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W poprzednich Biuletynach najwiecej miejsca pos$wigcalismy kwestii zaopatrzenia
w koncentraty czynnikow Krzepniecia. Obecnie sytuacja w tej dziedzinie nieco sie poprawita
(cho¢ niestety ostatnio pojawity sie przejSciowe kfopoty z koncentratami czynnika 1X). Warto
wiec zajgc sie innymi problemami nekajgcymi chorym na skazy krwotoczne. WS$rdd nich na
pierwsze miejsce wysuwa sie sprawa wirusowego zapalenia watroby typu C, poniewaz
znaczna cze$¢ 0sob leczonych preparatami krwiopochodnymi w naszym kraju zostata nie-
stety zainfekowana tym wirusem. Dlatego tez w kilku. artykutach omawiamy rézne aspekty
tego schorzenia [4-7].

Jak zwykle piszemy o najnowszych dokonaniach w dziedzinie badan medycznych nad
leczeniem skaz krwotocznych [1, 2] oraz o innych wydarzeniach za granica, m.in. o zblizajg-
cym sie Kongresie Swiatowej Federacji Chorych na Hemofilie w Montrealu [8].

Zamieszczamy rowniez informacje o dziatalno$ci poszczegdinych Kot Terenowych
PSChH [11, 12]. Cieszgc sie z aktywnosci kolegow w Kaliszu, Katowicach i Wroctawiu, mu-
sze z zalem stwierdzi¢, ze sq to niestety wszystkie informacje, jakie dotarty do naszej redak-
¢ji od czasu wydania poprzedniego numeru. Nie chce mi sie jednak wierzyc¢, by w innych
Koftach nic sie przez ten czas nie wydarzyfto.

Osoby zainteresowane kupnem samochodu mogg przeczyta¢ o mozliwosci tariszego
nabycia pojazdu [16].

Caftos¢ dopetnia krotka informacja o zasiegu Biuletynu [17].

Adam Sumera

[1] TERAPIA GENOWA - PROBLEMY | NIESPODZIANKI

Entuzjazm zwigzany z terapig genowa i potencjalng mozliwoscig znalezienia leku na he-
mofilie i na wiele innych schorzen ostabt, gdy rozeszta sie informacja o zgonie podczas prob
klinicznych w trakcie terapii genowej. Badacze z uniwersytetu w Pennsylwanii realizujacy
program terapii genowej zdecydowanie zaprzeczaja, by sSmier¢ Jesse’a Gelsingera we wrze-
$niu 1999 r. mogta by¢ wynikiem btedu lekarskiego (Gelsinger uczestniczyt w prébach
sprawdzajacych bezpieczenstwo metod leczenia dziedzicznego schorzenia nie zwigzanego
z hemofilig). Jednakze administracja amerykanska podjeta kroki majgce doprowadzi¢ do
szczeg6towego wyjasnienia tej sprawy.

Chociaz zgon Gelsingera nie miat zwigzku z badaniami nad leczeniem hemofilii, Centrum
Medyczne im. Beth Israel w Bostonie 7 lutego br. przejsciowo zawiesito préby dotyczace
terapii genowej u chorych na hemofilie; wkrétce jednak ponownie podijeto te prace.

Zdaniem dr Katherine High ze szpitala pediatrycznego w Filadelfii zachodzi istotna réznica
miedzy metodami terapii genowej badanymi w zwigzku z leczeniem hemofilii a tymi, ktére
wykorzystywano w przypadku Gelsingera. Kazda metoda terapii genowej musi znalez¢ jakis
sposoOb przeniesienia zdrowego genu do organizmu pacjenta; wiele metod wykorzystuje do
tego tzw. “wektor” — nieszkodliwy wirus. W przypadku Gelsingera byt to adenowirus; podej-
rzewa sie, ze to wtasnie on wywotat tragiczng reakcje jego systemu odpornosciowego.
Dr High podkresla, ze w zadnej z obecnie prowadzonych préb zwigzanych z hemofilig nie
uzywa sie adenowiruséw. Ponadto badania nad leczeniem hemofilii maja jeszcze te przewa-
ge, ze istniejg duze mozliwosci badania hemofilii na zwierzetach, co pozwala na sprawdza-



nie bezpieczenstwa i skutecznosci poszczegdlnych metod jeszcze przed rozpoczeciem prob
u ludzi.
(opr. as na podst. czasopisma HEMALOG 2/2000)

[2] NIESPODZIEWANA POPRAWA

Niespodziewanie dobre wiadomosci nadeszty z osrodka, w ktérym prowadzone sg proby
nad zastosowaniem terapii genowej w leczeniu hemofilii B. Po podaniu prawidtowej postaci
genu odpowiedzialnego za wytwarzanie czynnika IX u dwdch z trzech pacjentow odnotowa-
no zauwazalng poprawe — chociaz naukowcy zaktadali, ze podane dawki sg zbyt mate, by
okazac sie skuteczne.

Ku zaskoczeniu lekarzy prowadzacych préby organizmy obu pacjentow zaczety wytwa-
rzac tyle czynnika IX, ze dato sie to wykry¢ w badaniu ich krwi. Zdaniem dr. Arthura Beaude-
ta, genetyka z Baylor College of Medicine, potwierdzenie skutecznosci terapii genowej mo-
zemy uzyskac by¢ moze juz za rok.

(opr. as na podst. czasopisma HEMALOG 2/2000)

[3] SKAZY KRWOTOCZNE U KOBIET

Niestety, nadal bardzo czesto skazy krwotoczne u kobiet pozostajg niewykryte — a przez
to nieleczone. Szanse na zmiane tej sytuacji, na razie w USA, daje dotacja firmy Aventis
Behring w wysokosci 1,5 min dolaréw. Dzieki niej w czerwcu br. rozpocznie sie zaplanowana
na pie¢ lat kampania skierowana zaréwno do szerokich kregéw spoteczenstwa, jak i do leka-
rzy. Kampania obejmie takie kwestie, jak czesto$¢ wystepowania skaz krwotocznych u ko-
biet, typy schorzen, jakosé¢ zycia chorych oraz informacje o leczeniu. Specjalnie wydane pu-
blikacje amerykanskiego stowarzyszenia chorych na hemofilie oraz strony w Internecie majq
zwraca¢ uwage kobiet na sygnaty skaz krwotocznych: silne krwawienia miesieczne, nad-
mierne krwawienie po usunieciu zeba lub urazie, czeste krwawienia z nosa, tatwo powstaja-
ce siniaki.

Dla wsparcia kampanii stowarzyszenie zamierza wykorzysta¢c pomoc pewnej znanej 0so-
bistosci, ktérej nazwiska jednak jeszcze nie ujawniono.

(opr. as na podst. czasopisma HEMALOG, 2/2000)

[4] WIRUSOWE ZAPALENIE WATROBY TYPU C

W czerwcowym numerze miesigcznika “Wiedza i Zycie” ukazat sie artykut Arkadiusza Mil-
lera zatytutowany Zé6ta fala, poswiecony wirusowym zapaleniom watroby. Przedstawiamy
omaowienie tego materiatu.

Kilkanascie lat temu problemem w naszym kraju byta zéttaczka — “choroba brudnych rak”,
jak wtedy mowiono. Wowczas chodzito o wirusowe zapalenie watroby typu A. Dzieki popra-
wie warunkow higienicznych i upowszechnieniu szczepionek udato sie znacznie zmniejszy¢
liczbe zachorowan tego rodzaju. Wkrétce jednak okazato sie, ze wirusowe zapalenie watroby
(WZW) jest o wiele szerszym zjawiskiem. Po czesci wigzato sie to z wprowadzeniem no-
wych, doskonalszych testéw wykrywajacych wirusy. Do znanych juz, atakujgcych watrobe
wiruséw typu A i B dotaczyty nowo odkryte: C, D, E i G; trudno przewidzie¢, czy zidentyfiko-
wano juz wszystkie typy. Najgrozniejszy z nich jest chyba wirus typu C (HCV), odkryty dopie-
ro w roku 1989. Do tej pory zidentyfikowano go u 300 min 0oséb na catym Swiecie, ale nie sg
to na pewno petne dane, poniewaz bardzo czesto infekcja przebiega bez zadnych objawdw.

Przebieg WZW bywa bardzo rézny, zaleznie od typu wirusa i od sprawnosci uktadu od-
pornosciowego danego cztowieka. Zapalenie ostre jest gwattowne, ale wirusy zostajg usu-
niete z organizmu. Duzo czestsze jest jednak zapalenie przewlekie — nieraz tak tagodne, ze
0 zakazeniu dowiadujemy sie przypadkowo. W organizmie dochodzi do powstania swego



rodzaju rownowagi miedzy wirusem a zwalczajacymi go przeciwciatami. Zazwyczaj to nie
sam wirus, lecz akcja obronna powoduje uszkodzenia watroby — uktad odpornosciowy czto-
wieka potrafi bowiem zabi¢ intruza jedynie razem z zaatakowang przez niego komérka. Ta-
ka walka moze niekiedy po kilkunastu latach doprowadzi¢ do marskosci watroby, a czasem —
nawet do raka.

Jednym ze sposobdw wykrycia zakazenia WZW jest podwyzszony poziom enzymoéw
ALAT i AspAT, czyli aminotransferaz (patrz ramka na nastepnej stronie).

Nastepnym krokiem moga by¢ badania wykrywajgce przeciwciata przeciwko konkretnemu
wirusowi lub jeszcze doktadniejsze, wykrywajace materiat genetyczny wirusa za pomocg
tancuchowej reakcji polimerazy (PCR).

Recepta na leczenie ostrego WZW brzmi dos¢ prosto: spokdj, odpoczynek fizyczny, spa-
cery na swiezym powietrzu, dieta lekkostrawna i zakaz picia alkoholu; do tego dochodzg leki
wspomagajace prace watroby i jej regeneracje.

Aminotransferaza asparaginianowa (AspAT) i alaninowa (ALAT) to enzymy. Jezeli ko-
morki organizmu ulegajq zatruciu, sg niedotlenione albo obumieraja, to stezenie tych
enzyméw w surowicy krwi wzrasta. ALAT znajduje sie gtdwnie w watrobie, natomiast
AspAT wystepuje takze w sercu, miesniach szkieletowych, nerkach i czerwonych ciat-
kach krwi. Podwyzszenie poziomu tych enzyméw nie musi $wiadczyé o uszkodzeniu
watroby — rownie dobrze moze chodzi¢ o uszkodzenie innego organu, np. serca. Dla-
tego konieczne sg inne badania.

Przy zakazeniach przewlektych stosuje sie leki typowo przeciwwirusowe, m.in. interferon
a. Skutecznosc¢ tak|ego leczenia zalezy od typu wirusa, wydolno$ci uktadu odpornosc:lowego
i stanu watroby i wynosi od kilku do 40% przypadkow. Interferon ma niestety réwniez dziata-
nie uboczne — moze wywotywaé goraczke, dreszcze, béle brzucha, gtowy i miesni, wypada-
nie wloséw, powodowac stany depresyjne, hamowac aktywnos¢ szpiku kostnego, a nawet
wywotywac reakcje autoimmunologiczne (reakcje uktadu odpornosciowego skierowane prze-
ciwko wtasnemu organizmowi).

Obecnie interferon czesto taczy sie z innymi lekami, np. lamiwudyng lub rybawiryng. Nie-
stety, leczenie nadal nie jest skuteczne, a do tego jest bardzo drogie — normalna kuracja trwa
pot roku i kosztuje ok. 6000 zt, przy czym czesto dochodzi do nawrotéw choroby.

Najbardziej radykalng metodg leczenia jest przeszczep watroby. Chociaz skutecznosc jest
duza (70-80% zabiegdw jest udanych), to przeszkodg jest brak dawcéw. Ponadto nowa wa-
troba zwykle ulega wtérnemu zakazeniu.

Poniewaz leczenie jest trudne, tym wiekszy nacisk nalezy potozy¢ na profilaktyke. Naj-
wazniejsze jest unikanie kontaktu z krwig i wydzielinami os6b zakazonych. Dlatego stosuje
sie jednorazowy igly i strzykawki oraz rekawiczki ochronne. Naturalnie niebezpieczne jest
takze przetaczanie krwi oraz preparatow krwiopochodnych, zwtaszcza jezeli nie zostaty one
dostatecznie przebadane.

W przypadku wiruséw A i B istniejg juz szczepionki, i to skuteczne; natomiast wobec wiru-
sa C wcigz jestesmy bezsilni. Wynika to gtownie z wielkiej zmiennosci tego wirusa — sku-
teczna bytaby tylko taka szczepionka, ktéra powodowataby uodpornienie na wszystkie jego
warianty.

[ |Potocznie wirusowe zapalenia watroby okresla sie nazwa “zéttaczka wszczepien-
na”. Jest to jednak okreslenie bardzo mylace. Z jednej strony nie kazda zo6ttaczka, ob-
jawiajaca sie zazo6tceniem skory i biatek oczu, jest objawem WZW — moze ona byé
spowodowana np. zamknieciem drog zétciowych kamieniem. Z drugiej strony wiek-
sz0s¢ przypadkdéw wirusowego zapalenia watroby przebiega bez zazoétcenia skory.

(na podst. artykutu Arkadiusza Millera w “Wiedzy i Zyciu” 6/2000)



[5] HCV W STANACH ZJEDNOCZONYCH

Ok. 3 milionéw Amerykanow jest przewlekle zainfekowanych wirusem zapalenia watroby
typu C. Jednakze badanie przeprowadzone w sierpniu 1999 r. przez dr Miriam J. Alter i jej
wspétpracownikéw z Centrum Badania Choréb i Profilaktyki (CDC) potwierdzito teze, ze nie
wszyscy pozostang zainfekowani. Ocenia sie, ze 1,2 min osbb, ktére kiedy$ zostaty zarazo-
ne wirusem, obecnie nie wykazuje zadnych sladéw jego obecnosci.

W kwietniu br. amerykanskie wtadze zatwierdzity zestaw do samodzielnego spraw-
dzania obecnosci wirusa C. Zestaw sktada sie z nozyka umozliwiajacego pobranie krwi oraz
specjalnego papierka, na ktérym umieszcza sie prébki krwi. Po pobraniu probek przesyta sie
je do specjalnego laboratorium. Laboratorium opracowuje wyniki w ciagu 4-10 dni roboczych;
jezeli wynik jest dodatni, zapewnia doradztwo i podaje adresy lekarzy. Domowy test zapew-
nia anonimowos$¢ — kazdy badany otrzymuje specjalny numer kodowy, na ktéry powotuje
sie, dzwonigc po wyniki. Dzieki testowi mozna uzyska¢ informacje, czy badana osoba zosta-
ta zainfekowana wirusem C. Nie pokazuje on jednak, czy wirus jest aktywny.

(opr. as na podstawie strony internetowej www.hemophilia.org oraz pisma HEMALOG

4/1999)

[6] BADANIA NAD WIRUSOWYM ZAPALENIEM WATROBY

Jedno z zagrozen zwigzanych z wirusowym zapaleniem watroby typu C (HCV) wigze sie
z mozliwoscig powstania schorzenia watroby, kiére moze mie¢ tragiczne skutki. Uzyskanie
doktadniejszych danych dotyczacych tego zagrozenia jest jednak utrudnione, poniewaz wy-
maga to dtugotrwatych badan. Ostatnio opublikowane wyniki badan dotyczacych grupy 8568
osOb w okresie 45 lat wskazujg, ze HCV moze nie stanowi¢ tak wielkiego zagrozenia dla
watroby, jak do tej pory sgdzono.

W badaniach wykorzystano surowice pochodzgca od poborowych armii amerykanskiej
w okresie od 1948 do 1955 r. 17 zotnierzy (0,2%) miato dodatni wynik HCV; zgodnie z ocze-
kiwaniami czestotliwos¢ schorzen watroby w tej grupie byta wieksza. Zaskakujg jednak dane
dotyczace $miertelnosci w obu grupach — ot6z wynosita ona 0,5% u 0s6b bez HCV i 0% (ze-
ro!) w grupie z HCV.

Niewatpliwie konieczne jest przeprowadzenie dalszych badan obejmujacych diuzsze od-
cinki czasu.

(opr. as na podst. czasopisma HEMALOG, 2/2000)

[7] WALKA Z WIRUSEM C

U mniej wiecej jednej czwartej osdb zainfekowanych wirusem C w okresie od miesig-
ca do pot roku od infekcji wystepujg ostre objawy. Moze to przypominac grype — moga poja-
wic sie nudnosci i zmeczenie, a takze bole miesni i stawow. Mozliwe jest tez, ze zmieni sie
kolor moczu lub stolca. Pozostate 70-75% zakazonych nie ma zadnych objawow. U ok. 85%
zainfekowanych wirus pozostanie w organizmie — ich stan okres$la sie jako przewlekte wiru-
sowe zapalenie watroby. Wiekszos¢ z nich (ok. 80% tej grupy) nie ma zadnych problemdw; u
pozostatych 20% dochodzi jednak dochodzi do marskosci watroby.

Nasza obecna wiedza wskazuje, ze HCV przenosi sie przede wszystkim za posrednic-
twem krwi. W zwigzku z tym osoby zainfekowane wirusem C nie muszg sie hadmiernie mar-
twi¢ mozliwoscig zarazenia swoich bliskich. Nalezy jednak przestrzega¢é podstawowych
Srodkéw ostroznosci. Zawsze nalezy unika¢ kontaktu innych z naszg krwig i uzywanymi
przez nas igtami; nalezy tez zakry¢ opatrunkiem ewentualng otwartg rane (np. skaleczenie).
Jesli chodzi o zycie ptciowe, osoby pozostajace w dtugim zwigzku z jednym partnerem (part-
nerka) nie muszg stosowac specjalnych srodkéw zapobiegawczych, poniewaz niebezpie-



czenstwo zakazenia na drodze ptciowej jest, jak sie wydaje, mate. Istnieje jednak pewne ry-
zyko — lepszy jest wiec bezpieczny seks.

Osoba z HCV nie powinna pozwala¢ innym na uzywanie swojej maszynki do golenia lub
szczoteczki do zebdw. Poza tym jednak nalezy prowadzi¢ normalne zycie — mozna przygo-
towywac positki, sciska¢ dtonie, obejmowac i catowac innych, takze i dzieci.

Warto oszczedza¢ watrobe — przede wszystkim oznacza to rezygnacje z alkoholu, ale
takze ostrozno$¢ w przyjmowaniu lekdéw, poniewaz obcigzajg one watrobe. Dotyczy to za-
réwno lekdéw z apteki, jak i zibét — wiele ziot moze pomagac, ale niektére moga okazac¢ sie tu
szkodliwe.

Jezeli u danej osoby stwierdzono obecnos¢ wirusa C, nalezy przeprowadzaé badania
kontrolne przynajmniej co p6t roku.

Wskazane jest zaszczepienie sie przeciwko wirusom Ai B

tatwo zrozumie¢, ze wiele os6b unika przeprowadzania badan wykrywajacych obecnosc
wirusa C, bojac sie, ze swiadomosc¢ infekcji zburzy ich spokdj. Jednakze medycyna robi
obecnie duze postepy w leczeniu wirusowego zapalenia watroby typu C, a wczesniejsze
rozpoczecie terapii jest zawsze korzystniejsze.

(opr. as na podst. artykutu Susan Keegan The Battle to Beat Hepatitis C w czasopismie
HEMALOG, 1/1999)

[8] KONGRES CHORYCH NA HEMOFILIE W MONTREALU

Od 16 do 21 lipca br. Montreal bedzie gosci¢ uczestnikéw XXIV Miedzynarodowego Kon-
gresu Swiatowej Federacji Chorych na Hemofilie (WFH). Jest to najwieksze na $wiecie spo-
tkanie lekarzy i oséb ze skazami krwotocznymi. W programie obrad znajdzie sie wiele tema-
tow, od najistotniejszych kwestii dotyczacych badan naukowych przez diagnozowanie i le-
czenie az po liczne problemy psychologiczne. Jedng z waznych cech tych kongreséw jest
mozliwo$¢ spotkania przedstawicieli krajéw wysoko rozwinietych i dopiero rozwijajacych sie,
co daje szanse podniesienia poziomu opieki i edukacji medycznej w krajach Trzeciego Swia-
ta. W minionych latach te spotkania i wynikajace z nich dalsze kontakty wywarty istotny
wptyw na kilka krajéw, w ktorych poziom opieki byt, delikatnie méwigc, minimalny.

Najwieksze miasto Kanady to odpowiednie miejsce na milenijne kongres. To wtasnie tu
Frank Schnabel w 1963 r. zatozyt WFH; od tej pory Montreal jest siedzibg Federaciji.

(opr. as na podst. czasopisma HEMALOG, 2/2000)

[91 T POZEGNANIE t

W dniu 17 marca br. zmart nagle kol. Robert Chmielewski, cztonek t6dzkiego kota PSChH.
Byt jednym z jego zatozycieli w roku 1988. Od poczatku istnienia kota pracowat spotecznie
w Zarzadzie Kota Terenowego £6dz. Miat 30 lat. Swoje kwalifikacje zawodowe, zdobyte pod-
czas pracy przy komputerowym sktadzie tekstu, wykorzystywat dla Stowarzyszenia, przygo-
towujac m.in. naszg strone internetowa. Niestety, nie zdazyt ukonczy¢ tego przedsiewziecia.
Bedzie Go nam brakowaé...

[10] NOWA PUBLIKACJA

Ukazata sie ksigzeczka zatytutowana Leczenie domowe chorego na hemofilie, napisana
przez naszego kolege, lek. med. Michata Jamrozika. Zawiera ona przejrzyste wskazowki
dotyczace stosowania koncentratow czynnikow krzepniecia — wyznaczania odpowiedniej
dawki oraz rozpuszczania i podawania czynnika. Tekst jest uzupetniony ilustracjami, wyja-
$niajacymi poszczegoblne fazy postepowania. Po informacje o tej publikacji prosimy zwracaé
sie do zarzadu swojego Kota lub bezposrednio do Kota w Katowicach: Polskie Stowarzysze-
nie Chorych na Hemofilie, Koto Terenowe w Katowicach, ul. Reymonta 8, 40-032 Katowice.



[11] WIADOMOSCI Z KOL
Kalisz

Jednym z najistotniejszych problemdw nurtujacych chorych na hemofilie jest dostep do
leczenia domowego. Na terenie dziatania naszego kota, pokrywajacego sie z zasiegiem dzia-
talnosci Regionalnego Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa w Kaliszu sytuacja w tym
zakresie jest dobra. Praktycznie wszyscy chorzy na hemofilie A majg taka mozliwosc¢ juz od
pieciu lat. Nieco pdzniej leczeniem domowym objeto chorych z hemofilig B. Obecnie w Cen-
trum koordynacjg leczenia zajmuje sie dwoje lekarzy — dr Krzysztof Korzeniowski (dyrektor
Centrum) i dr Maria Jesion. Poczatkowo trudno byto wypracowaé optymalny sposéb opieki
nad chorymi. Jednym ze sposobdw byto wyznaczenie przez dyrektorow ZOZ-6w miejsco-
wych koordynatoréw do tych spraw. Niestety, w praktycznym dziataniu okazato sie to niesku-
teczne.

Lokalny system, ktdry obecnie funkcjonuije i najlepiej zdaje egzamin, oparty jest na trzech
elementach:

1. Chory wybiera lekarza pierwszego kontaktu, do ktérego ma najdogodniejszy dostep, lub
po prostu tego, ktérego najbardziej lubi i do ktérego ma zaufanie.

2. Lekarz pierwszego kontaktu prowadzi chorego i w razie koniecznosci kontaktuje sie z leka-
rzem-koordynatorem w Regionalnym Centrum.

3. Lekarz-koordynator w Regionalnym Centrum konsultuje i w sytuacji, kiedy mozliwosci le-
czenia domowego lub szpitalnego sg wyczerpane, zaleca skierowanie do osrodkow refe-
rencyjnych leczenia hemofilii.

Przedstawiony system jest oparty na dostatecznej ilosci czynnikédw krzepniecia. Dojscie
do tej sytuacji byto mozliwe dzieki ogromnemu wysitkowi catej miejscowej stuzby krwi — dzi-
siaj funkcjonujacej jako Regionalne Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa w Kaliszu.
Konsekwentna praca pod kierunkiem kolejnych dyrektorow — dr. Jerzego Uszyckiego,
mgr Haliny tawniczak i dr. Krzysztofa Korzeniowskiego — sprawita, ze dzisiaj Centrum wy-
glada tak samo jak podobne placéwki w krajach Unii Europejskiej. Sktada sie na to wyposa-
zenie, warunki techniczno-architektoniczne oraz standardy pracy i procedur zgodne z wymo-
gami Unii. Intensywne dziatania promocyjne i bardzo dobry kontakt z krwiodawcami skutecz-
nie zachecajg ich do odwiedzania Centrum i Punktéw Krwiodawstwa. Dzieki tym dziataniom
spora ilos¢ osocza jest frakcjonowana i poziom zaopatrzenia w czynniki krzepniecia pozwala
na powszechne leczenie domowe hemofilii A i hemofilii B.

Piotr Pacyna

Katowice

13 maja br. odbyto sie tradycyjne (organizowane co pét roku) zebranie cztonkéw Kota.
Gtéwnymi tematami byta dyskusja o wprowadzonym leczeniu domowym oraz spotkanie z
emerytowanym kierownikiem Pracowni Krzepniecia w Regionalnym Centrum Krwiodawstwa
i Krwiolecznictwa, panig mgr B. Tausz.

Najczesciej poruszane problemy to te zwigzane z iloscig otrzymywanych preparatéw do
domu, liczbg wystepujacych wylewdéw oraz dokumentowaniem przetoczen.

Pani mgr Tausz oprécz odpowiedzi na szereg pytan zwracata szczeg6lnie uwage na spo-
sOb przechowywania i rozpuszczania koncentratow; oméwita takze wptyw na uktad krzepnie-
cia takich czynnikdéw, jak stres czy leki przyjmowane z powodu przeziebienia i innych scho-
rzen.

Podjelismy starania, by z okazji miedzynarodowego Dnia Chorego na Hemofilie przy-
padajacego w dniu 17 kwietnia ukazat sie artykut o historii powstania i dziatalnosci naszego
Stowarzyszenia w dzienniku regionalnym “Dziennik Zachodni”.

Andrzej Kuc



Wroctaw

Na poczatku roku zakupiono dla cztonkéw Kota materiaty opatrunkowe — bandaze
elastyczne samoprzylepne oraz specjalne zele do robienia zimnych lub cieptych oktaddéw
przydatne podczas wylewéw. Pienigdze na ten cel udato sie zdoby¢ z Urzedu Miejskiego
Wroctawia.

W okresie od 25 kwietnia do 21 maja br. w Kudowie odbyt sie turnus rehabilitacyjny,
w ktorym uczestniczyto 37 dzieci ze schorzeniami onkologiczno-hematologicznymi, w tym 14
chtopcow ze skazami krwotocznymi (dwunastu z hemofilig A, jeden z hemofilig B oraz jeden
chtopiec z chorobg von Willebranda). Pogoda byta przepiekna, wiec wykorzystywaliSmy
wszelkie walory goérskich pleneréw i przyrody. Chtopcy byli objeci programem intensywnej
rehabilitacji powylewowych zmian stawowych pod ostong koncentratédw krzepniecia podawa-
nych profilaktycznie w dawkach 10 jednostek na kilogram masy ciata co drugi dzien, a wiec
w dawkach wystarczajacych dla zapobiegania samoistnym lub pourazowym wylewom. Epi-
zody krwawien z nosa u chtopca z chorobg von Willebranda leczyliSmy dozylnymi wlewami
Adiuretyny (Desmopresyna) w odpowiednich dawkach na zmiane z przetoczeniami prepara-
tu Haemate P firmy CENTEON. Usprawnianie obejmowato gimnastyke ogdlnorozwojowa,
hydromasaze, ¢wiczenia w odcigzeniu w UGUL-u (Uniwersalny Gabinet Usprawniania Lecz-
niczego), kapiele w basenie. Poza tym zorganizowalismy dla dzieci szereg gier, zabaw i tur-
niejow sportowych, dyskotek, wycieczek pieszych oraz krajoznawczych wycieczek autoka-
rowych. | tak np. odbyta sie wycieczka do stadniny koni w Dusznikach, gdzie dzieci miaty
mozliwosé sprébowania jazdy konnej. Oprocz tego zorganizowaliSmy wycieczke do Czech,
do tzw. Safari Park, czyli specjalnego rodzaju ZOO, gdzie zwierzeta praktycznie chodza na
wolnosci. Prowadzono réwniez intensywng nauke wykonywania autoiniekcji. W rezultacie po
czterech tygodniach trwania turnusu wszyscy chtopcy samodzielnie podawali sobie czynnik.
UzyskaliSmy duza poprawe ruchomosci stawdéw oraz kondycji fizycznej chtopcéw — uczestni-
kéw turnusu. Nastepny turnus ma sie odby¢é nad morzem na wyspie Wolin, w miejscowosci
Miedzywodzie, w drugiej potowie sierpnia. Bedzie w nim uczestniczyto 30 chtopcéw chorych
na hemofilie. Bedzie to wiec juz turnus typowo hemofilowy, bez innych chorych dzieci. Przy-
gotowania idg petng para.

Zdzistaw Grzelak

[12] NOWE KOLO TERENOWE

Z przyjemnoscig informujemy o powstaniu kota terenowego PSChH w Olsztynie. Ma ono
swoja siedzibe przy Regionalnym Centrum Krwiodawstwa w Olsztynie, ul. Sawickiej 27,
a prezesem jest kol. Zbigniew Tyszka. Nowe koto liczy na razie 31 czionkow.

[13] DBAJMY O CZYNNIK

Coraz czesciej otrzymujemy koncentraty czynnika krzepniecia do domu. To $wietnie, po-
niewaz wéwczas mozemy uprzedza¢ wylewy, podajac sobie czynnik, gdy tylko poczujemy
pierwsze objawy nadchodzgcego krwawienia, nie dopuszczajac do powstania obrzeku.

Jednoczesnie jednak to na nas spada odpowiedzialnos¢ za wtadciwe przechowywanie
czynnika. Pamietajmy, ze czynnik powinien by¢ trzymany w temperaturze od +2 do +8 stopni
Celsjusza — praktycznie oznacza to, ze nalezy go umiesci¢ na najwyzszej pétce w lodéwce
(ale nie w zamrazalniku!). Wiekszo$¢ preparatow mozna przez pewien, niezbyt dtugi, czas
przechowywa¢ w temperaturze pokojowej, ale nigdy powyzej 25 stopni Celsjusza. Jezeli
wiec zabieramy czynnik na kolonie lub na urlop, najlepiej zaopatrzy¢ sie w lodéwke tury-
styczna.

(as)



[14] SPROSTOWANIE

Przepraszamy za przeoczenie w poprzednim Biuletynie. Mimo woli powtérzyliSmy btad za
“Gazetg Wyborczg”, piszac w artykule zatytutowanym “Terapia genowa”: “W Polsce chorzy
z hemofilig B nadal jednak czesto muszg przyjmowac preparaty $rednio oczyszczone, a na-
wet tzw. krioprecypitat”. Otéz krioprecypitat nie zawiera czynnika IX; w przypadku braku kon-
centratu czynnika krzepniecia chorym z hemofilig B podaje sie osocze $wiezo mrozone.
Dziekujemy kol. Andrzejowi Kucowi z Katowic za zwrdcenie nam uwagi na te pomytke. (as)

[15] DOSTOSOWANIE LAZIENKI

tazienka to ta cze$¢ mieszkania, gdzie najczesciej zauwazamy niedogodnosci, zwtaszcza
podczas wylewu. Dlatego warto pomysle¢ nad dostosowaniem tazienki do naszych potrzeb.
Ewentualne wydatki mozna odliczy¢ od podatku, w ramach tzw. znoszenia barier architekto-
nicznych (pisaliSmy o tym w poprzednim Biuletynie) — nalezy tylko pamieta¢ o spetnieniu
pewnych wymogéw formalnych (kategoria inwalidzka, faktura VAT itp.). Ws$réd mozliwych
adaptacji warto wymieni¢ m.in. zainstalowanie wanny z poreczami, zamontowanie uchwytéw
na scianie, potozenie wyktadziny antyposlizgowej na podtodze, montaz kabiny natryskowej
z brodzikiem na poziomie podtogi, zatozenie sktadanego krzesetka pod prysznicem, zainsta-
lowanie baterii jednouchwytowej, eliminujgcej koniecznosc¢ krecenia kurkiem.

Takie i inne udogodnienia oferuje firma BIMs PLUS, bedaca dystrybutorem sprzetu reno-
mowanych firm, m.in. Geberit, Kludi i Koto. Firma ma oddziaty w Bydgoszczy, Gdyni, Ostro-
wie Wikp., Szczecinie, Jeleniej Gérze, todzi, Mystowicach, Opolu, Poznaniu, Toruniu, War-
szawie i Wroctawiu. (as)

[16] INFORMACJA DLA NABYWCOW NOWYCH POJAZDOW

Minat maj, a wraz z nim kolejna szansa dla pragnacych zakupi¢ samoch6éd w ramach
programu PEGAZ (to juz jego druga edycja) — programu, ktdéry w swoich zatozeniach ma
pomaga¢ w aktywizowaniu oséb niepetnosprawnych poprzez likwidacje barier transporto-
wych. Gwoli przypomnienia pare stow o adresatach ww. programu. A w roku biezacym byty
to:

- petnoletnie osoby niepetnosprawne w wieku aktywnosci zawodowej, posiadajace wazne
orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci lub orzeczenie
rownowazne z powodu dysfunkcji narzadu ruchu;

- niepetnosprawne dzieci i mtodziez w wieku do lat 18 z dysfunkcjg narzadu ruchu, gtebokim
uposledzeniem umystowym, dzieciecym porazeniem mdzgowym, autystyczne lub niewi-
dome, jesli posiadaty aktualne orzeczenie o zaliczeniu do znacznego lub umiarkowanego
stopnia niepetnosprawnosci lub mialy przyznany zasitek pielegnacyjny potwierdzony za-
Swiadczeniem o jego pobieraniu wydanym przez ptatnika, w imieniu i na rzecz ktérych mogli
wystepowac rodzice lub opiekunowie prawni.

- uczagca sie mtodziez niepetnosprawna w wieku od 18 do 26 lat z dysfunkcjg narzadu ru-
chu, gtebokim uposledzeniem umystowym, dzieciecym porazeniem moézgowym, autystyczna
lub niewidoma, nie posiadajaca zdolnosci do czynnosci prawnych, jesli posiadata aktualne
orzeczenie o zaliczeniu do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci lub
miata przyznany zasitek pielegnacyjny potwierdzony zaswiadczeniem o jego pobieraniu wy-
danym przez pfatnika, w imieniu i na rzecz ktérej mogli wystepowac rodzice lub opiekunowie
prawni.

Program mégt mie¢ zastosowanie réwniez do oséb zaliczonych do lekkiego stopnia nie-
petnosprawnosci z ubytkiem obu konczyn dolnych.

Jak widzimy, os6b mogacych skorzysta¢ z PEGAZ-a byto niemato. Ale czy wszyscy zda-
zyli ztozy¢ w terminie wniosek do PFRON-u, a nawet jesli petent przyniost wszystkie wyma-
gane dokumenty, to czy przy ograniczonej ilosci srodkow finansowych bedzie mogt otrzymac
upragniony kredyt? Poczekamy, zobaczymy.



Dla tych, ktérym sie nie udato, mam informacje na otarcie tez. Jeszcze nie wszystko
stracone! Ot6z u nas w todzi pani Rzecznik Oso6b Niepetnosprawnych we wspotpracy z
Lédzkim Sejmikiem Osdb Niepetnosprawnych wystgpita z inicjatywa stworzenia specjalnej
oferty skierowanej do oséb niepetnosprawnych (nie tylko uczestnikow programu PEGAZ),
a dotyczacej mozliwosci zakupu samochodu po nizszej cenie, tj. z 9-11% opustem od jego
wartosci brutto. Do realizacji tego pomystu wigczyt sie przedstawiciel FIATA i firma
FORMAT-Telekom z todzi (co ciekawe, wtasciciel tej firmy jest rowniez osobg niepetno-
sprawng korzystajaca z dostosowanego samochodu inwalidzkiego).

Po licznych konsultacjach ustalono zasady tej oferty oraz jej zakres. Oferta jest skiero-
wana do oséb niepetnosprawnych lub ich rodzin (matka, ojciec, syn, cérka). Wymagane jest
posiadanie przez zainteresowanego aktualnego orzeczenia o jakimkolwiek stopniu niepetno-
sprawnosci. Przy zatozeniu, ze zbierze sie minimum 20 zainteresowanych 0s6b, opust ten
bedzie wynosit od 9 do 11% ceny podstawowej. Przy wiekszej liczbie chetnych, opust moze
wzrosnac!

Osoba niepetnosprawna bedzie mogta zakupi¢ z ww. oferty samochody nie tylko osobo-
we (np. FIAT 126p, Seicento, Uno, Siena czy Palio), ale i pojazdy do uzytku gospodarczego
(np.: FIAT UnoVan czy Palio Weekend). Mysle, ze to ciekawy pomyst i godny nasladowania
w innych rejonach Polski. Daje on osobom mniej zamoznym szanse kupna tanszego $rodka
transportu. Wszystkich zainteresowanych ofertg, pragnacych uzyska¢ szczegétowe informa-
cje i pomoc w zatatwianiu formalnosci odsytam do firmy FORMAT-Telekom, Al. Kosciuszki
80/82, 90-437 L6dz, tel: (0-42) 63-63-633, 63-63-800, fax: 63-65-100 (pon.—pt. 10.00-18.00,
sob. 10.00-14.00)

Robert Prencel

[17] KTO NAS CZYTA?

Biuletyn Informacyjny PSChH jest rozprowadzany za posrednictwem kot terenowych.
Kazde koto otrzymuje egzemplarz wzorcowy, ktéry powinno samo powieli¢ i rozkolportowac
wsrdd swoich cztonkow (a takze ewentualnie wsrdd lekarzy wspotpracujgcych z danym ko-
tem). Redakcja moze gwarantowac jedynie, ze prezesi poszczegdlnych két otrzymajg eg-
zemplarz-matke. Dalsze dziatania sg sprawq dziataczy z danego regionu.

Mamy nadzieje, ze w nastepnym numerze bedziemy mogli podaé petng informacje o na-
ktadzie Biuletynu. W tej chwili mamy tylko nastepujace dane:

Kalisz: 80 egz.
Katowice: 70-90 egz.
todz: 100 egz.

Wroctaw: 150 egz.

Do tego nalezy doda¢ ok. 25 egzemplarzy rozsytanych bezposrednio z redakcji (do ko,
cztonkéw Zarzadu Gtownego, cztonkédw Rady Medycznej, redakcji “Hemalogu” itp.).

Liczymy, ze kota, ktérych nie wymienilismy, poinformujg nas o liczbie rozprowadzanych
przez siebie egzemplarzy.

Kazdy cztonek PSChH moze otrzymac Biuletyn w wersji elektronicznej (napi-
sany w edytorze Word 97 pod Windows 98). Wystarczy przesta¢ e-mail na przyktad o tresci
“prosze o plik z aktualnym Biuletynem” do:

rpren@post.uml.lodz.pl
Jesli nie zostanie podany inny adres zwrotny, plik przeslemy pod adres, z ktérego wysta-
no list.

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Do uzytku wewnetrznego.
Opracowat Adam Sumera. Wspétpraca: Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujacy adres: £dédzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 £6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren@post.uml.lodz.pl




