Kota
zawiozt ten protest do Warszawy na konferencje
prasowg zorganizowang przez PSCH z okazji
obchodzonego wiasnie Swiatowego Dnia Chorych
na Hemofilie i po odczytaniu wreczyt go
przedstawicielce Ministerstwa Zdrowia obecnej na
konferenciji.

Zdzistaw Grzelak

Zmiany w wydawaniu kart parkingowych

W ubiegtym roku Sejm zmienit przepisy
dotyczace kart parkingowych. Od 1 lipca 2014 r.,
na mocy przepisow ustawy z 23 pazdziernika
2013 r. o zmianie ustawy ,Prawo o ruchu
drogowym?” oraz niektorych innych ustaw (Dz. U.
z 2013 r. poz. 1446), zmianie ulegajg zasady
wydawania kart parkingowych dla oséb niepetno-
sprawnych i placowek zajmujgcych sie opieka,
rehabilitacjg lub edukacjg oséb niepetno-
sprawnych. Skupimy sie tu jedynie na
najwazniejszych zmianach dotyczacych oséb
fizycznych posiadajgcych uprawnienie do
otrzymania ww. karty.

Ot6z od 1 lipca 2014 r. organem wydajgcym
karte parkingowg staje sie przewodniczacy
powiatowego zespotu do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci wlasciwego ze wzgledu
na miejsce statego pobytu osoby niepetnospraw-
nej. Tam tez nalezy sie udac (lub skontaktowaé
telefonicznie) w celu uzyskania doktadniejszych
informacji lub pobrania wniosku o jej wydanie.

Karty parkingowe wydane na podstawie
dotychczasowych przepisow, zachowujg swojg
waznos¢ do dnia okreslonego jako data waznosci
karty, nie dtuzejjednak nizdo 30 listopada 2014 .

Ponizej zamieszczam kilka najwazniejszych
zmian dotyczgcych zasad wydawania Kkart
parkingowych:

1.* Karte parkingowg, uprawniajgcg do parko-
wania na tzw. kopertach, bedg mogty otrzymac
osoby ze znacznym i umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci, a jednoczesnie z ograniczo-
nymi mozliwosciami poruszania sie. Osoby
z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci

bedg mogly otrzymac karte parkingowg tylko
w przypadku ustalenia przyczyny niepetno-
sprawnosci oznaczonej symbolem 04-O (choroby
narzadu wzroku), 05-R (uposledzenie narzadu
ruchu) lub 10-N (choroba neurologiczna).

2. Dla os6b do 16 roku zycia, ktére nie majg w orze-
czeniu okreslonego stopnia niepetnosprawnosci,
warunkiem otrzymania karty parkingowej bedzie
ograniczona mozliwos$¢ poruszania sie.

3. Osoby ze stopniem lekkim nie otrzymajg karty
parkingowe;.

4. Karta parkingowa dla prywatnej osoby bedzie
wydawana na czas okreslony, w oparciu o okres
waznosci orzeczenia o0 niepetnosprawnosci, ale
nie dtuzejnizna5lat.

5. Optata za wydanie karty parkingowej wynosi¢
bedzie 21 zt. Ponadto (ale dopiero od 4 stycznia
2016 r., czyli za mniej wiecej pottora roku) wraz
z optatg za karte parkingowg bedzie pobierana
optata ewidencyjna, stosunkowo niewielka.

6. Karty bedg zewidencjonowane w Centralnej
Ewidenciji Pojazdéw i Kierowcow (tzw. CEPIK).

7. Zostata wprowadzona kara w wysokosci do
2 tys. zt dla 0sdb, ktére bezprawnie postugujg sie
kartg parkingowg (np. uzywajg karty na osobe
zmartg lub nieuprawniona).

* Petniejsze interpretacje zmienionych przepiséw
mozna znalez¢ na stronie Biura Petnomocnika
Rzgdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych
(zachecam do wejScia na te strone):
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/aktualnosci/art
384.nowe-zasady-wydawania-kart-
parkingowych.html

(rp)
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Leczenie wirusowego zapalenia watroby typu C jest
bardzo fatwe

Tymi prowokacyjnymi stowami rozpoczat
swoéj wyktad prof. Jean-Michel Pawlotsky ze
Szpitala Henri Mondor w Créteil pod Paryzem
podczas konferencji zorganizowanej wspdlnie
przez Miedzynarodowe Stowarzyszenie Prze-
tworstwa Osocza i Instytut Paula Ehrlicha w Rzy-
mie, w dniach 8—10 maja tego roku.

Trudno jednak bytoby dyskutowaé z tym
stwierdzeniem po wystuchaniu catego wysta-
pienia, poniewaz o mozliwosciach i per-
spektywach, ktore roztoczyt prof. Pawlotsky,
jeszcze piec lat temu moglismy tylko marzyc.
Tylko w tym roku zatwierdzone zostaty trzy nowe
leki do stosowania w przewleklym WzZW C:
sofosbuwir (niezaleznie od genotypu wirusa),
simeprewir (genotypy 1 i 4) oraz deklataswir
(genotypy 1, 3, 4, 5, 6). Obecnie leki te mozna
stosowaé w szesciu réznych kombinacjach
dwulekowych i tréjlekowych w zaleznosci od
genotypu wirusa, a odsetki trwatych wyleczen
zakazenia siegajg nawet 100% (rzadko spotykane

w Europie genotypy 5 i 6). W przypadku naj-
czesciej wystepujgcego na naszym obszarze
genotypu 1 wirusa, odsetek trwatych wyleczen to
89%. A to nie koniec. W 2015 r. moze pojawi¢ sie
na rynku nawet siedem (!) nowych lekéw, ktore
w prébach klinicznych spisywaty sie jeszcze lepie;j.
Leki te wykazujg duzg skuteczno$é nawet
u pacjentéw, u ktérych wczesniejsze préby
usuniecia wirusa nie powiodtly sie, oraz u osoéb
z zaawansowanym zwtdknieniem watroby, takze
z marskoscig. Nowe leki powodujg mniej ucigzliwe
skutki uboczne, a w dodatku czas trwania leczenia
bedzie mozna skroci¢ nawet do szesciu tygodni.

Pacjenci, ktérzy mieli dotagd nikle szanse na
trwate wyleczenie lub nie mieli zadnych szans,
mogag na nowo spoglgdac w przyszto$¢ z nadziejag.
Jesli to tempo zmian uda sie utrzymad, to wkrétce
leczenie zakazenia HCV moze sta¢ sie niewiele
trudniejsze od leczenia grypy.

Radostaw Kaczmarek

Przypominamy o naszych publikacjach

Naktadem naszego Stowarzyszenia ukazato
sie juz ponad dwadziesScia pozycji ksigzkowych
oraz siedem ptyt DVD. Wiele z nich jest nadal
dostepnych w kotach terenowych. Doktadniejszy
opis kazdej z tych publkikacji mozna znalez¢ na
stronie internetowe;:

www.hemofilia.org.pl

Wszystkie pozycje wydawane przez nasze
Stowarzyszenie sg BEZPLATNE. Od pewnego
czasu mamy mozliwo$¢ pozyskiwania funduszy na
ich publikacje dzieki jednemu procentowi podatku
PIT. Prosimy nie zapominaé o takiej szansie
przekazania wsparcia finansowego dla akcji
informacyjnej prowadzonej przez PSCH. Nawet
niewielkie kwoty od poszczegdlnych oséb tworzg
w ostatecznym rozrachunku sumy, ktére pozwa-
lajg wydac kolejng ksiazke.

WYTYCZNE
LECZENIA
HEMOFILII
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Hemofilia
w wieku dojrzatym

Worid Fedealion of Hemophilia

ortopedyczne

u chorych na hemofilie 4 ol s

Oto kilkanascie wybranych tytutdow ksigz-
kowych:
- Praktyczne rady dla chorych na hemofilie i ich
rodzicéw
- Hemofilia w ilustracjach
- Wsparcie emocjonalne w hemofilii
- Samodzielne podawanie czynnika
- Jak wybrac¢ opiekunke i przedszkole.
- Co to sg inhibitory
- Okres dojrzewania. Poradnik dla rodzicow
dzieci chorych na hemofilie
- Wszystko o chorobie von Willebranda
- Wszystko o hemofilii: poradnik dla rodziny
- Operacje ortopedyczne u chorych na hemofilie
- Cwiczenia dla 0séb z hemofilig
- Hemofilia w wieku dojrzatym
(as)
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

— mieszkaniec Zakopanego

— nauka o kwasach i zasadach
— panstwo z Bagdadem

— dzieto sztuki wykonane dtutem
— lina tgczaca statek z brzegiem
— naczynie na kwiaty

— lokum dla auta

— ... 007, czyli James Bond

— ani wygrana, ani przegrana

— przyda sie podejrzanemu

— mieszanina gtosnych dzwiekow
— do kierowania koniem

— miejsce pracy kowala

— jest nim matura

— niejedna w alfabecie

— kolor pogodnego nieba

miasto na Pomorzu, nad Wistg
byt nim Sokrates

okuta skrzynia na bagaze
wydawany przez sedziego
obrazek na ekranie monitora
rachunek bankowy

... przyjec (w szpitalu)
mtodszy od damy

jeszcze nie ma zony

opis zycia znanej osoby
wirnik

bardzo wysoki budynek
ptonie w harcerskiej piosence
dzieto poety

narzad z bebenkiem
przyprawa kuchenna

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: todzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemodfilie 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



