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Zaczynamy od aktualnych doniesienn me-
dycznych: dr Radostaw Kaczmarek opisuje
pierwsze zatwierdzone terapie genowe w he-
mofilii (s. 2). Sporo miejsca zajmujg relacje
z Walnego Zjazdu Delegatéw naszego Sto-
warzyszenia (s. 3) i z debaty poswieconej
przyjeciu kolejnej edycji Narodowego Pro-
gramu Leczenia Chorych na Hemofilie (s. 5).

Mgr Izabela Cebula-Chudyba przedstawia
nowoczesne metody rehabilitacji pacjentow
Z artropatig hemofilowg (s. 8). Odnotowujemy
ustanowienie bardzo potrzebnego Europej-
skiego Dnia Wiedzy o Chorobie von Wille-
branda (s. 12) i omawiamy wyniki ankiety
poswieconej temu schorzeniu (s. 13). Powra-
camy do problemu skaz krwotocznych u ko-
biet, proponujgc odpowiedzenie na krotki
zestaw pytan (s. 13).

Wracamy do kwestii wykorzystania kwot
przekazywanych przez podatnikow przy wy-
petnianiu deklaracji PIT, zasygnalizowanej
w tekScie ponizej (s. 14).

Sporo zamieszania wywotata informacja
0 mozliwoSci przerwania pracy przez gabinet
stomatologiczny w IHIT; opisujemy dziatania
pacjentéw i Stowarzyszenia, a takze rela-

cjonujemy pozytywng reakcje dyrekcji IHIiT
(s. 15).

Wiele organizacji podobnych do naszego
Stowarzyszenia odnotowuje ktopoty z akty-
wizowanhiem cztonkéw nalezgcych do mitod-
Sszego pokolenia. Temu zagadnieniu poSwig-
camy artykutnas. 16

Rozmowa z Clive’em Smithem, Brytyjczy-
kiem z ciezkg postacig hemofilii, ktory trzy-
krotnie ukonczyt wymagajgcy triatlon Iron-
man, powinna zainteresowac wszystkich za-
stanawiajgcych sie nad tym, w jakim stopniu
hemofilia moze narzuca¢ nam ograniczenia
(s.17).

Dr Marcin Nosal przypomina o znaczeniu
Karty Postepowania i o korzysciach z nig
zwigzanych (s. 20), natomiast Bernadetta
Frykowska-Pieczyriska pochyla sie nad pro-
blemami kobiet ze skazg krwotoczng (s. 21).

Od 1 stycznia br. mozna ubiegac sie
o0 Swiadczenie wspierajgce — przekazujemy
informacje natentemat (s. 22).

Z zalem zegnamy kolege z kofa todzkiego,
ktory odszedtod nas w listopadzie (s. 24).

Na ostatniej stronie jak zwykle czeka jolka.

Adam Sumera

Pamietajmy o 1,5 procent z PIT

Nadchodzi okres rozliczania podatku do-
chodowego za ubiegty rok. Jak w poprzednim
roku, mamy prawo do przekazania az 1,5
procent z podatku naleznego z naszego PIT-u
na rzecz wybranej organizacji pozytku pu-
blicznego. Przypominamy, ze Polskie Stowa-
rzyszenie Chorych na Hemofilie jest oficjalnie
zarejestrowane jako taka organizacja. Prze-
kazanie wspomnianej kwoty nie wigze sie z za-
dnymi kosztami. Wystarczy jedynie wypetnic
odpowiednie rubryki w swoim zeznaniu po-
datkowym, a urzad skarbowy przekaze 1,5%
naszego podatku na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzy-
szenia brzmi: 0000169422.

O przekazanie narzecz PSCH 1,5% poda-
tku przy rozliczaniu PIT-u warto poprosic¢
krewnych, znajomych, sgsiadow. Wiele spo-
§rod ksigzek i ptyt DVD z informacjami o réz-
nych aspektach hemofilii i choroby von Wille-
branda publikowanych przez nasze Stowa-
rzyszenie zostato sfinansowanych wtasnie
zkwot przekazanych w taki spos6b. PSCH wy-
korzystuje te fundusze takze do zakupu
sprzetdbw pomocnych w leczeniu i rehabili-
tacji, przekazywanych osrodkom szpitalnym,
do ktorych trafiajg chorzy na hemofilie i inne
skazy krwotoczne. O zakupach planowanych
w tym roku piszemy wiecej na stronie 14.
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Pierwsze zatwierdzone terapie genowe na hemofilie Ai B

Geny kodujgce czynniki IX i VIII zidentyfi-
kowano odpowiednio w 1982 i 1984 roku. Od-
krycia te daty poczatek wysitkom nad opraco-
waniem terapii genowej, ktéra zamiast poda-
wania brakujgcego czynnika krzepniecia do-
starczataby do organizmu pacjenta gen kodu-
jacy czynnik VIII lub IX i uruchamiata dtugo-
trwata, najlepiej dozywotnig produkcje tych
biatek. Byto to trudne zadanie. Czterdziesci
lat, ktore uptynety od sklonowania genéw F8
i F9, to historia licznych préb i niepowodzen.
Na przetomie XX i XX| wieku powiodty sie
pierwsze préby dtugotrwatego podniesienia
poziomu czynnika IX u zwierzat z hemofilig B
za pomocg wektorow wirusowych AAV
(adeno-associated virus, czyli wirus zwigzany
z adenowirusem). Zatwierdzone niedawno
w USA, Kanadzie i Europie terapie genowe na
hemofilie A i B wykorzystujg te samg techno-
logie.

W latach 2022-2023 Amerykanska Agen-
cja ds. Zywnoéci i Lekow (FDA) i Europejska
Agencja Lekéw zatwierdzity pierwsze terapie
na hemofilie Ai B. W styczniu biezgcego roku
w Kanadzie zatwierdzono drugg terapie
genowg na hemofilie B. Lek ten otrzyma tez
prawdopodobnie w tym roku zgode od ame-
rykanskiej FDA. Obie terapie na hemofilie B
moga diugotrwale podnies¢ poziom czynnika
IX do poziomu hemofilii tagodnej albo nawet
do poziomu prawidtowego. Zatwierdzona

terapia genowa hemofilii A takze moze pod-
nies¢ poziom brakujgcego czynnika krzep-
niecia do poziomu prawidtowego, ale w ciggu
kilku lat po podaniu terapii poziom czynnika
VIII stopniowo spada. Zarbwno w przypadku
hemofilii A, jak i B pomysiny wynik terapii do-
tyczy tylko czesci osbdb, poniewaz wérdd pod-
danych leczeniu jest duzy rozrzut uzyskanego
poziomu czynnika krzepniecia, a indywi-
dualny poziom po terapii jest catkowicie
nieprzewidywalny. W badaniu trzeciej fazy
préby klinicznej terapii genowej na hemofilie A
poziom czynnika VIII dwa lata po terapii
u okoto 14% uczestnikdw wynosit mniej niz
3%, a u okoto 24% mniej niz 5%. W przypadku
pierwszej zatwierdzonej terapii na hemofilie
B, w badaniu trzeciej fazy préby klinicznej
okoto 4% pacjentéw miato poziom czynnika IX
nizszy niz 3%, a okoto 6% pacjentéw poziom
nizszy niz 5% w 18 miesiecy po terapii, czyli
mamy tutaj do czynienia z poziomami z po-
granicza hemofilii umiarkowanej i tagodne;j.
Ponadto u czesci pacjentéw wystepuje wzrost
poziomu enzymow watrobowych, ktoéry sy-
gnalizuje uszkodzenie komobrek watroby.
Nieprawidtowosci te sg bezobjawowe, jednak
budzg obawy, poniewaz ich mechanizm nie
jestznany. U os6b poddanych terapii genowej
na hemofilie A wzrost poziomu enzymoéw
watrobowych wystepuje czesciej i dotyczy
wiekszosci pacjentéw. Obecnie wszystkie trzy
zatwierdzone terapie genowe przeznaczone
sg tylko dla dorostych os6b z hemofilig,
natomiast dzieci z hemofilig majg najwiecejdo
zyskania, jes$li chodzi o dtugotrwate podnie-
sienie poziomu czynnika krzepniecia w ciggu
pierwszych lat zycia.

Wszystkie te ograniczenia sprawiajg, ze te-
rapia genowa wymaga dalszych badan i udo-
skonalen. Niektére problemy prawdopodob-
nie mogg zostac¢ rozwigzane tylko przez nowe
generacje terapii genowych, obejmujgce
terapie komorkowe i edycje gendw, ktérych
badania kliniczne dopiero sie rozpoczynaja.
Niedawno zatwierdzone terapie sg duzym
krokiem naprzod, ale jest to jednak dopiero
pierwszy krok z kilku na ostatnim odcinku
drogi do wyleczenia hemdfilii.

dr Radostaw Kaczmarek
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VIl Walny Zjazd Delegatéw PSCH

VIII Walny Zjazd Delegatéw Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie, w ktdérym
wzieto udziat 112 delegatdw reprezentujagcych
poszczegolne kota terenowe Stowarzyszenia.
Na wstepie prezes Bogdan Gajewski przed-
stawit pokrétce najwazniejsze dokonania
Stowarzyszenia w minionym okresie, w tym
kwestie zmiany wyceny Swiadczen ambulato-
ryjnych dotyczgcych chorych ze skazami
krwotocznymi, ktéra urealnita wydatki po-
noszone przez placéwki lecznicze, dzieki
czemu leczenie pacjentéw ze skazami krwo-
tocznymi przestato przynosi¢ straty. Szcze-
golnie podkreslit znaczenie doprowadzenia do
podpisania Narodowego Programu Leczenia
Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne na lata 2024—-2028. Zwrdcit takze
uwage na fakt, ze chociaz nie udato sie
zapobiec zmianie zrédta finansowania Naro-
dowego Programu (przedtem byto to w gestii
Ministerstwa Zdrowia, a od 1 stycznia 2023 r.
za finansowanie odpowiada NFZ), to jednak
dzieki aktywnym dziataniom Stowarzyszenia
w nowej ustawie refundacyjnej znalazly sie
zapisy chronigce istniejgcy system leczenia
chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne. W ten sposéb udato sie utrzymac
obecny system leczenia oraz dystrybuciji
czynnikdbw krzepniecia za posrednictwem
RCKiK zaopatrujgcych w leki chorych na
hemofilie w calej Polsce. Prezes Gajewski
odnotowat takze, ze dzieki aktywnosci
Stowarzyszenia ro$nie liczba oséb objetych
dostawami domowymi czynnikéw krzep-
niecia. To bardzo istotna kwestia, poniewaz

niektérzy pacjenci z trudem radzacy sobie

z fizycznymi problemami odbioru pudet

z czynnikiem z RCKiK starali sie ,oszczedzac”

leki, zanizajgc dawki i przez to czesto mimo

woli wyrzadzajgc sobie krzywde.

Wskazujgc na najwieksze dokonania w 36
latach istnienia Stowarzyszenia, Bogdan
Gajewski wskazat nastepujgce sukcesy:

e zwiekszenie dostepu do leczenia: wskaz-
nik zaopatrzenia w czynniki krzepniecia
wzréstz1j.m.w2004r.do 9,2j.m. obecnie;

e program leczenia profilaktycznego dla
dzieci;

e czwarta edycja Narodowego Programu
Leczenia Hemofilii i Pokrewnych Skaz
Krwotocznych;

e wprowadzenie leczenia profilaktycznego

dla dorostych;




e wprowadzenie do leczenia immunotole-
rancji dla chorych z inhibitorem;

e leczenie pacjentow z inhibitorami czynnika
krzepniecia;

e wprowadzenie do leczenia chorych na
hemofilie powiktang inhibitorem bispecy-
ficznego przeciwciata;

e wprowadzenie do leczenia chorych na
chorobe von Willebranda leku najbardziej
efektywnego na rynku;

e zmiana wyceny operacji ortopedycznych
u chorych na hemofilig;

e zmiana wyceny leczenia szpitalnego cho-
rych na hemofilie i pokrewne skazy krwo-
toczne;

e wsparcie materialne dla wielu ciezko
chorych pacjentow w trudnej sytuacji oraz
zakup sprzetu wspierajgcego rehabilitacje
i leczenie chorych na hemofilie.
Spogladajgc w bliskg przysziosé, prezes

PSCH wymienit takze kilka istotnych ele-

mentdéw zawartych w Narodowym Programie

Leczenia Chorych na Hemofilie na lata

2024-2028:

e wzrost wskaznika zaopatrzenia w czynniki
krzepniecia do 12 jednostek na mieszkan-
cakraju;

e dostawy domowe dla wszystkich pacjen-
tow z ciezkg postacig choroby;

e powstanie systemu e-Hemofilia, ktory
kompleksowo bedzie gromadzit informacje
oleczeniu chorego na skaze krwotoczng;

e mozliwos¢ wprowadzania nowych lekow
nawniosek Rady Programu.

Zaproszony gos$¢, prof. dr hab. n. med. Pa-
wet taguna, kierownik Oddziatu Klinicznego
Onkologii, Hematologii Dziecigcej, Trans-
plantologii Klinicznej i Pediatrii w Uniwer-
syteckim Centrum Klinicznym Warszaw-
skiego Uniwersytetu Medycznego, poréwnat
sytuacje w leczeniu chorych na hemofilie
w przesztosci i obecnie, wskazujgc na zna-
czenie dziatan Stowarzyszenia. Te dziatania
doprowadzity do istotnej poprawy w za-
opatrzeniu w leki niezbedne do prawidtowej
terapii pacjentdow ze skazami krwotocznymi.
Obecnie dzieki leczeniu profilaktycznemu
dzieci chore na hemofilie mogg niemal
normalnie chodzi¢ do szkoty, uczestniczy¢
w sportach i generalnie cieszyC sie zyciem
tak, jak ich zdrowi rowiesnicy. Pan Profesor
przedstawit takze perspektywy leczenia,

wspominajgc o nowych metodach terapii i no-
wych lekach.

Gtlos zabrata rowniez dziennikarka medy-
czna, Katarzyna Pinkosz, ktéra w swoich
tekstach wielokrotnie podejmowata kwestie
leczenia hemofilii. W swojej wypowiedzi
wskazata na znaczenie istniejgcej dobrej
wspotpracy Stowarzyszenia ze srodowiskiem
dziennikarzy. Takze i ona wyrazita uznanie dla
dziatan Stowarzyszenia na rzecz poprawy
jakosci zycia chorych.

Podczas wystgpien w trakcie Zjazdu. U gory:
prof. Pawet taguna; na dolnym zdjeciu:
red. Katarzyna Pinkosz.




Po prezentaciji sprawozdania z dziatalnosci
Zarzgdu Gtéwnego w mijajgcej kadencji
i sprawozdania Komisji Rewizyjnej oraz po
dyskusji nad trescig tych dokumentéw zgro-
madzeni podjeli uchwate o udzieleniu abso-
lutorium ustepujgcemu Zarzgdowi Gtow-
nemu. Nastepnie odbyly sie wybory do or-
ganéw Stowarzyszenia. Po wyborach nowy
zarzad ukonstytuowat sie w nastepujgcym
skladzie: Bogdan Gajewski — prezes, Zdzi-
staw Grzelak — wiceprezes, Adam Sumera —
wiceprezes, Witold Gajewski — skarbnik, Pa-
wet Budek — sekretarz, a takze cztonkowie za-
rzadu: Ewa Cichacka, Dariusz Kaim, Zbigniew
Obarewicz, Bernadetta Pieczynska, Adam
Trojanczyk, Marcin Zmuda-Trzebiatowski.
Wybrano tez Komisje Rewizyjng: Remigiusz
Macyszyn (przewodniczacy), tukasz Brzana,
Krzysztof Janik, Wojciech Klim, Zbigniew
Kuchta.

Waznym wydarzeniem podczas Zjazdu
byto podjecie przez wszystkich delegatéw
uchwaty o nadaniu honorowego cztonkostwa
Stowarzyszenia p. dr. Januszowi Zawilskiemu
w dowdd uznania dla jego wieloletniej pracy
jako fizjoterapeuty z oddaniem dziatajgcego
na rzecz poprawy zdrowia rehabilitowanych
przez niego chorych na hemofilie.

Przedstawiciele Zarzadu Gtéwnego wyra-
zili takze gtebokg wdzieczno$¢é Barbarze
Cwikle, wieloletniej prezes kota kaliskiego, za
jej aktywng dziatalnos¢ polegajgca na inicjo-
waniu i organizowaniu wyjazdéw integracyj-
nych. Podkre$lmy, ze dotychczas w takich
wyjazdach uczestniczyli przedstawiciele az
o$miu kot terenowych naszego Stowarzysze-
nia. Owocem tych wyjazdéw byto nie tylko
zwiedzanie réznych atrakcyjnych turystycznie
miejsc Polski, od Wieliczki po Gdansk,

Prezes Bogdan Gajewsk[ i wyrdéznieni:
drJanusz Zawilskii Barbara Cwikta .

bowiem wielokrotnie nawigzywaty sie przy-
jaznie, wzmacniane podczas kolejnych spo-
tkan. Materialnym wyrazem podzigkowan byt
stosowny dyplom.

(as)

Listopadowa debata zorganizowana przez Stowarzyszenie

17 listopada 2023 r., a wiec w przeddzien
Zjazdu, odbyta sie zorganizowana przez
nasze Stowarzyszenie debata z udziatem
ekspertéw i pacjentéw zatytutowana ,Narodo-
wy Program Leczenia Chorych na Hemofilie
gwarancjg dostepu do leczenia”. Warto przy-
pomniec, ze starania o przygotowanie i pod-
pisanie kontynuacji Narodowego Programu
na lata 2024-2028 nasze Stowarzyszenie
rozpoczeto jeszcze jesienig 2022 r. W okresie
od listopada 2022 r. do wrzesnia 2023 r.

Zarzad Gtéwny PSCH wystat 17 listow do Mi-
nisterstwa Zdrowia i jego agend. 11 sposréd
tych pism dotyczyto — bezposrednio lub po-
Srednio — kwestii kontynuacji Narodowego
Programu. Prezes Stowarzyszenia wraz z kil-
koma cztonkami Zarzgdu Gtéwnego spotykat
sie w tej sprawie kilka razy z postami w Sej-
mie, kilkakrotnie z ministrem i wiceministrem
zdrowia oraz z panig dyrektor Narodowego
Centrum Krwi. Wystgpilismy tez o liczne
interpelacje poselskie w tej sprawie. Kazde
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Podczas debaty. Od lewej: dr Magdalena
Gorska-Kosicka, prof. Pawet taguna, dyr.
Matgorzata Lorek

Podczas debaty: dr Andrzej Misiak

z kot na prosbe Zarzagdu Gtownego wystato
pismo do AOTMIT wspierajgce przyjecie pro-
gramu. Pomimo wszelkich trudnosci dopro-
wadzilismy do powstania zespotu majgcego
opracowac¢ nowg wersji Programu. BraliSmy
tez aktywny udziat w spotkaniach tego zespo-
tu i w przygotowaniu tresci Programu. Ponie-
waz przyjecie programu znaczgco sie opdz-
niato, podjeliSmy interwencje u cztonka Rady
ds. Ochrony Zdrowia przy prezydencie RP.
WystgpiliSmy tez z pismami do premiera i do
Ministra Zdrowia w sprawie pilnego przyjecia
programu. Dzieki aktywnej postawie Zarzadu
naszego Stowarzyszenia Narodowy Program
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne na lata 2024-2028 zostat
14 wrzeénia 2023 r. podpisany przez éwczes-
nego wiceministra zdrowia Waldemara
Kraske.

Nowa edycja Narodowego Programu po-
wstata dzieki pracy wielu osob. Stowarzy-
szenie postanowito uhonorowac najwazniej-
sze z nich, przyznajgc im specjalne wyroznie-
nia. Debata byta dobrg okazjg do wreczenia
tych nagrod, majgcych posta¢ efektownych
statuetek. Oto wyrdznieni oraz skrot wygto-
szonych podczas uroczystosci laudacji, przy-
blizajgcych sylwetki wyrdznionych.

Prof. dr hab. Maria Podolak-Dawidziak
z Katedry i Kliniki Hematologii, Nowotworéw
Krwi i Transplantacji Szpiku Uniwersytetu
Medycznego we Wroctawiu, Przewodniczaca
Grupy do spraw Hemostazy Polskiego Towa-
rzystwa Hematologéw i Transfuzjologow. Pani
Profesor jest animatorkg hematologii na Dol-
nym Slgsku. Osrodek dla chorych na hemofi-
lie, jaki stworzyta w Klinice Hematologii we
Wroctawiu, jest trzecim osrodkiem w Polsce,
ktory otrzymat certyfikat EHC (Europejskiej Or-
ganizacji Hemofilii). W klinice jest zapewniona
kompleksowa opieka nad chorymi na hemo-
filie, jest tez prowadzona rehabilitacja. Wielu
chorych zawdziecza Pani Profesor zycie. Nie-
stety, wyr6zniona nie mogta by¢ obecna pod-
czas debaty z powoddéw rodzinnych.
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Bogdan Gajewski ze statuetkg dla p. prof.
Marii Podolak-Dawidziak.

Prof. dr hab. Pawet taguna z Kiliniki
Onkologii, Hematologii Dzieciecej, Trans-
plantologii Klinicznej i Pediatrii Uniwersy-
teckiego Centrum Klinicznego Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego, Konsultant Wo-
jewodzki w dziedzinie Onkologii i Hematologii
Dzieciecej dla wojewodztwa mazowieckiego,
przewodniczgcy Zespotu, ktéry opracowat
Narodowy Program Leczenia Chorych na
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Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na
lata 2024-28. Rodzice matych pacjentow
moéwig o nim: — Dobry, prawy cztowiek,
wyjatkowo oddany dzieciom chorym na he-
mofilie. Czesto konsultuje 24 godziny na
dobe, 7 dni w tygodniu. Ciepty, cierpliwy, za-
angazowany, nigdy nie pozostawia pacjentéw
bez pomocy. Podejmuje sie leczenia w sytu-
acjach, gdy inne osrodki nie sg w stanie sie go
podja¢. Wielu dzieciom chorym na hemofilie
uratowat zycie — dzieki swojej wiedzy i za-
angazowaniu. Nie tylko leczy dzieci w Klinice,
ale takze jezdzi na obozy dla dzieci i mto-
dziezy zhemofilia.

Dr n. med. Magdalena Gérska-Kosicka
z Kliniki Zaburzen Hemostazy i Chorob
Wewnetrznych Instytutu Hematologii i Trans-
fuzjologii w Warszawie. Klinika jest rowniez
osrodkiem certyfikowanym przez EHC. Pani
Doktor niezwykle ofiarnie angazuije sie w po-
moc pacjentom, z ktérych wielu znajduje sie
w trudnych medycznie sytuacjach. Pacjenci
mowig o niej: — Znakomity lekarz, osoba bar-
dzo zaangazowana w niesienie pomocy cho-
rym, zainteresowana ich problemami, opie-
kuncza, wyrozumiata. Rzetelnie podchodzi do
problemdw pacjentéw. Lekarz z powotania —
kazde dobre stowo pasuje do Pani Doktor.
Nigdy nie odmawia pomocy chorym, niezalez-
nie od pory dnia i nocy.

Dr n. med. i n. o zdr. inz. Malgorzata
Lorek, Dyrektor Narodowego Centrum Krwi,
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Ewa Cichacka i Bogdan Gajewski (PSCH) z czwdrkg z pigtki wyréznionych.

ktéore czuwa nad realizacjg Narodowego
Programu oraz nad bezpieczenstwem cho-
rych. Pani Dyrektor jest osobg, ktéra bardzo
dobrze rozumie chorych, jest bardzo zaan-
gazowana w ich leczenie. Organizuje i za-
pewnia dostep do lekbw w kazdym woje-
wodztwie, realizujgc te zadania na najwyz-
szym poziomie. Pacjenci dostrzegajg, ze
dzieki jej staraniom nigdy nie byto sytuacji
braku lekéw dla chorych na hemofilie. Bardzo
mocno wspierata powstawanie Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie.

Drn. med. Andrzej Misiak, chirurg z Kliniki
Chirurgii Ogolnej i Hematologicznej Instytutu
Hematologiii Transfuzjologii. Przeprowadzit ty-
sigce operacji u chorych na hemofilie — wiele
z nich to operacje ratujgce zycie. Nigdy nie bat
sie wyzwan, podejmowat sie wykonania ope-
racji, gdy wielu innych lekarzy rozktadato rece.
Pacjenci méwig o nim: — Zawsze szuka no-
wych rozwigzan, dba o pacjentéw, oddany,
wspierajgcy, wielu osobom uratowat zycie.
Serdeczny i bezposredni w kontaktach z cho-
rymi, a jednoczesnie imponujgcy swg wiedzg
o hemofilii i doSwiadczeniem w leczeniu tej
choroby.

Wszystkim, ktorzy przyczynili sie do po-
wstania i przyjecia nowej edycji Narodowego
Programu, zarbwno tym wymienionym powy-
zej, jak i pozostatym, wyrazamy w imieniu
chorych gorgce podzigekowanie.
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Nowoczesne formy rehabilitacji w artropatii hemofilowej

Przedstawiamy tekst, ktérego autorkg jest
mgr Izabela Cebula-Chudyba, specjalista
rehabilitacji, terapeuta manualny MT |,
pracujgca w 5 Wojskowym Szpitalu Klinicz-
nym z Poliklinikg SPZOZ w Krakowie. Mamy
nadzieje, Ze w ten sposob przyblizymy pewien
Jeszcze mato znany aspekt rehabilitacji cho-
rych na hemofilie, u ktérych wystepuje artro-
patia hemofilowa. Wyjasnienia w nawiasach
kwadratowych pochodzg od redakcji.

Najwiekszym problemem pacjenta chore-
go na hemofilie sg wylewy dostawowe, ktore
stanowig ok. 80% wszystkich wylewow
w obrebie uktadu ruchu. Dalsze miejsca zaj-
mujg wylewy do mieéni, do narzadéw we-
wnetrznych oraz do o$rodkowego uktadu
nerwowego. Znajdujgca sie w jamie stawu
krew niekorzystnie wptywa na chrzgstke
stawowg oraz btone maziowg. Chrzgstka
stawowa ulega niszczeniu w wyniku obumie-
rania chondrocytéw [komorek tkanki chrzest-
nej] i traci mozliwos¢ regeneracji. Natomiast
dtugotrwate zaleganie krwi w jamie stawowej
przyczynia sie do stanu zapalnego i przerostu
wewnetrznej czeSci maziowki, co w konsek-
wencji doprowadza do zwiekszenia jej una-
czynienia. Zbyt gruba btona maziowa ulega
zakleszczeniu podczas ruchu stawu i zwiek-
sza ryzyko wystgpienia kolejnych wylewoéw.
Narastajgce zmiany destrukcyjne stawu
w efekcie wywotujg artropatie hemofilowa.

Najczestszymi cechami klinicznymi pa-
cjenta z artropatig hemofilowg sa:

e dolegliwoéci bolowe oraz strach przed
kolejnym krwawieniem,

e zmiana obrysu stawu, czesto z towarzy-
szgcym obrzekiem,

e trwate ograniczenia petnego zakresu ru-
chomosci stawow,

e kompensacyjne wzorce ruchowe w odpo-
wiedzi na bdl towarzyszacy czynnosciom
dnia codziennego,

e ograniczenie aktywnoscifizycznej.

Gtébwng przyczyng powstawania artropatii
hemofilowej jest nieprawidtowe postepowa-
nie okotowylewowe, np. bagatelizowanie
krwawienia i zbyt pézne podanie czynnika
krzepniecia krwi, zbyt dtugie unieruchomienie
po krwawieniu, czy tez celowe ograniczenie

funkcjonowania, by unikng¢ bélu i powrotu
krwawienia. Zdarza sie rowniez, ze pacjenci,
nie zwazajgc na wylew krwi do stawu, wykonu-
ja ruchy na site, pokonujgc bdl i tymczasowe
ograniczenie ruchomosci, a tym samym pro-
wokujg zwiekszenie ci$nienia wewnatrz stawu
i nasilenie krwawienia. By zapobiec wystg-
pieniu artropatii hemofilowej, pacjent powinien
postepowaC po wylewie w pierwszej kolej-
nosci zgodnie z fazami gojenia sie tkanek
(tj. poda¢ czynnik, na odpowiednio krotki
okres unieruchomic¢ staw i w miare mozliwosci
rozpoczg¢ wykonywanie ruchéw stawem w za-
kresie bez bolu). Kolejnym krokiem powinna
by¢ odpowiednio prowadzona rehabilitacja,
ktéra zminimalizuje skutki wylewu, wyréwna
dysbalanse mieSniowe i przywréci zakresy
ruchomosci stawu. Pacjenci chorujgcy od wie-
lu, wielu lat mogg $miato odtworzy¢ w pamieci,
jak proces rehabilitacji i postepowania po wy-
lewie ewoluowat wraz z postepem medycyny.
Pamietamy tzw. ,korekcje na site”, gdzie kon-
czyny pacjenta byty gipsowane, by nie do-
chodzito do przykurczéw w stawie. Dzi$ juz
wiemy, ze to rozwigzanie niekoniecznie byto
zgodne z neurofizjologig, dlatego tez obecnie
nie wykonuije sie takich zabiegow.

Od dawna nadrzednym celem rehabilitacji
u kazdego pacjenta jest zmniejszenie badz
catkowita eliminacja dolegliwosci bdélowych
oraz poprawa jakosci zycia. Z uwagi na wy-
sokg czestotliwo$¢ wylewow krwi do stawodw
u pacjentow ze skazami krwotocznymi propo-
nowane dotychczas podstawowe formy kine-
zyterapii byty niewystarczajgce. W duzym sto-
pniu wynikato to ze stresu i strachu w zwigzku
z brakiem protokotow postepowania w hemo-
filii. Pacjenci ze skazami krwotocznymi byli
uznawani za grupe trudng do rehabilitacji ze
wzgledu na wysokie ryzyko nasilenia krwa-
wien podczas ¢wiczen. Zalecane wiec byty
formy kinezyterapii, ktérych nadrzednym ce-
lem byto przede wszystkim nie doprowadzic
do krwawienia, a nie tak, jak zaktada kom-
pleksowa rehabilitacja — zmniejszy¢ dolegli-
wosci bolowe, zwiekszy¢ fizjologiczne zakre-
sy ruchu, zwiekszy¢ mase miesSniowg itd.

W niniejszym artykule pokrétce opisze
zwiekszenie mozliwosci terapeutycznych,
gtébwnie terapie manualng w postepowaniu
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w artropatii hemofilowej jako uzupetnienie
dotychczas stosowanych metod. Postep me-
dycyny przyniost rowniez duzo wieksze moz-
liwosci dziatan dla pacjenta ze skazg krwo-
toczng. Krokiem milowym w leczeniu skaz,
dzieki ktoremu mamy zwiekszone mozliwosci
terapii, jest przede wszystkim wprowadzenie
profilaktycznego podawania czynnika krzep-
niecia krwi. Dzieki temu obserwujemy ogrom-
ny skok i polepszenie funkcjonowania pacjen-
ta w zyciu codziennym, uczestnictwa w zyciu
spotecznym czy mozliwo$¢ uprawiania spor-
téw. Obserwujemy u pacjentéw wyrazny spa-
dek liczby nawracajgcych wylewdw.

Profilaktyka jest rowniez bardzo wazna
w procesie rehabilitacji. Kazdy pacjent powi-
nien pamietac, ze do jego obowigzkdéw nalezy
podanie czynnika krzepnigcia krwi w dniu re-
habilitacji. Rehabilitacja mozliwa jest dzieki
Scistej wspodipracy prowadzgcego lekarza
hematologa oraz fizjoterapeuty. Ponadto
przed rozpoczeciem jakiejkolwiek formy te-
rapii zaleca sie konsultacje fizjoterapeuty z le-
karzem hematologiem, aby upewni¢ sie, ze
jest ona bezpieczna i odpowiednia dla kon-
kretnego przypadku artropatii.

Rehabilitacja pacjenta z hemofilig musi
rozpoczg¢ sie od wizyty diagnostycznej. Ma
ona na celu rozpoznanie dysfunkcji narzadu
ruchu, poprzez zebranie doktadnego wywiadu
i zbadanie uktadu ruchu. W wywiadzie zbie-
ramy informacje na temat aktywnosci zawo-
dowej pacjenta, obecnych dolegliwosci bélo-
wych, innych aktualnych objawow, czynnosci
nasilajgcych bol, urazéw, innych choréb oraz
trudnoéci w poruszaniu sie. Natomiast w ba-
daniu okreslane sg miedzy innymi:

e zakres ruchomosci stawéw (bierny i czyn-
ny), stopien obrzeku, dzwieki stawowe, wy-
stepujgce wspoétruchy;

e zmniejszenie lub atrofia masy miesniowej,
hiper- lub hipotonus miesniowy [nadmierne
lub obnizone napiecie miesniowe], wyko-
nujemy testy miesniowe;

e ocena postawy ciata — mechanizmy kon-
troli posturalnej, wzorce kompensacyjne,
ewentualne asymetrie gtowy, tutowia i kon-
czyn;

e ocena czucia gtebokiego (propriocepcja —
ocena czucia pozycji stawu) i zaburzenia
réwnowagi;

e ocenachodu;

e badania dodatkowe (testy naczyniowe,
badanie neurologiczne).

Po konsultacji diagnostycznej terapeuta
podejmuje decyzje o rozpoczeciu terapii
(jednoczesnie ustalajgc jej plan) lub zaleca
dodatkowg konsultacje ze specjalistg. Na
pierwszej wizycie okreslany jest rowniez cel
terapii — powinien on by¢ satysfakcjonujgcy
dla pacjenta, ale jednoczesnie mozliwy do
osiggniecia. Wspoélnie z pacjentem okre$lane
sg cele krotko- i dlugoterminowe. Konsultacja
diagnostyczna ma istotne znaczenie, ponie-
waz czeste wylewy zwigzane sg np. z po-
wtarzalnoscig ruchow lub przecigzeniami
w pracy zawodowe;.

Kolejne wizyty prowadzone sg w oparciu
o0 nowoczesne formy rehabilitacji zgodne
z EBM [evidence-based medicine — chodzi o
medycyne opartg na faktach i dowodach
naukowych]. Jedng z tych metod jest terapia
manualna. ,Ortopedyczna terapia manualna
jest specjalistyczng dziedzing fizjoterapii, zaj-
mujgcqg sie schorzeniami neuro-migsniowo-
-szkieletowymi, bazujgcg na wnioskowaniu
klinicznym i uzywajgcg wysoce specyficz-
nego podejscia leczniczego, wigczajgcego
techniki manualne i éwiczenia terapeutycz-
ne.” (Kaltenborn FM (ttum. Debski M.).
Manualne mobilizacje stawow korczyn.
Wyd.3. Rolewski, Torun 1999). Podsumowu-
jac, pod pojeciem ,terapii manualnej” kryjg sie
wiec nie tylko pewne techniki terapeutyczne,
lecz jest to kompleksowe, zindywiduali-
zowane podejscie do pacjenta obejmujgce
diagnostyke, plan terapii, techniki terapeu-
tyczne oraz zadania funkcjonalne.

Terapia manualna w hemofilii

Jeszcze do niedawna uwazano, ze terapia
manualna jest niebezpieczna i moze szkodzic¢
hemofilikowi. Obecnie istnieje jednak wiele
przestanek naukowych, ktére negujg powyz-
sze stwierdzenia. Jezeli terapeuta manualny
wykonuje techniki zgodnie z fizjologicznym
zakresem ruchu, nie wykonuje biernego
wymuszania ruchu na site, dziata zgodnie
z biomechanikg i neurofizjologia, uwzgled-
niajgc odczucia bolowe pacjenta — terapia jest
w zupetnosci bezpieczna (oczywiscie po
uprzednim zabezpieczeniu czynnikiem).

Do podstawowych technik terapii manual-
nej zaliczamy: mobilizacje stawowe i trakcje,
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mobilizacje miesSniowe oraz techniki mies-
niowo-powieziowe.

Mobilizacje stawowe wykonuje sie w celu
poprawy $lizgu w stawie, czyli przesuwalnosci
.kosci wzgledem kosci”. Celem jest przede
wszystkim zwiekszenie zakresu ruchomosci
w kierunku, ktéry jest ograniczony, np. zgiecie,
wyprost.

Trakcja [polegajgca na odciggnieciu od sie-
bie powierzchni stawowych] przede wszyst-
kim wykonywana jest w celu zmniejszenia
dolegliwosci bolowych. Trakcja powoduje
odcigzenie powierzchni stawowych, co umoz-
liwia regeneracje chrzgstki stawowej. Wyko-
nujemy jg rowniez w celu zmniejszenia na-
piecia tkanek otaczajgcych staw, przygoto-
wujgc staw do mobilizacji. Jest to technika
bardzo przyjemna dla pacjenta, dajgca wra-
zenie duzej ulgi, poniewaz zmniejsza cis-
nienie wewnatrzstawowe.

Mobilizacje mieSniowe stuzg wyréwnaniu
réznicy napie¢ miesni, np. zginaczy i prosto-
wnikéw. Za przyklad moze postuzyé ruch
zgiecia i wyprostu w stawie tokciowym. By
ruch ten byt mozliwy w petnym zakresie,
potrzebujemy odpowiedniego napiecia miesni
zginajgcych i prostujgcych. Jezeli jeden z mie-
$ni (np. zginacz — migsien dwugtowy ramie-
nia) bedzie bardziej napiety, ograniczy to ruch
wyprostu w stawie fokciowym. Technika mo-
bilizacji mieSniowych skupia sie na wyréwna-
niu napie¢. Technika ta bazuje na napieciu
miesni na krotkiej dzwigni, czyli blisko stawu,
by nie doprowadza¢ do kagtowego obcigzenia
stawu. Dodatkowo mobilizacje miesniowe
stuzg do mobilizacji zablokowanych fatdéw
btony maziowej w stawie.

Techniki miesniowo-powieziowe majg
takze na celu wyréwnanie napie¢ miesnio-
wych. Ich kolejng wazng funkcjg jest pobu-
dzanie migéni lokalnie stabilizujgcych (migsni
gtebokich) i zmniejszanie napiecia miesni nad-
aktywnych. Wszystko to prowadzi do zmniej-
szenia dolegliwosci bolowych.

Z uwagi na ryzyko wystgpienia krwawien
nie wykonujemy szybkich manipulacji, ktore
rowniez sg technikami terapii manualnej.
Zaden rehabilitant nie jest w stanie prze-
widzie¢, czy taka manipulacja nie doprowadzi
do wylewu. Ryzyko wylewu przewyzsza wigc
cel manipulacji, tym bardziej, ze mozemy
wykona¢ tg samg prace innymi technikami

Ryc. 1, 2. Techniki terapii manualnej. U gory:
mobilizacja w stawie tokciowym. U doftu:
trakcja.

Zrédto: zasoby wtasne
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mobilizacji.

By utrzymac osiggniete technikami terapii
manualnej cele, wprowadzi¢ nalezy zadania
terapeutyczne oraz ¢éwiczenia. Pierwszym
zadaniem jest stymulacja propriocepciji.
Cwiczenie to najczeéciej prowadzimy w tan-
cuchu zamknietym, pobudzajgc receptory
czucia gtebokiego w stawie, aktywujgc mie-
$nie lokalnie stabilizujgce, réwnomiernie ob-
cigzajgc powierzchnie stawowe.

Przyktadowe c¢wiczenie na ponizszej
Rycinie 3:

Zrédto: zasoby wlasne

Ruch, ktory pacjent wykonuje, to delikatny,
bezbolesny nacisk stopy na pitke, ale tak, by
nie doszto do zmiany utozenia stopy (stopa
prostopadle utozona na pitce). Nacisk jest
delikatny! Unikamy tutaj zasady ,im mocniej,
tym lepiej”! Zadania stymulacji propriocepciji
prowadzimy od zadan prostych do ztozonych,
od zadan aktywujgcych pojedynczy staw do
zadan angazujgcych wszystkie miesnie
stabilizujgce postawe ciata. Aby uruchomié
miesnie stabilizujgce postawe ciata, wpro-
wadzi¢ nalezy trening stabilizacji cen-

tralnej, czyli trening aktywowania mies$ni
gtebokich rejonu ledzwiowo-miedniczego.
Pozwoli to odcigzyé miesnie nadmiernie
napiete i zmniejszy¢ dolegliwosci bolowe. Ten
trening jest kluczowy w utrzymaniu i kon-
trolowaniu prawidtowej postawy ciata, ktéra
bedzie miata istotne znaczenie w prawidto-
wym obcigzeniu stawdw, a przez to zapobie-
ganiu wylewom.

Kolejnym krokiem bedzie wzmocnienie
ostabionych grup miesniowych, czyli trening
sitowy. Trening ten powinien by¢ prowadzony
pod S&cistg kontrolg fizjoterapeuty, tak by
ciezar byt odpowiednio dostosowany do
indywidualnych umiejetnoéci i sity pacjenta.
W treningu sitowym najwazniejszym aspek-
tem bedzie wiasciwa technika treningowa,
czyli kontrolowanie postawy ciata podczas
¢wiczeh i unikanie schematéw kompensa-
cyjnych, bowiem jezeli ciezar jest zbyt duzy,
pacjent przyjmuje nieprawidtowg postawe
ciata, co zwieksza ryzyko kontuzji. Moze
takze aktywowac nieprawidtowe grupy mie-
$niowe, przenosi¢ ciezar na inne stawy,
wykonywac ruchy impulsywne i gwattowne.

Eliminacja mechanizméw kompensa-
cyjnych jest niezbedna do osiggniecia trwatej
poprawy stanu funkcjonalnego pacjenta.
Zmniejszenie dolegliwosci bélowych i zwiek-
szenie zakresu ruchu w stawach trzeba uzu-
petni¢ statg kontrolg przyjmowania fizjolo-
gicznych pozycji ciata. Powr6t nieprawidto-
wych nawykéw ruchowych skutkuje powro-
tem dolegliwosci bélowych, zmiang napie¢
miesniowych, a nawet wylewem.

Jak juz wspomniano, dla ograniczenia
czestotliwoéci wylewow wazne jest rowno-
mierne obcigzanie powierzchni stawowych.
W tym celu stosuje sie korekcje osi konczyn
dolnych. Ma to réwniez istotne znaczenie
w codziennym funkcjonowaniu bez bolu.
Korekcja osi bedzie rowniez miata kluczowe
znaczenie w reedukacji chodu. Pacjenci
z artropatia hemofilowg stawéw konczyn
dolnych, utrwalajac kompensacyjno-bélowe
schematy powylewowe, zmieniajg chod: skra-
cajg faze kroku, utykajg, nieprawidtowo prze-
taczajg stope itd. Przywrécenie mozliwie
prawidtowego chodu staje sie kluczowe dla
ochrony stawow przed przecigzeniami i po-
nownymi krwawieniami.

Wazna w terapii jest réwniez edukacja
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pacjenta w zakresie ergonomii pracy i zy-
cia codziennego. Do jej zadan nalezec
bedzie: edukacja w zakresie eliminacji pato-
logicznych wzorcéw ruchowych, nauka szyb-
kiego reagowania na wylew, nauka postepo-
wania po wylewie, edukacja w zakresie np.
reorganizacji na stanowisku pracy (jezeli
pacjent zgtasza, ze wylewy sg sprowokowane
praca) itp.

Catos¢ procesu rehabilitacji mozna uzu-
petni¢ o dobdr odpowiedniej i bezpiecznej dla
pacjenta aktywnosci fizycznej. Przygotowa-
niem i wprowadzeniem do konkretnej aktyw-
nosci zajmuje sie Medyczny Trening Tera-
peutyczny prowadzony przez wykwalifiko-
wanych fizjoterapeutéw. Jest to rodzaj tre-
ningu funkcjonalnego, ktéry skfada sie z serii
¢wiczeh: od izolowanych do globalnych, obej-
mujacych ruchy we wszystkich ptaszczyz-
nach. Jego celem jest bezpieczne przygo-
towanie pacjenta do uprawiania okreslonej
aktywnosci fizycznej. Jest to trening sperso-
nalizowany z uwzglednieniem mozliwosci
motorycznych pacjenta, stanu funkcjonalnego
i choréb wspotistniejgcych.

Podsumowujgc — rehabilitacja odgrywa
istotng role w poprawie jakoéci zycia pacjen-
tow, ktorzy zmagajq sie ze skazg krwotoczng.
Kompleksowe podejscie fizjoterapeutyczne

z uwzglednieniem nowoczesnych form tera-
pii daje rébwniez szanse pacjentom z zaawan-
sowang artropatia hemofilowg. Efekty
i bezpieczenstwo rehabilitacji zalezg od
Scistej wspotpracy lekarz-rehabilitant-pacjent.
Istotng role odgrywa takze zaangazowanie
i sumienno$¢ pacjenta w procesie terapeu-
tycznym — wykonywanie autoterapii (samo-
dzielnej terapii), zadan domowych, wpro-
wadzenie ergonomii dnia codziennego itd.

By unikng¢ konsekwencji zwigzanych
z wylewem i nauczyc¢ sig, jak prawidtowo po-
stepowac po wylewie, najlepiej skontaktowac
sie z lekarzem hematologiem i fizjoterapeutg /
terapeutg manualnym specjalizujgcym sie
w rehabilitacji pacjentéw ze skazami krwo-
tocznymi. Najczesciej Osrodki Leczenia He-
mofilii wspotpracujg z placéwkami rehabili-
tacyjnymi specjalizujgcymi sie w leczeniu
artropatii hemofilowej. Jest to pozgdane i bez-
pieczne, gdyz wtedy przeptyw informacji na
temat pacjenta na linii lekarz hematolog-
-fizjoterapeuta jest bezposredni.

Zachecam Panstwa, by nie bagatelizowaé
wylewéw, ktére majg ogromny wplyw na
codzienne funkcjonowanie, lecz zgtosic sie po
pomoc do specjalistow.

mgr Izabela Cebula-Chudyba

Europejski Dzien Wiedzy o Chorobie von Willebranda

1 lutego zostat ustanowiony Europejskim
Dniem Wiedzy o Chorobie von Willebranda.
Choroba von Willebranda to najbardziej
rozpowszechniona skaza krwotoczna, doty-
kajaca blisko 1% mieszkancow naszej plane-
ty. Jednoczes$nie w przypadku tego schorze-
nia mamy do czynienia z zapewne najwiek-
szym odsetkiem niezdiagnozowanych pa-
cjentow. Nalezy wiec dgzy¢ do jak najszer-
szego rozpropagowania wiedzy o tej cho-
robie, w rébwnym stopniu dotykajgcej mez-
czyznikobiet.

W ramach EHC, europejskiej organizacji
zrzeszajacej stowarzyszenia chorych na he-
mofilie z naszej czesci Swiata, dziata juz
komitet ds. choroby von Willebranda. W tym
roku wybrano graficzny symbol europejskiej
spotecznosci chorych na chorobe von Wille-
branda — jest widoczny z prawej strony u gory.
W poprzednim Biuletynie wspominaliSmy

European
von Willebrand Disease
Community

kampanie EHC ,Siniaki nie zawsze $wiadczg
o przemocy”, w ktérej wykorzystano dokona-
nia totewskiej artystki plastyczki Agate
Lielpétere. Jej przedsiewziecie artystyczne
zatytutowane ,Jak to sie stato” ma za swdj
temat jeden z gtdwnych objawow choroby von
Willebranda — siniaki — a takze ich wptyw na
wszystkich cierpigcych na te chorobe. Tak
powstata seria tatuazy realistycznie imitu-
jacych since. Takie tatuaze w postaci zmy-
walnej kalkomanii mozna sobie naklejaC na
znak solidarnosci z osobami z chorobg von
Willebranda. Aby unikng¢ skojarzen z prze-
mocg lub niezgrabnoscia, artystka nadata tym
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,Siniakom” ksztalty, jakie nie pojawiajg sie
w sposo6b naturalny — sg tam delfin, serdusz-
ko, motyl, gwiazda i kwiat. | wtasnie serce
w kolorach siniaka zostato wybrane jako logo
wspomnianego komitetu. Jego hasto zas
brzmi: ,Niech niewidoczne stanie sie wi-
dzialne”.

Przypomnijmy, ze nasze Stowarzyszenie
opublikowato dwie ksigzeczki posSwiecone
chorobie von Willebranda: Czym jest choroba
von Willebranda? oraz Wszystko o chorobie
von Willebranda. W wersji elektronicznej sg
one dostepne na stronie Stowarzyszenia:
hemofilia.org.pl, w zaktadce ,Hemofilia i inne
skazy krwotoczne”. Niektére kota terenowe
dysponujg jeszcze ostatnimi egzemplarzami
w wersji papierowej. Na YouTube mozna
obejrze¢ trzy filmy opracowane z inicjatywy

Ankieta EHC

EHC przeprowadzito ankiete dla chorych
na chorobe von Willebranda (czesto te cho-
robe okresla sie angielskim skrétem vWD).
Pytania dotyczyly danych demograficznych,
rezultatdw leczenia i uzyskiwanej opieki
medycznej, jakosci zycia, a takze oceny, jak
ucigzliwa jest ta choroba. Oto niektére z wy-
nikow tego badania.

Diagnoza: Wiek, w ktorym nastgpita dia-
gnoza, waha sie¢ znacznie zaleznie od typu;
przy typie 3 miata ona miejsce $rednio
w wieku 4,7 lat, a przy typie 1 — 26,2 lat. Do-
ktadna diagnoza ma zasadnicze znaczenie
dla zapewnienia odpowiedniego leczenia
i zindywidualizowanej opieki, zapobiega
odlegtym komplikacjom powodowanym przez
krwawienia i poprawia jako$¢ zycia.

Krwawienia: Objawy w postaci krwawien
Z nosa, z jamy ustnej czy silnych krwawien
menstruacyjnych pojawiajg sie u az 82%
ankietowanych. Ten typ krwawien czesto jest
btednie okreslany jako ,drobne krwawienia”,
jednak krwawienia z bton $luzowych mogg
mie¢ powazny wptyw na jakos¢ zycia, nawet
jesli chodzi tylko o pie¢ krwawien z nosa
w roku czy krwawienia w jamie ustnej po-
jawiajgce sie czesciej nizraz na dwa tygodnie.
34% pacjentéow informowato o zniszczonych
stawach i ktopotach w funkcjonowaniu w wy-
niku choroby; w tej grupie 29% wskazywato
na przewlekty bol zwigzany ze zniszczeniem

naszego Stowarzyszenia, zawierajgce wiele
ciekawych i waznych informacji na temat cho-
roby von Willebranda przekazywanych przez
specjalistéw w tej dziedzinie. Cze$¢ pierwsza
omawia objawy tego schorzenia — jak roz-
pozna¢ chorobe von Willebranda, czes¢
druga zajmuje sie zagadnieniami leczenia
choroby von Willebranda, a trzecia dotyczy
diety i rehabilitacji przy chorobie von Wille-
branda. Ekspertami sg dr n. med. Magdalena
Gorska-Kosicka oraz dr hab. n. med. Andrzej
Mital, a w czesci trzeciej takze dr Janusz
Zawilski. Natomiast spojrzenie pacjentki,
Anny Zgierun-taciny mozna znalez¢ w roz-
mowie przeprowadzonej przez Bernadette
Pieczynskg w filmie ,Porozmawiajmy o von
Willebrandzie”, dostepnym na platformie
hemostaza.edu.pl.

(as)
i jej wyniki

stawow i obnizong jako$¢ zycia wskutek
nawracajgcych krwawien i bolu.
Dostep do leczenia: Jedynie 17 chorych z ty-
pem 1 i 50% chorych z typem 2 podaje, ze
otrzymuje jaka$ forme leczenia profilaktycz-
nego. Wydaje sie, ze powstawanie znieksztat-
cen stawow i wynikajgcego z tego prze-
wlektego bolu ma raczej zwigzek z dostepem
do profilaktyki niz z brakiem takiego dostepu,
jak nalezatoby oczekiwac. Okreslono to jako
skutek stosowania w leczeniu chorych z vWD
podejscia ,poczekaj i zobacz, co bedzie” za-
miast stosowanej przy leczeniu hemofilii za-
sady ,jeslimasz watpliwosci, podaj czynnik”.
Zasady opieki

Leczenie chorych na chorobe von Wille-
branda jest ztozone ze wzgledu na brak
S$wiadomosci roznic miedzy objawami normal-
nych i anormalnych krwawien oraz ograniczo-
ng dostepnosc¢ specjalistycznych badan, co
sprawia, ze diagnozowanie nie jest tatwe.
Opublikowano juz $wiatowe wytyczne lecze-
nia choroby von Willebranda, a teraz EHC we
wspotpracy z EAHAD zamierza wydaé euro-
pejskie wytyczne leczenia vWD.

Proponowane wytyczne skupig sie na
trzech gtébwnych obszarach: diagnozie, le-
czeniu i dostepnoéci leczenia. Bedg takze
zawiera¢ wezwanie, by w kazdym panstwie
Europy powstata ogélnokrajowa organizacja
nadzorujgca utworzenie Osrodkoéw Komplek-
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sowej Opieki Medycznej (Comprehensive
Care Centres — CCC) dla chorych na chorobe
von Willebranda, zapewniajgcych m.in. do-
step do leczenia bezpiecznymi czynnikami
krzepniecia, takze w postaci leczenia do-
mowego i leczenia profilaktycznego. Nalezy
takze utworzy¢ narodowy rejestr pacjentow,
umozliwiajgcy systematyczne zbieranie da-

nych statystycznych dotyczgcych krwawien

i leczenia, jak réwniez opracowac programy

kompleksowej akcji edukacyjnej i programy

badan naukowych obejmujgce caty personel
medyczny zaangazowany w leczenie vVWD.

(oprac. as na podst. ulotki

,EHC vWD Platform”

wydanej przez EHC)

Skazy krwotoczne u kobiet

Dziatajgca pod skrzydtami EHC Komisja
ds. Kobiet opublikowata ulotke, w ktérej pisze:

Czy wiecie, ze...
Réwniez kobiety moga mieé¢ skazy
krwotoczne.

10% kobiet zgtasza sie do lekarza wskutek
duzej utraty krwi.

29% sposrod tych kobiet moze mie¢ skaze
krwotoczna.

Ale tylko 2% sposérod tych kobiet przechodzi
badania w kierunku skazy krwotoczne.

Uzupetnieniem tej informacji jest ankieta
diagnostyczna ,Kobiety a skazy krwotoczne”,
ktérg zamieszczamy po prawej.

Oto dziewie¢ gtéwnych objawow wskazu-
jacych na wystepowanie skazy krwotocznej
u kobiety lub dziewczynki, ktdérg znasz.

Jezeli zaznaczono przynajmniej dwa
okienka, nalezy zgtosi¢ sie do lekarza spe-
cjalizujgcego sie w hematologii lub do miej-
scowego szpitala, aby okresli¢, czy dana
osoba ma skaze krwotoczna.

(oprac. as na podst. ulotki ,Women &

Bleeding Disorders” wydanej przez EHC)

DECHL

dtugotrwate diugotrwate  dtugotrwate
krwawienia i obfite krwa-  krwawienia
(po skale- wienia z nosa  z dzigset
czeniu, po (powyzej  albo po usu-
zabiegu... 10 minut) nieciu zeba
@ -
"""" o O
wystepowanie obfite i/lub czeste
skazy dtugotrwate i/lub duze
krwotocznej krwawienia siniaki
w rodzinie menstruacyj-
ne (powyzej
7 dni)
¥ H (@
/\ &
L] L] L]
krwawienie niedobor koniecz-
poporodowe zelaza, noéé
anemia transfuzji

Zakupy dzieki 1,5% podatku — i jeszcze o PIT

Kwoty, jakie podatnicy przekazujg nasze-
mu Stowarzyszeniu jako Organizacji Pozytku
Publicznego z tytutu 1,5% swojego podatku
przy rozliczeniach PIT, sg przeznaczane na
cele statutowe. W ubiegtych latach, oprécz
wydawania ksigzeczek i ptyt DVD zwigzanych
z hemofilig i innymi skazami krwotocznymi,
byty to zakupy réznego rodzaju sprzetow

wykorzystywanych w leczeniu pacjentow
przebywajacych w Klinice Zaburzeh He-
mostazy i Choréb Wewnetrznych IHIiT
w Warszawie. Byt to m.in. aparat EKG wraz
z odpowiednim wozkiem, kardiomonitor oraz
specjalny materac przeciwodlezynowy.
W 2024 r. natomiast planowane jest za-
kupienie sprzetu rehabilitacyjnego, ktoéry
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zostanie przekazany kierowanemu przez
p. prof. Pawta Lagune oddziatowi Hematologii
i Onkologii Dzieciecej w Dzieciegcym Szpitalu
Klinicznym Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego. Poniewaz inaczej niz w przy-
padku dorostych pacjentéw konieczne jest tu
zroznicowanie sprzetu zaleznie od wieku,
kupimy jeden woézek dla dzieci mtodszych
i jeden dla dzieci starszych. Podobnie bedzie
w przypadku balkonika (chodzika) i komple-
tow kul. Wspolny dla obu kategorii wiekowych
bedzie mégt by¢é dynamometr — sprzet do
oceny sity mie$niowe;.

Przypomnijmy, ze o dofinansowanie ini-
cjatyw majgcych na celu wspolne dobro (np.
wyjazddéw integracyjnych) oraz pomocy dla
chorych ze skazami krwotocznymi znajdu-
jacych sie w trudnych warunkach material-
nych mogg wystepowa¢ do Zarzagdu Gtow-
nego poszczegodlne kota terenowe (po wcze-
Sniejszym zapoznaniu sie z obowigzujgcym
regulaminem).

A skoro mowa o rozliczaniu sie z fiskusem,
to warto przypomnieé, ze jak co roku istnieje
mozliwos¢ odliczenia w zeznaniu PIT pe-
wnych kosztéw okreslonych ogdlnie jako
~wydatki na cele rehabilitacyjne oraz wydatki
zwigzane z utatwieniem wykonywania czyn-
nosci zyciowych”, w tym zwigzanych z uzyt-
kowaniem wtasnego samochodu osobowego,
udziatem w turnusie rehabilitacyjnym czy
przerbbkami mieszkania (znoszenie barier
architektonicznych). Mozna takze odliczy¢
koszty zakupu koniecznych lekow (rozlicza sie
kazdy miesigc, a odlicza sie nadwyzke ponad
kwote 100 zt miesiecznie, czyli warto zgru-
powaé zakupy; konieczny jest tu rachunek
imienny, no i muszg to byc¢ leki, ktorych ko-
niecznos¢ stosowania u nas potwierdzi w ra-
zie czego lekarz; mnie np. sporo kosztujg leki
na nadciénienie, na recepte). Prawo do takich
odliczen przystuguje osobom z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci.

Adam Sumera

Problemy stomatologiczne w IHIT

W koncu listopada 2023 r. do chorych na
skazy krwotoczne dotarta niepokojgca wia-
domos¢, ze dyrekcja Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii w Warszawie zamierza nie
przedtuza¢ umowy z dotychczasowg asy-
stentkg w gabinecie stomatologicznym.

Wspomniany gabinet stomatologiczny
petni podwdjnie istotng funkcje dla chorych ze
skazami krwotocznymi. Dla tych oséb, ktore
wskutek innych probleméw zdrowotnych,
chocby wskutek komplikacji po powaznym
wylewie wewnetrznym, muszg dtuzszy czas
przebywac w IHiT, jest to szansa na dorazne
leczenie w razie nagle powstatych probleméw
dentystycznych. Pozostatym chorym, i doty-
czy to osbéb z najrézniejszych zakatkdw na-
szego kraju, gabinet w IHIT daje szanse fa-
chowego leczenia stomatologicznego u spe-
cjalisty majgcego doswiadczenie w radzeniu
sobie z wypetnianiem ubytkow zebdw, eks-
trakcjg zebdw, leczeniem kanatowym czy
chorobami przyzebia. Chorzy z zaburzeniami
krzepniecia krwi w przypadku pojawienia sie
probleméw stomatologicznych wymagajg od-
powiedniego zabezpieczenia hematologicz-
nego. W Polsce wigkszos¢ lekarzy dentystow
obawia sie leczenia chorych na skazy krwo-
toczne i odmawia zajmowania sie nimi.

Niewiele jest miejsc, gdzie stomatolodzy
wspotpracujg z hematologami. Wielu pacjen-
tow, z uwagi na utrudniony dostep do leczenia
stomatologicznego, ma bardzo zty stan jamy
ustnej i wymaga wieloetapowego leczenia czy
mnogich ekstrakcji. Istniejg takze sytuacje,
w ktérych konieczna jest hospitalizacja. Taka
mozliwos¢ od wielu lat istnieje w IHIT. Brak
wsparcia, ktére obecnie zapewnia gabinet
stomatologiczny, uniemozliwiatby chorym na
hemofilie prowadzenia leczenia, a takze po-
zbawitby ich pomocy w stanach nagtych.
Pamietajmy, ze Instytut Hematologii
i Transfuzjologii przez lata zapewniat leczenie
stomatologiczne chorym na hemofilie i po-
krewne skazy krwotoczne oraz cierpigcym na
inne choroby rzadkie, ktérego nie chcieli pod-
jac¢ sie stomatolodzy w innych czesciach Pol-
ski. Obecnie IHIT jest jednym z nielicznych
w Polsce os$rodkéw leczenia skaz krwotocz-
nych funkcjonujgcych zgodnie z zaleceniami
przyjetymi przez Parlament Europejski. Pro-
wadzenie osrodka referencyjnego leczenia
chorych na hemofilie, ktérym zgodnie z Na-
rodowym Programem Leczenia Hemofilii i Po-
krewnych Skaz Krwotocznych (2024-2028)
przyjetym przez Ministra Zdrowia jest Instytut
Hematologii i Transfuzjologii, statoby sie
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niemozliwe bez zapewnienia wszechstronne;j
i kompleksowej opieki stomatologicznej, jakg
dotej pory IHIiT oferowat chorym.

Z powodu braku niezbednej asysty pro-
wadzenie zabiegdw stomatologicznych w 0s-
rodku referencyjnym leczenia hemofilii i po-
krewnych skaz krwotocznych, jakim jest
Instytut Hematologii i Transfuzjologii, oraz
utrzymanie gabinetu z odpowiednimi wa-
runkami dla leczenia pacjentéw z zaburze-
niami krzepniecia krwi, statoby sie niemoz-
liwe.

W tej sytuacji prezes Stowarzyszenia
wystosowat list do dyrekcji IHIT, a jego sta-
nowisko wsparli wszyscy, ktorzy podpisali
umieszczong w Internecie specjalng petycje
z apelem dotyczgcym koniecznosci utrzyma-
nia petnej obsady gabinetu stomatologicz-

negow IHIT. Petycje podpisaty 233 osoby.

W odpowiedzi na to pismo prof. Ewa Lech-
-Maranda, dyrektor IHiT, poinformowata, ze
.przejsciowy brak asysty stomatologiczne;j
wynikat z wygasniecia stosunku pracy osoby
petnigcej dotychczas te zadania. Przepro-
wadzona zostata rekrutacja i od 9 stycznia
2024 roku w gabinecie stomatologicznym
zapewniona jest asysta stomatologiczna
przez osobe posiadajgcg odpowiednie kom-
petencje do wykonywania zadan na tym
stanowisku”.

Miejmy nadzieje, ze dzieki temu osoby ze
skazg krwotoczng, ktorym w ich regionie
odméwiono pomocy stomatologicznej, nadal
beda miaty silne oparcie w Instytucie Hema-
tologiii Transfuzjologii w Warszawie.

(as)

Klopoty z aktywizacja czlonkéw Stowarzyszenia

Jednym z problemow dotykajgcych prak-
tycznie wszystkich naszych két jest brak
doptywu mitodych kadr, gotowych podjac
dziatania w organizacji i przeja¢ obowigzki od
starszych (niekiedy juz mocno starszych)
kolegow.

Nie jest to kwestia specyficzna dla naszego
kraju. Podobne problemy wystepujg w innych
stowarzyszeniach chorych na hemofilie, jak
mogtem sie przekona¢ podczas rozmow
w trakcie EHC Leadership Conference
w czerwcu 2023 r. Brak zainteresowania ze
strony naszych mtodszych kolegéw jest by¢
moze paradoksalnie jednym ze skutkow
ubocznych naszych sukceséw — dobre za-
opatrzenie w czynniki krzepniecia moze
owocowac biernoscig tych chorych, ktorzy
W swym zyciu nie zaznali przerw w dostepie
do lekéw i nie potrafig nawet sobie wyobrazic,
czym mogtoby to grozi¢. A moze przyczyn
nalezy szuka¢ w czynnikach psychologicz-
nych, zwigzanych z inng charakterystykag
kolejnych pokoleh.

Dlatego proponuje zapoznac sie z krotkg
charakterystykg kilku kolejnych generaciji;
zaczerpnatem jg z prezentacji Fiony Brennan
.volunteer Management” przedstawionej
podczas wspomnianej konferencji.

Baby boomers [termin, ktéry zaowocowat
powiedzeniem ,OK Boomer”] (pokolenie

urodzone miedzy 1946 a 1964 rokiem): to
generacja, ktora dorastata w okresie zmian
spotecznych i duzej aktywnosci spoteczen-
stwa. Wiele z tych oséb akcentuje kwestie
sprawiedliwo$ci spotecznej i czesto angazuje
sie w dziatalno$¢ spoteczng, starajgc sie
doprowadzi¢ do istotnych zmian. To pokolenie
czesto wnoszgce do wolontariatu duze
umiejetnosci zawodowe i doswiadczenie.
Pokolenie X (ludzie urodzeni w okresie
1965-1980): ta grupa wzrastata w czasach
niepewnosci gospodarczej i szybkiego po-
stepu technicznego. Osoby z tego pokolenia
mogg traktowaé wolontariat jako sposéb
wprowadzenia konkretnych zmian w swoim
otoczeniu. Czesto preferujg elastyczny wo-
lontariat pozwalajacy na dopasowanie go do
ich wypetnionego zajeciami kalendarza, np.
wolontariat wirtualny albo przedsiewziecia
krotkoterminowe.

Milenialsi/Pokolenie Y (urodzeni w okresie
1981-1996): pokolenie znane z pragnienia
wywarcia pozytywnego wptywu na swiati z wy-
bierania tych spraw, ktére angazujg ich uczu-
cia. Czesto szukajg w wolontariacie pro-
pozycji zgodnych z ich wkasnymi warto$ciami
i zapewniajgcych poczucie celowosci. Chet-
nie wykorzystujg technike i postugujg sie
mediami spotecznosciowymi do promowania
i organizowania dziatan w ramach wolonta-
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riatu.

Pokolenie Z/Zoomerzy (urodzeni w okresie
1997-2012). Pokolenie Z jest mocno zwig-
zane z epoka cyfrowg i z silnym dgzeniem do
zmian spotecznych. Te osoby dorastaty w sil-
nie potgczonym $Swiecie. Pocigga je ak-
tywnos$¢ online, kampanie crowdfundingowe
i wysitki w zakresie organizowania spo-
tecznosci. Cenig autentycznos¢. Moze je po-
cigga¢ wolontariat, w ktérym mogg miec
bezposredni wplyw i wykorzystywa¢ swoje
umiejetnosci.

Mysle, ze dziatacze we wszystkich kotach
naszego Stowarzyszenia powinni zastanowic
sie nad sposobami pozyskiwania miodych
cztonkdédw i zachecania ich do aktywnego

wigczenia sie w dziatalno$¢ na rzecz catej
naszej spotecznosci oséb ze skazami krwo-
tocznymi. Najstarsza kadra, $wiadoma po-
wagi sytuacji, jeszcze nie odchodzi i stuzy
swoim dos$wiadczeniem, czego dowodzg
wyniki wyboréw w wielu kotach. Ale zmiana
pokoleniowa musi nastgpic, bo inaczej grozi
nam sytuacja, w ktorej nie bedzie miat kto
walczy¢ o poprawe czy chocby tylko utrzy-
manie naszego leczenia na obecnym po-
ziomie. A w takiej sytuacji fundusze prze-
znaczane przez Ministerstwo Zdrowia na
zakup czynnikow z pewnoscig bardzo szybko
zostang zagospodarowane nainne cele.
Idylla skonczy sie tragedia.
Adam Sumera

Hemofilia nie musi by¢ przeszkoda

Kontynuujemy serie artykutow o osobach,
ktore swoimi dziataniami dowodzg, Ze ciezka
postac hemofilii nie musi stanowic istotnego
ograniczenia aktywnoS$ci fizycznej. W po-
przednim Biuletynie bohaterem byt Francuz
Thibaut Federlen, ktory na rowerze objechat
sporg czesc¢ Europy, w tym i Polske. Tym
razem wybierzemy sie do Wielkiej Brytanii.

Clive Smith choruje na ciezkg postac¢ he-
mofilii A. Ma dwdch starszych braci, tez z he-
mofilig. Jest adwokatem, od kilkunastu lat
specjalizujgcym sie w sprawach karnych.
W 2015 r. zrezygnowat z pracy na peten etat
i obecnie na po6t etatu szkoli adwokatow i rad-
céw prawnych, a pozostaty czas wykorzystuje
jako wolontariusz dziatajgcy wsréd chorych na
hemofilie. Jest cztonkiem zarzadu gtéwnego
brytyjskiego stowarzyszenia chorych na he-
mofilie, od 2018 r. jest takze prezesem tej
organizacji. W 2020 r. wybrano go do zarzadu
Swiatowe] Federacji ds. Hemofilii (WFH),
gdzie przewodniczy komitetowi ds. mtodziezy.

Kiedy$ powiedziat: ,Hemofilia nie powinna
nikogo ogranicza¢ w jego dziataniach” — i te
stowa mozna uznac¢ za jego kredo. Dorastat
w latach 80. XX wieku, kiedy jeszcze nie byto
dostepne leczenie profilaktyczne, wiec jako
dziecko miewat czeste wylewy, ktére spowo-
dowalty u niego uszkodzenia stawéw. Jak sam
mowi: ,Miatem wiele wylewéw do lewego
tokcia i kostki. Do osiggniecia wieku dziewie-
ciu czy dziesieciu lat sporo korzystatem

To zdjecie Clive zatytutowat: jai mojrower”.

z wézka i z kul”. Na szczesScie pojawito sie
leczenie profilaktyczne. Podawanie sobie
czynnika VIII trzy razy w tygodniu pozwolito
mu na w miare normalne chodzenie i na
uczestniczenie w lekcjach WF, a nawet na gre
w pitke nozng. Podczas studiéw zaczat ¢wi-
czenia w sitowni. Kiedy byt juz dobrze po
dwudziestce, za zachetg zony zaczat biegac,
potem za$ — kiedy bieganie zaczeto powo-
dowac nawrét wylewow do kostki — przerzucit
sie na jazde na rowerze i ptywanie, w ten
sposdb wzmacniajgc nogii stawy skokowe.
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Wreszcie zaczat bra¢ udziat w regularnych
biegach, maratonach, duatlonach (bieg—jazda
na rowerze-bieg) i triatlonach (ptywa-
nie—jazda na rowerze—bieg), w tym w renomo-
wanych zawodach lronman, ztozonych z pty-
wania na dystansie 3,8 km, jazdy na rowerze
(180 km) i typowego maratonu (42 km),
wszystko jednego dnia.

Ponizej przedstawiamy wywiad z Clive’em
Smithem.

Clive na trasie pot-Ironmana w Nottingham,
zawodow nazwanych ,Outlaw” (banita) w na-
wigzaniu do Robin Hooda

Adam Sumera: Co sprawito, ze zaintere-
sowates sie zawodamilronman?

Clive Smith: Najpierw zainteresowatem sie
triatlonem, a stato sie tak dlatego, ze moje
kostki nie pozwalaty mi na codzienne biegi.
Zaczatem wiec jezdzi¢ na rowerze i ptywac,
co w naturalny spos6b zaprowadzito mnie do
triatlonu. Jezeli chodzi o zawody Ironman, to
wiedziatem, Zze to najwicksze wyzwanie
w sporcie. Kiedy jednak zaczynatem, nie
sgdzitem, ze uda mi sie kiedykolwiek tego
dokonaé. Ale co roku wydtuzatem dystans

i zanim sie obejrzatem, zaliczytem zawody
Half-Ironman [pdét-Ironman: 1,9 km ptywania /
90 km jazdy rowerem / 21 km biegu]. Poczu-
tem wtedy, ze sta¢ mnie na jeszcze wigkszy
wysitek, wiec postanowitem sprobowac wy-
startowa¢ w regularnym Ironmanie. Najpierw
porozmawiatem z moim fizjoterapeutg —
omowilismy zabezpieczenie czynnikiem i or-
ganizacje treningbw. Naprawde byto wazne,
ze miatem wsparcie zespotu, ktory wiedziat,
co robie.

Jakie inne sporty uprawiasz?

Troche biegam na przetaj, zwlaszcza zima,
i chodze do sitowni. Uprawianie sportu przy-
daje sie przy hemofilii, bo im jestem silniejszy
i sprawniejszy, tym rzadziej mam wylewy.
Wiec nie ma tu zadnego konfliktu miedzy
hemofilig a sportem, wrecz przeciwnie! Dzigki
temu mam mniej wylewow i zuzywam mniej
czynnika.

Jak wyglada historia Twojego leczenia?
Kiedy bytem maty, musiatem lgdowac w szpi-
talu. Kiedy miatem cztery lata, a moze pie¢,
mama zaczeta samodzielnie podawac czyn-
nik mnie i moim braciom w domu. W wieku 8
czy 9 lat sam zaczagtem sie ktu¢, a kiedy
miatem 10 lat, rozpoczatem leczenie profilak-
tyczne. Obecnie podaje sobie czynnik o prze-
dtuzonym czasie poéttrwania 3 razy w tygo-
dniu. Ale podczas WSZYSTKICH zawodéw
Ironman, w ktérych uczestniczytem, podawa-
tem sobie czynnik o normalnym czasie pot-
trwania.

Jakie dawki podajesz sobie przed startami
w zawodach?

Biore czynnik 3 razy w tygodniu i biegne
w dniu toczenia. Musze uwazac¢ na kostki, ze
wzgledu na ich stan — to najbardziej praw-
dopodobne miejsca wylewu u mnie, wiec
w dniach zawodow musze miec jak najlepszg
ostone czynnikiem.

Czy zwiekszasz dawki przed zawodami?
Nie, biore 3000 jednostek, jak kiedy indzie;.

Jaki poziom czynnika starasz sie mie¢
podczas zawodow?

Nie mysle o jakim$ konkretnym poziomie,
zabezpieczam sie tak, jak normalnie, tyle ze
podaje czynnik w dniu startu.
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Medale zdobyte przez Clive’a.

lle wylewow miewasz zwykle w roku?

Nie miatem ani jednego wylewu od jakich$
czterech lat — ostatni wylew, jaki miatem, byt
do kostki.

Czy jakies wylewy bywaly powazne, czy
musiates leze¢ w szpitalu?

Nic takiego sie nie wydarzylo w ostatnich
latach. A nie miatem Zzadnego powaznego
wylewu wskutek uprawiania sportu.

Jakie korzysci daje Ci uprawianie sportu?
Czuje sie sprawniejszy i silniejszy, no i mam
mniej wylewéw. Pomaga to tez na zdrowie
psychiczne — zawsze mito spedzac czas na
dworze. Mam nadzieje, ze inspiruje innych,
miodszych ode mnie — tych, ktérzy sadzg, ze
rywalizacja sportowa nie jest dla nich.

-
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H

Mozesz polecic takie podejscie innym?
Alez oczywiscie! Uwazam, ze bardziej nie-
bezpieczne jest nieuprawianie sportu.

Czy spotkales wiele os6b z hemofilia,
ktore tak jak Ty aktywnie uprawiaja sport?
Jest ich coraz wiecej. To naprawde fanta-
styczne. Wszyscy chiopcy (i niektore dziew-
czeta!) chcg uprawiac takg dyscypline sportu,
ktéra jest sportem narodowym w ich kraju.
W Kanadzie jest to hokej na lodzie, w Nowej
Zelandii rugby, no a w wielu krajach pitka
nozna...

A jesli chodzi o zawody Ironman, to kiedy
startowatem w Niemczech, rywalizowatem
z innym hemofilikiem stamtad. Miat na imie
Markus.

Mozesz przytoczy¢ jakies zabawne zda-
rzenie zwigzane ze swoimi startami?
Pojechatem do Hiszpanii, zeby tam trenowac.
Mieszkatem w jednym pokoju z cztowiekiem,
ktérego poznatem podczas treningdw w po-
przednim roku. Chociaz mnie znat, nie wie-
dziat, ze mam hemofilie. Kiedy zaczatem po-
dawac sobie czynnik, pomyslat, ze wstrzykuje
sobie jakie$ srodki dopingujgce! Byto sporo
$miechu.

Dziekuje bardzo zarozmowe.

19



Karta postepowania

Od czasu do czasu na Forum PSCH prze-
wija sie pytanie odnosnie zasadnos$ci co-
rocznego wystawiania Karty Postepowania.
Mozna, a nawet trzeba dyskutowac i probo-
wacé wypracowac utatwienia w sposobie uzy-
skania tego dokumentu, zwtaszcza dla tych
Z nas, ktérzy majg problemy z poruszaniem
sie, jednak nalezy pamieta¢ o tym, co naj-
wazniejsze — jest to aktualny (posiada date
waznosci!) dokument, w ktéorym zawarte sa
doktadne, zindywidualizowane wytyczne
co do sposobu leczenia konkretnego cho-
rego na hemofilie lub inng skaze krwotoczng
i stanowi réwnoczes$nie zlecenie na poda-
nie czynnika krzepniecia w razie potrzeby.
Zacytujmy: ,Niniejsza karta jest jedno-
czesnie zleceniem dozylnego podania
koncentratu czynnika krzepniecia/des-
mopresyny. Koncentrat czynnika krzep-
niecia/desmopresyne mozna podawac
w kazdej placowce stuzby zdrowia, w tym
w POZ oraz SORI/IP, jak rowniez w warun-
kach domowych (bez obecnoscilekarza)”.

O tym, ze bez obecnosci lekarza zaréwno
pielegniarka, jak i ratownik medyczny moze
podac¢ preparat krzepniecia, mowig takze
stosowne akty prawne — ROZPORZADZENIA
MINISTRAZDROWIA:

e 716 grudnia 2019 r. w sprawie medycznych
czynnoséci ratunkowych i Swiadczeh zdro-
wotnych innych niz medyczne czynnoscira-
tunkowe, ktére moga by¢ udzielane przez
ratownika medycznego (a nastepnie OB-
WIESZCZENIE MINISTRA ZDROWIA
z 4 kwietnia 2022 r. w sprawie ogtoszenia
jednolitego tekstu rozporzadzenia Ministra
Zdrowia w sprawie medycznych czynno$ci
ratunkowych i Swiadczenh zdrowotnych in-
nych niz medyczne czynno$ci ratunkowe,
ktére moga by¢ udzielane przez ratownika
medycznego) w Zatgczniku nr 1 (MEDYCZ-
NE CZYNNOSCI RATUNKOWE, KTORE
MOGABYC UDZIELANE SAMODZIELNIE
PRZEZ RATOWNIKA MEDYCZNEGO)
w punkcie 30 umozliwia ratownikowi
»Podawanie koncentratow czynnikéw
krzepniecia oraz desmopresyny w sta-
nach nagtego zagrozenia zdrowotnego,
zzasobow wilasnych chorego” —link:
https://rckik.krakow.pl/api/wp-
content/uploads/2023/03/Rozporzadzenie-

Ministra-Zdrowia-z-dnia-16-grudnia-
2019-r.-w-sprawie-medycznych-
czynnosci-ratunkowych-i-swiadczen-
zdrowotnych-innych-niz-medyczne-
czynnosci-ratunkowe-tekst-jednolity-
1.pdf
e 7z 28 |lutego 2017 r. w sprawie rodzaju i za-
kresu Swiadczen zapobiegawczych, dia-
gnostycznych, leczniczych i rehabilita-
cyjnych udzielanych przez pielegniarke
albo potozng samodzielnie bez zlecenia
lekarskiego w paragrafie 3, punkcie 3c
umozliwia pielegniarce ,podawanie
produktéw krwiopochodnych, rekom-
binowanych koncentratéow czynnikéw
krzepniecia oraz desmopresyny, w sta-
nach naglego zagrozenia zdrowotne-
go”; a w paragrafie 4 Pielegniarka syste-
mu w rozumieniu art. 3 pkt 6 ustawy z 8
wrzesnia 2006 r. o Panstwowym Ratow-
nictwie Medycznym (Dz. U. z 2016 r. poz.
1868 i 2020 oraz z 2017 r. poz. 60) jest
uprawniona do wykonywania samodziel-
nie bez zlecenia lekarskiego medycznych
czynnoéci ratunkowych obejmujgcych
w punkcie 30 ,podawanie produktéow
krwiopochodnych, rekombinowanych
koncentratéow czynnikéw krzepniecia
oraz desmopresyny, w stanach nagtego
zagrozenia zdrowotnego”. Link:
https://rckik.krakow.pl/api/wp-
content/uploads/2023/07/Dz.U.-2017-
poz.-497-pielegniarka.pdf
Zgodnie z definicjg zawartg w Ustawie,
stanem nagtego zagrozenia zdrowotnego
jest stan polegajacy na nagtym lub prze-
widywanym w krétkim czasie pojawieniu
sie objawdéw pogorszenia zdrowia, ktérego
bezposrednim nastepstwem moze by¢ po-
wazne uszkodzenie funkcji organizmu lub
uszkodzenie ciata lub utrata zycia, wymaga-
jacy podjecia natychmiastowych medycz-
nych czynnosci ratunkowychileczenia.
Zatem nie tylko sytuacja, w ktérej doszto
do ewidentnego krwawienia (masywny krwo-
tok, fusowate wymioty, smolisty stolec/krew
w stolcu, krwiomocz), ale takze kazde
zdarzenie, przy ktérym mozemy podej-
rzewac, ze do krwawienia mogto lub moze
dojs$¢é, musimy traktowac jako stan nagte-
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go zagrozenia zdrowotnego i bezwzgled-

nie dazy¢ do jak najszybszego wyréwnania

uktadu krzepniecia. Ma to szczegélnie duze

znaczenie w:

o kazdym urazie (zwlaszcza gtowy, klatki
piersiowej, jamy brzusznej),

e nagtym, silnym bélu gtowy, zaburze-
niach swiadomosci, mowy,

e naglym bolu szyi, trudnosciach z od-
dychaniem, przelykaniem.

W takich sytuacjach zawsze lepiej podaé
czynnik krzepniecia (nawet jesli w toku dalsze;j
diagnostyki okaze sie, ze byto to na wyrost),
niz zaniechac tego dziatania.

Z pewnoscig posiadanie aktualnej Karty
Postepowania moze by¢ przy takich zdarze-
niach istotnym atutem, utatwiajgcym uzyska-
nie odpowiedniej pomocy. Rozsadnie jest za-
tem jej kopie mie¢ ze sobg lub mie¢ do niej

tatwy dostep — np. wtéz jej ksero do plecaka,
torby czy teczki, ktoérg zabierasz do szkoty lub
pracy, wrzu¢ do schowka samochodu, ktérym
jezdzisz, umiesc jej skan w ,chmurze” lub
wyslij sobie i bliskim na maila — w dzisiejszym
Swiecie mozliwosci jest naprawde wiele.

Pamietajmy takze, ze wymog wystawiania
tego dokumentu przez Os$rodki Leczenia
wynika z zapisbw zawartych w NPLH, a ko-
nieczno$¢ odnawiania Karty niejako zmusza
lekarzy opiekujgcych sie nami do systematy-
cznego wykonywania odpowiednich badan,
np. pod katem ew. wystgpienia inhibitora.

Spoéjrzmy zatem nieco faskawszym okiem
na ten ,kolejny Swistek” i zadbajmy o tatwy
doh dostep w potencjalnych sytuacjach kry-
tycznych, mimo ze na co dzieh nie dostrze-
gamy jego prawdziwej wartosci.

lek.med. Marcin Nosal

O kobietach szczegdlnie wyréznionych stéw kilka

Na poczatek nieco informacji formalnych.
Ot6z ostatnie wybory do Zarzadu Gtéwnego
PSCH sprawity, ze we wspomnianym Zarzg-
dzie mamy dwie panie, Ewe Cichacka, znang
z Facebooka, i Bernadette Frykowskg-
-Pieczynhskg piszagca te stowa. Zatem formal-
nie kobiece akcenty brzmig na dwa glosy.
Praktycznie jednak jest to kobiecy wielogtos,
obie bowiem liczymy, ze inne panie do na-
szego kobiecego wokalu dotgcza.

Warto pamietac, ze geopolityczne potoze-
nie Polski szczegolnie wptyneto na losy
mieszkajgcych w naszym kraju kobiet. Il wojna
Swiatowa nie tylko zabrata kobietom mezéw
i synow, ale rowniez zachwiata pozycjami spo-
tecznymi. W patriarchalnym dotgd spoteczen-
stwie to kobieta przejg¢ musiata zarzgdzanie
domem i gospodarkg, na plan dalszy przesu-
nety sie kwestie zwigzane z kobiecoscig,
zwtaszcza w obszarze zdrowia.

Do tego wzgledy religijne ttumigce cieles-
nos¢ sprawity, ze o takich sprawach jak
krwotoki z miejsc intymnych nie mowiono
wcale. Krwotoczne historie chorobowe obra-
staty mitami bez szans na naukowg weryfi-
kacje. Z pokolenia na pokolenie ,ta choroba”
stawata sie skazg przemilczang. Nie méwito
sie 0 niej, nie diagnozowano lub diagnozo-
wano pézno, czesto leczono nieprawidtowo.
W rodzinach nosicielek modlono sie o corke,
z nadzieja, ze ,ta choroba” zniknie, bo prze-
ciez chorujg mezczyzni. Czesto jednak ,ta cho-

roba” nie znikata. Dawata o sobie zna¢ w naj-
mniej spodziewanym momencie. | przedsta-
wiata sie: ,jestem hemofiliaito ja bede rzadzi¢
waszym zyciem”.

Kazda choroba jest dla cztowieka préba.
Jest testem wytrzymatoéci, odpornosci, a za-
razem miernikiem trwatosci relacji interper-
sonalnych. Kobiety ze skazami krwotocz-
nymi, zwtaszcza nosicielki tego szczegolne-
go genu odpowiedzialnego za obecnos$¢
skazy krwotocznej, w kazdym kolejnym poko-
leniu doswiadczajg oswajania zycia z cho-
robg w tle. W duzej mierze od ich dziatah
zaleze¢ bedzie, czy choroba w tym tle po-
zostanie, czy tez przesuniemy jg na plan
pierwszy i pozwolimy zdominowac jej nasze
zycie —a moze znajdziemy ztoty sSrodek?

Niebawem, juz w kwietniu, odbedzie sie
Swiatowy kongres WFH. Zarezerwowano
tam dla nas dwa wystgpienia, gdzie mamy
szanse opowiedzie¢ o polskich kobietach.
O naszych rodzinnych zdrowotnych trau-
mach, ich spychaniu do strefy tabui o tym, jak
sobie z tym poradzi¢ lub nie. Lada moment na
forum PSCH i na Facebooku pojawi sie
ankieta, ktorej celem bedzie opowiedzenie
naszych historii. Swojg opowiedziatam tu:

https://hemostaza.edu.pl/pacjent/news/id/667
-hemofilia-rodzinna-historia-choroby-1

Podczas konferencji WFH chciatabym po-

kaza¢, jak wydostac sie z traumy i przejsc
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etap pokonywania tabu. Podpowiem Wam, ze
mozna to zrobi¢ w pieciu krokach: sg to roz-
poznanie (diagnoza), nazwanie (po swojemu,
wedtug rodzinnego kodu jezykowego), opi-
sanie (potrafi¢ samodzielnie okresli¢, objawy,
przebieg, skutki), pokazanie innym (moéwie
o tym nie tylko najblizszym) i wreszcie ce-
lebracja (Dzien Chorego na Hemofilie itp.).
Ten ostatni etap moze sie wydawac¢ zaskaku-
jacy, zwtaszcza gdy sie znajdujemy dopiero na
etapie pierwszym, ale oznacza on petng

akceptacje naszej przypadtosci i kompletne
przetamanie tabu cigzgcego niekiedy na
catym rodzie. Zatem juz dzi$ przyjrzyjcie sie,
zwilaszcza panie, jak w Waszym domowym
zaciszu zadomowita sie panna hemofilia —
czy jest wypierana, tolerowana, a moze juz
akceptowana? Przekazujgc zyczenia tego
ostatniego stanu, licze na Waszg pomocw an-
kietach, ktére wkrétce opublikujemy; za ich
wypetnienie dziekuje szczegdlnie.

Bernadetta Frykowska-Pieczynska

Swiadczenie wspierajace

Jak poinformowat Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych, 1 stycznia 2024 r. weszty w zy-
cie przepisy, ktére wprowadzajg $wiadczenie
wspierajgce dla os6b z niepetnosprawnoscia.
To $wiadczenie bedzie przyznawaé i wypta-
ca¢ ZUS. Aby osoba z niepetnosprawnoscig
mogta otrzymaé to Swiadczenie, powinna
najpierw uzyskaé¢ od wojewodzkiego zespotu
ds. orzekania o niepetnosprawnosci (WZON)
decyzje o ustaleniu poziomu potrzeby
wsparcia. Dopiero po uzyskaniu decyzji
WZON osoba z niepetnosprawnoscig bedzie
mogta ztozyé do ZUS wniosek o wyptate
swiadczenia.

Swiadczenie wspierajgce bedg mogty
otrzymac osoby, ktére:

e ukonczyty 18 lat,

e sg obywatelami Polski albo Unii Euro-
pejskiej (UE) lub Europejskiego Stowa-
rzyszenia Wolnego Handlu (EFTA), a jesli
nie — przebywajq legalnie w Polsce i majg
dostep do rynku pracy,

e mieszkajgw Polsce,

e otrzymaty decyzje wojewodzkiego zespotu
ds. orzekania o niepetnosprawnosci
(WZON), w ktorej poziom potrzeby wspar-
cia zostat ustalony na uprawniajgcym
poziomie punktow.

To, kiedy bedzie mozna ztozy¢ wniosek
o $wiadczenie wspierajgce do ZUS, bedzie
zaleze¢ od liczby punktéw w decyzji WZON
oraz od tego, czy opiekunowi osoby z nie-
petnosprawnoscig przystuguje inne $Swiad-
czenie.

Harmonogram, zgodnie z ktérym $Swiad-
czenie wspierajgce bedzie dostepne dla os6b
Z niepetnosprawnosciag, wyglada tak:

e osoby, ktére majg od 87 do 100 pkt, mogg
ubiegac sie o $wiadczenie od 2024 .,

e o0soby, ktére majg od 78 do 86 pkt, moga

ubiegac sie o $wiadczenie 0od 2025r.,
e o0soby, ktére majg od 70 do 77 pkt, mogag

ubiegac sie o $wiadczenie od 2026 .
UWAGA: Osoby, ktére majg co najmniej 70
pkt, bedg mogty uzyska¢ swiadczenie wspie-
rajgce od 2024 r. pod warunkiem, ze po 31
grudnia 2023 r. opiekunom tych os6b bedzie
przystugiwato prawo do $wiadczenia pieleg-
nacyjnego, specjalnego zasitku opiekun-
czego albo zasitku dla opiekuna wyptacanego
przez organ gminy.
Wysokos¢ swiadczenia wspierajacego

Swiadczenie wspierajgce bedzie wynosi¢
od 40 do 220 proc. aktualnej wysokosci renty
socjalnej (dzis wynosi ona 1588,44 zt). ZUS
wskazuje, ze na poczgtku bedg to kwoty od
ok. 635 zt do blisko 3495 zI, w zaleznosci od
poziomu potrzeby wsparcia:
e 95-100 pkt — 220 proc. renty socjalnej,
e 90-94 pkt — 180 proc. renty socjalnej,
e 85-89 pkt — 120 proc. renty socjalnej,
e 80-84 pkt — 80 proc. renty socjalnej,
e 75-79 pkt — 60 proc. renty socjalnej,
e 70-74 pkt — 40 proc. renty socjalnej.
Biorgc jednak pod uwage ww. harmonogram
(w 2024 roku bedg mogty sie ubiegac o to
Swiadczenie osoby z niepetnosprawnoscia,
ktore majg od 87 do 100 pkt), to na poczatku
2024 r. dolna granica Swiadczenia wspie-
rajacego wyniesie 120% x 1588,44 zt = ok.
1906 zt.

Jak uzyskaé Swiadczenie wspierajace:
potrzebne bedg dwa wnioski

Osoba z niepetnosprawnoscig, ktéra chce
otrzymac¢ $Swiadczenie wspierajgce, bedzie
musiata ztozy¢ do wojewddzkiego zespotu
ds. orzekania o niepetnosprawnosci wniosek
o wydanie decyzji ustalajgcej poziom po-
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trzeby wsparcia. Aby moc sie ubiega¢ o wy-

danie takiej decyzji, musi mie¢ status osoby z

niepetnosprawnoscig potwierdzony w formie:

e orzeczenia o niepetnosprawnosci i jej
stopniu — wydanego przez zespoty ds.
orzekania o niepetnosprawnosci,

e orzeczenia o0 niezdolnosci do pracy lub
orzeczenia o niezdolnosci do samodzielnej
egzystencji — wydanego przez lekarzy
orzekajgcychw ZUS,

e orzeczenia o inwalidztwie — wydanego
przed wrzesniem 1997 r. przez komisje
lekarskie do spraw inwalidztwa i zatrud-
nienia.

WZON wyda decyzje ustalajgcg poziom
potrzeby wsparcia na taki sam okres, na jaki
dana osoba ma orzeczenie o niepetno-
sprawnoéci, nie dtuzej jednak niz na 7 lat.

Gdy osoba z niepetnosprawnoscig otrzy-
ma decyzje WZON i nie odwota sie od niej,
bedzie mogta ztozy¢ do ZUS wniosek o przy-
znanie Swiadczenia wspierajgcego.

Jak ztozy¢ wniosek do ZUS

Whniosek o Swiadczenie wspierajgce be-
dzie mozna ztozy¢ wytacznie droga elektro-
niczna poprzez:

e Platforme Ustug Elektronicznych (PUE)

ZUS,

e portal Emp@tia
e |ub bankowos$¢ elektroniczng.

Jezeli osoba z niepetnosprawnoscig ztozy
wniosek przez bank albo portal Emp@tia, ale
nie ma profilu na PUE ZUS, wéwczas ZUS
zatozy jej taki profil automatycznie, na pod-
stawie danych z wniosku.

Whniosek do ZUS moze réwniez zostac
ztozony przez petnomocnika.

Do wniosku o $wiadczenie wspierajgce nie
trzeba zatgczac¢ decyzji wydanej przez
WZON. Wszystkie dane, ktére sie w nigj
znajdujg, ZUS otrzyma z Elektronicznego
Krajowego Systemu Monitoringu Orzeczen
o Niepetnosprawnosci (EKSMOoN). System
ten prowadzi Ministerstwo Rodziny i Polityki
Spotecznej (MRIPS).

W jaki sposob bedzie wyptacane swiad-
czenie wspierajgce

ZUS bedzie wyptacac $wiadczenie wspie-
rajgce przelewem na numer rachunku ban-
kowego w Polsce, ktdéry osoba z niepetno-
sprawnoécig poda we wniosku. Bedzie je ona
otrzymywac tgcznie z innymi $wiadczeniami,
np. rentg socjalng czy 500+ dla osob nie-

samodzielnych. Swiadczenie wspierajgce
bedzie przystugiwac bez wzgledu na dochéd,
bedzie zwolnione z podatku dochodowego
i nie bedzie mogto zosta¢ zajete przez ko-
mornika.

Podstawa prawna: Ustawa z dnia 7 lipca
2023 r. o Swiadczeniu wspierajgcym (Dz.U.
poz. 1429).

Poniewaz w tej procedurze kluczowe
znaczenie ma uzyskanie decyzji WZON
o ustaleniu poziomu potrzeby wsparcia,
dodajmy, ze po ztozeniu w WZON wypet-
nionego wniosku nastgpi ocena, jakiego
poziomu wsparcia potrzebuje osoba niepet-
nosprawna — ta ocena bedzie przeprowa-
dzana przez czionkéw zespotu w miejscu
zamieszkania osoby wnioskujacej (lub
innym wczesniej uzgodnionym) na pod-
stawie specjalnego formularza, ktérego wzér
znajduje sie w rozporzgdzeniu ministra
rodziny i polityki spotecznej z 23 listopada
2023 r. (Dz.U. poz. 2581). Sktad ustalajgcy
w jednym miejscu i czasie dokona obserwacji
funkcjonowania osoby, przeprowadzi z nig
wywiad bezposredni oraz dokona oceny
funkcjonowania. Rozporzgdzenie nazywa
je ,czynnosciami oceniajgcymi”. Ich celem
jest ocena samodzielnego wykonywania
czynnosci dnia codziennego.

Obserwacja polega na zebraniu spostrzezen
w zakresie zachowania i sposobu funkcjo-
nowania osoby z niepetnosprawnos$cig oraz
jej zaangazowania w wykonywanie co-
dziennych czynnoéci.

Wywiad bezposredni polega na rozmowie
z osobg z niepetnosprawnoscig (lub, jesli
bedzie taka konieczno$¢, z jej opiekunem
faktycznym), ktoéra bedzie dotyczy¢ jej spo-
sobu funkcjonowania na co dzien.

Ocena funkcjonowania polega na wy-
konaniu podczas spotkania ze sktadem
ustalajgcym dowolnych czynnosci dnia
codziennego przez osobe starajgcg sie
o uzyskanie decyzji.

Kazdy czionek skfadu ustalajgcego, po
przeprowadzeniu czynnosci oceniajgcych,
napisze oddzielng opinie dotyczgcg oceny
funkcjonowania osoby. Na jej podstawie skfad
ustalajgcy wypeini formularz, na podstawie
ktérego zostanie wydana decyzja.

(na podst. materiatéw
w ,Dzienniku Gazecie Prawnej’
oprac. as)
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Pozegnanie

W listopadzie 2023 r. w wieku 58 lat
odszedt od nas po dtugiej i ciezkiej chorobie
nasz kolega i brat krwi Krzysztof Glusinski.
Ukonczyt studia w zakresie analityki medy-
cznej na Wydziale Farmacji Akademii Me-
dycznej w todzi. Byt wyktadowcg w Police-
alnym Studium Medycznym w t.odzi, pracowat
w Instytucie Medycyny Pracy im. prof. J. No-
fera, a pozniej w Zaktadzie Diagnostyki
Laboratoryjnej Uniwersyteckiego Szpitala
Klinicznego im. Norberta Barlickiego. W 1988
r., gdy tylko stato sie to mozliwe, wraz z grupg
kolegéw zostat wspodizatozycielem tdédzkiego
kota terenowego Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie, a potem przez wiele lat
aktywnie dziatat w jego zarzadzie, petnigc
m.in. funkcje sekretarza. Z czasem pogo-
dzenie tej dziatalnosci spotecznej z regularng
pracg zawodowg okazato sie trudne, ale
wystarczylto tylko do niego zatelefonowac, by
natychmiast udzielit pomocy kazdemu po-
trzebujgcemu. Chetnie stuzyt pomocg i rada.
Na jedno z zebran ogélnych naszego kota
terenowego przygotowat specjalng prezen-
tacje, w ktérej wykorzystat swoje wyksztat-
cenie zawodowe, i przedstawit nam dokta-
dnie, jak nalezy czyta¢ i interpretowac wyniki
badan laboratoryjnych, ktére przeciez kazdy
z nas wielokrotnie wykonuje.

Oto jak wspomina Krzysztofa jeden z jego
kolegbéw z kota t6édzkiego, Robert Prencel:

Wspieral wielokrotnie swoim doswiad-
czeniem zyciowym oraz wiedza medyczng
nasze Koto PSCH oraz kolegéw w ich indy-
widualnych sprawach. Ja rowniez mogtem li-
czy¢ na Jego pomoc. Pamigtam, jak zainspi-
rowat mnie 1 namowit do zajgcia si¢ sprawg
ustabilizowania 1 odpowiedniego ustawienia
chorych stawow skokowych (po licznych
wylewach, z artropatiami) i postarania si¢
o profesjonalne wktadki ortopedyczne w po-
radni specjalistycznej. Do tej pory jestem
zadowolony, ze Go postuchatem. To byta je-
dna z wielu jego przyjacielskich rad. Doradzat
nie tylko mnie — jak wiem, wspieratl rowniez
innych, nie tylko chorych na hemofilig.
Wspierat finansowo i rzeczowo osoby
wykluczone spolecznie, stabsze, begdace
akurat w potrzebie.

Kochal wszystkie zwierzeta ale szcze-
g6lng mitoscig obdarzat koty. U Krzysia w do-
mu znalazty swoj bezpieczny kat koty z nie-
pelnosprawnosciami, ghuche, Slepe, okale-
czone, nawet jeden z cukrzyca. Do konca
o nich wszystkich myslal, czego przyktadem
byto Jego zyczenie, aby zamiast kupna kwia-
tow na Jego pogrzeb przeznaczy¢ te srodki na
wsparcie finansowe fundacji zajmujacej si¢
zwierzetami.

Juz teraz, coraz mocniej, odczuwam Jego
brak i brak Jego troskliwych, przyjacielskich
poradiuwag.

Na poczatku wrzesnia 2023 r. odbyto sie
walne zebranie kota tédzkiego, potgczone
z wyborami do wtadz kota i wyborem dele-
gatéw na Zjazd w Warszawie. Cho¢ juz mu-
siat wtedy mocno odczuwac¢ bél zwigzany
z trawigcg go chorobg, Krzysztof jakby nigdy
nic przybyt na zebranie i jak zawsze bardzo
sprawnie poprowadzit prace komisji skruta-
cyjnej. Najwyrazniej uwazat, ze obowigzki
wobec kolegow sg wazniejsze od zwigzanych
ztym niedogodnosci.

Krzysztofie, zegnajg Cie kolezanki i kole-
dzy z tédzkiego kota PSCH. Dziekujemy, ze
bytes z nami. Zawsze bedziemy pamietac
Twéj zyczliwy uSmiech, Twoje ciepte stowa
i Twojg nieodmienng gotowos$¢ do niesienia
pomocy.

Adam Sumera

Na naszym ostatnim zebraniu. Krzysztof
(wokularach) posrodku w ostatnim rzedzie.
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

— matka zrebaka
— krocej o samochodzie

— mysliwy w lasach Ameryki Pétnocnej

— punkcik na kostce do gry

— jak ... z jasnego nieba

— dzielnica Warszawy z IHiT-em
— ,ostat cisie ino ...” (Wesele)
— czes¢ piosenki (ale nie refren)

— i sprinter, i maratonczyk
— bije w piersi

— pierwotniak z nibyndzkami
— zbiera do koszyka kurki, maslaki i rydze

— przeswietlenie

— ocigganie sie ze zrobieniem czego$
— tkanka krwiotwércza wewnatrz kosci
— grupa harcerzy mniejsza od druzyny

miekka, gtadka tkanina
interesujg okuliste
spora powierzchnia
wielkie masy ludzi, np. na atrakcyjnym meczu
gotujgca sie woda; wrzatek
Rojek, Boruc albo Barcis
szpiczaste zakonczenie buta
ptynie nieubtaganie
wschodnie ramie ujsciowe Wisty
jest wyzszy rangg od kapitana
na koncu lassa
zwierzeta, ktérymi zajmuje sie ornitolog
jedna z szesciu w gitarze
rozzarzona drobina wyskakujgca z ognia
zeglowat pod czarng banderg
mieszanie kart
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, Wojewo6dzkie 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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