Relacja z przebiegu Ogólnopolskiej 

Konferencji Organizacji Pozarządowych „Powstrzymać Żółtą Falę”,

 - opinie i wnioski dodatkowe uczestników.
Uczestnicy Konferencji zwrócili uwagę na wiele, dotychcas nie rozwiązanych problemów związanych z przewlekłymi zapaleniami wątroby. Większość spośród nich to sprawy bardzo istotne i wymagające przedsięwzięcia konkretnych kroków w celu ich wyeliminowania. 

Na szczególną uwagę, zdaniem uczestników Konferencji zasługują:

1. Nietolerancja związana z nieświadomością społeczeństwa o drogach zakażenia się wirusami powodującymi przewlekłe zapalenie wątroby typu C, a także B i B/D.

Podczas dyskusji odnośnie tego tematu poruszono wiele przykrych dla pacjentów przykładów związanych z nietolerancją i nieświadomością. Podawano przykłady rozpadów rodzin, strachu przed przyjęciem zakażonych w gabinetach zabiegowych i stomatologicznych.

Uznano wspólnie, że:

· Umiejętność życia w rodzinie z osobą zakażoną wirusem HCV, HBV i HBV/HDV zależy w dużej mierze od świadomości pacjenta.

· Edukacja społeczeństwa powinna mieć na celu budowanie świadomości w celu zapobieżenia nietolerancji ze strony różnych środowisk w tym medycznych.

· Powinno się wychodzić z informacją poza grupy związane z zakażeniami HCV i HBV i HBV/HDV, a także poza środowiska medyczne.

· Zwrócono uwagę na konieczność ostrzegania ludzi o zagrożeniach jakie mogą być skutkiem wykonania tatuaży.

· Podkreślono, że (poza Internetem) brakuje rzetelnych informacji edukacyjnych dla młodzieży i społeczeństwa.

· Uznano, że powinna powstać bezpłatna linia telefoniczna, pod którą specjaliści w dziedzinie chorób zakaźnych mogliby udzielać informacji o drogach zakażenia, objawach choroby spowodowanych zakażeniem, a także o możliwościach leczenia i standardach kwalifikacji do leczenia.

· Wymogiem dotarcia do szerokiej części społeczeństwa jest włączenie do programu nauczania młodzieży informacji o wirusowych zapaleniach wątroby typu C i B.

· Wszelkie kampanie informacyjne, powinny uspokajać społeczeństwo, nie porównując w żadnym przypadku wirusów HCV, HBV i HDV do wirusa HIV, wyraźnie oddzielając te diametralnie różne od siebie wirusy.

2. To, na co obecnie, w wyniku braków dofinansowania służby zdrowia z budżetu Państwa, mogą liczyć chorzy, jest niewspółmierne do ich potrzeb.

Najważniejsze z potrzeb zostały zdefiniowane następująco:

· Brak należytej diagnostyki w celu zakwalifikowania do terapii przeciwwirusowej. Głównie brakuje środków na dość drogie badania, takie jak HCV RNA PCR i HBV RNA PCR, a także oznaczające poziom wiremii i genotyp tych wirusów.

· Za małe i niewystarczające środki finansowe przeznaczane na leczenie chorych z przewlekłymi zapaleniami wątroby.

3. Dieta i zdrowe odżywianie się osób zakażonych wirusami pierwotnie hepatotropowymi HCV, HBV i HBV/HDV.

Stwierdzono, że większość zakażonych w wyniku nierzetelnych informacji źle się odżywia. Brak odpowiedniej informacji powoduje, że zakażeni wirusem HCV stosują restrykcyjne obniżanie dostarczanych składników odżywczych, co pociąga za sobą często pogorszenie się stanu zdrowia, zamiast wpływu dobroczynnego. Postulowano między innymi o :

· Stosowanie u zakażonych zdrowej, higienicznej żywności, pełnowartościowej, bogatej diety, a informacje o tym powinny być szerzone wśród społeczeństwa.

· U dzieci zakażonych HCV i HBV zachowanie zdrowego żywienia jest bardzo istotne, ze względu na to, że są one szczególnie podatne na niedożywienie.

· Dieta przy przewlekłym zapaleniu wątroby nie ma aż tak istotnego znaczenia dla postępu lub zahamowania choroby.

4. Roszczenia prywatne wobec placówek medycznych za zakażenie wirusami HCV, HBV i HBV/HDV są utrudnione z powodu bardzo wysokich kosztów sądowych i adwokackich, a także w wyniku braku należytej informacji o możliwościach składania do Sadów pozwów wobec placówki, która zakaziła pacjenta. 

Wśród wielu propozycji przedkładanych na forum dyskusyjnym, ze strony uczestników Konferencji najważniejsze dotyczyły:

· Udzielania fachowych informacji o możliwościach zakładania spraw cywilnych o odszkodowania.

· Doinformowanie społeczeństwa, że w przypadku, kiedy zakażonego nie stać na pokrycie kosztów sądowych może on się ubiegać o ich umorzenie.

· Zakażeni w placówkach medycznych powinni móc liczyć na bezpłatne informacje i porady odnośnie ubiegania się przez nich o odszkodowania przed Sądem. W skład zespołu doradczego, jako konsultanci powinni znaleźć się lekarze chorób zakaźnych i prawnicy mający doświadczenie w tego typu sprawach z powództwa cywilnego.

· Rozwiązaniem dla pacjentów mogłaby być forma odszkodowania przyznawanego przez Skarb Państwa, bez orzekania o winie. Odszkodowanie mogłoby być mniejsze niż uzyskane przed sądem, ale za to łatwiej dostępne i w dużo krótszym czasie.

5. Zawody związane z podwyższonym ryzykiem zakażenia wirusami powodującymi przewlekłe zapalenia wątroby typu C, B i B/D.

Ustalono, że lista zawodów związanych z podwyższonym ryzykiem zakażeń tymi wirusami jest zbyt ograniczona i niepełna. Pracujący w danych zawodach, w których ryzyko zakażenia się wirusami pierwotnie hepatotropowymi HCV, HBV i HDV jest o wiele większe niż w innych zawodach, powinni mieć szanse uzyskania renty zawodowej w przypadku wykrycia u nich zakażenia.

· W związku z tym należy stworzyć listę zawodów, w których zakażenia HCV, HBV i HDV są wielokrotnie częstsze niż w pozostałych, a pracowników tychże objąć odpowiednią opieką i badaniami kontrolnymi w kierunku wykrycia tych wirusów.

6. Problemy psychologiczne zakażonych wirusami HCV, HBV i HBV/HDV. Częste depresje, złe podejście lekarzy do pacjentów, brak opieki psychologicznej i psychiatrycznej w Szpitalach Zakaźnych.

Uczestnicy Konferencji uznali, że jest to niebagatelny problem, który należałoby rozwiązać. Proponowano między innymi:

· Dofinansowanie Stowarzyszeń z pieniędzy samorządów terytorialnych na rzecz tworzenia profesjonalnych grup wsparcia, w których skład wchodziliby psychologowie i/lub psychiatrzy.

· Przekazanie przez Państwo środków na opiekę psychologiczną u zakażonych HCV, HBV i HBV/HDV podczas ich pobytu w szpitalach i klinikach. Pomoc psychologów w momencie wykrycia zakażenia i w czasie terapii przeciwwirusowej , w trakcie której problemy depresji często się nasilają.

· Zwrócić uwagę na to, aby lekarze w momencie wykrycia zakażenia dokładnie informowali pacjenta o wszelkich sprawach i skutkach z tym związanych.

Niniejsze sprawozdanie z obrad Konferencji „Powstrzymać Żółtą Falę” przekazane jest do informacji decydentów w celu ukazania obrazu bardzo niekorzystnej sytuacji chorych na Hepatitis w Polsce oraz w celu znalezienia sposobów na prewencję, profilaktykę, sposoby postępowania, leczenia i ogólnego polepszenia tej sytuacji.

Stwierdzamy zgodność z faktycznym przebiegiem Konferencji „Powstrzymać Żółtą Falę”, organizatorzy:

        Stowarzyszenie         Stowarzyszenie             Stowarzyszenie                  Stowarzyszenie

  „SOS” - Częstochowa      „Hepa-Help”        „Życie Po Przeszczepie”           „Prometeusze”  

