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Do tej pory staraliSmy sig, by w Biuletynie mozna byto znalez¢ materiaty przygotowane
zaréowno przez lekarzy, jak i przez samych chorych. Ten numer otwiera relacja przygotowana
przez pielegniarke — p. mgr Haline Jonczyk z Krakowa [1]. Chyba zbyt mato uwagi pos$wieca-
lismy dotad przygotowaniu $redniego personelu medycznego — a przeciez to od wiedzy
i zaangazowania pielegniarek zalezy w duzym stopniu, w jaki sposéb bedg realizowane za-
lecenia lekarzy.

Sporo miejsca przeznaczyliSmy na relacje z poszczegdlnych kot terenowych [3]. Informo-
wanie o dziatalnosci na wszystkich szczeblach Stowarzyszenia jest jednym z celéw istnienia
Biuletynu. Wobec szczuptosci grona redakcyjnego i braku reporterow cel ten mozna zreali-
zowac jednak tylko wtedy, gdy bedziemy otrzymywac¢ materiaty z két. Wertujgc numery Biu-
letynu mozna zauwazyc, ze sg osrodki, o ktérych wiele sie pisze. Sg tez biate plamy. Nie
jest to wynik celowego dziatania redakcji, lecz po prostu braku informacji. Jestem przekona-
ny, ze duzo ciekawego dzieje sie takze w Olsztynie, Lublinie i wielu innych miastach. Bardzo
chciatbym méc o tym poinformowac w nastepnym numerze.

Chwile oderwania sie od spraw biezgcych zapewni ciekawy artykut opowiadajgcy o care-
wiczu, ktéry chorowat na hemofilie [4]. Jest tez krzyzéwka [6].

Wszystkim naszym Czytelnikom zyczymy, by nadchodzgcy rok 2010 okazat sie dobry
i radosny, by$Smy wreszcie znalezZli sie w komfortowej sytuacji, w ktorej nie trzeba bedzie
walczy¢ o rozpisanie kolejnego przetargu na zakup czynnikéw, by poziom leczenia hemofilii
w Polsce byt godny jednego z wiekszych krajow Unii Europejskiej.

Adam Sumera

[1] WARSZTATY DLA PIELEGNIAREK W WARSZAWIE

W dniach 19 i 20 listopada 2009 r. odbyly sie w Warszawie warsztaty dla pielegniarek
z osrodkow leczenia skaz krwotocznych na temat opieki nad pacjentem chorym na hemofilie.
Na spotkaniu omawiano wszelkie zagadnienia zwigzane z hemdfilig, takie jak: charaktery-
styka choroby (tj. objawy, leczenie, profilaktyka, inhibitor), nowe osiggniecia naukowe w le-
czeniu hemofilii, porty naczyniowe, kontakt i wspétpraca pielegniarki z pacjentem. Grupa
szkoleniowa liczyta 34 osoby, byty to pielegniarki z catej Polski, majgce czesty kontakt z do-
rostymi lub z dzieémi chorymi na hemofilie. Warsztaty trwaty dwa dni.

W pierwszym dniu odbyly sie dwa wyktady. Jeden z nich wygtosit p. doc. Jerzy Windyga,
ktéry z bardzo duzym zaangazowaniem i w ciekawy sposob przedstawit szczegoétowe infor-
macje na temat dziedziczenia, rozpoznania, objawdw i leczenia hemofilii. Nie zabrakto row-
niez wiadomosci o inhibitorze oraz danych na temat osrodkéw leczenia dziatajgcych na rzecz
chorych na hemofilie. Doc. J. Windyga wspomniat odlegte czasy, kiedy to w 1828 r. uzyto po
raz pierwszy stowa hemofilia, przedstawit postepy w leczeniu preparatami coraz to nowszej
generacji, poczgwszy od leczenia petng krwig, poprzez osocze swiezo mrozone, krioprecy-
pitat do tego, co jest dzisiaj dostepne w Polsce, czyli osoczopochodnych czynnikow krzep-
niecia. Oczekujemy z niecierpliwoscig na leki jeszcze nowszej generacji — rekombinowane,
ktore miejmy nadzieje bedg niedtugo osiggalne rowniez w Polsce.

Doc. Windyga przekonywat, ze w Polsce od 2003 roku dokonat sie nieprawdopodobnie
szybki postep w leczeniu chorych na hemofilie i ze jest to wielkim sukcesem, z ktérego



trzeba sie cieszy¢. Wspomniat o trwajgcych badaniach naukowych, dokonywanych na zwie-
rzetach transgenicznych, przynoszacych kolejne osiggniecia w zakresie leczenia hemofilii.

Drugi wykfad dotyczyt wspotpracy pielegniarki z pacjentem, zwtaszcza aspektéw psycho-
logicznych pracy z chorym. Przygotowany i przeprowadzony zostat przez panig psycholog,
mgr Anne Niklas z Poznania. Na poczatku zaje¢ kazda z pan pielegniarek miata okazje do
przedstawienia sie, tj. opowiedzenia, skad przyjechata, gdzie pracuje, ile lat jest w zawodzie,
czy wykonywany zawdd jg satysfakcjonuije itp.

Musze przyznaé, ze bardzo mito byto ustyszec, iz wszystkie pielegniarki pomimo trudnego
zawodu bardzo dobrze ocenity swojg prace, uznaly jg za satysfakcjonujgcg i dajgcg poczucie
dumy i zadowolenia. Ciekawe okazato sie réwniez to, ze panie pracujgce na co dzien
z dziec¢mi (chorymi onkologicznie, chorymi na hemofilie) chwalg sobie prace z dzie¢mi, potra-
fig nawigzac z nimi dobry kontakt i nie zamienityby tej pracy na inng (np. na prace z dorosty-
mi chorymi). W przypadku pielegniarek pracujgcych z dorostymi chorymi jest analogicznie, to
znaczy kazda z pan lubi to, co robi, i odnajduje sie w pracy z dorostymi pacjentami. Prawie
wszystkie pielegniarki miaty duzy lub $redni staz zawodowy (tzn. 15-letni lub dtuzszy). Jak
wynikato z pdzniejszych rozméw, bardzo dobrze radzg sobie w nawigzywaniu przyjaznych
kontaktow z chorymi.

Nastepnego dnia odbyt sie cigg dalszy wyktadéw. Jeden z nich wygtosita p. doc. Anna
Klukowska. W pierwszej czesci swojego wystgpienia przekazata wiele cennych informacji na
temat Europejskich Zasad Leczenia Hemofilii. W$réd poruszanych tematéow znalazio sie za-
gadnienie dotyczgce osrodkdéw kompleksowej opieki nad chorymi na hemofilie, zajmujgcych
sie wszystkimi aspektami tej opieki (chodzi tu o diagnostyke, poradnictwo genetyczne, do-
step do leczenia przez 24 godziny na dobe, zabiegi operacyjne, leczenie stomatologiczne,
porady i zabiegi ortopedyczne, opieke psychologiczng, leczenie i diagnostyke chorych z inhi-
bitorem). Pani docent zwrécita uwage, iz wszystkie standardy leczenia europejskiego kfadg
nacisk na dostep do bezpiecznego i skutecznego leczenia, a co za tym idzie poprawe zdro-
wia fizycznego, wydtuzenie czasu zycia, poprawe jakosci zycia, zmniejszenie psychospo-
tecznych i ekonomicznych wptywoéw choroby na rodzine, a takze redukcje zapotrzebowania
na dtugoterminowg pomoc (réwniez finansowg, w tym renty, emerytury, zaopatrzenie orto-
pedyczne).

Wspomniata rowniez o korzysciach leczenia domowego, wyraznie podkreslajgc, ze jest
ono podstawg leczenia hemofilii. Leczenie domowe zmniejsza liczbe wizyt w szpitalu, zapo-
biega krétko- i dtugoterminowej niewydolnosci, pozwala dzieciom i dorostym na poczucie
wolnosci i prowadzenia zycia tak normalnego, jak to jest mozliwe. Chory nie moze jednak
zapominac¢ o okresowych wizytach kontrolnych w swojej poradni.

Nawigzujgc do europejskich zasad leczenia hemofilii, doc. A. Klukowska poruszyta réw-
niez wazny problem artropatii hemofilowej. Podkreslata, ze nawet najlepiej prowadzone le-
czenie na zgdanie nie uchroni pacjenta przed artropatig; bardzo duzg role odgrywa tutaj pro-
filaktyka, ktéra powinna objg¢ kazdego dorostego chorego na ciezkg hemofilie. Istotng funk-
cje do wykonania majg tutaj przede wszystkim Stowarzyszenia, poniewaz ich aktywnosé
moze w duzej mierze wptyng¢ na poprawe jakosci leczenia chorych na hemofilie.

Drugi réwnie ciekawy temat, jaki zostat przedstawiony przez doc. Klukowskg, dotyczyt
wiadomosci na temat czynnikdw ryzyka wytworzenia inhibitora oraz wywotywania immuno-
tolerancji u os6b z inhibitorem.

Pani dr Renata Tomaszewska z Zabrza przedstawita zagadnienia zwigzane z implemen-
tacjg portu i opiekg nad nim. Z duzym przekonaniem namawiata do stosowania portow
u dzieci, zwtaszcza tych najmtodszych, tj. 2-3-letnich, oraz dzieci w wieku przedszkolnym, u
ktorych zyly nie wytrzymujg czestego kiucia. Podkreslata, ze jest to wygodna metoda lecze-
nia zaréwno dla rodzicow, jak i dla dziecka. Méwita o tym, jak wazne jest doktadne zapozna-
nie rodzicow z obstugg portu i poinformowanie ich o mogacych pojawic sie powikfaniach.

Na koniec odbyty sie ¢wiczenia w rozpuszczaniu preparatu FEIBA oraz wyktad p. mgr
Beaty Nast na temat edukaciji pacjenta z zakresu samoiniekcji.

Ja sama, korzystajgc z okazji, bardzo serdecznie zapraszam wszystkich chetnych cho-
rych, ktérzy nie potrafig samodzielnie podawac¢ sobie czynnika, a chcg sie tego nauczy¢, do



nauki, ktdrg prowadze w Klinice Hematologii CMUJ w Krakowie (tel. 668-341-551, email:
jonczyk.halina@interia.pl).

piel. mgr Halina Jonczyk
Katedra i Klinika Hematologii CMUJ w Krakowie

[2] POD ROZWAGE - ISTOTNE!

Szkolenia dotyczace wkiluwania sg kierowane do dwoch grup — samych chorych (auto-
iniekcja) oraz rodzicow matych dzieci. Sg jednak sytuacje, kiedy los uniemozliwia nam auto-
iniekcje — np. z powodu silnego wylewu do reki, ktérg sie klujemy. Bytoby dobrze, gdyby w
takim przypadku mogt nas wyreczy¢ ktos z bliskich — zona, brat, siostra czy doroste dziecko.
Warto namowic bliskg nam osobe, by wzieta udziat w szkoleniu.

(as)

[3] RELACJE Z KOL

Koniec roku sktania do podsumowan. Popatrzmy, co dziato sie w poszczegdinych kotach
terenowych naszego Stowarzyszenia (relacje kota katowickiego zamie$ciliSmy juz w po-
przednim numerze). Niestety, obraz nie jest kompletny, poniewaz nie wszystkie kota prze-
staty swoje dane. Mamy nadzieje nadrobic te niedociggniecia w nastepnym Biuletynie.

Przy okazji warto podziekowac sponsorom, bez ktérych nie odbytaby sie czes$¢ opisywa-
nych ponizej imprez. Chodzi tu zwtaszcza o firmy Baxter i NovoNordisk.

Kalisz
W biezgcym roku kalendarzowym zorganizowalismy dwa zebrania dla cztonkéw naszego

Kota. Pierwsze spotkanie odbyto sie 25 kwietnia w sali konferencyjnej Stacji Krwiodawstwa

w Kaliszu. Oméwilismy wowczas:

e biezgce sprawy naszego Kota,

e przekazane zostaty informacje z dziatalnosci naszego zarzadu gtéwnego,

e rozmawialiSmy réwniez o prowadzonym leczeniu profilaktycznym dzieci do lat 18. Rodzice
dzieci wymienili swoje uwagi na temat korzysci z kontynuowania leczenia, ale takze dzielili
sie swoimi problemami zwigzanych z podawaniem czynnika (porty, autoiniekcje, iniekcje).
Gosciem spotkania byt dyrektor Regionalnego Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa

w Kaliszu — dr Krzysztof Korzeniowski, ktéry odpowiedziat na wiele pytan dotyczacych za-

opatrzenia na naszym terenie w czynniki krzepniecia. Dr Korzeniowski wyjasnit i szczegoto-

wo omoéwit korzysci ze stosowania w wielu krajach czynnikéw rekombinowanych.
Kolejne spotkanie odbylo sie 26 wrzesnia w Gotuchowie w kompleksie parko-
wo-patacowym. Program spotkania przedstawiat sie nastepujgco:

1. Prezentacja ,Hemofilia — klinika i leczenie substytucyjne, hemofilia — rehabilitacja i sport” —
dr H. Bobrowska, Szpital im. B. Krysiewicza w Poznaniu.

2. Konsultacje psychologiczne — mgr M. Stulinska oraz mgr J. Wojciechowska.

3. Zwiedzanie z przewodnikiem Zamku Czartoryskich.

4. Zajecia z Nordic walking jako srodek na bezpieczng i efektywng rehabilitacje.

5. Wspdlne grillowanie
W zwigzku z organizacjg spotkan nawigzaliSmy blizszg wspotprace z lekarzami RCKiK

w Kaliszu oraz z instytucjami, ktdre zainteresowaliSmy naszg dziatalnosciag, a przez to zwr6-

cilismy uwage na problemy chorych na hemofilie. Organizacja tego typu przedsiewzie¢ wy-

magata od zarzadu naszego kofa regionalnego czestych kontaktéw, dobrej wspotpracy

i wielkiej odpowiedzialnosci za powierzone zadania. Sadzgc po komentarzach chorych,

cztonkow ich rodzin i zarazem uczestnikbw organizowanych spotkan wywigzaliSmy sie ze

swoich zadan.


mailto:jonczyk.halina@interia.pl

Korzystajgc z nabytego doswiadczenia pragniemy w przysztym roku tez organizowac tego
typu spotkania, gdyz pomaga to nam wszystkim lepiej sie poznaé i wymienié sie informacja-
mi.

Barbara Cwikta
cztonek zarzadu Kota Terenowego w Kaliszu

Krakéw
U nas rok 2009 mija pod znakiem dalszej wszechstronnej edukacji chorych. Szkolenia

organizowane s3g przez koto krakowskie Stowarzyszenia, Klinike Hematologii CM UJ oraz

Klinike Hematologii i Onkologii Dzieciecego Szpitala Uniwersyteckiego w Prokocimiu. Na

szkolenia zawsze zapraszani sg nie tylko cztonkowie Kota, ale réwniez chorzy niezrzeszeni.

W tym roku realizacja szkolen byta nastepujgca:

1. Regularne warsztaty dla dzieci i rodzicéw pod hastem ,Wsparcie dzieci i mtodziezy cho-
rych na hemofilie oraz ich rodzin” organizowane sg przez p. prof. Walentyne Balwierz z
Kliniki Hematologii i Onkologii Dziecigcego Szpitala Uniwersyteckiego w Prokocimiu. Ta-
kich spotkan byto juz dziewie¢. Kolejne planowane jest w grudniu.

2. Szkolenia organizowane przez Koto Krakéw i Klinike Hematologii CM UJ na temat zapalen
watroby typu B i C. Szkolenia prowadzg lekarze z Kliniki Hematologii i Kliniki Choréb Za-
kaznych. Z uwagi na duze zainteresowanie tematem, w grudniu odbedzie sie drugie
w tym roku spotkanie z chorymi.

3. Cykl szkoleh edukacyjnych na temat hemofilii, choroby von Willebranda i innych wrodzo-
nych skaz krwotocznych — w biezgcym roku byly dwa spotkania, trzecie bedzie w grudniu.

4. Szkolenie na temat rehabilitacji i zabiegéw ortopedycznych.

5. Szkolenia indywidualne z autoiniekcji dla wszystkich chetnych po zgtoszeniu sie do pani
pielegniarki w Klinice Hematologii CM UJ.

Ponadto Klinika Hematologii CM UJ organizuje szkolenia dla lekarzy i personelu me-
dycznego na temat hemdfilii i innych wrodzonych osoczowych skaz krwotocznych, na temat
fizjoterapii i zaopatrzenia ortopedycznego oraz na temat zapalen watroby typu B i C. Na te
szkolenia zapraszani sg kierownicy jednostek szpitalnych i oddziatéw ratunkowych znajdujg-
cych sie na terenie wojewodztwa matopolskiego.

W naszym wojewddztwie rozprowadzamy wszelkie dostepne materiaty edukacyjne PSCH
— broszurki, ptyty DVD oraz Biuletyn Informacyjny.

dr arch. Andrzej Zdziarski
prezes kofa krakowskiego

Koto Kujawsko-Pomorskie
W tym roku odbyty sie dwa spotkania.
Na pierwszym w marcu 2009 r. po wykfadzie dr. Andrzeja Kottana na temat dziedziczenia
i nosicielstwa w hemofilii, kazdy z obecnych miat mozliwos¢ nauki wkiuwania dozylnego przy
uzyciu dwoéch fantoméw rak (dziecka kilkumiesiecznego oraz kilkuletniego).
Na drugim spotkaniu w listopadzie przeprowadzono dwa wyktady:
1. p. dr Anna Adamczyk: ,Leczenie przeciwbdlowe w hemofilii” (prelekcja zostata wygtoszona
na prosbe chorych);
2. p. dr Andrzej Koftan: ,Codzienne problemy chorych na skazy krwotoczne”.
Ewa Szymborska
Koto Terenowe Pomorza i Kujaw

Wroctaw

Jednym ze statutowych celdéw Stowarzyszenia sg dziatania o charakterze informacyjnym
dla rodzicéw, chorych na hemofilie oraz srodowisk, w ktérych zyjg chorzy, a takze wspieranie
0s6b, ktore chcg poszerzac wiedze na ten temat.



W ramach dziatalnosci statutowej Koto Terenowe PSCH we Wroctawiu zainicjowato
i zorganizowato cykl szkolen dla swoich czionkéw chorych na hemofilie, ich rodzin oraz ro-
dzicow.

Pierwsze szkolenie odbyto sie 18 kwietnia 2009 r. i miato charakter warsztatow. Kurs po-
Swiecony byt wiedzy na temat objawdw i leczenia hemofilii, choroby von Willebranda oraz
innych skaz krwotocznych. Prezentacje na ten temat przedstawit prezes Kota dr Zdzistaw
Grzelak.

Z kolei dr Grzegorz Dobaczewski przekazat cztonkom informacje dotyczace praktycznych
aspektéw profilaktyki i doswiadczen pierwszych miesiecy funkcjonowania tego programu.
Pod okiem doswiadczonej pielegniarki cztonkowie Kota mieli mozliwosé nauki podawania
koncentratow czynnika w domu oraz nauki autoiniekcji przy uzyciu fantomow.

Drugie spotkanie miato miejsce 6 czerwca 2009 r. w siedzibie Dolnoslgskiej Izby Lekar-
skiej we Wroctawiu.

Spotkanie to miato charakter dorocznego zebrania walnego Kota. Potgczone byto ze
szkoleniem na temat powiktania leczenia hemofilii w postaci wystgpienia inhibitoréw czynnika
VIII lub IX i roli rekombinowanego czynnika Vlla, stosowanego do zapobiegania krwawie-
niom i ich leczenia u pacjentéw z hemofilig A i B dotknietych tym powiktaniem.

Spotkanie trzecie odbyto sie 19 wrzesnia 2009 r. w Strzelinie i miato ponownie charakter
warsztatow.

Tym razem tematem szkolenia byta artropatia hemofilowa, jej objawy, leczenie i zapobie-
ganie, a takze rola aktywnosci fizycznej i uprawiania sportéw w rehabilitacji oraz utrzymaniu
prawidtowej kondycji chorych na hemofilie.

Ponownie cztonkowie Kotfa, pod okiem doswiadczonej pielegniarki, mieli mozliwo$¢ nauki
samodzielnego podawania koncentratow czynnika oraz nauki autoiniekcji przy uzyciu fanto-
mow .

Poza tym na szkoleniu odbyly sie zajecia z instruktorami Nordic wal- king. Chorzy, jak
réwniez cztonkowie ich rodzin, mieli mozliwosé nauki chodzenia z wykorzystaniem kijkow.

Spacer po parku hotelowym spodobat sie do tego stopnia, ze wielu uczestnikéw zadekla-
rowato che¢ kupna odpowiednich kijkéw i odbywania regularnych spacerow z tym sprzetem.

Wszystkie szkolenia zakonczone byly nieodpfatng dystrybucjg ksigzeczek i filméw nt. he-
mofilii, rozdaniem prezentéw dla dzieci oraz obiadem.

Inng forma dziatania Wroctawskiego Kota PSCH s3g organizowane od lat turnusy rehabili-
tacyjne dla chtopcow z hemcofilia.

W ramach tej dziatalnosci w maju 2009 zorganizowano, jak co roku, turnus rehabilitacyjny
w Kudowie-Bukowinie w sanatorium Orlik. W turnusie uczestniczyto kilkunastu chtopcéw
Zz hemofilig A. Zuzyto ok. 70.000 jednostek czynnika VIII.

W ramach aktywnos$ci miedzynarodowej Koto Wroctawskie PSCH uczestniczyto w roku
2009 w programie blizniaczym (Twinning Program).

Swiatowa Federacja Hemofilii (WFH) zaproponowata Polskiemu Stowarzyszeniu Chorych
na Hemofilie podjecie wspbétpracy w ramach programu blizniaczego z Motdawig. W ramach
pierwszej rozpoznawczej wizyty z ramienia PSCH do Kiszyniowa udali sie Radostaw Kacz-
marek z kota wroctawskiego oraz dr Michat Jamrozik z kota katowickiego.

Wspétpraca z Motdawskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofilie ma trwac okoto czte-
rech lat. Jej celem jest wymiana doswiadczenh dotyczgcych sposobdéw edukowania pacjen-
tow, zdobywania $rodkéw finansowych, wspétpracy z mediami i innych. Celem zas zasadni-
czym i ostatecznym jest poprawa jakosci zycia chorych na hemofilie w Motdawii poprzez
zwiekszenie aktywnosci i zakresu oddziatywania Motdawskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilie.

Zdzistaw Grzelak

Loédz

W 2009 r. trzykrotnie — 7 marca, 30 maja i 10 pazdziernika — odbywaty sie warsztaty po-
Swiecone problemom zwigzanym z leczeniem hemofilii. Prof. Wojciech Mtynarski wygtosit
prezentacje o roli profilaktyki w leczeniu hemofilii, a prof. Krzysztof Chojnowski i dr Jacek



Trelinski szeroko omawiali aktualny stan leczenia hemofilii i perspektywy tej terapii, a takze
problemy, z jakimi muszg sie boryka¢ pacjenci chorujgcy na skazy krwotoczne. Duzym zain-
teresowaniem cieszyta sie prezentacja dr. Karola Scipio Del Campo poswiecona rehabilitacji
stawow u chorych na hemofilie. Po wyktadzie ustawita sie nawet kolejka chetnych, pragna-
cych uzyskaé od prelegenta indywidualnie informacje dotyczace poruszanych zagadnien.
Podczas wszystkich warsztatow odbywaty sie sesje umozliwiajgce nauke autoiniekcji lub
iniekcji z uzyciem fantomow. Rozdawalismy takze bezptatne publikacje Stowarzyszenia —
ksigzki, ptyty oraz Biuletyn Informacyjny.

21 listopada odbyta sie w todzi konferencja naukowa ,,Co nowego w onkologii i hematolo-
gii dzieciecej” zorganizowana pod kierownictwem p. prof. Wojciecha Mtynarskiego z Kliniki
Pediatrii, Hematologii i Diabetologii w szpitalu przy ul. Spornej w todzi (rodzice dzieci z he-
mofilig leczgcych sie tam z pewnoscig rozpoznajg ten adres).

Przed potudniem odbyta sie sesja poswiecona onkologii oraz — réwnolegle — warsztaty dla
pacjentdéw z hemofilig, hatomiast sesje popotudniowg w catosci poswiecono problemom he-
matologicznym u dzieci. Trzy z pieciu referatéw dotyczyty bezposrednio hemofilii. Sesje
prowadzit prof. K. Chojnowski, ktéry jednak tym razem miat wyktad nie o hemofilii, lecz
0 matoptytkowosci. Prof. Jarostaw Peregud-Pogorzelski ze Szczecina mowit o roli i znacze-
niu sportu i rehabilitacji u pacjentéw z ciezkg postacig hemofilii, réwniez u oséb z inhibitorem
(oczywiscie przy zabezpieczeniu hematologicznym), prof. Mtynarski — o programie profilakty-
ki w hemofilii, a nizej podpisany (jako reprezentant Stowarzyszenia) miat prezentacje pod
tytutem ,Pacjent z wrodzong skazg osoczowg — problemy dnia codziennego”. Staralem sie
mozliwie wyczerpujgco wskazac zwtaszcza te aspekty, z ktérych licznie zgromadzeni lekarze
mogli mniej zdawa¢ sobie sprawe — choc¢by to znane nam wszystkim (poza bedgcymi na
profilaktyce) uczucie, gdy budzimy sie rano i zaczynamy dzien od upewnienia sie, czy nie
mamy wylewu w ktoryms$ ze stawow. Sygnalizowatem takze m.in. znaczenie wcigz niedoce-
nianych aspektow psychologicznych — stresu powodowanego przez wylewy lub choéby moz-
liwos¢ powstania wylewu, a takze wptywu stresu na powstawanie wylewow (syndrom wylewu
w dniu klasowki).

W czasie sesji moéwiono gtéwnie o aktualnych sprawach, lecz wspominano rowniez
0 perspektywach na przysztos¢. Prof. Miynarski zakonczyt swoje wystgpienie wskazujac trzy
zagadnienia, ktére mogg poprawi¢ jako$¢ leczenia profilaktycznego: dostosowanie profilu
leczenia (tzn. dawek i czestotliwosci podawania czynnika) do organizmu danego pacjenta
(obecnie obowigzujg dos¢ sztywne wytyczne NFZ), wprowadzenie czynnikdw rekombinowa-
nych oraz wykorzystanie czynnikdw o przedtuzonym czasie dziatania (gdy bedg dostepne).
To ostatnie wyeliminowatoby jedyng wiasciwie istniejgcg wade leczenia profilaktycznego —
koniecznosc¢ czestych wkiuc.

Ciekawie wypadto wystgpienie prawnika, mec. Jerzego Ciesielskiego, o aspektach praw-
nych opieki nad dzieckiem z przewlektg chorobg krwi. Z interesujgcych nas spraw poruszono
problem utylizacji odpadéw medycznych (zuzytych strzykawek, igiet); chodzito gtéwnie o to,
kto ma obowigzek przyjg¢ od pacjentéw te odpady. Okazato sie, ze istnieje tu luka prawna —
odpady muszg zostac zutylizowane, ale interesujgcego nas aspektu (odpady ,z zewnatrz”,
spoza szpitali itp.) ustawodawca nie przewidzial. Pan mecenas sugerowat, ze by¢é moze
Stowarzyszenie mogtoby, za posrednictwem posta lub senatora, przyczynic sie do inicjatywy
ustawodawczej majgcej na celu uzupetnienie obecnej legislacji i wypetnienie tej luki.

Rodzicow dzieci leczonych w szpitalu przy ul. Spornej zainteresuje na pewno, ze w przy-
chodni nastgpity zmiany personalne. Pojawita sie tam nowa lekarka, z doswiadczeniem
Z leczenia na oddziale, p. dr Magdalena Kostrzewska.

W tej beczce miodu jest tez tyzka dziegciu. Organizatorzy podali btedny adres na zapro-
szeniu. Zgadzato sie wprawdzie, ze chodzito o Instytut Europejski, ale nie w jego gtdwnej
siedzibie przy Piotrkowskiej 262/264, lecz kilka posesji dalej, w dawnej kamienicy ,Solidar-
nosci” pod numerem 278/280. Wiem, ze kilka os6b przyjechato pod nr 262/264 i, nie znala-
ztszy zadnej informaciji, zrezygnowato. Ja tez miatem spore kfopoty, ale koniecznos¢ wygto-
szenia prezentacji zmusita mnie do intensywnych poszukiwan.

Adam Sumera



[4] OPOWIESC O BLEKITNYM CHLOPCU

Historyjka raczej nie dla dzieci o tym, dlaczego méwi sie, ze hemofilia to krélewska
choroba.

Dawno, dawno temu, a doktadniej w 1904 roku, za gorami, za lasami dalekiej Ros;ji przy-
szedt na swiat dtugo oczekiwany chiopczyk, ktéremu dano na imie Aleksy. Miat juz cztery
starsze siostry, ale jego rodzicom bardzo zalezato, by mie¢ synka. Potrzebowali nastepcy
tronu, a mégt nim zostac¢ tylko syn. Narodziny chtopczyka obwieszczono swiatu 300 salwami
w powietrze, car ogtosit amnestie, a zastuzonym rozdawat nagrody pieniezne i odznaczenia.
Niebawem odbyly sie huczne chrzciny malenkiego Aleksego, a wérdd chrzestnych znalazt
sie nastepca brytyjskiego tronu, ksigze Windsoru (mama dziecigtka, Aleksandra Fiodorowna
byta bowiem wnuczkg krélowej Wiktorii).

Jednakze rados¢ z meskiego potomka nie trwata diugo, przyttumita jg wie$¢ o tajemniczej
chorobie carewicza. Jego matka bardzo te wiadomos¢ przezyta. W efekcie zaczeta nadmier-
nie troszczy¢ sie o chtopca, zaniedbujgc pozostate dzieci. Najpierw starata sie co prawda
ukry¢ chorobe syna przed poddanymi, ale potem sama popadta w depresje i pogrgzyta sie w
mistycyzmie, z czego sprytnie skorzystat syberyjski mnich Rasputin. Siostra cara, Olga
Aleksandrowna tak opisuje natychmiastowe efekty pierwszej cud-modlitwy Rasputina:

Aleksy miat zaledwie trzy latka, kiedy bawigc sie w parku w Carskim Siole, przewrdcit sie.
Nawet nie zaptakat, na nodze nie byfo wida¢ zadnego powazniejszego skaleczenia, niestety
upadek wywotat serie wewnetrznych krwawien; w przeciggu kilku godzin dziecko dostato
straszliwych bolesci ... Byt to pierwszy kryzys z wielu, ktére miaty nadejs¢. Jego drobne
ciatko lezato skrecone z bolu, noga okropnie napuchta, pod oczami pojawity sie since. Leka-
rze nie znajdowali ratunku. Wtedy Alicja (Aleksandra Fiodorowna, matka chfopca) postata po
Rasputina (...). Nazajutrz nie wierzytam wtasnym oczom: dziecko nie tylko zytfo, ale byto
zdrowe. Gorgczka minetfa, oczy patrzyty bystro, a na nodze nie zostat zaden $lad po opu-
chliznie! Wydawato sie, ze to, co przezyliSmy poprzedniego wieczoru, byto jakim$ sennym
koszmalrem. (...) Rasputin nawet nie dotkngt chfopca, tylko stangt w nogach jego tézka i mo-
dlit sie.

Ku zdumieniu medykoéw mnich z Syberii jeszcze wielokrotnie ,uzdrawial’ carewicza, nawet
na odleglos¢ — przez telefon, czy nawet telegraficznie, budzac jednak niepokdj na carskim
dworze, z wyjgtkiem carowej, wdziecznej za pomoc synowi. Az wreszcie nadszedt bardzo
niebezpieczny moment w chorobie chtopczyka. Miat wtedy osiem lat, podrézowat wtasnie do
carskiej rezydencji mysliwskiej w Spale. By¢ moze wstrzgsy w kolasce, ktérg sie poruszat,
sprowokowaty krwotok i w efekcie sprawity, iz chtopiec znalazt sie w agonii. Zrozpaczona
matka ponownie zwrocita sie do Rasputina, a ten zapewnit jg telegramem, ze chtopczyk wy-
zdrowieje. Tak sie rzeczywiscie stato.

Wkroétce carewicz znow dzielnie uczestniczyt w oficjalnych uroczystosciach, miedzy inny-
mi Swietowat trzechsetlecie dynastii Romanowodw, jednakze czesto nie mogt poruszac sie
0 wiasnych sitach. Wylewy nawracaty, a carewicza noszono.

Cho¢ od momentu ujawnienia choroby Aleksego nastepstwo tronu znéw byto niepewne,
a wtajemniczeni drzeli o zycie carewicza, w catej tej sytuacji dobrze odnalazt sie sam car
Mikotaj, ktory obok zaje¢ wynikajgcych z jego obowigzkéw monarszych lubit cieszy¢ sie
scenami z zycia codziennego i namietnie je fotografowat. Dzieki temu na fotografiach? utrwa-
lity sie nie tylko obrazy familijne, ale takze wspaniate wnetrza patacu w Liwadii na Krymie
nad cieptym Morzem Czarnym, gdzie carska rodzina zwykta spedza¢ Wielkanoc (to tam
wiasnie kultywowano zwyczaj, wedtug ktdrego dwie osoby sposréd zebranych dostawaty w
prezencie stynne zdobione ztotem i brylantami jaja od jubilera Fabergé). Gdy chtopiec nieco
podrost, ojciec postanowit sukcesywnie wdraza¢ go w obowigzki panstwowe — w galowych
mundurach wspolnie wizytowali oddziaty wojskowe, brali udziat w posiedzeniach i polowa-
niach. Natomiast szwajcarski guwerner, Pierre Gilliard® uczyt Aleksego przede wszystkim
samodzielnego dbania o swoje bezpieczenstwo i wyzwolit spod nadmiernej opieki matki.

Zycie w carskim patacu zalezato w duzej mierze zaréwno od humoroéw, jak i stanu zdrowia
.Promyczka’, jak pieszczotliwie nazywano bardzo zywego i psotnego Aleksego. Wyjgtkowo



rozpieszczany carewicz ani myslat o nauce i etykiecie, w gtowie byly mu psoty i zabawy.
Nie zawsze jednak moégt sie bawi¢ z siostrami. Zabraniano mu na przyktad uwielbianej przez
siostry gry w tenisa, czy jazdy na rowerze, za$ wiekszo$¢ czasu spedzat pod kontrolg wy-
znaczonych przez matke marynarzy. Gtownym aniotem strozem (w latach 1907-1917) byt
marynarz Kola Dieriewienko; jego misjg byto nieustanne asekurowanie chtopczyka. Jednak-
ze Dieriewienko zrezygnowat z powierzonego mu zadania w momencie abdykacji cara. Jego
miejsce zajgt bardzo Aleksemu oddany marynarz Klemens Nagorny, ktory troske nad chorym
chtopcem przyptacit zyciem. Sam carewicz zginie niedlugo potem i to nie hemdfilia, ale histo-
ria odpowiedzialna jest za jego meczenskg smieré. O jej szczegdtach traktuje film Frederica
Mitterranda pod tytutem Mémoires d’exile (Pamietnik z wygnania). Zresztg car Mikotaj pro-
bowat ratowac zycie rodziny powierzajgc jg opiece brytyjskich krewnych, ale ze wzgledéw
politycznych azylu mu odmoéwiono. Kiedy zas niemiecka czes¢ rodziny upomniata sie o losy
carewicza i jego siéstr, byto juz za p6zno. 17 lipca 1918 roku karty historii zapetnity sie tra-
gicznymi wydarzeniami w Jekaterynburgu.

W 2000 r. Kosciét prawostawny ogtosit carewicza Aleksego $wietym meczennikiem, jego
Swieto obchodzone jest wiasnie 17 lipca. Przeprowadzone w 2008 r. badania genetyczne
potwierdzity autentycznos¢ odnalezionych w 2007 r. ciat dzieci cara Mikofaja Il, w tym care-
wicza Aleksego, ktadgc tym samym kres egzystenc;ji fatszywych Aleksych.

Krélewska hemofilia nie konczy sie na carewiczu Aleksym, na hemofilie chorowali tez inni
potomkowie krélowej Wiktorii, a ze potomkdéw miata wielu i zasiadali na tronach wielu krajow,
pozostaje nam dzi$ dokfadnie sie przyjrze¢ wkasnym drzewom genealogicznym...

Bernadetta Pieczynska, mama Jasia lat 7, hemofilia A < 1%
Przypisy:
1. Cytat pochodzi z ksigzki Gudrun Ziegler, Tajemnice rodu Romanowdéw, Warszawa 2000, s. 274.
2. Fotografie z zycia carskiej rodziny mozna zobaczy¢ pod adresem: http://www.alexanderpalace.orq ,
a takze : http://www.alexanderpalace.com/
3. Pierre Gilliard dobrowolnie towarzyszy¢ bedzie carskiej rodzinie w najtrudniejszych momentach, po
wybuchu rewolucji, a swoje wspomnienia spisze i wyda jako Le tragique destin de Nicolas Il et de sa
famille (Tragiczne losy Mikotaja Il i jego rodziny).

[5] CZYZBY UZDRAWIAJACE DZIALANIE KAWY?

W pismie ,Hepatology” znalazta sie informacja, ze w najnowszych badaniach w USA
udato sie ustali¢, iz wypijanie przynajmniej trzech kaw dziennie spowalnia rozwoj wirusowego
zapalenia watroby typu C i zmniejsza ryzyko powiktan.

Naukowcy z amerykanskiego Narodowego Instytutu ds. Badan nad Rakiem przebadali
766 pacjentéw chorych na WZW typu C, u ktoérych doszto do mostkowego widknienia watro-
by lub marskosci i u ktérych klasyczne leki przeciwwirusowe nie skutkowaty. Okazato sie, ze
u pacjentow, ktorzy dziennie wypijali przynajmniej trzy filizanki kawy, ryzyko postepow cho-
roby i wystgpienia ktéregos z powiktan byto o0 53% nizsze w poréwnaniu z chorymi, ktérzy
kawy nie pili wcale.

Przytaczamy te wiadomos¢ jako dowdd na to, ze naukowcy na catym swiecie pracujg nad
metodami leczenia niekoniecznie ograniczajgcymi sie do proszkow i zastrzykow.

Natomiast nie namawiamy do podejmowania samodzielnej kuracji. Lepiej byloby pocze-
kac na potwierdzenie tych obserwacji w innych badaniach.

Pozostaje takze kwestia wynikajgca z roznych obyczajow kulinarnych w Polsce i w USA.
Nie wiemy, jaka byta — parafrazujgc sformutowanie z jednego z filméw Stanistawa Barei —
zawartos¢ kawy w kawie podczas badah. Generalnie kawa, jakg pijajg Amerykanie, jest
w Polsce okreslana terminem ,lura”. Z pewnoscig wiec nie nalezy prébowac pi¢ trzech sza-
tanow w ciggu jednego dnia.

(rp, as)
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

— duzy zespot muzyczny

— talerz za oknem

— zespot Kazika Staszewskiego

— wejsciowe — czesto z tancuchem
— przejscie na wyzsze stanowisko
— rozbijany przez harcerzy

— latem zastepuje narciarzom snieg
— zarys, sylwetka

— imie Schwarzeneggera

— sklejka

— nabycie czegos$

— ... mtodosci — miat przediuzaé zycie

— przeciwienstwo nieuctwa

— kolor pogodnego nieba

— ostry wystep na desce; zadra
— wz6r doskonatosci

Wilhelm ..., stawny tucznik
budynek z klasami
parlamentarzysta

medykament

Bogustaw Linda lub Tom Hanks
B w NBP

gtos Pavarottiego

miazdzgca porazka

razem z Sejmem tworzy parlament
list od ,zyczliwego”

Mtynarska lub Buzek

karcgce uderzenie

na gtowie panny mtodej
elegancki szal z futra
oddawane przez Matysza
muzyczna impreza artystyczna

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

Opracowat Adam Sumera. Wspétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: Ldédzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren@uml.lodz.pl; psch_lodz@interia.pl;

Strona kofa t6dzkiego: www.pschlodz.prv.pl



