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Rozpoczynamy od informacji majgcej
zasadnicze znaczenie dla naszego leczenia
w najblizszych kilku latach — wytrwate starania
naszego Stowarzyszenia zaowocowaty pod-
pisaniem przez Ministerstwo Zdrowia kolejnej
edycji Narodowego Programu Leczenia Cho-
rych na Hemofilie (s. 1). Stowarzyszenie byto
takZze aktywne na arenie miedzynarodowej,
wspotpracujgcz WFHIEHC (s. 2-4).

Wspominamy o nowej terminologii, majg-
cej zastgpi¢ dotychczas uzywane okreslenie
,hosicielka hemofilii”’ (s. 5). Informujemy takze
0 miedzynarodowej akcji wyrazajgcej soli-
darno$c¢ z osobami cierpigcymi na chorobe
von Willebranda (s. 5). Zainicjowana przez
Barbare Cwikte z kota kaliskiego akcja wy-
jazdow integracyjnych przyniosta kolejny
owoc — wyjazd przedstawicieli dwoch kot
terenowych do Tréjmiasta (s. 6).

Dosc¢ obszernie informujemy o tym, co wy-
darzyto sie w poszczegolnych kotfach tere-
nowych (s. 8). Z przyjemnoscig donosimy
takZze o zaszczytnej funkcji jednego z czton-
kow Stowarzyszenia (s. 11).

Bernadetta Frykowska-Pieczyriska dzieli
Sie z nami swoimi przezyciami z czasow
wtasnych pierwszych kontaktéw z hemofilig
zdiagnozowang u swego syna (s. 11).

Dwa obszerne wywiady dotyczg uprawia-
nia sportu. Bogdan Gajewski opowiada o swo-
jej pasji ptywania (s. 14), a Thibaut Federlen
0 podrézy na rowerze przez jedenascie kra-
Jjow europejskich (s. 15).

Poniewaz nadciggajg dni, w ktorych tatwo
o0 przewrdcenie sie na Sliskiej nawierzchni,
przypominamy o nakreconym przez Stowa-
rzyszenie filmie ,Kontrolowane upadki”. Przy-
pominamy tez o innych filmach przygotowa-
nych przez PSCH, dostepnych w Internecie.
(s. 19).

Piszemy takze o cennej inicjatywie Adama
Trojanczyka (s. 19).

Zegnamy naszego kolege z Krakowa, Woj-
ciecha Talage, ktory od samego poczagtku
dziatat w kole krakowskim Stowarzyszenia
(s. 20).

Na ostatniej stronie jak zwykle czeka jolka.

Adam Sumera

Narodowy Program zostat podpisany

Dzieki aktywnej postawie Zarzgdu nasze-
go Stowarzyszenia Narodowy Program Le-
czenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne na lata 2024—-2028 zostat
14 wrze$nia br. podpisany przez wiceministra
zdrowia Waldemara Kraske.

W okresie od listopada 2022 r. do wrzeénia
br. Zarzad Gtéwny PSCH wystat 17 listow do
Ministerstwa Zdrowia i jego agend. 11 sposréd
tych pism dotyczyto — bezposrednio lub
posrednio — kwestii kontynuacji Narodowego
Programu.

Teraz przed nami kolejne zadanie, polega-
jace na dopilnowaniu, by zapisy Programu
zostaty w catosci zrealizowane. Przypo-
mnijmy, ze do konhca ubiegtego roku Mini-

sterstwo Zdrowia dysponowato budzetem
wyznaczonym specjalnie na realizacje Pro-
gramu. Po wprowadzonych zmianach, po-
czgwszy od biezgcego roku odpowiedzial-
nos¢ za finansowanie naszego leczenia
spoczywa na Narodowym Funduszu Zdrowia.
Program leczenia nadal jest zarzadzany
przez Ministerstwo Zdrowia, a nadzér nad nim
sprawuje jeden z wiceministréow. Natomiast
za jego wdrozenie i realizacje odpowiada
Narodowe Centrum Krwi.

Zaistniata sytuacja zmusza do czujnosci,
poniewaz az za dobrze znamy sytuacje
chorych na inne schorzenia, kiedy okazywato
sie, ze na takg czy inng terapie w kasie NFZ
po prostu nie starczato pieniedzy. (as)



Wizyta delegacji WFH w Polsce

W dniach 18-20 wrzes$nia br. na zapro-
szenie Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilie przybyta do Polski z wizytg dele-
gacja Swiatowej Federacji ds. Hemofilii
(World Federation of Hemophilia).

Podczas spotkan zaréwno w osrodku pe-
diatrycznym, jak i w osrodku leczenia doro-
stych chorych na hemofilie naszych gosci in-
teresowato, czy osrodki leczenia sg przygo-
towane do leczenia chorych na hemofilie

w przypadkach nagtych oraz czy posiadajg od-

powiednig ilos¢ lekow do natychmiastowego
rozpoczecia leczenia. Zarébwno prof. Pawet
taguna, jak i prof. Jerzy Windyga zaprowa-
dzili gosci w swoich o$rodkach do pomiesz-
czen, w ktorych znajdujg sie lodéwki z czyn-
nikami krzepniecia, ktére mogg by¢ wykorzy-
stywane w sytuacjach nagtych.

Delegacje WFH interesowat tez dostep do
fizjoterapii dla pacjentow cierpigcych na
hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne. War-
to zauwazy¢, ze w osrodku pediatrycznym
pracuje nowa rehabilitantka, mgr Milena
Konstynowicz, ktorg niedawno zatrudnit
w osrodku prof. Pawet taguna. Przez wiele lat
wczesniej fizjoterapie dla pacjentow z he-
mofilig prowadzit dr Karol Scipio del Campo.

Pytania ze strony WFH dotyczyty takze
kompleksowej opieki nad pacjentami chorymi
na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.
Pani Karine Kocharyan z WFH zapytata, czy
jest zapewniona pomoc psychologiczna. Prof.
taguna niezwtocznie zaprowadzit delegacje
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Podczas wizyty w IHIT. Od lewej: Karine
Kocharyan (WFH), prof. Jerzy Windyga,
dr Magdalena Gérska-Kosicka, Bogdan Ga-
jewski

WFH do gabinetu psychologicznego w osrod-
ku pediatrycznym leczenia chorych na he-
mofilie i pokrewne skazy krwotoczne. Trud-
niejsza sytuacja jest w osrodku dla dorostych,
gdzie takiej pomocy psychologicznej nie ma.

Pytania ze strony WFH dotyczyly rowniez
diagnostyki laboratoryjnej, dlatego w trakcie
wizyty odwiedzilismy laboratoria, w ktorych
prowadzona jest diagnostyka. Pani Karine
Kocharyan interesowata sie, czy oferowana
diagnostyka umozliwia petng diagnostyke
choroby von Willebranda i innych rzadkich
skaz krwotocznych.

W kolejnym dniu spotkaliSmy sie z dy-
rekcjag Narodowego Centrum Krwi. Poru-
szono m.in. kwestie liczby lekarzy pracu-
jacych w osrodkach leczenia chorych na
hemofilie; przedstawicielka WFH wyrazita
obawe, Ze jest ich za mato. Pani Kocharyan
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W osrodku pediatrycznym leczenia skaz krwotocznych w Warszawie



zapytata réwniez o potencjalne korzysci
wynikajgce z wprowadzenia nowej edyc;ji
Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na
lata 2024-2028. Podkreslita, ze niezwykle
istotnym zagadnieniem jest rozwijanie re-
jestru pacjentow, ktéry zgodnie z Programem
ma obecnie by¢ rozwijany w ramach projektu
e-Hemofilia. W imieniu WFH wyrazita goto-
wos¢ do wspétpracy i wsparcia we wprowa-
dzaniu najlepszych Swiatowych rozwigzan
w tym zakresie. Bardzo pozytywnie ocenita
planowane w ramach Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofilie (2024—2028)
wprowadzenie dostaw domowych dla wszyst-
kich pacjentdw z ciezkg postacia tej choroby.
Bardzo cieszymy sie z wizyty delegatki
WFH w obydwu osrodkach, jak réwniez w Na-
rodowym Centrum Krwi. Karine Kocharyan
obiecata dotozy¢ wszelkich staran, by WFH
pomogta w rozwigzaniu probleméw polskich

NCK

NARODOWE CENTRUM KRWI

Od lewej: wicedyrektor NCK Sebastian Twa-
rog, dyrektor NCK Matgorzata Lorek, Karine
Kocharyan z WFH oraz przedstawiciele
PSCH: Bogdan Gajewski i Pawet Budek

pacjentéw.
Bardzo dziekujemy prof. Pawtowi tagunie
i prof. Jerzemu Windydze za pokazanie oby-
dwu osrodkow.
Bogdan Gajewski

Konferencja EHC w Zagrzebiu

W dniach 6-8 pazdziernika 2023 r. w Za-
grzebiu odbyta sie kolejna konferencja Euro-
pejskiej Organizacji Chorych na Hemofilie
(EHC). Podczas konferencji poruszono sze-
reg istotnych zagadnien, poczgwszy od
kwestii starzenia sie ze skazami krwotocz-
nymi, poprzez znaczenie dbatosci o wiasne
zdrowie, az po przyszto$¢ leczenia hemofilii
oraz nowe terapie, ktore bedg dostepne w le-

czeniu chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne. Oto niektére z omawianych te-
rapii oraz zagadnien:

1. Altuviiio (BIVV-001) to pierwszy preparat
czynnika VIl o wyraznie wydluzonym czasie
poitrwania. Jego czas pottrwania jest w przy-
blizeniu dwukrotnie diuzszy niz w przypadku
obecnie dostepnych preparatéw czynnika VIl
o wydtuzonym czasie poéttrwania. Jest on

Nasze Stowarzyszenie w strukturach WFH i EHC. Na zdjeciu od lewej: Olivia Romero-Lux
(zarzad EHC), prezydent EHC Miguel Crato, Radostaw Kaczmarek (PSCH i EHC), Bogdan
Gajewski, prezydent WFH Cesar Garrido



przeznaczony do leczenia profilaktycznego
raz w tygodniu. Zostatjuz zatwierdzony w USA
przez Amerykanska Agencje ds. Zywno$ci
i Lekdébw (FDA), a producent ztozyt wniosek
o zatwierdzenie leku przez Europejskg Agen-
cje Lekéw (EMA). Mozna mie¢ pewno$é, ze
preparat zostanie zatwierdzony do leczenia
w Europie w ciggu najblizszych 12 miesiecy.

2. Roctavian to terapia genowa dla hemofilii
A. Zostata ona zatwierdzona zaréwno w Euro-
pie, jak i w USA. Do tej pory tylko jedna osoba
na Swiecie zostata poddana temu leczeniu
produktem komercyjnym (w Niemczech, 5 ty-
godni temu). W badaniach klinicznych tego
produktu uczestniczyto ponad 100 oséb.

3. Hemgenix to terapia genowa dla hemofilii
B. Zostata zatwierdzona do stosowania za-
réwno w Europie, jak i w USA. Do tej pory trzy
osoby poddano terapii produktem komercyj-
nym (wszystkie w USA). W trakcie badan kli-
nicznych to leczenie otrzymato ponad 50
0sob.

4. Wytyczne dotyczace hemofilii sformu-
towane przez Miedzynarodowe Towarzy-
stwo ds. Zakrzepicy i Hemostazy (ISTH).
W najblizszych 12 miesigcach zostang opra-
cowane przez ISTH wytyczne dotyczgce le-
czenia chorych na hemofilie, ktére bedg
oparte na solidnych dowodach naukowych.

5. Zasady opieki nad chorymi na chorobe
von Willebranda. EHC opracowuje doku-
ment opisujgcy zasady opieki w chorobie von

Willebranda. Podobne dokumenty byty juz
wczeéniej opracowywane dla hemofilii oraz
hemofilii powiktanej inhibitorem.

W trakcie konferencji poruszono zagad-
nienia opieki nad kobietami z chorobg von
Willebranda i rzadkimi skazami krwotocz-
nymi. Podkreslono, ze w Europie istnieje
wiele obszarow, ktére wymagajg poprawy
w zakresie diagnozowania i leczenia kobiet
chorych na skazy krwotoczne. Ponadto wska-
zano, ze istnieje pilna potrzeba rozpoczecia
badan klinicznych, ktére uwzglednig rzadkie
skazy krwotoczne, zapewniajgc poprawe
leczenia takich skaz — zwtaszcza tych, ktore
nie doczekaty sie rownie skutecznego le-
czenia jak hemofilia.

Na konferencji EHC 2023 wybrano nowe-
go prezydenta Europejskiej Organizacji Cho-
rych na Hemofilie (EHC) — zostat nim Miguel
Crato z Portugalii. Przez wiele lat pan Crato
zawsze okazywal ogromne wsparcie dla
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na He-
mofilie. Chetnie pomagat réwniez osobom
chorym na hemofilie i pokrewne skazy krwo-
toczne z Polski.

Podczas tegorocznej konferencji EHC
w Zagrzebiu prowadziliSmy bardzo owocne
rozmowy z przedstawicielami Swiatowej
Organizacji ds. Hemofilii (WFH) oraz Euro-
pejskiej Organizacji Chorych na Hemofilie
(EHC).

Bogdan Gajewski

Wspobipraca miedzynarodowa Stowarzyszenia

Od wielu lat Polskie Stowarzyszenie Cho-
rych na Hemofilie jest organizacjg czton-
kowskg (National Member Organization —
NMOQO) zarébwno WFH, jak i EHC. To wazny
fakt, z jednej strony zobowigzujgcy nas do
stosowania w naszej dziatalnosci kryteriow
aprobowanych przez obie te organizacje,
a z drugiej pozwalajgcy nam liczy¢ na ich
wsparcie. Juz powyzsze artykuly wskazuja,
jak korzystna dla chorych ze skazami krwo-
tocznymi w Polsce moze by¢ wspotpraca
PSCH z tymi dwiema organizacjami. Wiadze
zarbwno WFH, jak i EHC interesujg sie po-
ziomem leczenia chorych ze skazami krwo-
tocznymi w naszym kraju i w razie potrzeby
prowadzg korespondencje z polskim mini-

sterstwem zdrowia. Gdy zachodzi potrzeba,
wysytajg do Polski takze swoich delegatow,
niekiedy na bardzo wysokim szczeblu.
W 2007 r., kiedy ministrem zdrowia byt prof.
Zbigniew Religa, goscilismy w naszym kraju
jednoczesnie dwczesnych szeféw obu orga-
nizacji — Marka Skinnera (WFH) i dr. Huberta
Hartla (EHC). Miatem przyjemnos¢ byé
jednym z reprezentantéw PSCH podczas ich
wizyty w ministerstwie i moge potwierdzi¢, ze
obaj mieli bardzo dobre rozeznanie w kwe-
stiach leczenia hemofilii w naszym kraju i wie-
dzieli, co nalezy pochwali¢, a co wymaga
jeszcze poprawy. Rébwniez w zorganizowanej
przez PSCH w listopadzie 2022 r. konferenciji
.Przysztos¢ leczenia w Polsce” uczestniczyli
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prezydent WFH Cesar Garrido (wirtualnie,
z Wenezueli) oraz prezydent EHC Declan
Noone (osobiscie w Warszawie).

WFH obecnie zrzesza organizacje pa-
cientdw ze skazami krwotocznymi ze 147
panstw catego Swiata. Do EHC nalezg takie
organizacje pacjenckie z szeroko rozumianej
Europy (tzn. tgcznie z krajami powstatymi po
rozpadzie ZSRR, takimi jak Uzbekistan i Gru-
zja). Warto podkresli¢, ze obie organizacje
przyjmujg pod swoje skrzydta wytgcznie jedng
organizacje z danego panstwa. Doswiad-

czenie uczy bowiem, ze istnienie dwoch lub
wiecej organizacji zajmujgcych sie podob-
nymi problemami ma czesto wiele skutkéw
negatywnych, cho¢by dlatego, ze w obliczu
dwoch wzajemnie sprzecznych opinii mini-
sterstwo zdrowia ma petne usprawiedliwienie,
by wstrzymac sie od jakichkolwiek dziatan
reformatorskich. Jedynie wéwczas, kiedy
w istotnych kwestiach wszyscy pacjenci
modwig jednym gtosem, mozna doprowadzi¢
do korzystnych zmian.

Adam Sumera

Kobiety z hemofilig

Przez lata panowato powszechne prze-
konanie, ze hemofilia jest chorobg, na ktérg
chorujg wytgcznie mezczyzni, kobiety zas
petnig jedynie role nosicielek, przekazujgcych
swojemu potomstwu wadliwy gen. Te poglady
wymagajg rewizji.

W 2021 r. Miedzynarodowe Towarzystwo
ds. Zakrzepicy i Hemostazy wprowadzito
nowg terminologie dotyczgcg hemofilii u ko-
biet i dziewczat, poniewaz termin ,nosicielka
hemofilii” moze mie¢ negatywny wplyw na
diagnozowanie, opieke nad pacjentkami i ba-
dania naukowe.

Nowa terminologia opiera sie na objawach
krwotocznych i poziomach czynnika krzep-
niecia i obejmuje pie¢ Klinicznie istotnych
kategorii:

e Kobiety i dziewczeta z tagodng postacia
hemofilii (5%—40% normalnego poziomu
czynnika krzepniecia).

e Kobiety i dziewczeta z umiarkowanag
postacig hemofilii (1%—5% normalnego
poziomu czynnika krzepniecia).

e Kobiety i dziewczeta z ciezkg postacia
hemofilii (<1% normalnego poziomu
czynnika krzepniecia).

e Objawowe nosicielki hemofilii (>40%
normalnego poziomu czynnika krze-
pniecia, z objawami krwotocznymi). Nie-
ktére kobiety bedg mie¢ objawy hemdfilii,
mimo ze poziom czynnika krzepniecia
u nich przekracza 40%.

e Bezobjawowe nosicielki hemofilii (>40%
normalnego poziomu czynnika krze-
pniecia, bez objawdéw krwotocznych).
Kobieta, u ktérej poziom czynnika krze-
pniecia w osoczu jest powyzej 40% normy
i ktéra nie ma objawéw krwotocznych,
moze jednak przekaza¢ uszkodzony gen
swojemu potomstwu.

(oprac. as na podst. publikacji
WFH ,Women and Girls
with Hemophilia”)

»oiniaki nie zawsze swiadczg o przemocy”

Hasto zawarte w tytule tego artykutu to
my$| przewodnia akcji zorganizowanej przez
EHC. Wykorzystano w niej dokonania totew-
skiej artystki plastyczki Agate Lielpétere. Jej
przedsiewziecie artystyczne zatytutowane
~Jak to sie stalo” ma za swdj temat jeden
z gtébwnych objawdw choroby von Willebranda
— siniaki — a takze ich wptyw na wszystkich
0s06b cierpigcych na te chorobe.

Artystka sporzadzita serie wspoétczesnych

tatuazy, realistycznie imitujgcych siniaki.
Mozna je sobie naklei¢ na znak solidarnosci
z pacjentami z chorobg von Willebranda. Aby
przerwa¢ skojarzenia z przemocg lub nie-
zgrabnoécia, te siniaki otrzymaty ksztatty,
ktére nie pojawiajg sie w sposbdb naturalny —
zmywalne tatuaze, nanoszone metodg kalko-
manii, wygladajg jak delfin, serduszko, motyl,
gwiazda lub kwiat.

(as)
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Wyjazd integracyjny do Tréjmiasta

Wsréd kot terenowych naszego Stowa-
rzyszenia koto kaliskie wyréznia sie swoimi
niebagatelnymi osiggnieciami w dziedzinie
organizowania wyjazdow integracyjnych. A te
osiggniecia to w duzej mierze zastuga gtownej
organizatorki tych przedsiewzie¢, Barbary
Cwikty, do niedawna prezesa tego kofa.
Wszystko zaczeto sie od wyjazdowego
spotkania cztonkow tego kota, zorganizowa-
nego w 2006 r. w kompleksie parkowo-
-patacowym w Gotuchowie. Jak pisata sama
organizatorka: ,,PotgczyliSmy przyjemne z po-
Zytecznym: byta konferencja medyczna, a po-
tem zajecia z nordic walking z instruktorem,
zwiedzanie zamku i wspdlna biesiada przy
grillu”. Po kilku takich spotkaniach i zwiedze-
niu ciekawych miejsc w okolicy powstat po-
myst dalszego wyjazdu potgczonego ze
spotkaniem z osobami z innych osrodkow.
Pierwsza byta Warszawa w 2012 r. W drugim
wyjezdzie, do Krakowa (2013), uczestniczyli
takze przedstawiciele kota poznarskiego.
A potem do wspofpracy wilgczyto sie koto
toédzkie — nastapity dwa wyjazdy do Uniejowa,
do todzi, potem do Wroctawia, a wreszcie do
Bydgoszczy i Torunia. Takie wyjazdy to z je-
dnej strony szansa zobaczenia ciekawych
migjsc w réznych punktach Polski, a z drugiej
— blizszego poznania innych cztonkéw Sto-

warzyszenia i ich bliskich, poniewaz jest
mozliwos¢ wybrania sie w takg podroz
Z osobg towarzyszgcg. W imieniu licznego
grona uczestnikow tych wyjazdow nalezy
wyrazic gtdwnej organizatorce gorgce: ,Basiu,
bardzo Cidziekujemy!”.

Ponizej relacja z tegorocznego wyjazdu.

W tym roku, po dtuzszej przerwie, wrocili-
8my do naszych wyjazdéw integracyjnych.
W kolejnym spotkaniu integracyjnym uczest-
niczyli przedstawiciele trzech kot — kaliskiego,
tédzkiego i gdanskiego. W dtugi weekend
czerwcowy wspolnie z cztonkami kota t6dz-
kiego i ich rodzinami wybraliSmy sie do
Tréjmiasta. Podréz przebiegta nam z przy-
godami, ale szczesliwie dotarlismy do Rewy,
gdzie mieliSmy zarezerwowane noclegi.
Gtownym celem wyjazdu byto oczywiscie
spotkanie integracyjne z cztonkami kota
gdanskiego. Tym razem spotkalismy sie tylko
z cztonkami zarzadu, ale byt to bardzo mito
spedzony czas. RozmawialiSmy o biezacych
sprawach dotyczgcych naszych kot, wymie-
nialismy doswiadczenia w zakresie naszej
dziatalnosci.

Przebywajgc w tak cudownym zakagtku
naszego kraju, nie moglismy sobie odmowic
przyjemnosci poznania najciekawszych

Koto kaliskie i t6dzkie
| podczas zwiedzania
=~ Gdanska



miejsc Trojmiasta. Bylismy w Oliwie, gdzie
wystuchalismy koncertu organowego w archi-
katedrze oliwskiej, spacerowaliSmy po so-
pockim molo, zwiedzilismy Gtéwne Miasto
w Gdansku, a takze Muzeum |l Wojny Swia-
towej.

Kazdy z uczestnikdéw znalazt dla siebie co$
interesujgcego, a po catodniowym zwiedzaniu
chetnie wracalismy do Rewy, aby nacieszy¢
sie szumem morskich fal i spacerami po plazy.

Kolejne spotkanie integracyjne juz za
nami, ale mam nadzieje, ze nie bylo ono
ostatnie. Zamieszczona na nastepnej stronie
mapka przedstawia miasta, w ktérych miesz-
czg sie siedziby kot naszego Stowarzyszenia.
Kolorem zielonym oznaczytam kota terenowe
PSCH, ktore juz odwiedzilismy, z ktorymi
nawigzaliSmy wspofprace, a czerwony kolor
oznacza kota terenowe, do ktoérych chcemy
dotrzec.

Organizowane przez nasze koto kaliskie
spotkania integracyjne rozpoczety sie od

wizyty w Warszawie w IHIiT. Pozniej byt
Krakéw, Wroctaw, £6dz, Bydgoszcz i Tréj-
miasto. Dzieki temu nasi czionkowie bardzo
zzyli sie ze soba, stworzyliSmy rodzinng at-
mosfere. W naszym Kole nie ma problemu
z bardzo niskg frekwencjg na spotkaniach.
Oczywiscie do 100% duzo nam brakuje, ale
50% uczestnikéw to juz dobry wynik. Zaprzy-
jaznilismy sie tez bardzo z czionkami kota
tédzkiego i wiekszo$¢ wyjazdow organi-
zujemy wspolnie. Najwiekszym sukcesem
wynikajacym z organizacji takich spotkan jest
mozliwos¢ wymiany doswiadczeh miedzy
osobami chorymi, poznanie réznych mozli-
wosci leczenia w danym rejonie kraju, wyko-
rzystanie tej wiedzy do wtasnego leczenia,
czym zaowocowaty spotkania w Warszawie,
Krakowie i Wroctawiu.

Wszystkim zarzgdom tych koét terenowych,
z ktorymi mieliSmy przyjemnos¢ sie spotkac,
dziekujemy za goscine, pomoc w organizaciji
spotkan i konferencji medycznych. Pozo-

Spotkanie przedstawicieli trzech két — gdanskiego, kaliskiego i t6dzkiego — w Gdyni.
Na zdjeciu najliczniej reprezentowani sg gospodarze.



statym zarzgdom obiecujemy, ze dojedziemy
na pewno. To tylko kwestia czasu. Zapra-
szamy takze wszystkich do nas, do Kalisza
i okolic.

Barbara Cwikta

A moze jakies$ inne koto sprobuje pojsc¢ w Sla-
dy kota kaliskiego? Zarzgd Gtowny z pew-
noScig przychylnym okiem spojrzy na dobrze
przemyslang propozycje i rozwazy wsparcie
takiej inicjatywy dotacjg. (as)

Na zielono zaznaczono kota
gdanskie, krakowskie, todzkie,
kujawsko-pomorskie, poznan-
skie, warszawskie i wroctaw-
skie, atakze oczywiscie kaliskie.
Kolor czerwony to plany na przy-
sztos¢. W trzech wojewoédz-
twach nie ma naszych két te-
renowych (cho¢ np. niektére
osoby z wojewoddztwa opol-
skiego nalezg do kota we Wro-
ctawiu).

Wiesci z k6t Stowarzyszenia

Gdansk

14 maja br. odbyt sie zjazd sprawozdaw-
czo-wyborczy kota terenowego w Gdansku.
Wybrany jednogto$nie nowy zarzgd kota
ukonstytuowat sie nastepujgco: Ryszard
Jurczyk — prezes, Ryszard Jancewicz —
wiceprezes, Grzegorz Block — skarbnik, Jacek
Lasocki — sekretarz. Skfad nowej komisji
rewizyjnej: Wojciech Krugty (przewodni-
czacy), Mirostaw Jancewicz, Artur Fota.

Natomiast 24 wrze$nia br. odbyto sie
spotkanie cztonkéw kota wypetnione prelek-
cjami. Doc. dr hab. n. med. Andrzej Mital
z Uniwersyteckiego Centrum Medycznego
w Gdansku wygtosit wyktad ,Wytyczne WFH
dotyczace leczenia hemofilii”, a dr Julia
Radon-Proskura z tego samego osrodka,
zajmujgca sie opiekg medyczng nad dzie¢mi,
przebranda — czy to czesta skaza krwo-
toczna?”. Po przerwie mgr Joanna Sien-
kowska z dziatu Farmacji RCKiK w Gdansku
zapoznata zebranych z zasadami funkcjo-

nowania dziatu farmacji w RCKiK w Gdansku,
mdwigc m.in. o zleceniach wydania czynnika
krzepniecia i desmopresyny, dostawach
domowych, odpadach medycznych oraz
warunkach przechowywania koncentratow
czynnikdbw krzepniecia i desmopresyny.
Oczywiscie po kazdej prezentacji licznie
przybyli uczestnicy moglizadawac pytania.

(rj, as)

Krakéw

W ostatni weekend wrze$nia odbyto sie
spotkanie krakowskiego Kota PSCH. Cieszy
wysoka frekwencja cztonkéw Kota i ich
bliskich, a takze obecno$¢ zaangazowanych
w nasze leczenie: lekarzy, pielegniarek,
koordynatoréw i rehabilitantow. Tematem
przewodnim spotkania byta szeroko pojeta
profilaktyka we wszelkich obszarach opieki
nad chorymi na skazy krwotoczne. W cze$ci
dotyczgcej uktadu ruchu dr Pawet Kaminski
(ortopeda z Matopolskiego Szpitala Orto-
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pedyczno-Rehabilitacyjnego) i mgr lzabela
Cebula-Chudyba (rehabilitantka) przedstawili
najistotniejsze zagadnienia w tej materii. Pan
dr Kaminski podkreslit, ze wykonywane przez
jego zespo6t zabiegi ortopedyczne u chorych
na hemofilie dotyczg gtownie stawdw znisz-
czonych przed okresem wdrozenia profi-
laktyki; najpewniej w mtodym pokoleniu z do-
brze prowadzong profilaktykg czestosc i wiek
przeprowadzania zabiegéw ortopedycznych
bedzie podobny jak u oséb bez skaz krwo-
tocznych. W czesci ogolnej dr Danuta Pietrys
i dr Joanna Zdziarska szeroko omowity
rodzaje, zasady i zalety profilaktyki, nowe leki,
jak réwniez narzedzia wspierajgce prawi-
dtowe prowadzenie leczenia profilaktycz-
nego. Najlepszy przyktad, jak wiele chorym
daje profilaktyka, moze dac jeden z naszych
kolegéw, kol. Tomasz Jurczak, ktéry mimo
ciezkiej skazy krwotocznej wykonuje z suk-
cesami trudny, mocno obcigzajgcy takze
fizycznie zawdd ratownika medycznego.
Gratulujemy Tomkowi niedawnego zajecia
wraz z Zespotem drugiego miejsca w XX
Mistrzostwach Ratownictwa Medycznego we
Wroctawiu i zyczymy zdrowia oraz dalszych
osiggnie¢ w pracy zawodowe;.

Minutg ciszy pozegnaliSmy zmartego po
dtugiej chorobie naszego $.p. kol. Wojciecha
Talage, ktory od poczatku istnienia Kota
Krakow przez 30 lat byt czionkiem jego
Zarzgdu. Bedzie nam bardzo brakowato Jego
doswiadczenia, wsparcia i zawsze dobrego
stowa.

W czeséci zamknietej spotkania wybraliSmy
Delegatow na Walny Zjazd PSCH (11 oséb).

Poktosiem tematu zesztorocznego spotka-
nia (,Stany nagte w hemofilii i skazach
krwotocznych”) jest zrealizowany dzieki
niezwyktej przychylnosci i zaangazowaniu
dyrektor Regionalnego Centrum Krwio-
dawstwa i Krwiolecznictwa w Krakowie,
dr Beaty Mazurek, projekt propagujacy
wiedze i utatwiajgcy dostep do praktycznych
informaciji i potrzebnych narzedzi w stanach
nagtych u chorych na skazy krwotoczne dla
lekarzy i chorych z naszego regionu. Na
stronie internetowej krakowskiego RCKiK
www.rckik.krakow.pl powstata zaktadka
L-hemofilia”, w ktérej w czesci ,dla lekarza”
zamieszczono szereg przydatnych informaciji
dla medykow nie zajmujgcych sie na co dzien

chorymi na skazy krwotoczne. Znalazly sie
tam praktyczne informacje, np. podstawy
prawne podawania preparatow krzepniecia
krwi z zasobow wiasnych chorego, informacja
odnosénie braku obcigzenia budzetu szpitala
za zamawiane preparaty krzepniecia, $ciezka
zamawiania i odbioru czynnika, adresy
szpitali posiadajgcych depozyty czynnikéw,
numery telefonédw konsultacyjnych dla le-
karzy, itp. W akcji uczestniczyli nasi hema-
tolodzy — dr Joanna Zdziarska opracowata,
a dr Danuta Pietrys konsultowata zamiesz-
czone na stronie merytoryczne schematy
postepowania w stanach nagtych, za co
ogromnie dziekujemy. Powstata rowniez
czeéc¢ ,dla pacjenta”, w ktérej zebrano, w ja-
kich sytuacjach nalezy szukac pilnej pomocy
(karetka/SOR) oraz na co zwréci¢ uwage
w stanach nagtych. Czesc¢ ta zawiera réwniez
przydatne informacje o Osrodkach Leczenia
w Krakowie — szczegdlnie istotne jest to, jesli
chodzi o osrodek dla dorostych, w zwigzku
Zjego przeprowadzkg, ktéra miata miejsce we
wrzesniu br. (nowy adres, nowe numery
telefondéw, w tym numery telefonéw konsul-
tacyjnych). Wszystkim zaangazowanym
w projekt jeszcze raz sktadam serdeczne
podziekowania, szczegolnie pani dyrektor
RCKIiK Beacie Mazurek oraz pani Magdalenie
Tomerze, za trud i wysitek, jaki wtozyta w zto-
zenie wszystkich materiatdw w jedng catosc.
Marcin Nosal

Wroctaw

Tegoroczne, juz XXV, walne zebranie
cztonkéw kota terenowego we Wroctawiu
miato miejsce 3 czerwca i sktadato sie
z dwdch czesS¢: edukacyjnej i sprawozdaw-
czo-wyborczej.

Na czes¢ edukacyjng ztozyty sie na-
stepujgce wyktady zaproszonych gosci:
1. mgr farm. Magdalena Czajkowska (RCKiK
Wroctaw): ,Zasady funkcjonowania i wy-
dawania koncentratow czynnikéw krze-
pniecia”;
2. dr n. med. Grzegorz Dobaczewski (Klinika
Hematologii Dzieciecej we Wroctawiu):
LZmiany w opiece nad dzieCmi ze skazami
krwotocznymi nie tylko jako wynik postepu
nauk medycznych”;
3. Radostaw Kaczmarek: ,Doniesienia z USA
na temat najnowszych metod postepow
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w leczeniu hemofilii”.

W czesci sprawozdawczo-wyborczej pre-
zes kota Zdzistaw Grzelak przedstawit
sprawozdanie merytoryczne z czteroletniej
dziatalnosci kota. Po udzieleniu absolutorium
ustepujgcemu zarzgdowi odbyly sie wybory.
Do zarzadu kota zostali wybrani: Zdzistaw
Grzelak, Piotr Sottys, Zbigniew Obarewicz,
Radostaw Kaczmarek, Mariusz Sobczak.
Nowa komisja rewizyjna to: Stawomir Sottys,
Jozef Olszewski, Grzegorz Hetman.

(zg, as)

Lédz
2 wrzesnia odbyto sie wyborcze zebranie
ogolne kofa t6dzkiego. Spotkanie rozpoczeto

sie od krotkiego wspomnienia o niedawno
zmartej Bozennie Grunwald, ktore jako matka
chorego na hemofilie przez wiele lat dziatata
aktywnie w kole, zarobwno w zarzadzie, jak
i w komisji rewizyjnej; udzielata sie takze w pra-
cy innych organizacji spotecznych. Zebrani
uczcili jej pamie¢ minutg ciszy. Nastepnie
odbyty sie wybory. Nowy sktad zarzadu kota
wyglada nastepujgco: Adam Trojanczyk — pre-
zes, Ryszard Bielinski — wiceprezes, Robert
Prencel — skarbnik; Adam Sumera — sekre-
tarz; Adrianna Kasperkowicz, Adam Prencel i
Martyna Trojanczyk — cztonkowie zarzadu.
Komisja rewizyjna to Jan Golanowski (prze-
wodniczacy), Piotr Kosinski, Marek Kudlinski,
Piotr Putawski i tukasz Szymala. (as)

Na zebraniu kota terenowego w todzi

Koto Kujawsko-Pomorskie
30 wrze$énia br. odbyto sie zebranie spra-
wozdawczo-wyborcze kota. Na kolejng
kadencje w latach 2023-2027 ponownie
wybrano dotychczasowy sktad zarzadu kota
w osobach: Dariusz Majewski — prezes, Rafat
Nowak — wiceprezes, Jacek Moszczynski —
sekretarz, Barbara Majewska — skarbnik.
Réwniez sktad komisji rewizyjnej pozostaje
bez zmian: Piotr Sowinski — przewodniczacy,
Tomasz Szulci Wanda Dgbrowska.
(dm, as)

Koto Podlaskie
27 pazdziernika br. odbylo sie zebranie
sprawozdawczo-wyborcze kota. Uchwatg
Walnego Zgromadzenia na kolejng kadencje
2023-2027 wybrano dotychczasowy sktad
zarzadu kota: Marta Tyborowska — prezes,
Dariusz tosiewicz — wiceprezes, Krzysztof
Janik — sekretarz. Komisja rewizyjna bedzie
dziataé w skfadzie: Piotr Klimaszewski —
przewodniczacy, Wojciech Klim, Grzegorz
Klim i Magda Bloch.
(mt, as)
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Zaszczytna funkcja cztonka Stowarzyszenia

Mamy przyjemno$¢ poinformowac, ze chory na ciezkg posta¢ hemo-
filii cztonek naszego Stowarzyszenia, byly prezes kota lubelskiego,
prof. dr hab. n. med. Jacek Tabarkiewicz zostal powotany przez
European Health and Digital Executive Agency jako niezalezny ekspert
do oceny wnioskéw w konkursie U4Health Action Grants.

Gorace gratulacje, panie profesorze!

(as)

Spojrzenie wstecz

Kiedy dotarto do mojej rodzicielskiej swia-
domosci rozpoznanie hemofilii u mtodszego
syna, poczutam, jak osuwa mi sie grunt pod
nogami. W szpitalu miata miejsce pierwsza
uspokajajgca rozmowa z lekarkg o nazwisku
zbieznym z nazwiskiem jednej z moich zna-
jomych lektorek. Dlatego je szczegolnie za-
pamietatam. W tym rozsypaniu mojego Swiata
byta pierwszg iskierkg odradzajgcej sie na-
dziei. Moze nie bedzie tak zle? Mamy przeciez
XXI wiek... Byt rok 2002. Musi by¢ jaki$ spo-
séb, by nie da¢ sie chorobie — myslatam. Na
pewno mozna sie jg leczy¢, a moze nawet
wyleczy¢? — szukatam rozwigzan. Poprositam
lekarke o jakiekolwiek materiaty o hemofilii.
Powiedziata, Ze nic takiego pod rekg nie ma,
ale postara sie co$ mi przygotowaé¢ na na-
stepny dzien. Napisata recznie to, czym za-
pewne zwykle dzielita sie z kolejng mama ko-
ejnego hemofilika. Chociaz moze nie kazdy
kolejny, nie kazdy jeszcze jeden pacjent z dia-
gnozg dostaje takie ,nocne wytyczne”. Na
swoj sposOb poczutam sie potraktowana ze
szczegolna troska, na ktorg nie wiem, czym
w oczach lekarki zastuzytam. Pewnie poswie-
cita na spisywanie tych wyjasnien swoj
prywatny wieczorny czas. Zabrata kawatek
szpitala do wtasnego domu. Wdzieczna jej
bytam niezmiernie, cho¢ stowa brzmiaty
surowo, miejscami niejasno, bezdusznie
i nieczule. Nad inne wyrazy szczegoOlnie
uporczywie dzwieczaty mi w uszach okre-
Slenia liofilizowany (dotad kojarzyt mi sie
wytgcznie z kawg rozpuszczalng), wylewy
(pomyslatam o tesciowej po udarze) i czas
pottrwania (zabrzmiato atomowo, jak z lekgcji
fizyki, skojarzytam z Czarnobylem). Na
poczatku naiwnie mys$latam, ze dziecku
podadzg w szpitalu zastrzyk, jak sie podaje

szczepionke, i na kilka lat wystarczy. Nie
wystarczy. Okres pottrwania cz. VIII: ~12 go-
dzin — brzeczato mi natretnie z tylu gtowy.
A po 12 godzinach co? Twarde lgdowanie.
Znow poziom czynnika krzepniecia krwi wra-
ca do tego sprzed korekcji lekiem, czyli znéw
mamy poziom <1%. U zdrowego cziowieka
bezpieczny poziom czynnika krzepniecia krwi
moze wynosi¢ okoto 80%, a prawidtowy czas
krwawienia to ok. 7-9 min. U oséb z zabu-
rzonym ukfadem krzepnigecia krew sobie leci,
kropelka po kropelce. Wolniutko, ale dtugo.
Kapie i kapie. Kapac nie chce przesta¢. W kon-
cu przestaje, ale ten wyptyw krwi odbija sie na
catym organizmie cztowieka. | jak tu funk-
cjonowac z tak kruchg istotkg? Jak jej pomoc?
Jak zabezpieczy¢?

Bytam coraz bardziej przerazona. Tym-
czasem dostaliSmy dziecko do domu, wraz
z wypisem zawierajgcym instrukcje obstugi
chiopczyka nieco bledszego i bardziej deli-
katnego od innych. W karcie informacyjnej
zalecono zgtosi¢ sie po dwdch dobach na
podanie lekow zwiekszajgcych krzepliwose.
300 jednostek czynnika VIII gwarantujgcych
powrét do normalnosci. Zabezpieczajgcych
organizm na czas wchtoniecia krwiaka.
O profilaktyce, o zapobieganiu podobnym
sytuacjom, gdy maty brzdagc bedzie coraz
bardziej aktywny ruchowo, nikt wtedy nie
mys$lat. Zalecono nam kontakt z wasciwym
oddziatem hematologicznym dla dzieci. — ,No
to teraz bedziecie na nas skazani przez
najblizsze 18 lat” — powiedziata zartem nowa
dla nas, kolejna pani doktor. Nie wiedziatam
wtedy, co ma na mysli. A to zwyczajnie sy-
stemowy podziat pacjentow hematologicz-
nych z granicznym wiekiem 18 lat. Potem
zaczyna sie hematologia dorostych i samo-
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dzielna podréz miodego cziowieka przez
meandry systemu ochrony zdrowia, na gor-
szych warunkach niz w przypadku dzieci. Ale
o tym przekonamy sie pézniej. Krotka kof-
derka w naszym systemie opieki zdrowotnej
okrywa najpierw tych ktérym potrzeba mniej
leku. Sg medycznie wygodniejsi.

Kolejne zdanie, ktore szczegdlnie zapadto
mi w pamiec¢, ustyszatam od jednej z mam
w szpitalu dzieciecym: ,teraz powinna pani
pomysle¢ o wdzku inwalidzkim dla matego (na
szczescie dos¢ nieudolnie zaczetam szukacé
takich wtasnie) i zapomnie¢ o pracy zawo-
dowej”. Pracowatam nad doktoratem. Pisa-
tam o sztuce i o snach w sztuce i w literaturze.
O artyzmie, ktéry wyzwala sie w nas, gdy nie
kontrolujemy go przytomnoscig umystu. Mimo
tej odskoczni czutam, jak wokdt mnie czai sie
depresja. Mroczna i wciggajgca jak bagno.
Czyzby zaktualizowana hemofilia miata byc¢
karg za uspiong czujnos¢? Za rodzinne wy-
pieranie? Za to, ze pierwszy syn urodzit sie
zdrowy, ze dokumentdw po ,tej chorobie” nikt
nie dopilnowat? Ojciec i jego brat swoje
ksigzeczki hemofilika zniszczyli. Wymazywali
hemofilie myslgc moze, ze w ten sposéb jej
umkna. Nie umkneli. Ja tez nie. Moje dziecko
réwniez. Ucapita nas w swoje szpony w naj-
mniej spodziewanym momencie.

Catg noc przeszukiwatam Internet. Go-
rgczkowo szukatam informaciji o ,tej chorobie”
i jej leczeniu. Natrafitam na internetowg grupe
wsparcia i na innych rodzicow w podobnej
sytuacji. Zrobito sie razniej. Posztam na
spotkanie Kota Terenowego Polskiego Sto-
warzyszenia Chorych na Hemofilie. Pierwsze
spotkanie z innymi chorymi na hemofilie, na
zebraniu ich/naszego kota terenowego. Zo-
baczytam bardzo bladych ludzi. Ludzi o ala-
bastrowych twarzach. Do tego niestarych,
a juz utykajgcych. Zobaczytam mtodego
chtopaka z wygietym tokciem (to przykurcz
powstaly z nieleczonych urazéw). Wreszcie
nie bytam najbledsza. Wokét byli ludzie
bardziej porcelanowi niz ja. Poczutam sie
razniej i bezpieczniej. Zwtaszcza po budu-
jacym wykfadzie niezwyktej lekarki, jakg byta
profesor Krystyna Zawilska. Ona potrafita
w jednym zdaniu przekaza¢ to, czego szu-
katam w medycznej bibliografii: leczenie
zalezy nie tylko od stanu badan i najnowszych
osiggnie¢ medycyny, ale od tego, na ile

mozna je zastosowac¢ w praktyce. | péki zyia,
robita wszystko, co mogta, by nowinki ze
Swiatowych konferencji przetozyly sie na
polskie realia szpitalne.

Potem znalaztam strone:
http://hemofilia.org.pl,wtedy jeszcze nieco
inaczej wygladajaca, i bezcenne materiaty
publikowane w biuletynie Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie (http://idn.
org.pl/hemofilia/biuletyn.html). Do$¢ szybko
dotgczytam jako autorka (http://idn.org.pl/
/hemofilia/biuletyn23.pdf).

Po rozmowach z innymi mamami dzieci
kruchych jak moje przeorganizowatam cate
mieszkanie. Wymienitam wyposazenie do
obstugi matego dziecka (kojec, wozek, krze-
setko do karmienia itp.) na jak najmniej ura-
zowe, z zabezpieczonymi rantami, krawe-
dziami, z niezastgpiong gabka wszedzie tam,
gdzie mozna zamortyzowaé uderzenie. Ko-
lejne siniaki pojawity sie na tokciach, po
spacerze. Synek jeszcze sam nie chodzit.
Najprawdopodobniej poobijat sobie tokcie
o plastikowe elementy wozka. Potem grozne
okazaty sie klocki lego. Porozrzucane przez
starszego brata byty krwiakotwoércze, jesli
mtodszy przypadkiem na nich usiadt lub
nadepnatnanie.

Wielkim przetomem w organizacji rodzin-
nego zycia z nieproszonym gosciem, jakim
byta panna hemofilia, okazato sie leczenie
domowe. Po roku jezdzenia z kazdym wat-
pliwym siniakiem do szpitala, gdy zasta-
nawialiSmy sie wielokrotnie ,juz kiu¢ czy je-
szcze nie ktu¢, bo moze samo sie wchtonie?”,
wreszcie mozemy poradzi¢ sobie sami. Wa-
runek — sami sie wkluwamy. Ten stopieh
wtajemniczenia w chorobe tez sie udat. Cho¢
nadal nie byto leczenia profilaktycznego i lek
podawalismy po urazie, to sam fakt, ze mam
w domu preparat leczniczy ratujgcy zycie,
przynosit ogromng ulge. Wreszcie wszelkie
wyjazdy catej rodziny przestaty by¢ uza-
leznione od jednego zastrzyku. Do czasu.
Okazato sig, ze synek zyty miat kruche, pekaty
przy wktuciach, do tego rgczki ttusciutkie jak
u barokowych amorkoéw. Tak zwany trudny
dostep zylny. Znow szukam pomocy w Inter-
necie —w Hiszpanii, we Francji — brak szkoleh
dla rodzicédw matych dzieci — to pielegniarki
pomagajg wktuwac sie w malenkie rgczki albo
w takich sytuacjach zaktada sie port zylny, jak
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na onkologii. Jest rok 2005. Udaje sie. Mamy
to. Jasiek to jeden z pierwszych pacjentéw
w Wielkopolsce z hemofilig i portem naczy-
niowym. Zatozono mu Celsite Babyport prze-
widziany na kolejne trzy lata. Wytrzymat piec.
Pie¢ lat wktuwania w powierzchnie wielkosci
50-groszowki zamiast zyty. Ulga, ale i stres,
czy damy sobie rade z bezwzgledng steryl-
noscig, jakiej wymaga obstuga portu wszy-
tego w newralgicznym miejscu uktadu krwio-
no$nego. Bardzo przydat sie wtedy pluszowy
Scooby Doo. Biedna zabawka pierwsza
dostawata zastrzyk, ale potem maty doktor
zamieniat sie w pacjenta i tez byt ,dzielny jak
Scooby”. Nadchodzi rok 2008: wchodzi w zy-
cie program profilaktyczny dla dzieci. Re-
gularne podawanie brakujgcego czynnika
krzepniecia krwi daje nam wreszcie nadzieje
na lepszg ochrone stawéw. Daje szanse na
w miare normalne zycie. Niestety profilaktyka
dla rocznika, w ktérym urodzit sie Jas, opiera
sie na lekach osoczopochodnych, a te tzw.
rekombinowane sg zdecydowanie bezpiecz-
niejsze, nie wytwarza sie ich z osocza, sg syn-
tetyczne. W tych krwiopochodnych, chocby
najlepiej ,czyszczonych”, zawsze moze sie
trafi¢ jakis nieznany wczesniej element. Nas
to na szczesScie omineto. Wygodniejszy w po-
dawaniu, tatwiejszy w przechowywaniu i prze-
de wszystkim bezpieczniejszy rekombinant
dostaniemy dopiero w 2020 r., na pozegnanie
ze szpitalem dzieciecym. Wczesniej, w roku
2014, Janek postanawia wyjechac z kolegami
— warunek: musi nhauczy¢ sie podawac sobie
czynnik. Zajmuje mu to jeden wieczér. Odtad
powtarzajg sie samodzielne wyjazdy i na-
stoletnie préby przekraczania granic: wspi-
naczka, skate park, motocykl. Kolejny test
matczynej wytrzymatosci. Po latach przyznat,
ze te ,wyzwania” byly jego odpowiedzig na
gtupie pytania kolegéw. Pytania w stylu:
wykrwawisz sie, jak cie dotkne?

Rok 2022. Janek ma 20 lat. Jest pod
opiekg hematologiczng szpitala leczgcego
dorostych hemofilikbw. Ma uszkodzony staw
skokowy. Nie moze pracowa¢ w wybranym
przez siebie zawodzie (elektromechanik
samochodowy). W warsztacie wytrzymuje
kilka godzin. Jest na leczeniu profilaktycznym
witadnie ze wzgledu na staw ,docelowy”.
Dostaje czynnik rekombinowany, synte-
tyczny. Pojawit sie takze w Polsce czynnik

0 przedtuzonym dziataniu, ten jednak nie
sprawdzi sie przy jego motocyklowych aktyw-
nosciach. Lepiej dziata na niego klasyczny
rekombinant, gwarantujgc lepsze zabez-
pieczenie w newralgicznych momentach.
Tych, ktére da sie przewidzie¢ i zaplanowac.
Na Swiecie sg juz pacjenci po terapii genowe;.
Jakie$s dziesie¢ lat temu ttumaczytam na
francuski wywiad z jednym z nich, Polakiem
mieszkajgcym w Anglii. W ubiegtym roku
robitam w tym obszarze rekonesans we
Francji. Gdyby syn sie tam przeprowadzit
i tam pracowat, mégtby poddac sie terapii
genowej. On tymczasem planowat wyjecha¢
do Irlandii. Finalnie chce jednak zosta¢ w Pol-
sce. Jak bedzie wygladaé leczenie mojego
syna w najblizszej przysztosci? Zycze mu
(i sobie), by bytleczony bezpiecznie. Tylkoiaz
tyle.

Jas z mamg w roku 2003

Powyzszy tekst to nieco zmieniony frag-
ment opowieéci ,Nasza skaza. Montaze
opowiesci rodzinnych”, ktéra niebawem
ukaze sie drukiem. Tym samym chciatam
podziekowaC¢ Wszystkim, ktérzy przyczynili
sie do pogtebiania naszej Swiadomosci
chorobowej, nauczyli nas zy¢ normalnie z nie-
odtaczng chorobg, pokazali, ze z chorobg

13



w tle mozna czasem osiggngc¢ w zyciu wiecej
niz bez niej. Choroba uwrazliwia i czyni czto-
wieka uwaznym. Dziekuje Wszystkim za
wszystko, moja rola w Zarzgdzie Gtébwnym sie

juz wypetnita, teraz kolej na nastepne pokole-

nie. Dziekuje raz jeszcze i zycze nam wszyst-

kim duzo zdrowia i bezpiecznych lekow.
Bernadetta Frykowska-Pieczynska

Ptywanie: sposéb na sprawnos¢ i dobre samopoczucie

Rozmowa z Bogdanem Gajewskim, pre-
zesem Polskiego Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie.

Dlaczego warto, zeby osoba majaca he-
mofilie chodzita nabasen?

Zaczatem chodzi¢ na basen ok. 15 lat te-
mu, poczgtkowo dwa—trzy razy w tygodniu,
a w ostatnich szesciu latach robie to bardzo
regularnie, codziennie. Zauwazytem, ze
ptywanie bardzo dobrze wpltywa na mojg
sprawnos¢ fizyczng. Widze, jak bardzo
rozbudowaty mi sie mieénie; poprawita
elastycznos¢ stawdéw. Bardzo mi pomégt
jeden z instruktoréw, doradzajgc, jakie ¢wi-
czenia powinienem wykonywaé w wodzie, jak
ptywaé, by wzmocnié migsnie ndg. Cwiczenia
przetozyly sie na wiekszg sprawnosc¢ cho-
dzenia. Nie mam tez takich dolegliwosci
bolowych, ktére miatem wczesniej.

Codziennie przeptywam ponad poéttora
kilometra. Oczywiscie, mam pewne ograni-
czenia w stawach, dlatego nie ptywam sty-
lowo. Stawiam nacisk nie tyle na pokonywanie
odlegtosci, co na ¢wiczenia w wodzie i utrzy-
mywanie aktywnosci fizycznej, ktora mi stuzy.

Zauwazytem tez, ze ptywanie jest bardzo
dobre dla psychiki. Jesli mam dzien peten
stresu, obcigzenia pracg, pojscie na basen
pozwala mi sie zrelaksowac, zapomniec¢
o problemach.

Nie jest jednak trudno sie codziennie
zmobilizowaé, zeby iS¢ poptywaé? Szcze-
golnie w chtodne dni?

Poczatkowo tak byto, jednak po pewnym
czasie pojscie na basen staje sie nawykiem,
codziennym rytuatem, do ktérego nie trzeba
sie mobilizowac.

W osrodku, do ktérego przychodze, wiele
0sOb uprawia tez inne sporty, niektorzy
przychodzg bardzo regularnie, zwtaszcza na
sitownie. Jesli jednak chodzi o basen, to
chyba jestem tu najczestszym bywalcem.
Znam wszystkich pracownikéw na ptywalni,
oni mnie znajg, zawsze zyczliwie sie ze mng

witajg. Czesto po moim wyjsciu z wody roz-
mawiamy. Zdarza sie tez, ze gdy jestem na
ptywalni, dzwoni do mnie kto$§ z czionkow
stowarzyszenia z prosbg o pomoc, inter-
wencje. Oddzwaniam zawsze potem. Wszy-
scy pracownicy ptywalni wiedzg juz, ze
dziatam w stowarzyszeniu chorych na hemo-
filie.

Jak zachecilby$s osobe, ktora niespe-
cjalnie lubi i umie plywaé¢, zeby sprébo-
wata?

Ja zaczynatem od chodzenia w soboty
i niedziele. Pomaga wykupienie karnetu — to
w pewnym stopniu mobilizuje do péjscia na
basen. Po pewnym czasie zauwazamy dobre
efekty dla zdrowia i pojawia sie che¢ uczest-
niczenia w zajeciach.

A co wtedy, gdy pojawia si¢ krwawienie
i b6l w stawach?

Na szczescie takie sytuacje zdarzajg sie
rzadko, co zawdzieczam nie tylko stosowaniu
leczenia profilaktycznego, ale tez witasnie
ptywaniu; silne miesnie chronig stawy przed
niekontrolowanymi ruchami, ktére mogtyby
spowodowac¢ krwawienie. Krwawienia zda-
rzajg mi sie np. po urazie. Zauwazytem je-
dnak, ze rekonwalescencja jest szybsza, jesli
ide na basen. Cwiczenia w odcigzeniu, w wo-
dzie, pomagajg miwréci¢ do sprawnosci.

Czy kazdy chory na hemofilie moze
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ptywac¢? To sport dlakazdego?

Sadze, ze tak. Nawet osoby, ktére nie po-
trafig ptywa¢, mogg uprawia¢ aquaaerobic,
wykonywac ¢wiczenia w wodzie. Nawet jesli
ktos nie moze ptywac, bo ma bardzo powazne
ograniczenia fizyczne, na pewno znajdzie ba-
sen, na ktorym bedzie mégt wykonywac tego
rodzaju ¢wiczenia. Dla oséb, ktore majg bar-
dzo powazne uszkodzenia stawow, samo
zejscie do wody moze by¢ problemem, na
niektérych basenach sg jednak specjalne
windy, przy pomocy ktorych mozna zej$¢ do
wody.

Na pewno nie trzeba sie martwic, jesli ktos
nie ptywa stylowo; chodzi o aktywnos¢. Jesli
robimy co$ konsekwentnie i regularnie, przy-
nosi to efekty. Doskonale widze, jak bardzo
poprawita sie moja sprawnosc fizyczna dzieki
ptywaniu.

Rowerem

Mamy okazje zaznajomic czytelnikow
Biuletynu z niezwyktym przedsiewzieciem —
rowerowg wyprawg przez Europe podjetg
przez francuskiego chorego na ciezkg postac
hemofilii. Najpierw kilka stow wprowadzenia.
Oto co nasz bohater sam napisat przed
rozpoczeciem podrozy.

Nazywam sie Thibaut Federlen. Mam 32
lata i mieszkam we Francji, a dokfadniej: w Al-
zacji. Mam ciezkg posta¢ hemofilii A. Przez
wiele lat mys$latem o odbyciu podrézy na
rowerze — podrozy zwigzanej z mojg hemo-
filig. Uznatem, ze nadszedtna to czas.

W zesztym roku ze wzgledu na stan sta-
wow zakonczytem prace zawodowag — a bytem
pracownikiem w winnicy. C6z, moja lewa
kostka i lewy tokie¢ nie sg w najlepszym
stanie. Stawy po prawej stronie tez sg
uszkodzone, ale w mniejszym stopniu. Uzna-
tem, Zze pora na zmiane, kolejng zmiane.

Od zawsze bytem zwigzany z pitkg reczng
i swego czasu nietatwo byto mi odejs¢. Jedne
drzwi sie zamykaja, inne sie otwierajg... Sport
bardzo mi pomagat w uzyskaniu lepszego
samopoczucia. W naturalny sposob zwroci-
tem sie w strone ostatniego sportu, jaki moge
regularnie uprawiaé, czyli w strone jazdy na
rowerze.

Rower, a takze coraz bardziej joga poma-

Plywanie daje rado$¢?

Tak. Czesto pracuje bardzo intensywnie,
mam wiele stresébw. Plywanie pomaga mi
zapomniec€ o stresie. Daje duzo sity, energii.
Czasem ide na basen zmeczony. Gdy jednak
wychodze z wody, czuje, ze mam duzo sity
i energii. Plywanie jest dla mnie tez lekiem na
zte samopoczucie. W czasie wysitku fizycz-
nego umyst odpoczywa. Dzieki temu fatwiej
jest pbzniej znalez¢ rozwigzanie trudnych
spraw, ktére sie zdarzaja.

Plywanie to pasja?

Na pewno metoda na dobre samopoczu-
cie. Pojscie na basen to dla mnie oddech. Mu-
sze przyznac, ze kiedy zaczynatem chodzi¢
na basen, nie myslatem, ze tak sie stanie.
Bardzo wszystkich zachecam do sprébowa-
nia!

rozmawiata Monika Radecka

po Europie

gajg mi lepiej sie czu¢. Przydaje sie tez ak-
tywnos¢ umystowa i uczuciowa. Do tego
chciatbym doda¢ jeszcze jeden sktadnik.
Czuje silng potrzebe bliskosci z innymi
hemofilikami. Kiedy jestem z nimi, wiem, ze
jestem we wiasciwym miejscu. Dlatego pod-
czas podrozy chciatbym nawigza¢ kontakt
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zinnymiosobami, ktore tak jak ja sg dotkniete
jakas rzadka skazg krwotoczng.

Ktopoty ze stawami sprawiajg, ze hemo-
filia stata sie najistotniejszym elementem
mojego zycia, i nic na to nie poradze. Dlatego
postanowitem, ze wykorzystam swojg cho-
robe jako motywacje do przedsiewziecia,
ktére, mam nadzieje, stanie sie jedng z naj-
piekniejszych przygéd w moim zyciu.

Planuje, ze moja podréz potrwa od 1 maja
do 8 pazdziernika i poprowadzi mnie z Franciji
przez nastepujgce kraje: Estonia, totwa,
Litwa, Polska, Stowacja, Wegry, Serbia,
Macedonia Poé6tnocna, Grecja, Albania,
Czarnogora, Chorwacja, Wiochy, Szwaijcaria

—ipowrdét do Franciji.

Nie udato mi sie osobiscie spotkac Thibaut,
kontaktowalismy sie przez Internet. Kiedy
napisatem do niego w potowie pazdziernika,
okazafto sie, Ze juz od dtuzszego czasu jest we
Francji. Z powodu probleméw z plecami
musiat przerwac podréz na poczatku sierpnia.
Ostateczny ksztatt podrozy wyglgdattak: 2 ma-
Jja wyruszyt z Paryza, z siedziby francuskiego
stowarzyszenia chorych na hemofilie, i prze-
Jechat Niemcy, Danie, Szwecje, Finlandie, trzy
kraje battyckie, Polske, Stowacje, Wegry i
Serbie. A potem niestety musiat juz wracac —
3 sierpnia pojechat autobusem z Belgradu do
Zagrzebia, a stamtad, nastepnego dnia,

bezposrednio autobusem do Lyonu. Potem
jeszcze tylko podroz pociggiem na terenie
Francji i byt w domu. | uspokajam: z plecami
Jjuz wporzadku.

Ponizej ttumaczenie naszej korespon-
dencji internetowej — zadawatem pytania po
angielsku, a Thibaut odpowiadat po francu-
sku.

Co sprawito, ze zajales sie jazda na ro-
werze?

Zawsze lubitem uprawia¢ sport. Od ma-
tego gratem w pitke reczng w klubie, prze-
statem dopiero dwa lata temu. Po lekcjach
w te dni, kiedy nie miatem treningu, szedtem
z chtopakami gra¢ w pitke nozng. Bardzo lubie
gra¢ w petanque [typowo francuska gra, w kto-
rej gracz rzuca kulg wazgcg ok. 0,7 kg, by ta
wylgdowata jak najblizej kulki bedacej celem
dla wszystkich], a takze uprawia¢ wszystkie
dyscypliny, w ktorych postugujesz sie rakietg
lub rakietkg. Moja lewa kostka jest zbyt
zniszczona, zebym mogt jg diuzej obcigzaé
chodzac lub biegajgc, i to juz prawie od dwu-
dziestu lat. Nie mogac dtuzej w petni uprawiac
sportow, w naturalny sposob stopniowo za-
interesowatem sie jazdg na rowerze. Przy tej
aktywnosci ciezar ciata nie obcigza kostek
i moge sie przemieszczaC bez probleméw
powodowanych przez bol stawdw.

Jak wyglada historia Twojego leczenia?

Hemofilie zdiagnozowano u mnie, gdy
miatem jakies$ 6 miesiecy, po wielkim krwiaku.
Natychmiast objeto mnie leczeniem profilak-
tycznym, poczatkowo Kogenate. Jakies$ 10 lat
temu przeszediem na preparat Elocta, a od
sierpnia 2022 r. biore Hemlibre.

Kiedy w wieku szeSciu lat zaczgtem grac
w pitke reczng, trenujgc dwa razy w tygodniu,
a w weekend grajgc mecz, moja mama, ktéra
nauczyta sie wkiuwaé, zawsze przed takim
wysitkiem podawata mi czynnik. Jedno po-
danie Kogenate zabezpieczato mnie na jakie$
24 godziny. Nie zapobiegto to jednak dziesiat-
kom mniej lub bardziej powaznych wylewéw
do tokci i do kostek. W rezultacie moja lewa
kostka i lewy tokie¢ sg do$¢ mocno uszkodzo-
ne; prawa kostka i prawy fokie¢ tez ucierpiaty,
ale mniej. Nigdy nie lezatem w szpitalu. Gdy
miatem wylew, pomagaty mi bandaze nasy-
cone spirytusem salicylowym, codzienne
iniekcje czynnika, odpoczynek i cierpliwo$¢!

Moi rodzice pozwalali mi na ,normalne”
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zycie w czasie mojej mtodosci, moze z wy-
jatkiem uprawiania boksu w szkole. Moze
gdyby mi zabronili uprawia¢ sport albo gra¢
z kolegami, moje stawy bytyby w lepszym
stanie. Wiele grywatem tez w gry wideo,
zwtaszcza wtedy, kiedy nie mogtem chodzi¢
ze wzgledu na wylew do ktorego$ ze stawow
skokowych. P6zniej zrozumiatem, ze ta czyn-
nos¢, prawdopodobnie od czasu, kiedy moj
tokie¢ zaczat ulega¢ deformacji, wywoty-
wataby wylewy do lewego fokcia, gdybym nie
byt na profilaktyce.

Jestem wdzieczny rodzicom za to, ze
pozwolili mi sie ruszac, kiedy bytem mtodszy.
Gdybym dzi$ miat decydowac, przezytbym te
mtodos¢ tak samo. tgcznie z konsekwen-
cjami fizycznymi, ktore trzeba za to poniesc.
Jakie sg korzysci ptyngce z uprawiania
jazdy narowerze?

Stan moich stawow utrudnia mi poruszanie
sie i powoduje staty bél. Ale kiedy sie nie
ruszam przez chwile, to wcale nie czuje sie
lepiej. Tymczasem kiedy spaceruje, biegam
czy gram w badmintona, czuje sie przejscio-
wo lepiej, ale bolesnosc¢ nasili sie, gdy skon-
cze. Rower przyniést mi dobrodziejstwo pty-
ngce z uprawiania sportu, ale bez nastepu-
jacego potem boélu. Mysle tez, ze endorfiny
wydzielane podczas wysitku fizycznego po-
zostajg jednym z najlepszych srodkoéw prze-
ciwbélowych i bardzo mi pomagajg w uzy-
skaniu lepszego samopoczucia.

Tytutem anegdoty: podczas podrézy spo-
tkatem Jarostawa, polskiego hemofilika, a by-
to to podczas zlotu roweréw lezgcych. On tez
ma ktopoty z tokciem i poszedt o krok dalej,
wybierajgc ten mniej konwencjonalny rodzaj
roweru, zapewniajgcy wiecej wygody rekom,
poniewaz nie sg tak obcigzone.

Moje ograniczenia fizyczne zmniejszajg
moje mozliwosci. A rower pozwala mi by¢ ak-
tywnym. Dla mnie jest synonimem wolnosci!
A co interesuje Cie poza sportem? | co
robiszzawodowo?

Poza sportem interesuje sie wszystkim, co
dotyczy dobrego samopoczucia. Lubie czytaé
ksigzki o rozwoju personalnym. Uwazam, ze
filozofia buddyjska jest cenng pomoca, by
lepiej radzi¢ sobie mentalnie z cierpieniem
wywotywanym przez chorobe. Poza tym
czesto praktykuje joge, co réwniez poprawia
moje samopoczucie. Planuje tez na powaznie

zajgc¢ sie ogrodnictwem.

Po przerwaniu studiow przez dziesie¢ lat
pracowatem w winnicach, ale nigdy w petnym
wymiarze godzin, bo méj organizm mi na to
nie pozwalat. Przestatem jakies dwa lata
temu, bo juz nie dawatem rady. Wiedzac
takze, ze moja ,kariera” szczypiornisty nie
potrwa dtugo, juz dziesie¢ lat temu zaczgtem
szkoli¢ mtodych pitkarzy recznych.

Zawsze czuje zaktopotanie, gdy mnie
pytajg, co robie w zyciu, nie majgc prawdzi-
wego zawodu. Ale ja juz dawno odnalaztem
swojg droge. Chce edukowaé miodych przez
sport. A takze dziata¢ dla Srodowiska chorych
na hemofilie. Niedawno zostatem prezesem
w swoim kole regionalnym stowarzyszenia
chorych na hemofilie. Nie moge pracowaé
zawodowo, ale dziatanie na rzecz oso6b, na
ktérych mi zalezy, pomaga mi w przezwy-
ciezeniu bolu.

Chyba nie jestem w stanie znie$¢ zbyt
duzego obcigzenia w pracy. Kiedy fizycznie
nie daje juz rady, trzeba poluzowac. To
dlatego nigdy nie miatem stabilnej i wygodnej
sytuacji materialnej, z wyboru i z pewnej
koniecznosci prowadzgc zycie w rytmie po-
zwalajgcym mi na zycie zgodne z moim
organizmem.

Jak mogtby$ poréwnaé¢ poziom leczenia
hemofilii we Francji z sytuacja w innych
krajach?

Chciatem zobaczy¢, jak wyglgda opieka
nad chorymi na hemofilie poza granicami
Francji. Wszystkie osoby, ktére napotkatem
podczas podrozy, miaty dostep do leczenia,
chociaz Tymoteusz, inny hemofilik z Polski,
miodszy ode mnie, mdgt rozpoczg¢ profi-
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laktyke majgc duzo wiecej lat niz ja.
Co chciatbys osiggnac¢ w przysztosci?

Jednym z celéw mojej podrézy byto po-
kazanie, ze choroba moze tez przynies¢ co$
dobrego w zyciu, jak na przykfad spotkanie
wielu 0os6b z catej Europy, co pewnie by sie nie
udato, gdybysmy nie byli chorzy! Uwazam, ze
chociaz choroba moze przej$ciowo nas izo-
lowac, to moze tez nas fgczy¢. Mam nadzieje,
ze w przysztodci uda mi sie zrealizowac
podobne akcje!

Co ciekawego zobaczyles podczas po-
drozy?

Podobata mi sie Szwecja, jej piekna
przyroda i liczne jeziora. Dla lubigcych
kempingi w dzikich okolicach to wspaniate
miejsce. Bardzo mito wspominam tez Tallin
i Wilno, sympatyczne mate stolice, gdzie za-
trzymatem sie na kilka dni, zeby zafatwié
pewne sprawy. Potudniowy odcinek podrézy
przez Polske, od Krakowa do granicy ze
Stowacjg, to najtrudniejszy fragment moje;j
wyprawy ze wzgledu na réznice wysokosci,
ale jednoczes$nie okazja do podziwiania
pieknych krajobrazéw gorskich.

Czy miates okazje pozna¢ wielu hemo-
filikow?

Pierwszym hemofilikiem, ktérego spotka-
tem, byt Jesper, Dunczyk mieszkajgcy w Ko-
penhadze. Nakrecit film poswiecony Alexowi
Dowsettowi, choremu na ciezkg posta¢ he-
mofilii, ktéry zostat zawodowym kolarzem i wy-
startowat w Tour de France. Obejrzatem ten
film. Jest naprawde bardzo inspirujgcy. Jego
tytut po angielsku brzmi: ,The Bumblebee"
[Trzmiel — chodzi o film dokumentalny na-
krecony w 2022 r,; scenariusz i rezyseria:
Jesper Heine Grand]. Spotkatem takze Mika-
ela, wiceprezesa szwedzkiego stowarzy-
szenia, ktéry aktywnie dziata na arenie
europejskiej dla poprawy jakoSci zycia na-
szego srodowiska. Byt takze Kari, dziatajgcy
w stowarzyszeniu finskim i zajmujgcy sie
chorymi w starszym wieku. Nocowatem u nie-
go, przy okazji wspolnie skorzystalismy z sau-
ny. Potem spotkatem Egidijusa, prezesa
litewskiego stowarzyszenia, ktory zabrat mnie
na przedstawienie. No i Slavomir z rodzing;
przenocowat mnie i zabrat na zwiedzanie
miasta Koszyce na Stowaciji.

Jesli chodzi o Polske, to w Waszym kraju
miatem najwiecej propozycji spotkan! Naj-

pierw poznatem Jarostawa, ktéry jezdzi na
lezgcym rowerze, w Kozienicach, podczas
Zlotu rowerdéw tego typu. A potem byt Marcin
i jego zona, ktorzy przenocowali mnie w Kra-
kowie i bardzo mi pomogli przy naprawie
tylnego bagaznika. A kolejny nocleg zapewnili
mi Agnieszka, Tymoteuszi Tomasz, tez w Kra-
kowie. Zabrali mnie na zwiedzanie miasta,
gdzie mogtem sprébowac potrawy pierogi [to
stowo Thibaut napisat po polskul].

Nicolas Giraud, prezes francuskiego
stowarzyszenia chorych na hemofilie,
powiedziat mi, ze byles leczony Hemlibra,
ale poniewaz ten lek trzeba przechowywa¢é
w lodéwce, na czas podréozy wrocites do
Elocty? Czy to prawda?

Zgadza sie. Poczgtkowo kupitem malutkg
lodéwke przeznaczong do przewozu lekow.
Chciatem jg zasila¢ energig z paneli stonecz-
nych itrzymac w niej Hemlibre, ale okazato sie
to jednak niewykonalne.

Jak dawates sobie rade z profilaktyka
podczas podrozy?

Wyruszytem z zapasem czynnika (Elocta)
na trzy miesigce. Czynnik wioztem w torbie
izotermicznej. Zamierzatem uzupetni¢ zapasy
w Macedonii, by starczyto mi do kohca do
podrozy. Zeby czynnik zajmowat mniej miej-
sca, wyjatem wszystko z opakowan karto-
nowych. Jedna z moich sakw z tytlu roweru
byta prawie catkowicie wypetniona moimi
materiatami medycznymi!

Czynnik podawatem sobie mniej wiecej
dwa razy w tygodniu, najczesciej w namiocie.
Nie potrafitbym tego wyttumaczyé¢, ale juz od
lat nie mam wylewdw, i nie miatem ich tez
podczas tej wyprawy.

Jaki dystans pokonywates w ciggu je-
dnego dnia?

Dziennie pedatowatem przez jakies 100
kilometréw, co zajmowato mi mniej wiecej
piec i pot godziny. | tak przez 2, 3 lub 4 dni,
a potem 1-2 dni odpoczynku.

Jakie wrazenie zrobita na Tobie Polska?

Poczatek mojej podrozy przez Polske to
nic specjalnego, bo przez wiekszos¢ trasy
jechatem szosami. Druga cze$¢ byta o wiele
milsza, dzieki spotkanym ludziom, a takze na-
potkanym krajobrazom, pagérkowatym i goér-
skim. | wszedzie w Polsce bardzo mito mnie
przyjmowano!

Dziekuje za rozmowg i zycze, zeby spetnito
si¢ Twoje pragnienie, ktére wyrazites
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w swoim wpisie na FB: zebys$ w przysziym
roku moégt odwiedzic¢ te wszystkie kraje, do
ktorych nie udato Ci sie dotrze¢ tym razem.

Wiecej informacji o tej wspaniatej wypra-
wie, a takze wiele ciekawych zdjec i filmikow
mozna znalezc na Facebooku:

voyage en vélo de Thibaut
Mozna tam trafi¢ na wiele szczegotéw, na
ktére nie bytfo tu miejsca, chocby o tym, jak
Thibaut biegle rozmawiat ze spotkanym na
Wegrzech Ukrainncem — a wszystko dzieki...
ttumaczowi Google.
rozmawiat Adam Sumera

Film ,,Kontrolowane upadki”

Nadchodzi okres jesienno-zimowy, w kto-
rym szczegolnie warto zapoznac sie z filmem
przygotowanym przez Polskie Stowarzysze-
nie Chorych na Hemofilie, majgcym na celu
nauke bezpiecznych upadkow. Film jest
skierowany dla wszystkich os6b chorych na
hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne,
niezaleznie od wieku. Jego gtbwnym zada-
niem jest ochrona dzieci z hemofilig i po-
krewnymi skazami krwotocznymi przed krwa-
wieniami spowodowanymi niekontrolowanymi
upadkami.

W powstaniu filmu wspomagali nas eks-

perci, prof. Pawet taguna i prof. Michat
Matysiak. Warto takze podkresli¢, ze w po-
wstanie filmu zaangazowany byt tata chtopca
chorego na hemofilie, ktory jest funkcjo-
nariuszem policji.

W filmie uczestniczg chtopcy chorzy na
hemofilie.

Zapraszamy wszystkie osoby chore na
hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne,
a takze ich opiekunoéw i rodzicéw, do obejrze-
nia filmu dostepnego pod ponizszym linkiem:
https://www.youtube.com/watch?v=gDvNb8f2 WM

(bg)

Dostepne s takze inne filmy

W Internecie mozna znalez¢ takze inne
filmy o skazach krwotocznych, ktére powstaty
w wyniku dziatania lub wspotuczestnictwa
Stowarzyszenia. Polecamy trzy filmy doty-
czgce choroby von Willebranda, w ktérych
wiele ciekawych i waznych informacji na ten
temat przekazujg specjalisci w tej dziedzinie.
Czesc¢ pierwsza omawia objawy tego scho-
rzenia — jak rozpoznac¢ chorobe von Wille-
branda (eksperci: dr Magdalena Goérska-
-Kosickaidoc. Andrzej Mital):
https://www.youtube.com/watch?v=2zNuR0OA8Otw
Czes¢ druga zajmuje sie zagadnieniami le-
zenia choroby von Willebranda (eksperci:
dr Magdalena Gorska-Kosicka i doc. Andrzej
Mital):

https://www.youtube.com/watch?v=SoCCoChQbYk
Cze$¢ trzecia dotyczy diety i rehabilitacji przy
chorobie von Willebranda (eksperci: doc.
Andrzej Mital i dr Janusz Zawilski):
https://www.youtube.com/watch?v=PhU5nm
VIiPE.

Na uwage zastuguje takze seria filmikéw
nakreconych w ramach miedzynarodowe;j
akcji HemoKT. Jej zatozeniem jest prze-
kazywanie wiedzy o chorobie ,przez pa-
cjentéow dla pacjentow”. Wersje polska
opracowata Bernadetta Pieczyhnska. Na
YouTube dostepne sg trzy pozycje: ,Co to jest
hemofilia”, ,Artropatia hemofilowa” oraz
~Profilaktyka w hemofilii”.

(as)

Cenna inicjatywa

W ubiegtym roku ukazata sie ciekawa
ksigzka zatytutowana Zrozumiec¢ cyber-
bezpieczenstwo. Napisat jg Adam Trojanczyk,
ktory w tej pozycji opisuje zagrozenia czy-
hajgce na nas w Internecie, r6zne rodzaje
cyberatakéw, a takze trendy zwigzane z cy-
berbezpieczenstwem.

Jest to ksigzka, ktérg naprawde warto

przeczyta¢. Kazdy, kto korzysta z Internetu,
powinien by¢ Swiadomy niebezpieczenstw,
jakie sie z tym wigzg. Skutki bowiem moga
niekiedy by¢ bardzo powazne.

Jednak w Biuletynie piszemy o tym wy-
dawnictwie z dwoéch innych powoddéw. Po
pierwsze, autor, chory na ciezkg postac
hemofilii, od lat jest cztonkiem naszego
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Stowarzyszenia, petnigc w nim odpowie-
dzialne funkcje — w mijajgcej kadencji jest
sekretarzem Zarzadu Giéwnego, a ponadto
po ostatnich wyborach w t6dzkim kole tere-
nowym objat w nim stanowisko prezesa. Drugi
powod wigze sie z aspektem finansowym.
Ksigzka, opublikowana w wersji elektro-
nicznej, jest catkowicie darmowa. Na pytanie,
dlaczego zdecydowat sie na takg forme
publikacji, autor w notce zapowiadajgcej
ksigzke dat nastepujacg odpowiedz:
,P0 prostu lubie dzieli¢ sie wiedzg. Natomiast
jezeli chcesz zrobi¢ cos dobrego i spodobajg
Ci sie tresci w tej publikacji oraz zobaczysz
w nich wartos¢, wpfaé prosze dowolng sume
pieniedzy (w celach charytatywnych) na konto
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemo-
filie lub przekaz 1% podatku”.

Ksigzka, wydana w formie elektronicznej
(jako pdf) jest nadal dostepna, cho¢ dzis
nalezatoby prosi¢ juz o 1,5% podatku. Jak

poinformowat nas autor, do tej pory ksigzke

przeczytato 200.000 oséb. Oto link, pod
ktébrym mozna znalezc¢ te pozycje:

https://trojanczyk.pl/zrozumiec-

cyberbezpieczenstwo/

Chetnie napiszemy w Biuletynie o wszel-
kich innych inicjatywach tego typu.

Adam Sumera

Wspomnienie

We wrzesniu 2023 r. po dtugiej chorobie odszedt od nas Wojciech
Talaga, wieloletni dziatach naszego Stowarzyszenia. Miat 69 lat. Ponizej
wspomnienie o Nim.

Gdy w 1991 r. zaktadalismy krakowskie koto Polskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofilie, a byta nas wtedy zaledwie 15-osobowa
garstka, trzeba byto z tej matej grupy wytoni¢ Zarzad i Komisje Re-
wizyjna. Wojtek od razu zgtosit sie do pracy w Zarzadzie. | pracowat
w nim nieprzerwanie, az do roku 2021.

Zawsze uczynny, chetnie dzielit sie nie tylko doswiadczeniem dotyczgcym swojej choroby,
ale i znajomoscig problemow oséb niepetnosprawnych, gdyz réwnoczes$nie udzielat sie w lo-
kalnym stowarzyszeniu 0sdb z niepetnosprawnosciami ruchowymi.

Woijtek byt osobg bardzo skromng i nigdy nie chwalit sie swoimi osiggnieciami zawodowymi.
Wiedzielismy tylko, ze jest ztotnikiem. Dopiero po Jego $mierci dowiedzieliSmy sie z prasy, ze byt
wielkim mistrzem ztotnictwa, specjalistg zajmujgcym sie przede wszystkim ztoceniem wyrobow
liturgicznych, jubilerskich, ale i tych codziennego uzytku. Jego dzietem jest ztocenie miedzianegj
kratownicy w stole ottarzowym w kosciele Mariackim. Odnawiat tez XVIlI-wieczne naczynia
liturgiczne Ojcow Benedyktynow z Tynca. A duzym wyzwaniem byto odnawianie gotyckiej
monstrancji, metrowej wysokosci, ktére zlecilimu Ojcowie Paulini ze Skafki.

Byt wielkim pasjonatem sportu samochodowego. Kochat rajdy samochodowe. Byt tez sedzig
w tym sporcie. Z wyksztatcenia byt informatykiem, ale zajmowat sie réwniez szopkarstwem —
wielokrotnie startowat w krakowskim konkursie szopek bozonarodzeniowych. | zapewne ta
smykatka do wykonywania precyzyjnych rzeczy poprowadzita go do rowniez zmudnego
Ztotnictwa.

Prywatnie to maz, tata i dziadzio malutkiej wnuczki, z ktérej narodzin tak bardzo sie cieszyt.

W naszych sercach pozostanie jako wspaniaty, zyczliwy i zawsze usmiechniety kolega.

Pogrzeb Wojtka odbyt sie 4 pazdziernika br. na Cmentarzu Rakowickim w Krakowie.

Anna Kukulska-Zdziarska
obecnie cztonek Krakowskiego Kota PSCH
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

— postepek

— jest nim Pacyfik

— mieszkaniec Sztokholmu

— potocznie o pantoflach

— pies startujgcy w wyScigach

— potyka go leszcz

— odznaczenie za zastugi

— bawig sie nimi dziewczynki

— szczegOltly

— w saloonie czesto wahadtowe
— panstwo koscielne

— pilnowanie, doglgdanie

— Maciej Stuhr lub Janusz Gajos
— $lepa — to zautek

— miekka skéra na rekawiczki

— orzet, mewa albo kiwi

duzy ciezar, ktéry dzwigamy
wezwanie do narodu
noz chirurgiczny
prezentowanie swoich umiejetnosci
Adriatyk albo Baityk
zastepowalty zotnierzom skarpety
wlosek na powiece
generacja
pierwszy raz stoi na scenie
... John, znany wokalista
ttuszcz zwierzecy do smazenia
spotkanie zakochanych
go6ry z Mont Blanc
smaczna ryba morska
z bebnem petnym ciuchéw
ogolnie o Swierku albo cisie
Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

OpracowatAdam Sumera.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Wojew6dzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologiiim. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £6dz.

Nasz kontaktinternetowy: adam_sumera@wp.pl
Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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