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Tym razem rozpoczynamy od kwestii
zasadniczych, dotyczgcych istoty naszego
leczenia, przynajmniej w zakresie odnoszg-
cym sie do dorostych chorych na skazy
krwotoczne. Pierwszy artykut (s. 1) przed-
stawia problemy w komunikacji z Mini-
sterstwem Zdrowia. Cho¢ wcigz obowigzuje
Narodowy Program Leczenia Hemofilii na lata
2012-2018, nie ma Zzadnej gwarancji, ze
Ministerstwo nie wprowadzi do niego jakich$
zmian. Generalnie, wszelkie kontakty z
Ministerstwem robig wrazenie rzucania
grochem o S$ciane. Relacja ze spotkania
przedstawicieli Stowarzyszenia z reprezen-
tantami Ministerstwa (s. 2) moze rodzi¢
pytania co do profesjonalizmu niektorych
pracownikow Ministerstwa.

Waznym wydarzeniem na Swiecie byt
kolejny kongres Swiatowej Federacji Hemofilii
(WFH). Witamy w naszym gronie kolejnego
autora, Pawta Budka, ktory opisuje dla nas te
impreze (s. 4).

Jak zwykle zapewniamy aktualne infor-
macje o postepach w leczeniu hemofilii.
Dr Radostaw Kaczmarek pisze o waznym
aspekcie, ktory staje sie obowigzujgcy na
Swiecie — o indywidualizacji leczenia hemofilii
(s. 3), a takze o leku, ktéry moze zre-
wolucjonizowac leczenie hemofili — o dwu-
swoistym przeciwciele nasladujgcym czyn-
nik VIl (s. 8).

Dr Zdzistaw Grzelak relacjonuje spotka-
nie w ramach wspotpracy naszego Stowarzy-
Szenia z pacjentami z Biatorusi (s. 8). Piszemy
takze o ciekawych inicjatywach kot tereno-
wych (s. 8).

Wspominamy tych, ktérzy odeszli (s. 11),
ale tez podkreSlamy, jak wiele mozna
0siggng¢ mimo ciezkiej postaci hemofilii — po
raz kolejny na naszych tamach piszemy
0 sukcesach kolarza Alexa Dowsetta (s. 12).
Na zakonczenie proponujemy tez chwile
relaksu przy jolce (s. 13).

Adam Sumera

Leczenie hemofilii w Polsce — znaki zapytania

Od kilku miesiecy chorzy na hemofilie
w Polsce zyjg w stanie niepewnos$ci. Zamiast
rzetelnej realizacji zapisow Narodowego
Programu Leczenia Hemofilii na Lata
2012-2018 Ministerstwo Zdrowia probowato
tylnymi drzwiami wprowadzac jakies zmiany
tego programu. Jednoczesnie, jak wynika z in-
formacji dostepnych w mediach, prowadzone
byty prace nad przeniesieniem zadan wyni-
kajacych z Narodowego Programu do NFZ
(ktéry — co warto podkreslic — ma zostac
zlikwidowany z poczagtkiem 2018 roku).
Przeniesieniu do NFZ miato towarzyszy¢ —
zdaniem mediéw — objecie czynnikéw krze-
pniecia systemem refundacyjnym. Wprowa-
dzenie takiego systemu mogtoby zaktocié
funkcjonowanie dotychczasowego systemu,
opartego na centralnych przetargach zapew-
niajgcych niskie ceny czynnikéw krzepniecia.

Co wiecej, ewentualne przeniesienie
obowigzku zakupdéw na placowki szpitalne
mogtoby stanowic¢ realne zagrozenie zdrowia
i zycia chorych na hemofilie. W ostatnim
miesigcu dotarty do nas informacije, ze jeden
ze szpitali, dziatajgc najwyrazniej na
podstawie pogtosek medialnych, z obawy
przed wydatkami odmoéwit zamodwienia
czynnika krzepniecia w RCKIK i zazadat od
rodziny pacjenta, by przywiozta czynnik z do-
mu (!). W dzisiejszych realiach takg postawe
trzeba po prostu wysmiac, poniewaz obecnie
szpitale nie ptacg ani grosza za zamawiany
czynnik — peten koszt takich preparatow jest
pokrywany z budzetu panstwa. Jezeli jednak
sygnalizowane w mediach zmiany wesziyby
w zycie, jest wysoce prawdopodobne, ze
liczne szpitale, w obawie przed wytozeniem
na czynniki krzepniecia sporych sum, ktore



zostang zrefundowane przez NFZ dopiero za
jakis czas, mogg odmawia¢ hospitalizaciji
chorych na hemofilie.

W tej sytuacji z réznych stron Polski
poptynat strumien pism — do Ministerstwa
Zdrowia, do Narodowego Centrum Krwi, do
pani premier Szydto, do prezesa PiS Jaro-
stawa Kaczynskiego i pod inne adresy. Pisat
Zarzad Glowny, pisaly poszczegdlne kota
terenowe, osobng petycje, podpisang przez
ok. 60 osob, wystosowali takze przedstawi-
ciele kot terenowych we Wroctawiu, Kaliszu
itodzi.

Odpowiedzi na te pisma, niezaleznie od
ich adresatéw, udzielito Ministerstwo Zdro-
wia, a konkretnie wiceminister Katarzyna
Gtowala. Te odpowiedzi, niemal blizniaczo
identyczne, nie rozwiaty watpliwosci srodo-
wiska pacjentow, a — by¢ moze wbrew intencji
autorow — na pierwszy plan wysuwa sie w nich

zdanie: ,do chwili obecnej brak jest
ostatecznej decyzji w zakresie zmian w Pro-
gramie”. Czyli: nikt nic nie wie.

Bedziemy bardzo uwaznie obserwowaé
dziatania Ministerstwa Zdrowia w koncowce
roku 2016 i na poczatku 2017 r. Oby doszto do
przetomu — oby wreszcie Ministerstwo
zaczeto reagowaé na stuszne postulaty
srodowiska chorych na hemofilie i podjeto
dziatania zmierzajgce do rzetelnej realizaciji
Narodowego Programu Leczenia Hemofilii
w jego dotychczasowym brzmieniu, zwia-
szcza do uruchomienia wreszcie tak bardzo
dtugo obiecywanych nam Osrodkéw Lecze-
nia Hemofilii, przy jednoczesnym odrzuceniu
tych planéw Ministerstwa, ktére mogtyby
spowodowac totalne zatamanie leczenia
hemofiliiw Polsce.

Adam Sumera

Spotkanie w Ministerstwie Zdrowia

25 pazdziernika w Ministerstwie Zdrowia
odbyto sie spotkanie Dialog dla Zdrowia,
w ktérym wzieli udziat przedstawiciele
licznych organizacji pacjentow, w tym prezes
PSCH Bogdan Gajewski i nizej podpisany,
oraz delegacja Ministerstwa z wiceministrem
Piotrem Warczynskim na czele.

W agendzie spotkania przewidziano
omowienie opieki dla chorych na hemofilie.
W tej czesci Bogdan Gajewski ponownie
omowit problemy, ktére podnosit w pismie do
Ministerstwa z 20 pazdziernika i wielu
wczesniejszych:

1) prawne zobligowanie szpitalnych
oddzialéw ratunkowych (SOR) do poste-
powania zgodnie z zaleceniami Grupy ds.
Hemostazy przy PTHIT

Bogdan Gajewski podkreslit, ze problem ten
zgtaszamy od co najmniej dwoch lat i ocze-
kujemy w koncu konkretnych rozwigzan, bo
mnozg sie przypadki zbyt péznego podania
czynnika krzepniecia chorym z krwawieniami
zagrazajgcymi zyciu. Ostatni taki przypadek
miat miejsce ledwie dwa dni wcze$niej:
wskutek wypadku mtody chory na hemofilie
doznat krwawienia $rodczaszkowego, a do
podania czynnika krzepniecia uptyneto 5 go-
dzin w zwigzku z oporem personelu SOR.

Pan minister Warczynski zapewnit, ze

trwajg prace nad sciezkg umozliwiajgcg
ministrowi zdrowia ogtaszanie standardow
klinicznych (a nie tylko jak dotad organizacyj-
nych). Ustawa obejmujgca te sciezke ma by¢
opracowana w ramach pakietu onkologicz-
nego, co wywotato nasze zdumienie. Wedtug
pana ministra rozwigzanie to pozwoli na
zobowigzanie SOR do przestrzegania
zalecen Grupy ds. Hemostazy i bedzie
rozwigzaniem lepszym niz zmiany w ustawie
o panstwowym ratownictwie medycznym.
Pan minister nie wyjasnit jednoznacznie,
dlaczego tak uwaza; zasugerowat jedynie, ze
szczegolny problem ratownictwa w hemofilii
nie pasuje do ogdélnej ustawy o ratownictwie.
Prezes Gajewski podkredlit, ze bedziemy
szczegolnie usilnie zabiegaC o rozwigzanie
tego problemu i zaraz po spotkaniu poprosit
kilku postow o wsparcie w tym zakresie
w kontekscie tego, o czym méwit pan minister.
2) opieka potoznicza dla nosicielek he-
mofilii
Bogdan Gajewski omowit brytyjskie badania
wskazujace, ze pordd przez cesarskie ciecie u
nosicielek hemofilii jest obarczony znacznie
mniejszym ryzykiem krwawienia $rod-
czaszkowego u noworodka, i wezwat Mini-
sterstwo do opracowania odpowiednich
procedur.



W odpowiedzi zabrata gtos zastepczyni
pani dyrektor Departamentu Matki i Dziecka
i obiecata zaja¢ sie tym problemem. Zobo-
wigzata sie do zakonczenia wstepnych prac
i udzielenia informacji o postepach do 14 li-
stopada.

3) dostawy domowe dla dorostych cho-
rych na hemofilie

Omowilismy potrzebe uruchomienia dostaw
domowych czynnikéw krzepniecia z uwagi na
zaawansowane zmiany zwyrodnieniowe
stawow u wielu dorostych chorych powodu-
jace trudnoséci w poruszaniu sie i samodziel-
nym odbiorze lekéw. Dostawy takie sg prze-
widziane w prograprogramie leczenia i mogg
nie tylko utatwi¢ dostep pacjentom do
leczenia, ale takze przynieS¢ pewne
oszczednosci zwigzane z mniejszym
obcigzeniem logistycznym personelu RCKiK
i lekarzy przyjmujacych pacjentow tylko w ce-
lu wypisania zapotrzebowania. Bogdan Ga-
jewski zgtosit pierwsze trzy osoby, ktérym
dostawy domowe znacznie utatwityby
funkcjonowanie.

Postulat ten, ktory nie jest przeciez nowy
i, co wiecej, byt przypomniany nawet w osta-
tnim pismie do MZ z 20 pazdziernika, spotkat
sie z dziwaczng reakcjg pani Joanny
Kilkowskiej, wicedyrektor Departamentu
Polityki Zdrowotnej. Pani dyrektor najpierw
kilkakrotnie stwierdzita, ze zagadnienie jest
przedmiotem prac zespotu ds. aktualizacji
NPLH, ale nie wie, na jakim sg one etapie
i jakie bedzie rozstrzygniecie, poniewaz nie
bierze udziatu w tych pracach. Nastepnie

wyrazita swoje watpliwosci co do liczby trzech
zgtoszonych wstepnie oséb i kryteriéw ich
wyboru. Uczestnikom spotkania trudno byto
ukryé zazenowanie brakiem przygotowania
pani dyrektor do spotkania. Z przykroscig
trzeba chyba stwierdzi¢, ze pani dyrektor
najwyrazniej zlekcewazyta problemy omawia-
ne na spotkaniu, bo przeciez urzednicy
zajmujacy sie poruszanymi zagadnieniami
byli informowani o tematach spotkania z wy-
przedzeniem. Tym niemniej pani dyrektor
zobowigzata sie do udzielenia informacji o
mozliwosciach realizacji przynajmniej pilota-
zowego programu dostaw do pierwszych
trzech os6b do 3 listopada.
4) umocowanie w przepisach kwestii
dostarczania czynnikéw krzepnigcia do
SOR z pominieciem elektronicznego
systemu zamoéwien na hasto ,,Ratunek”
Prezes Gajewski zaznaczyt, ze oficjalny
dokument ministerialny wzywajgcy do
natychmiastowego dostarczenia czynnika na
SOR na hasto ,Ratunek”, do ktérego mozna
bytoby sie odwota¢ w sytuacji nagtej, bytby
bardzo pomocny. Pan minister ponownie
wywotat do odpowiedzi panig dyrektor
Kilkowskg, ktéra wskazata Narodowe
Centrum Krwi jako wiasciwg jednostke do
rozwigzania problemu. Po kilkakrotnie
powtorzonym pytaniu o termin poczynienia
pierwszych krokow w omawianym zakresie,
pani dyrektor zobowigzata sie do udzielenia
konkretnych informacji do 14 listopada.
Radostaw Kaczmarek

Indywidualizacja leczenia hemofilii

Badania skutecznosci profilaktycznego
leczenia hemofilii rozpowszechnity w $wia-
towych osrodkach leczenia kilka standar-
dowych sposobow dawkowania czynnikéw
krzepniecia, ktére najogdlniej mozna nazwac
nisko-, Srednio- i wysokodawkowym sche-
matem leczenia. Zgodnie z wybranym
modelem kazdy pacjent z ciezkg postacig
hemofilii przyjmowat koncentrat czynnika
krzepniecia z takg samg czestoscig i w takiej
samej dawce. Jednak wiedza o przebiegu
i leczeniu hemofilii wcigz rozwija sie i dzis
wiadomo, Zze dany schemat dawkowania nie
jest tak samo skuteczny u réznych pacjentéw

mimo takiej samej postaci hemofilii. Osoby
z takg sama postacig hemofiliimoga rézni¢ sie
sktonnoscig do krwawien i odpowiedzig na
leczenie, na co wptyw ma wiele czynnikow,
w tym: wiek, indywidualny okres pottrwania
brakujgcego czynnika krzepniecia, aktywnos¢
fizyczna, rodzaj wykonywanej pracy, powi-
ktania hemofilii (uszkodzenia stawow, artro-
patia hemofilowa). W zwigzku z tym specja-
lisci leczenia hemofili odchodzg dzis od
standardowych schematéw dawkowania
w kierunku indywidualnego dobierania dawek
i czestosci podawania lekéw. W krajach



skandynawskich, gdzie podejmowano pier-
wsze proby profilaktycznego leczenia
hemofilii, indywidualizacja leczenia jest dzi$
jedng z ogdlnie przyjetych wytycznych. Co
ciekawe, w Holandii, gdzie opracowano tak
zwany holenderski, Sredniodawkowy sche-
mat profilaktyki, osrodki leczenia hemofilii nie
stosujg juz tego modelu u wszystkich
pacjentow; zamiast tego dostosowujg dawki
i czestoSC leczenia do potrzeb kazdego
pacjenta. Z kolei tak zwany model kanadyjski
polegajacy na profilaktycznym podawaniu
czynnika krzepniecia raz w tygodniu réwniez
nie jest juz w Kanadzie ani innych o$rodkach
na swiecie powszechnie stosowany, ponie-
waz u duzej grupy pacjentéw obserwowano
w tym modelu liczne krwawienia pomiedzy
podaniamileku.

Doswiadczenia te pokazujg, ze hemofilia

wymyka sie prébom standaryzaciji i leczenie
wszystkich pacjentéw wedtug jednego
schematu nie jest optymalne. Poniewaz
sklonnos¢ do krwawien moze takze ulegaé
zmianom u danego chorego, system zaopa-
trzenia pacjentéw w leki musi pozostawiac
lekarzom swobode w podejmowaniu decyzji
0 sposobie leczenia. Sztywne kryteria lecze-
nia mogg powodowac¢ zmarnowanie poten-
cjalnych korzysci leczenia profilaktycznego
u pacjentow krwawigcych niezgodnie z prze-
widzianym schematem. Zagadnienie indywi-
dualizacji leczenia bedzie miato jeszcze
wieksze znaczenie, gdy upowszechnig sie
dtuzej dziatajgce rekombinowane czynniki
krzepniecia, ktdére obecnie wchodzg na rynek
w Europie i sg juz stosowane w kilku krajach
europejskich.

Radostaw Kaczmarek

XXXII Miedzynarodowy Kongres WFH

XXXIl Kongres Swiatowej Federagciji
Hemofilii (World Federation of Hemophilia)
miat miejsce w dniach 24—28 lipca w Orlando,
na Florydzie. Takie spotkania to wspaniata
okazja do dzielenia sie doswiadczeniami,
poszerzania i rozwijania wiedzy na temat skaz
krwotocznych i sposobéw ich leczenia, a tak-
Zze zapoznawania sie z nowymi perspekty-
wami terapii.

Bytem pod ogromnym wrazeniem tego,
w jaki sposob zorganizowano to wyjgtkowe,
odbywajgce sie co dwa lata wydarzenie.
Czutem sie jak podczas wielkiego swieta,
wszystko przygotowane byto perfekcyjnie,
w prawdziwie amerykanskim stylu, z ogrom-
nym rozmachem. O wielkosci wydarzenia
moze $wiadczyc fakt, ze Kongres odbywat sie
w drugim co do wielkosci centrum konfe-
rencyjnym w Stanach Zjednoczonych. Na
wydarzenie zjechali delegaci, naukowcy,
pielegniarki, chorzy oraz oczywiscie lekarze
réznych specjalnosci (hematolodzy, orto-
pedzi, stomatolodzy, psycholodzy, fizjo-
terapeuci) z ponad 130 krajow, a liczba
uczestnikbw zwigzanych ze skazami krwo-
tocznymi wyniosta ponad 5 tysiecy oséb. W tej
grupie znalazto sie réwniez kilkoro lekarzy
z naszego kraju. Reprezentacja Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie byta

znacznie skromniejsza —jedynym przedstawi-
cielem PSCH byt piszgcy te relacje.

Global NMO Training

Bezposrednio przed Kongresem odbyto
sie szkolenie dla przedstawicieli narodowych
organizacji cztonkowskich WFH (ang.
National Member Organizations) z catego
Swiata. Miatem przyjemnos¢ uczestniczy¢
w tym wydarzeniu wraz z innymi 116 osobami
z 93 panstw. Global NMO Training odbyt sie
w dniach 20-23 lipca, rowniez w Orlando.
Rownolegle, w tym samym budynku,
odbywato sie 68. coroczne spotkanie National
Hemophilia Foundation, stowarzyszenia
chorych na hemofilie w USA. Z tego wzgledu
na korytarzach znajdowato sie mnéstwo ludzi,
a organizacja tych przedsiewzie¢ musiata by¢
trudng operacjg logistyczng. MieliSmy okazje
uczestniczy¢é w ceremonii otwarcia spotkania
NHF. Wspaniata oprawa tego wydarzenia
zrobita na mnie duze wrazenie. W pamiec¢
zapadta mi duza scena posrod ogromnych
telebimoéw pokazujgcych z bliska osobe
aktualnie przemawiajgcg. Ceremonia byla
przerywana wystepami muzycznymi na zywo,
a catosci dopetniata oprawa swiatet i laserow.
To wszystko tylko potwierdzito, ze znajdujemy
sie w Stanach Zjednoczonych. Ale dla mnie
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stanowito to jedynie mitg ciekawostke, gdyz
najwazniejsze byto spotkanie szkoleniowe.

Szkolenie podzielono na sesje plenarne
oraz warsztaty w czterech mniejszych
grupach. Wyktady dotyczyty aktualnych
dziatan WFH oraz zmian, jakie zostang
wprowadzone w obecnie realizowanych
programach. Poniewaz uczestnikami spotka-
nia byli gtéwnie ludzie mtodzi, zapoznano nas
ze strukturg organizacji oraz przedstawiono
nam wszystkie najwazniejsze osoby dzia-
tajgce w niej, wigcznie z zarzgdem gtéwnym.
Podczas innej sesji gtbwnym tematem byto
leczenie hemofilii — przypomniano wszystkie
najwazniejsze informacje na temat choroby
oraz metody jej leczenia. Wskazano, w jakich
kierunkach prowadzone sg badania i nowe
terapie. Wszystkie te kwestie byty potem
poruszane bardziej szczegétowo podczas
sesji w trakcie kongresu, lecz wtedy program
byt tak bogaty, ze wiele ciekawych wyktadow
odbywato sie w tym samym czasie.

Warsztaty dotyczyty trudnosci, jakie
organizacje pacjentow muszg pokonywac
podczas swojej dziatalnosci. Zajecia polegaty
gtébwnie na pracach w grupach. Kazde zajecia
rozpoczynato teoretyczne omowienie poste-
powania i wskazanie najwazniejszych za-
gadnien problemu. Nastepnie kazda z grup
otrzymywata zadanie, ktére musieliSmy prze-
dyskutowa¢, aby znalez¢ najlepsze rozwig-
zanie. Na koniec nalezato zaprezentowac
innym grupom problem, przed ktérym
stalismy, oraz nasze rozwigzanie wraz
z uzasadnieniem kolejnych krokéw. Wsréd
poruszanych zagadnien znalazito sie plano-
wanie strategiczne i realizacja projektéw,
pomoc potrzebujgcym oraz zwiekszanie
zasiegu dziatalno$ci organizacji, a takze
kwestia pracy wolontariuszy w organizacjach
i stowarzyszeniach — w jaki sposob ustala¢
strategie dziatania, gdzie szukaé¢ Iludzi
chetnych do pomocy i pracy, jak kierowac
pracg wolontariuszy, aby osiggng¢ mozliwie
najlepsze efekty.

Czescig programu Global NMO Traning
byto spotkanie z panig Jeanne White Ginder.
Jej syn Ryan chorowat na hemofilie i byt
jednym z pierwszych, u ktérych w 1984 r. po
transfuzji krwi zdiagnozowano AIDS. Miat 13
lat, gdy lekarze poinformowali go, ze pozo-
stato mu p6t roku zycia. Gdy préobowat wrocic

do szkoty, wielu rodzicow i nauczycieli
sprzeciwiato sie jego obecnosci z powodu
choroby oraz obaw spowodowanych niewie-
dzg na temat AIDS. Jego rodzice wystgpili na
droge sgdowg, a toczaca sie rozprawa
zainteresowata ogoélnokrajowe media. Ryan
stat sie bohaterem i wzorem dla innych jako
osoba, ktéra mimo mtodego wieku i przeciw-
nosci losu nie poddata sie w trudnym momen-
cie. Zaczgt byC postrzegany jako bohater,
symbol walki z AIDS, poniewaz pomimo
choroby stat sie tym, ktéry rozpoczat dyskusje
na temat AIDS. Nie bat sie podejmowaé
tematu swojej choroby, dlatego tez czesto
edukowat swoich rowiesnikow, brat tez udziat
w akcjach dobroczynnych. Ryan zmartpo 5 la-
tach, w kwietniu 1990 r. Spotkanie z matkg
Ryana byto petne wzruszen i emocji, ponie-
waz opowiadata historie z perspektywy syna
oraz swojej wtasne;j.

Podczas szkolenia mieliSmy rowniez
mozliwos$¢ dowiedzie¢ sie wiecej o tym, jak
wyglgdajg narodowe organizacje pacjentow
w roznych krajach — ilu jest tam chorych, na
czym polegajg ich dziatania i jakie sg cele,
ktére chcg osiggngc¢. MoglisSmy tez dowie-
dzie¢ sig, jak wyglagda leczenie hemofilii
w réznych zakatkach $wiata, od Australii po
Brazylie iod Togo po Litwe.

Oprocz zaje¢ typowo edukacyjnych
organizowano réwniez wydarzenia towarzy-
skie, ktorych celem byta jak najwieksza inte-
gracja uczestnikdw szkolenia. Dlatego tez
organizatorzy bardzo mocno starali sie dbac
0 przyjazng dla wszystkich atmosfere. Otrzy-
matem fantastyczng mozliwo$¢ poznania nie-
zwyktych, interesujgcych, ogromnie sympa-
tycznych ludzi z praktycznie kazdego zakgtka
Swiata. Byto to dla mnie bardzo wartosciowe
doswiadczenie, poniewaz mogtem porozma-
wiac, jak wyglada leczenie, ale tez normalne
zycie w innych, czesto wrecz egzotycznych
dla mnie miejscach. Nawigzywanie nowych
kontaktéw i znajomosci jest cenne, gdyz
ludzie ze skazami krwotocznymi na catym
Swiecie spotykajg sie z takimi samymi
wyzwaniami i problemami. Dzieki wspotpracy
i dzieleniu sie swoimi doswiadczeniami moze-
my sie dowiedzie¢, do jakich celéw nalezy
dazy¢, a jakich btedéw unika¢ na swojej
drodze.



Uroczyste otwarcie Kongresu WFH odbyto
sie w niedziele 24 lipca. Po cieptym powitaniu
wszystkich przybylych gosci miata miejsce
dyskusja na temat dynamicznego rozwoju
leczenia skaz krwotocznych oraz pozytyw-
nego wptywu tego postepu na nasze zycie.
Podkreslono, jak wazna jest wspotpraca
miedzy pacjentami, lekarzami i wszystkimi
innymi osobami zwigzanymi z leczeniem skaz
krwotocznych oraz pozytywne nastawienie
izaangazowanie w dziatania.

Nastepnie przypomniano znaczenie
ogromnego napisu ,Treatment for All”
(leczenie dla wszystkich), umieszczonego
przy wejsciu do sali, w ktorej odbywata sie
uroczysto$¢ otwarcia. Byto to hasto prze-
wodnie catego Kongresu. Podczas ceremonii
zaprezentowano krotki film dokumentalny
mowigcy o pomocy humanitarnej, ,WFH
Humanitarian Aid Program”, prowadzonej
przez Swiatowg Federacje juz od roku 1996.
Celem programu jest pomoc chorym z naj-
biedniejszych krajow swiata. Najwiekszym
problemem jest fakt, Ze nie zostali oni jeszcze
zdiagnozowani, przez co nie wiedzg o swojej
chorobie. Naprawde trudno w to uwierzyc, ale
szacuje sie, ze w Afryce zaledwie 5% pa-
cjentow zostato do tej pory zdiagnozowanych.
Drugim waznym powodem cierpienia jest brak
mozliwosci uzyskania dostepu do jakiego-
kolwiek leczenia. Film ukazat zaangazowanie
WFH w rozwdj wiedzy medycznej i Swia-
domosci na temat skaz krwotocznych oraz ich
leczenia. Tylko w 2015 r. na pomoc przezna-
czono 53 miliony jednostek czynnika dla
chorych z ponad 60 krajow. Z duzym
entuzjazmem pokazano, co udato sie do tej
pory osiggng¢ oraz jakie sg plany na
najblizsze lata. Gtéwnym celem do 2020 r.
bedzie zdiagnozowanie 50.000 nowych
chorych ze skazami krwotocznymi; potowa
z nich bedzie pochodzi¢ z najbiedniejszych
krajow Swiata. Dlaczego ten program jest tak
wazny? Bo daje nadzieje na lepsze zycie.

Nowe technologie

Organizatorzy duzo czasu poswiecili na
promowanie nowej platformy e-learningowe;j,
na ktérej dla kazdej osoby na Swiecie
dostepne sg bezpfatnie wszystkie materiaty
wydawane przez WFH. Strona internetowa,
uruchomiona podczas trwania kongresu,

zawiera mnostwo dokumentéw i bedzie na
biezgco aktualizowana. Dzieki serwisowi
mozliwe bedzie zwiekszanie wiedzy na temat
skaz krwotocznych na kazdy interesujgcy nas
temat. Portal znajdziemy pod adresem:
elLearning.wfh.org

Bardzo czesto powracajgcym tematem
byto wykorzystanie komunikacji elektronicz-
nej miedzy cztonkami organizacji narodo-
wych, a takze do kontaktu stowarzyszen ze
Swiatem zewnetrznym, poprzez uzycie
mediéw spotecznosciowych. W dzisiejszych
czasach kazda narodowa organizacja
pacjentow ma profil na Facebooku, a sg tez
inne serwisy spotecznosciowe, takie jak
Twitter, What's up czy Snapchat. Przed-
stawiciele z wielu krajow chetnie dzielili sie
doswiadczeniami i wskazowkami, w jaki
sposob wykorzysta¢ potege tych narzedzi
w swoich dziataniach. Zwrécono uwage, ze
przede wszystkim nalezy zadbaé, aby
dodawane posty byty réznorodne i ciekawe.
Na swoich profilach mozna promowac
organizowane wydarzenia, relacjonowac
zdarzenia i informowa¢ o prowadzonej
aktualnie dziatalnosci. Waznym elementem
jest zachecenie innych oséb do komunikacji,
aby profil byt atrakcyjny. Czasami na naszym,
doskonale wszystkim znanym forum PSCH
pojawia sie opinia, ze inna, bardziej
nowoczesna forma komunikacji bytaby dla
nas lepsza. Oczywiscie te popularne serwisy
mogg by¢é pomocne, jednak, jak pokazuje
przyktad Brazylii, do kazdego nowego
sposobu komunikacji nalezy podchodzi¢
z rozwaga. Obecnie chorzy korzystajg tam
z kilkunastu grup na portalach Facebook oraz
What's up. Doprowadzito to do sytuacji, ze
stata grupa osob musi nieustannie sledzi¢
i monitorowac to, jakie dyskusje sg toczone
wsrdd chorych, poniewaz ludzie przekazujg
sobie czesto nieprawdziwe informacje na
temat skaz krwotocznych i leczenia, co moze
doprowadzi¢ do zagrozenia zdrowia. Grup
jest tak duzo, ze bardzo ciezko jest nad tym
zapanowac¢. Nasze forum ma swoje wady,
ale dzieki takiej formie komunikacji mozemy
uzyska¢ zawsze sprawdzone informacje
i porady.

Interesujgcym mnie tematem byta sesja
poswiecona wykorzystaniu aplikacji mo-
bilnych w leczeniu chorych na hemofilie.
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Przedstawiono aplikacje wykorzystywane
w niektoérych panstwach. W dzisiejszych
czasach praktycznie kazda osoba ma w kie-
szeni smartfon z dostepem do Internetu.
Uzycie tego typu programéw ma bardzo wiele

zalet, poniewaz umozliwiajg one szybkag
i szczegotowg dokumentacje leczenia,
krwawien, podan czynnika, ale tez kontakt
z innymi chorymi czy lekarzem majgcym
dostep do naszego rejestru. Dzieki aplikacjom
mozna indywidualnie dostosowac leczenie do
danej osoby, zaplanowa¢ podania, za po-
mocg kalkulatora obliczy¢ aktualny poziom
czynnika w organizmie. Mozna ustawic
przypomnienia o podaniu leku, zamdwié
czynnik lub wezwa¢ pomoc. We Witoszech
trwajg prace nad aplikacjg pomocng
w podrézy, m.in. zawierajgcg adresy miejsc,
w ktorych mozna uzyskaé pomoc.

Walne zgromadzenie
Jak kazda organizacja, WFH musiata takze
zadbac o typowe spotkanie sprawozdawczo-

wyborcze. Jako jedyny obecny w Orlando
przedstawiciel naszego stowarzyszenia
dostgpitem zaszczytu bycia oficjalnym dele-
gatem PSCH podczas Walnego Zgromadze-
nia WFH. Byto to wspaniate doswiadczenie,
ale czutem tez cigzgcg na mnie odpowiedzial-
nos¢. Kazdy z delegatow miat przypisane
miejsce z nazwg kraju i flagg narodowa.
Catos¢ robita naprawde wspaniate wrazenie.
W wyniku wyboréw funkcje prezydenta
Swiatowej Federacji Hemofilii bedzie nadal
petni¢ Alain Weill. Przypomnijmy, ze od 2014 .
jednym z cztonkéw zarzgdu gtbwnego WFH
jest prof. Jerzy Windyga. W tym roku do grona
petnoprawnych czionkéw WFH dotgczyty
Japonia i Surinam. Ustalono tez, ze Kongres
w 2022 r. odbedzie sie w Montrealu (wczesniej
zdecydowano, ze w 2018 r. organizacjg
zajmie sie Glasgow, aw 2020 r. Kuala Lumpur
w Malezji).
Po tygodniu w Orlando przygoda dobiegta
konca, a mnie czekata dtuga podréz do domu.
Pawet Budek

Zdjecia na tej stronie pokazujg autora artykutu podczas szkolenia (NMO Global
Training) oraz podczas walnego zgromadzenia WFH w Orlando.



Dwuswoiste przeciwciato nasladujgce czynnik VIII

O dwuswoistym przeciwciele ACE910
(emicizumab) niejednokrotnie wspomina-
lismy juz na tamach Biuletynu. Lek ten wcigz
dobrze spisuje sie w badaniu klinicznym
i wkrotce rozpocznie sie trzeci etap tego
badania. Emicizumab nasladuje swojg
budowg i dziataniem czynnik VIIl. Zadaniem
czynnika VIII w kaskadzie krzepniecia jest
umozliwienie aktywacji czynnika X przez
czynnik IX. Przeciwciato emicizumab dziata
tak samo, ale w odréznieniu od czynnika VIII
dtuzej utrzymuje sie w krwiobiegu i nie jest
hamowane przez inhibitor. Lek ma tez kilka
dodatkowych praktycznych zalet dla pacjen-
téw.

Stosunkowo dtugi okres pottrwania po-
woduje, ze prawdopodobnie bedzie mozna go

podawac¢ z czestoscig 1 raz na tydzien lub
nawet 1 raz na miesigc, stale utrzymujgc
zdolnos¢ krzepniecia krwi odpowiadajgca
poziomowi czynnika VIII powyzej 15% (lekka
posta¢ hemofilii). Emicizumab podaje sie
podskornie w objeto$ci mniejszej niz 5 ml,
a wstrzykniecie nie wymaga dtugiego przy-
gotowania, poniewaz jest on przechowywany
w postaci gotowego roztworu. Lek ten moze
zatem catkowicie zmieni¢ nie tylko leczenie
pacjentow z inhibitorem, ale wszystkich
pacjentow z hemofilig A. Jesli skutecznos¢
i bezpieczenstwo emicizumabu zostang po-
twierdzone w dalszych badaniach, mozna
spodziewac sie jego wprowadzenia na rynek
w 2019 roku.

Radostaw Kaczmarek

Wspoipraca z chorymi z Bialorusi

W dniach 23-25 kwietnia na zaproszenie
Braci Krwi z Biatorusi uczestniczytem w
zjezdzie Biatoruskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie w MihAsku. Przedsta-
witem tam swojg prezentacje i wyktad na
temat historii, struktury i dziatalno$ci PSCH.

Gospodarze (cztonkowie biatoruskiego
stowarzyszenia) okazali sie by¢ bardzo przy-
jaznymi, serdecznymi ludzmi. Z uznaniem
wypowiadali sie o naszych osiggnieciach i mo-
wili, ze nasze PSCH jest dla nich wzorem, do
ktérego chcg dazy¢. A opieka nad chorymi
w Polsce i nasz Narodowy Program Leczenia
Hemofilii oraz Program Profilaktyczny budzg
ich podziw i zazdro$¢. Wskaznik zuzycia
czynnika VIII wynosi u nich 2,3 jednostki na
statystycznego mieszkanca.

Moje najwyzsze zdumienie i niedowierza-
nie wywotaty wyktady ich lekarzy — profeso-
réw, szeféw klinik hematologicznych dla

dorostych i dzieci. Oto tylko kilka z tych
wypowiedzi:
- Dawki i czestotliwoS$¢ podawania czynnika
krzepniecia nie mogg by¢ za duze, bo
organizm moze przywykngc.
- Zbyt duze i czeste dawki czynnikow
krzepnigcia mogg wywota¢ powiktania
immunologiczne i onkologiczne.
- Wiekszo$¢ chorych na hemofilie ma
obnizony prég bolowy, wiec nie pomogg im
nawet wysokie dawki lekow opioidowych.
- Na Biatorusi prowadzi sie rowniez leczenie
profilaktyczne u dzieci. Dawki czynnikow w tej
profilaktyce wynoszg 25 jedn./kg/tydzien.

Bardzo licze na to, ze takie btedne
stwierdzenia szybko zostang wyeliminowane,
a poziom leczenia biatoruskich chorych na
hemofilie bedzie sie podnosié.

Zdzistaw Grzelak

Informacje z kot

Koto Kaliskie

25 czerwca br. zorganizowalismy spo-
tkanie dla cztonkéw naszego Kota i ich rodzin.
Odbyto sie ono w Antoninie, w Patacu
Mysliwskim. Uczestniczyty w nim 43 osoby.
Dawno nie mielismy takiej frekwencji. Mysle,
ze duzy wplyw miato miejsce spotkania,

a przede wszystkim zaproszeni goscie.
Z wielkg przyjemnoscig przywitaliSmy prof.
Krystyne Zawilskg, dr Lucyne Molendowicz-
Portale oraz mgr Marte Rusek.

Nasze spotkanie rozpoczeto sie bardzo
nietypowo. Poniewaz Patac Mysliwski stynie
w calej Polsce i Europie z Koncertéw



Chopinowskich, to i my nie mogliSmy sobie
odmowi¢ przyjemnosci postuchania tej
pieknej muzyki. Dzieki sponsoringowi
jednego z czionkéw naszego Kota (za co
jeszcze raz skladam wielkie podziekowanie),
spedzilismy wspaniate chwile przy utworach
Chopina. Po cudownym wstepie i omowieniu
spraw dotyczgcych Kota, wystuchalismy
bardzo ciekawych prezentacji naszych
prelegentow. Pani prof. Zawilska przekazata
nam informacje na temat ,Narodowy
Program Leczenia Hemofilii — aktualny stan
leczenia i perspektywy”, a dr Lucyna
Molendowicz-Portala oméwita ,Mozliwosci
profilaktyki dorostych”. Obecna na spotkaniu
pani psycholog, mgr Marta Rusek popro-
wadzita spotkanie w formie warsztatowe;j
»Jak zdoby¢ Everest — czyli jak pokonaé
wewnetrzne bariery”. Na zakonczenie byt
czas na zadawanie pytan, wymiane
spostrzezen, rozmowe z prelegentami i in-
nymi uczestnikami spotkania, a takze na
obejrzenie wystawy fotografii ,Hemofilia —
profilaktyka utatwia zycie”.

Barbara Cwikta
Koto Terenowe PSCH w Kaliszu

d - -
Barbara Cwikta i Piotr Pacyna przed
rozpoczeciem koncertu w Patacu Mysliwskim
wAntoninie.

Kalisz — £6dz — Wroctaw

Dzieki niespozytej energii Barbary Cwikty,
prezesa kota kaliskiego, doszto do kolejnego
wyjazdu integracyjnego. Tym razem uczest-
niczyli w nim przedstawiciele trzech kot —
z Kalisza, todzi i Wroctawia, a miejscem
spotkania byta Europejska Stolica Kultury
2016 roku, czyli wtasnie Wroctaw.

Dla uczestnikdw z todzi dzien rozpoczat
sie wyjgtkowo wczesnie. O 5 rano juz sie-
dzieliSmy w busie, ktory miat nas zawiez¢ do

Kalisza. Tam, wraz z uczestnikami z Kalisza,
wsiedlismy do duzego autokaru, ktéry zabrat
nas do Wroctawia.

Po przyjezdzie do Wroctawia wzieliSmy
udziat w spotkaniu edukacyjnym. Odbyto sie
ono w dwaéch réwnolegtych grupach. Rodzice
i opiekunowie dzieci chorych na hemofilie
mogli wystucha¢ trzech prezentaciji.
Pierwszg, z zakresu psychologii, wygtosita
mgr Marta Rusek, ktéra moéwita o tym, jak
wyglada ,Hemofilia z bliska — rodzicielstwo
bliskosci czyli jak budowac¢ dobrg relacje
z dzieckiem”. Nastepnie dr Grzegorz Doba-
czewski oraz dr Elzbieta Latos-Grazyhnska
poprowadzili panel dyskusyjny ,Dziecko
z hemofilig”. Cato$¢ zamknety <Ewiczenia
praktyczne z autoiniekcji, kierowane przez
Klinicznego Koordynatora Joanne Nieczypor.
Sesja dla dorostych chorych na hemofilie
rébwniez obejmowata trzy wystgpienia. Dr
Zdzistaw Grzelak wyjasnit zasady profilaktyki
wtornej u pacjentdw z hemofilig, prof.
Krzysztof Simon moéwit o nowych mozliwo-
Sciach leczenia wirusowego zapalenia wa-
troby typu C, a psycholog mgr Marta Rusek
poprowadzita prelekcje ,,Profilaktyka hemofilii
—motywacja do zmiany”.

Po obiedzie rozpoczeta sie czes¢ kul-
turalna imprezy. Najpierw mieliSmy okazje
zobaczy¢ Panorame Ractawickg. To imponu-
jace rozmiarami (15 x 114 metréw) malowidto
jest wspaniale potgczone w jedng catosé
z obiektami umieszczonymi przed nim -
niekiedy trudno odrézni¢, co zostato namalo-
wane, a co istnieje w rzeczywistosci. Potem
przeszliSmy sie po wroctawskim rynku,
ogladajac tadnie odrestaurowane kamienice,
a takze ratusz i pregierz. O godzinie 18
rozpoczgt sie rejs statkiem po Odrze,
potgczony z atrakcjami natury kulinarnej. Nie
byt to jeszcze koniec tego dnia. Kiedy
przybilismy do brzegu, czekat nas dos¢ dtugi
spacer, a po nim spora atrakcja: pokaz
fontanny multimedialnej. Kilkunastominutowy
pokaz tgczyt wspaniatg gre Swiatet i dzwiekow
potgczong z ciggle zmieniajgcg sie gra
dziesigtek mniejszych i wigkszych strumieni
fontann. Niestety, ogladanie tych pieknych
widokow wymagato dos¢ dtugiego stania (nie
byto mozliwosci znalezienia miejsca sie-
dzgcego pozwalajgcego na swobodne
obserwowanie catego spektaklu), ale chyba
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nikt nie przyptacit oglgdania wylewem -—
wszyscy przezornie wczesniej zabezpieczyli
sie czynnikiem. Najwyrazniej w praktyce
zostaty potwierdzone argumenty o korzy-
Sciach ptyngcych z profilaktyki!

Drugi dzieh pobytu rozpoczat sie zwie-
dzaniem Wroctawia, tym razem z pokfadu
autokaru. Swietnie zorientowana przewod-
niczka bardzo przystepnie i atrakcyjnie
informowata nas o pojawiajgcych sie za
oknami obiektach i o wydarzeniach z dalszej
i blizszej historii miasta. Dopetnieniem
zwiedzania byt dtugi spacer po wroctawskim
zoo i stanowigcym jego czesc¢ afrykarium.
Szkoda tylko, ze dzien byt wyjatkowo upalny i
zwierzeta w zoo nie wykazywaty wiekszej
checi wyjscia z cienia czy z zacisza wodnej
kryjowki.

Po obiedzie przyszta kolej na rozpoczecie
podrézy powrotnej, ale w trasie czekata nas
jeszcze jedna atrakcja — zatrzymalismy sie na
kawe (a niektorzy takze na ciastko) w uroczym
Patacu Mysliwskim Ksigzat Radziwittéw
potozonym w Antoninie koto Ostrowa
Wielkopolskiego (piszemy o nim takze w rela-
cji kota kaliskiego).

Wyjazd okazat sie¢ petnym sukcesem.
Wielu z uczestnikow wszystkie te atrakcje
ogladato po raz pierwszy w zyciu. Dodajmy, ze
zdecydowana wiekszo$¢ czionkéw Sto-
warzyszenia wybrata sie do Wroctawia z oso-
bg towarzyszgcg. Dzieki temu moglismy
lepiej poznac nie tylko kolegdéw z innych kot,
lecz takze zblizy¢ sie z osobami z wtasnego
kota i poznac zyciowe partnerki naszych kole-
gow.

Koto kaliskie od kilku lat znakomicie
realizuje misje integrowania Srodowiska osob
z hemdfilig, przy okazji dajgc uczestnikom
wyjazdéw szanse przekonania sie, ze hemo-
filia wcale nie musi nas ogranicza¢ w naszych
podrozach.

Wczesniej kaliszanie byli juz w Krakowie,
Warszawie i Uniejowie. Jak styszatem, sg juz
plany na kolejny wyjazd, ze wspotudziatem kot
nadmorskich.

W imieniu wszystkich zauroczonych
uczestnikéw wyjazdu do Wroctawia pragne
organizatorom przekaza¢ gorgce podzieko-
wania i zyczy¢ powodzenia przy kolejnych
przedsiewzieciach.

Adam Sumera

Pamigtkowe zdjecie wszystkich uczestnikow spotkania we Wroctawiu.
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Pozegnanie

10 czerwca odszedt od nas kolejny kolega:
Stanistaw Rabiega. Miat 65 lat. Od wielu lat
zycie utrudniat mu inhibitor. Potem dotfgczyty
siekomplikacje ze wszczepionymi wczesniej
endoprotezami. Po ztamaniu kos$ci przy
endoprotezie w 2008 r. dtugo musiat czekac
na operacje (ze wzgledu na inhibitor). Pézniej
tez wielokrotnie trafiat do szpitala. Komplika-
cje sprawity, ze musiat poddac¢ sie amputacji
nogi. Potem grozita mu amputacja drugiej
nogi, ale w Krakowie podjeto probe wymiany
endoprotezy mimo powiktan w postaci stanu
zapalnego. Staszek przez kilka miesiecy
przebywat w Krakowskim Centrum Rehabili-
tacji. Wielokrotnie rozmawiatem z nim tele-

fonicznie. Narzekat na bdl i na unierucho-
mienie, ale wierzyt, ze w koncu, dzieki nowej
endoprotezie i zwyktej protezie drugiej nogi,
znowu bedzie chodzi¢. Niestety, pojawity sie
dalsze komplikacje i konieczna byta kolejna
operacja. Nazajutrz po niej Staszek zmart.

Od wielu lat dziatat w Stowarzyszeniu,
przez pewien czas byt czionkiem Komisji
Rewizyjnej przy Zarzadzie Gtéwnym, a od
kilkunastu lat nieprzerwanie udzielat sie
w zarzadzie t6dzkiego kota terenowego. Na
naszych zebraniach pojawiat sie nawet wtedy,
gdy juz jezdzit na wozku.

Bedzie nam Ciebie brakowag, Staszku.

Adam Sumera

Zmart Krzysztof Miller

We wrzesniu br. zmart tragicznie
fotoreporter Krzysztof Miller. Miat 54 lata. Od
poczatku lat dziewiecdziesigtych byt foto-
reporterem wojennym, relacjonowat konflikty
w Bosni, Kosowie, Kenii, Iraku i wielu innych
krajach ogarnietych wojng. My jednak
pamietamy go nieco inaczej — nasze
srodowisko zawdziecza mu wspaniale
przygotowang wystawe fotogramow przed-
stawiajgcych kilkunastu chorych na hemo-
filie.

Jak mowit, z kazdg z fotografowanych

0sOb musiat sie dobrze pozna¢ — spedzi¢
wspolnie przynajmniej jeden dzien, zaprzy-
jazni¢ sie, aby zdjecia ujmowaly to, co
najwazniejsze w osobowosci fotografowanej
osoby. W taki wtasnie sposéb zrobit zdjecia
poswiecone chorym na hemofilie i utozyt
z nich opowies¢, ktéra byta eksponowana
w 2008 r. w todzi, Wroctawiu, Poznaniu,
Szczecinie, Gdansku i Krakowie. Jego zdjecia
znalazly sie tez w jednej z publikacji wydanych
przez nasze Stowarzyszenie.

(as)

Internet — zasoby wiedzy o hemofilii

W tym numerze piszemy o nowym zrodle
informacji o skazach krwotocznych, stronie
internetowej dostepnej pod adresem
elLearning.wfh.org. Niestety wszystkie teksty
sg tu po angielsku. Dlatego warto przy-
pomnie¢, gdzie mozemy znalez¢ rzetelne
informacje w jezyku polskim. Najlepsze
zrédto to oficjalna strona Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie:
https://www.hemofilia.org.pl. Materialy po-
dzielono na grupy tematyczne, utatwiajgce
znalezienie tego, co jest nam akurat
potrzebne.

Pod adresem  http://idn.org.pl/hemofilia/
/biuletyn.html znajdziemy tematyczny spis
tresci wszystkich dotychczas wydanych
Biuletynbw oraz kompletng biblioteczke

Biuletynow w formacie pdf, dogodnym do
czytania z ekranu lub do wydrukowania na
luznych kartkach A4.

Poniewaz powracajg pytania o adresy
zagranicznych osrodkéw leczenia hemofilii,
warto zapamietaé, ze mozna je odszukac
samodzielnie (wystarczy podstawowa znajo-
mos$¢ angielskiego, ograniczona do angiel-
skiej nazwy kraju i miasta, do ktérego je-
dziemy). Wchodzimy na strone www.wfh.org i
wybieramy zaktadke ,Resources”, a w niegj
opcje ,Find a Treatment Center’. Tu naj-
prostsza wersja to skorzystanie z opcji
,Geographical”: z gornej listy wybieramy kraj,
a z dolnej — miasto. Klikamy i wyswietlg nam
sie potrzebne adresy i telefony.

(as)
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Alex Dowsett nadal triumfuje

W Biuletynie juz kilkakrotnie pisaliSmy o do-
konaniach Alexa Dowsetta, angielskiego
kolarza zawodowego, ktory ma ciezkg postac
hemofilii A. Tym razem mozemy dodac polski
akcent —ot6z Alex wygrat ostatni, siédmy etap
tegorocznego Tour de Pologne, 25-
kilometrowg jazde na czas rozegrang
w Krakowie. W nadanym w TVP materiale
Alex pozdrowit wszystkich chorych na

hemofilie w Polsce.

Mozemy tez poleci¢ strone internetowg
www.littlebleeders.com. To witryna zatozonej
przez Alexa Dowsetta fundacji. Motto fundacji
brzmi: Ze wszystkich sit staramy sie pro-
pagowac wiedze, ze mimo skazy krwotocznej
mtodzi ludzie mogg zy¢ aktywnie i uprawiac
sport, zwtaszcza ptywanie i jazde na rowerze.

(as, rp)

Szkolenie z iniekcji — inaczej

28 sierpnia w todzi odbyto sie szkolenie
z iniekcji i autoiniekcji. Zwykle takie szkolenia
sg skierowane do rodzicéw matych dzieci.
Tym razem jednak byto nieco inaczej. Az
pigtka sposrod ésemki uczestnikow to zony
lub partnerki dorostych chorych na hemofilie,
pragnace nauczy¢ sie wkluwania, by w razie
potrzeby (wylew do reki, ktéorg maz sie kiuje,
albo jakies powazniejsze kitopoty uniemozli-
wiajgce samodzielne wkitucie) wyreczy¢
meza. Byt takze magz chorej na chorobe von
Willebranda.

Szkolenie obejmowato wszechstronne
przygotowanie — poszukiwanie zyt u part-
nerow, przygotowanie sie do iniekcji (motylki,
strzykawki, dezynfekcja itd.) — oraz praktycz-
ne zajecia z wykorzystaniem fantomu reki,
umozliwiajgce sprawdzenie, czy jestesmy
w stanie wktuc¢ sie do ,zyty” (z fantomu leciata
wtedy krew”).

Dwie osoby miaty szanse uczy¢ sie

autoiniekcji. Na dtugo zapamietam wyraz
oczu dorostej pacjentki z chorobg von
Willebranda, ktdra po przekonaniu sig, ze jest
w stanie wktu¢ sie w swojg reke, nie posiadata
sie z rado$ci. Zrozumiata, ze to juz koniec
dtugich godzin spedzanych na SOR
w oczekiwaniu na podanie czynnika von
Willebranda. Dla takich chwil, dla obrazu tak
szczesliwej twarzy warto dziata¢ w Sto-
warzyszeniu.

| jeszcze akcent osobisty. Zgodnie z su-
gestiami pielegniarki prowadzgcej szkolenie,
ze wiadomosci nieutrwalone w praktyce
szybko wyparujg, w kilka dni po szkoleniu
oddatem sie w rece mojej Zony. Wkiuta sie
(pierwszy raz w zyciu) w mojg zyte wspaniale i
bezbolesnie, a potem bezbtednie podata mi
czynnik.

Zachecam wszystkich: idzcie w nasze
Slady!

Adam Sumera

Po lekturze artykutow zapraszamy na nastepng strone, gdzie na spragnionych chwili
relaksu czeka jolka.
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

- waluta Niemiec i Francji

- autor Przygdéd Tomka Sawyera

- kuchenka turystyczna

- zaczyna sie 21 marca

- nasza siostra dla naszego taty

- ptaska kos¢ w kolanie

- suszone figi, daktyle, migdaty itp.
- gataz produkciji

- ..., kadzidto i ztoto

- ma stolice w Wilnie

- byte miasto wojewddzkie nad Wistg
- czes¢ przedmiotu, ktorg trzymamy
- moze spowodowac pozar

- mity zapach

- pedzi do wypadku

- wygodniejsza od schodéw

- przykry w rézy

- Pawet, wokalista i poset

- gdyby nie skakata

- znak zodiaku po Wodniku

- brgzowawe plamki na twarzy
- syn Dedala

- drobne monety

- ptaci czynsz

- dzieki niemu mamy chleb

- gdy prawa i lewa strona sg inne
- waska droga

- kolor pomaranczowy

- miano

- walczg na macie

- dawne narzedzie do orki

- wysokie lustro az do podtogi

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.
Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: tdédzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika,

ul.. Pabianicka 62, 93-513t.6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com; psch_lodz@interia.pl;

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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