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Tym razem numer zdominowaly dwa tematy. Pierwszy to endoprotezy, mogace zastgpic
Stawy zniszczone wieloma wylewami. Obszerne omdwienie pluséw i minusow Zzabiegu
wszczepienia sztucznego stawu zajmuje sekcje 1 i 2. Drugi temat to kwestia opieki nad
dziecmi — od wieku niemowlecego i wczesnego dziecinstwa [3] po okres, w ktorym dzieci
powoli zaczynajq stawac sie samodzielne [4].

Czujnemu oku Bogdana Gajewskiego, ktdry nieustannie przetrzgsa zasoby Internetu, za-
wdzigczamy materialy z witryny stowarzyszenia chorych na hemofilie w Australii [5]. Przy tej
okazji warto przypomniec inng inicjatywe kol. Bogdana — utworzona przez niego internetowa
grupa dyskusyjna liczy juz 90 osob. Wszystkich, ktorzy majg dostep do poczty elektronicznej,
a jeszcze nie znajq tej grupy, gorgco zachecam do zainteresowania sie niq. Formy aktywno-
Sci zalezg od jej uczestnikow; mielismy juz m.in. dyskusje na rozne tematy zwigzane ze ska-
zami krwotocznymi (nie tylko z hemofilig), wymiane doswiadczen, warto$ciowe wskazowki
lekarzy bedacych cztonkami grupy. Ostatnio ujawnit sie takze kolejny aspekt takiej komuni-
kacji — jej predkosc; to wiasnie dzieki tgcznosci elektronicznej wiekszo$¢ cztonkéw grupy
dowiedziata sie z pewnym wyprzedzeniem o dacie emisji programu telewizyjnego, o ktorym
piszemy w sekcji 6. Szczegotowe instrukcje, jak sie do niej zapisa¢, mozna znalez¢ na stro-
nie  www.hemofilia.of.pl. Mozna tez po prostu wysta¢ e-mail pod adresem: bog-
dan_gajewski@hotmail.com

Robert Prencel opracowat dla nas informacje o programie “Student” i o kartach parkingo-
wych [7, 8].

Adam Sumera

[1] ENDOPROTEZY — NOWE STAWY

Powaznie uszkodzone kolano moze utrudni¢ najprostsze czynnosci w codziennym
zyciu, takie jak poruszanie sie czy wchodzenie po schodach. Schorzenie biodra moze zmie-
ni¢ w problem nawet siadanie i wstawanie. Czasami uszkodzone stawy powodujg silny bél,
utrzymujacy sie nawet w pozyciji lezacej.

Gdy zawioda inne metody, wyjsciem moze by¢ wstawienie sztucznego stawu; dotyczy to
rowniez osob ze skazami krwotocznymi. Przy takim zabiegu chirurg usuwa powaznie znisz-
czony staw i zastepuje go implantem wykonanym z metalu i plastiku. To ktadzie kres bélowi
i pozwala na zwiekszenie ruchliwosci. Operacje wszczepienia endoprotez, czyli sztucznych
stawow, u 0sbéb ze skazami krwotocznymi przeprowadza sie od 1968 r. Pierwszy taki zabieg
wykonat dr J. Vernon Luck w Los Angeles.

Jak wylewy wplywaja na stawy

Nawet mimo wczesnego leczenia wylewdw, u czesci chorych dochodzi do sytuacji powta-
rzajgcych sie wylewéw w tych samych stawach; moze to prowadzi¢ do artropatii (zmian cho-
robowych w stawach) i zwyrodnienia stawdw. Najczesciej dotyka to stawdw zawiasowych —
kolan, fokci i stawdéw skokowych, czyli kostek. Nieco rzadziej dzieje sie tak w przypadku sta-
wéw panewkowych, takich jak biodro i bark.

W przypadku powtarzajacych sie wylewow artropatia w danym stawie przechodzi zazwy-
czaj trzy etapy: stadium ostre, pétostre i przewlekte. Jako stadium ostre, ktéremu zwykle to-
warzyszy bolesnosc¢, obrzek i ograniczenie ruchliwosci, okresla sie okres pierwszych 24-48



godzin od rozpoczecia krwawienia. Gdy artropatia przechodzi w stan potostry, staw staje sie
umiarkowanie spuchniety i goracy, nieco sztywny, a ruchliwosé moze nie by¢ petna. Moze
wystapi¢ zanik miesni. Gdy dochodzi do stanu przewlektego, staw i jego wyscidtka sg stale
obrzmiate. Towarzyszy temu czesto postepujace ograniczanie zakresu ruchu, nasilajacy sie
bél oraz znieksztatcenie stawu. Jezeli dotyczy to kolana, dana osoba kuleje; jesli chodzi
o fokie¢, mogq wystepowac trudnosci przy ubieraniu sie czy prowadzeniu samochodu.
Kazde z trzech stadibw uszkodzenia stawu wymaga odpowiedniej terapii. W stadium
ostrym konieczne jest:
e podawanie czynnika krzepniecia
¢ unieruchomienie stawu, przyktadanie lodu, ucisk, trzymanie konczyny w gérze
e ruch w zakresie wolnym od bélu
e podawanie srodkéw przeciwbdlowych
W stadium potostrym potrzebne jest:
e podawanie czynnika krzepniecia dla unikniecia wylewu
e c¢wiczenia majace przywrdéci¢ zakres ruchu i wzmocni¢ miesnie
e stosowanie szyny lub temblaka — tylko przez krétki okres
e stopniowe obcigzanie konczyny (tempo dostosowane do reakcji stawu)
Stadium przewlekte, w najciezszych przypadkach, powoduje koniecznosé:
e podawania czynnika krzepniecia
e podawania srodkdéw przeciwbdlowych
¢ rehabilitacji
e zabiegu chirurgicznego.

Odpowiedni kandydaci do zabiegu

Lekarze zalecajg wymiane stawu tylko wtedy, gdy zawiodg inne, bardziej tradycyjne me-
tody — w tym rézne sposoby usmierzania bélu i rehabilitacji. Zaawansowane uszkodzenie
stawu i bol, ktdry nie ustepuje pod wptywem lekéw przeciwzapalnych lub éwiczen, to wska-
zania do rozwazenia koniecznosci operacji. Jednakze nalezy pamieta¢, ze nie chodzi tu
o drobny zabieg. Wszczepienie endoprotezy wymaga podawania czynnika krzepniecia przed
operacjg i po niej, a takze intensywnej fizjoterapii i rehabilitacji w okresie pooperacyjnym.
Pacjent musi mie¢ silng motywacje, wspotpracowac przy terapii i mie¢ realistyczne oczeki-
wania co do stanu po operacji.

Nie kazda osoba z przewlektg artropatig jest dobrym kandydatem do takiego zabiegu.
Obecnie raczej nie kwalifikujg sie do tego osoby z wysokim mianem inhibitora (antykoagulan-
tu); nie wyklucza sie jednak mozliwosci operowania oséb z inhibitorem, ktéry ma niskie mia-
no lub poddaje sie neutralizacji. Spowodowane to jest faktem, ze operacja wymaga podawa-
nia duzych ilosci czynnika krzepniecia, a przy wysokim mianie inhibitora moze nie udac¢ sie
powstrzymac krwawienia u pacjenta.

Staw kolanowy — najczestsza operacja

Kolano jest stawem najbardziej podatnym na urazy, nic wiec dziwnego, ze to wtasnie ono
jest najczesciej zastepowane endoprotezg u oséb ze skazami krwotocznymi. Podczas ope-
racji trwajacej od 1,5 do 2,5 godziny chirurg usuwa uszkodzong chrzastke i ko$¢, po czym
wstawia sztuczny staw wykonany z metalu i plastiku. Podawanie czynnika krzepniecia roz-
poczyna sie rano przed zabiegiem i kontynuuje podczas pobytu pacjenta w szpitalu po ope-
racji.

Fizjoterapia zaczyna sie krotko po zabiegu. Zwtaszcza przy wszczepieniu endoprotezy
stawu kolanowego duzg role odgrywa silna motywacja pacjenta, poniewaz czesto trzeba
¢wiczy¢ mimo bolu, by przywréci¢ uzyteczny zakres ruchu. Podczas pierwszej doby pacjent
wykonuje ¢wiczenia izometryczne (bez obcigzenia), by wzmocni¢ migsnie. Przed uptywem
48 godzin fizjoterapeuta inicjuje bardziej intensywne ¢éwiczenia: najpierw bierne zginanie
i prostowanie konczyny, nastepnie éwiczenia zwiekszajace zakres ruchu, w ktérych juz
wspétuczestniczy aktywnie pacjent, az wreszcie pacjent jest w stanie sam wykonywaé éwi-
czenia wzmacniajgce miesnie i zwiekszajace ruchliwos¢. Po wyjsciu ze szpitala pacjent ¢wi-



czy ambulatoryjnie przez 6-8 tygodni. Zawsze przed ¢éwiczeniami podaje sie czynnik krzep-
niecia.

Endoprotezy stawu kolanowego dajg swietne wyniki. Badanie obejmujace ponad 100 ta-
kich operacji w Szpitalu Ortopedycznym w Los Angeles wykazato, ze w 96% przypadkdéw nie
doszto do infekcji w okresie przynajmniej 20 lat. Jezeli juz dochodzito do zakazenia, to nie
wczesniej niz pot roku po operaciji.

Jednakze dane z innych osrodkéw wskazuja, ze tzw. pézne infekcje (przynajmniej 6 mie-
siecy po zabiegu) wystepujg w ok. 10% przypadkow. Trzeba zatem zachowac ostroznosc
i stosowac sie do nastepujacych zaleceh:
bardzo doktadnie przestrzegac sterylnosci podczas podawania sobie czynnika
profilaktycznie przyjmowacé antybiotyki przed zabiegami dentystycznymi
regularnie poddawacé sie badaniom lekarskim
wczesnie leczy¢ wszelkie infekcje swojego organizmu.

Endoproteza stawu biodrowego

Biodro nalezy do stawow, ktére muszg znosi¢ najwieksze obcigzenia; na liscie stawodw
najczesciej wstawianych u osob z hemofilig w Szpitalu Ortopedycznym w Los Angeles zaj-
muje drugg pozycje. Podczas operacji trwajacej od 1,5 do 2 godzin chirurg usuwa uszkodzo-
ng chrzastke i kosé, zastepujac je metalowymi lub plastikowymi elementami, ktére przywrdca
funkcjonowanie stawu. Podobnie jak w przypadku endoprotezy kolana podawanie czynnika
krzepniecia rozpoczyna sie rano przed zabiegiem i kontynuuje je do konca pobytu chorego w
szpitalu.

Fizjoterapia po wszczepieniu endoprotezy stawu biodrowego jest o wiele mniej inten-
sywna, a rezultaty sg na ogét dobre. Operacja likwiduje bolesnosé i sztywnos¢; po zabiegu
wiekszos¢ operowanych chodzi bez pomocy. Jednak w dituzszym okresie czasu wyniki nie
doréwnujg rezultatom operacji kolana. Endoprotezy biodrowe nie sg tak trwate. W jednym z
badan stwierdzono, ze u 0s6b ponizej 40 roku zycia sztuczne biodro wytrzymuje srednio tyl-
ko piec lat — a kolejne endoprotezy jeszcze krécej. Na szczescie medycyna notuje spore po-
stepy na tym polu.

Endoprotezy nowej generaciji

Trwajg prace nad skonstruowaniem bardziej wytrzymatych endoprotez. W Los Angeles
opracowano bardziej odporne na zuzycie tworzywo sztuczne — polietylen o bardzo duzym
ciezarze czasteczkowym (tworzywo bardzo podobne do tego, jakie stosuje sie do wyrobu
przezroczystych torebek $niadaniowych). Jest to specjalna odmiana polietylenu — z wigza-
niami poprzecznymi, uzyskiwanymi przy uzyciu promieniowania radioaktywnego — dodatko-
wo zabezpieczana przed utlenianiem. Podczas gdy standardowy sztuczny staw moze ulec
zuzyciu po 10 latach albo wczes$niej, ulepszone materiaty powinny zapewni¢ czas trwatosci
endoprotez przekraczajacy $rednig dtugos¢ zycia pacjentdw.

Polietylen z wigzaniami poprzecznymi jest dziesieciokrotnie bardziej wytrzymaty od stan-
dardowego polietylenu stosowanego w sztucznych stawach. Badane sg tez implanty wyko-
rzystujgce elementy wytgcznie metalowe, a takze wytgcznie ceramiczne. W tradycyjnych
operacjach wszczepienia sztucznego biodra chirurg usuwa czes¢ kosci udowej. Natomiast
przy implancie metalowym chodzi raczej jedynie o korekte ksztattu kosci, a nie o usuniecie
jej czesci — moze to mie¢ duze znaczenie, gdyby zaszta potrzeba ponownej operacji; ponad-
to sztuczne stawy z metalu sg sto razy bardziej wytrzymate od endoprotez ze standardowe-
go polietylenu i dziesie¢ razy trwalsze od tych z polietylenu z wigzaniami poprzecznymi.
Trwajg obecnie préby kliniczne z takimi endoprotezami. Nadzieje wigze sie tez z wykorzy-
staniem elementdéw ceramicznych, poniewaz sg one bardzo odporne na zuzycie.

Po wszczepieniu endoprotezy kolana

WSZyscy pacjenci muszg przestrzegac nastepujacych zalecen:

e utrzymywac site miesni i ruchliwos¢ w kolanie — konieczne do tego jest regularne wyko-
nywanie ¢wiczen zaleconych przez fizjoterapeute;




e za wszelkg cene unika¢ upadkow i innych kontuzji. Warto na przyktad usuna¢ luzne dy-
wany i kable, w tazience zamontowac uchwyty przy wannie lub pod prysznicem, w miare
moznos$ci unika¢ chodzenia po schodach;

e zawsze nosic przy sobie zaswiadczenie od lekarza stwierdzajace, ze dana osoba ma ska-
ze krwotocznag i ze ma wszczepiong endoproteze;

e przed poddaniem sie zabiegom dentystycznym lub innym zabiegom inwazyjnym nalezy
skontaktowa¢ sie z lekarzem prowadzacym i uzyska¢ wskazowki dotyczace profilaktycz-
nego przyjmowania antybiotykéw. Az do konca zycia konieczne bedzie przyjmowanie an-
tybiotykéw przed takimi zabiegami, by zapobiec infekcji.

Bada sie rowniez ulepszone metody wszczepiania endoprotez kolan. Jednak pod pewny-
mi wzgledami staw kolanowy jest bardziej skomplikowany niz biodro. Chodzi tu o bardziej
ztozony charakter ruchu, a takze o stabilizujgca role wiezadet. Trwajg préby koncentrujace
sie na wprowadzeniu modyfikacji, dzieki ktérym mniej obcigzony bytby miesien czworogtowy,
zwiekszytby sie zakres ruchu, zmniejszytoby sie zuzycie elementéw endoprotezy, a jedno-
czesnie poprawitaby sie stabilnos¢ kolana.

Nie wyklucza sie mozliwosci zastepowania innych stawéw, na przyktad skokowego czy
barkowego, ale zdaniem lekarzy staw skokowy, czyli kostka, najmniej potrzebuje takiego
zabiegu — w przypadku bolesno$ci tego stawu dobre wyniki osigga sie przez zespolenie (ze-
skrobanie i schropowacenie powierzchni kosci, zeby zrosty sie ze sobg), cho¢ powoduje to
ograniczenie ruchliwosci. Rozwaza sie rowniez mozliwos¢ wstawiania endoprotezy stawu
tokciowego.

Ciagty rozwdj metod leczenia oraz wprowadzanie nowych materiatdbw dajg nadzieje na
lepsze jutro wielu osobom z powaznie uszkodzonymi stawami.

Dziesieciolecie kosci i stawow 2000-2010

Grupa specjalistéw zainicjowata akcje “Dziesieciolecie kosci i stawow”, obejmujaca lata
2000—-2010. Jej celem jest zajecie sie problemem schorzen kosci i stawdéw w odniesieniu do
poszczegodlnych osdb, w spoteczenstwie i w systemie opieki zdrowotnej. W akcji uczestniczy
26 panstw, w tym Stany Zjednoczone. Przeszio 750 organizacji i czasopism specjalistycz-
nych wspiera te dziatania.

(opr. as na podst. artykutu Shelagh Ryan Masline “Joint Replacement, Joint Renewal”
w kwartalniku HEMALOG 4/2001)

[2] ENDOPROTEZY STAWOW

W uzupetnieniu poprzedniego materiatu przedstawiamy fragmenty artykutu nawigzujgcego
do tego samego zagadnienia.

Wszczepienie endoprotezy nie daje natychmiastowych efektéw. Jeden z pacjentéw opo-
wiada: “Potrzebowatem okoto roku rehabilitacji, zebym przestat sie stale martwi¢ o kolano.
Poczatkowo mogtem ¢wiczy¢ tylko przez krétki czas. Stopniowo osiggnatem stan, w ktérym
mogtem przejs¢ siedem—osiem kilometréw”. Zdaniem doktora Thomasa Sculco ze Szpitala
Chirurgii Specjalnej w Nowym Jorku mozliwe sg takze komplikacje, w tym infekcje. Niekt6rzy
pacjenci majg krazacy antykoagulant — u nich moze mimo operacji nadal dochodzi¢ do wy-
lewéw domigsniowych.

Kryteria oceny skutecznosci wszczepienia endoprotezy u oséb z hemofilig wygladajg na-
stepujaco:

e zmniejszenie bolesnosci w operowanym stawie

e zmniejszenie bolesnosci i obcigzen w stawach sasiadujgcych z operowanym stawem
e zmniejszenie czestotliwosci i liczby wylewdw dostawowych

e poprawa sprawnosci i ruchliwosci.




Sa to cele dtugofalowe i nie nalezy oczekiwaé, ze zostang one osiggniete w krétkim terminie.

A oto oméwienie rezultatdéw operacji poszczegdélnych stawow, oparte na doswiadczeniach
z kilku wybranych osrodkéw.
Kolana

Kolano najczesciej sprawia silny bdl i ogranicza sprawnosé, jest tez najczesciej operowa-
nym stawem. Szczegllne wyzwanie stanowi tu utrzymanie zakresu ruchu; nowsze metody
oraz materiaty, z ktérych obecnie wykonuje sie endoprotezy, pozwalajg na osiggniecie lep-
szych wynikow. W badaniu obejmujacym okres 20 lat (1967—-87) w Szpitalu Ortopedycznym
w Los Angeles zanalizowano 46 operacji wszczepienia endoprotezy kolana. Oto odsetek
niepowodzen — problemy z endoproteza: 2,4%; koniecznos¢ powtdrnej operaciji (w okresie
do 14 lat po pierwszym zabiegu) wskutek probleméw z endoproteza: 6,8%. Sposrdd 24 en-
doprotez wszczepionych u 14 pacjentéw w Szpitalu Chirurgii Specjalnej w Nowym Jorku 21
(88%) sprawowato sie dobrze lub bardzo dobrze, jesli chodzi 0 zmniejszenie bolesnosci i
zakres ruchu w stawie. Raport dotyczacy podobnych operacji przeprowadzonych w jednym z
centréw leczenia hemofilii w Anglii w latach 1983-92 obejmowat poréwnanie liczby wylewow
dostawowych i zuzywanych jednostek czynnika krzepniecia przed zabiegiem i po nim. U 10
0s0b z ciezkg postacig hemofilii, ktbrym wszczepiono tacznie 15 endoprotez kolan, srednia
liczba wylewéw do operowanych stawdw spadta z dziesieciu do dwu rocznie; srednie roczne
zuzycie czynnika krzepniecia spadto z 15.500 jednostek do 2.200 jednostek na jedno kolano.
Stawy skokowe

Staw skokowy zajmuje drugie miejsce, niewiele ustepujac kolanom, na liscie stawdw naj-
czesciej niszczonych przez wylewy. Jednakze tylko u niewielkiej czesci chorych, u ktérych
dochodzi do powtarzajgcych sie wylewow do tego stawu, obserwuje sie bolesnosé¢ i znie-
ksztatcenia na tyle powazne, by konieczna byta operacja. W cytowanym juz badaniu z Los
Angeles w okresie 20 lat odnotowano tylko jedng endoproteze stawu skokowego wobec 46
endoprotez kolana. 11 lat po tym zabiegu pacjent z endoprotezg stawu skokowego nie miat
zadnych objawdw — bolesnosci ani wylewéw zwigzanych z tym stawem.
Biodra

Endoprotezy bioder sg umiarkowanie czesto spotykane u oséb z hemofilia. Na wynik
wptyw moze mie¢ fakt, ze pacjenci z hemofilig czesto majg takze ktopoty z kolanami i sta-
wami skokowymi, co powoduje, ze chodzg ze sztywnymi nogami. Gdy kolana i stawy skoko-
we nie tagodzg wstrzasow przy chodzeniu, biodro jest wystawione na dodatkowe obcigzenia.
Z biegiem czasu zwiekszone obcigzenie wynikajace z chodzenia na sztywnych nogach moze
doprowadzi¢ do obluzowania endoprotezy. Te i inne komplikacje moga spowodowac ko-
niecznos¢ ponownej operacji. W dwéch szpitalach w Kalifornii rezultaty w dtuzszym okresie
oceniono jako “niezte” — w ciggu 20 lat powtorna operacja okazata sie konieczna u ok. 60%
pacjentow. Warto jednak zauwazy¢, ze wszyscy pacjenci czuli sie dobrze, nie skarzyli sie na
bolesnos¢ biodra i chodzili bez pomocy. Funkcjonowali znacznie lepiej niz przed pierwszag
operacja biodra.
Nadzieja na lepsze jutro

Po operacji wszczepienia endoprotezy biodra moga wystapi¢ komplikacje, np. infekcja.
Jednakze dzieki stosowanym obecnie nowoczesnym metodom oraz lepszym materiatom, z
jakich wykonuje sie sztuczne stawy, problemy zwigzane z takimi zabiegami wystepujq rza-
dziej niz w przesztosci. Przewazajaca wiekszos¢ oséb z hemofilig, ktére muszg poddac sie
wszczepieniu endoprotezy, funkcjonuje duzo lepiej z nowym stawem niz ze starym. Bole-
snos$¢ ustepuje lub ulega zmniejszeniu, spada liczba wylewdw, a pacjenci moga chodzi¢
bardziej normalnie i sg w stanie petniej korzystac z zycia.

(opr. as na podst. artykutu Susan Roessner Dodson i Susan Mayer Roher “Joint Replace-

ment” w Internecie: www.haemophilia.org.za/Joint2.htm)



[3] MALE DZIECKO Z HEMOFILIA
Opieka pediatryczna i szczepienia

Naturalnie mate dziecko z hemofilig powinno by¢ objete normalng opieka pediatryczna.
Nalezy takze zwraca¢ uwage na ewentualne problemy wynikajace ze skazy krwotocznej.
Wiekszos$¢ dzieci z hemofilig mozna poddawaé szczepieniom. Trzeba jednak zachowac
ostroznosc, ilekro¢ dochodzi do przebicia skory. Najlepiej uzywaé mozliwie najcienszej igty,
a potem przytozy¢ na to miejsce 16d. Zaleca sie wstrzykniecia podskérne (przy zastrzykach
domiesniowych moze doj$¢ do wylewu). U niektérych dzieci miejsce szczepienia moze byc
potem rozgrzane lub lekko obrzmiate — takie objawy moga wystepowac i u dzieci bez skaz
krwotocznych. W przypadku dzieci z hemofilig nalezy jednak zastosowa¢ wtedy ucisk lub
przytozy¢ 16d i skontaktowaé sie z lekarzem. Rodzicom czasem trudno odrézni¢ wylew od
miejscowej reakcji — w razie watpliwosci lepiej p6js¢ do lekarza.

Pierwsze zeby

U wiekszosci dzieci pierwsze zeby wyrzynajg sie okoto szdstego miesigca zycia. Juz
wczesniej dzieci zaczynajg bra¢ do ust zabawki i inne przedmioty. Zabkowanie czy kontakt
z takimi przedmiotami moze wywota¢ drobne urazy w obrebie jamy ustnej i spowodowac
krwawienie. Skrzepy, ktére normalnie zatrzymatyby krwawienie, gorzej tworzg sie i utrzymujg
w wilgotnym i ruchliwym Srodowisku jamy ustnej. Krwawienia w obrebie ust sg czestym pro-
blemem we wczesnym dziecinstwie, ale nieraz wydajg sie grozniejsze niz to jest w istocie —
poniewaz krew miesza sie ze sling, powstaje wrazenie, ze krwawienie jest wieksze niz
w rzeczywistosci. Do lekarza nalezy sie zwrdcic, jezeli krwawienie z jamy ustnej utrzymuje
sie przez kilka godzin; jednak natychmiastowa interwencja jest konieczna, gdy chodzi o
krwawienie z jezyka.

W przypadku jakiegokolwiek krwawienia z ust dziecko nie powinno ssa¢ — takze butelki
ani smoczka — poniewaz ssanie uniemozliwia prawidtowe tworzenie sie skrzepu. Dlatego
zaleca sie, by rodzice jak najszybciej odzwyczajali dzieci od butelek i smoczkéw i zaczynali
uzywac kubkow.

Raczkowanie i chodzenie

W miare jak dziecko staje sie coraz bardziej ruchliwe, rosnie zagrozenie wypadkami. W
tym okresie dziecko czesto sie przewraca. Nie sposéb zabezpieczy¢ malucha przed kazdym
upadkiem, zwtaszcza ze dziecko uczy sie metoda prob i btedow. Nalezy by¢ przygotowanym,
ze dziecko bedzie miato troche siniakéw — pewng pociechg moze by¢ to, ze drobne sttucze-
nia nie sg bolesne dla malucha i ze wiekszos¢ sttuczen ustepuje po przytozeniu lodu, a na-
wet paczki mrozonych warzyw.

Bardzo wazne jest dokonanie rozsadnych zabezpieczen. Niektére z nich — zabezpiecze-
nie okien czy, w przypadku domu jednorodzinnego, zamontowanie drzwiczek przy wejsciu na
schody — dotyczg wszystkich dzieci. W przypadku dzieci z hemofilig stosowanie pewnych
dodatkowych zabezpieczen (np. ochraniaczy na tokcie i kolana oraz kasku) budzi r6zne opi-
nie i kontrowersje. W duzym stopniu ich stosowanie zalezy od stopnia ruchliwosci dziecka i
od tego, jak powazna jest jego skaza krwotoczna. Poszczegdlni rodzice przyjmujg rozne po-
stawy — niektérzy sg bardzo opiekunczy, inni zachowujg w tym wiekszy umiar. Nie ma w tym
zakresie dobrych czy ztych wyboréw. Kazda para rodzicébw musi — w porozumieniu z leka-
rzem — zdecydowac, co bedzie najodpowiedniejsze dla ich dziecka. Jezeli juz rodzice zdecy-
dujg sie na zastosowanie kasku ochronnego, najlepiej zaktada¢ go od razu rano, a zdejmo-
wacé dopiero przed snem; w ten sposéb dziecko zapomni, ze ma co$ na gtowie. Starsze
dzieci moga chetniej nosic¢ kask, jesli pozwoli im sie wybrac kolor, a potem nadaé¢ kaskowi
indywidualny wyglad, np. przy uzyciu nalepek.



Gdy podejrzewamy wylew

Rodzice matych dzieci z hemofilia denerwujg sie (co jest zrozumiate), jak wykry¢ wylew.
Na szczescie malutkie dzieci sg stosunkowo mato ruchliwe i rzadko miewajg wylewy. Gdy
jednak dziecko rosnie i zaczyna sie wiecej rusza¢, dochodzi do upadkdw i innych zdarzen,
ktére moga czasami wywotac wylew.

Pierwszg wskazéwka, jak powazny moze by¢ dany wylew i czy konieczne bedzie przeto-
czenie czynnika krzepniecia, jest jego lokalizacja. Wylewy w obrebie gtowy moga by¢ nie-
zwykle powazne i bez wyjgtku wymagajgq natychmiastowego skontaktowania sie z lekarzem.
Objawy wylewdw wewnatrz czaszki obejmujg brak orientacji, zawroty gtowy, sennos¢, roz-
szerzone lub nieréwne Zrenice, nieche¢ do jasnego $wiatta, ostre wymioty oraz utrate przy-
tomnosci. Jesli u dziecka wystepuje ktérykolwiek z tych objawdw, nalezy natychmiast zabra¢
je do lekarza. Wylewy dostawowe, cho¢ z reguty mniej powazne, réwniez moga by¢ grozne
i na ogét wymagajq przetoczenia czynnika krzepniecia — dlatego bardzo wazne jest, by wy-
kry¢ je i zaczacC leczenie jak najszybciej. Dobrg metodg utatwiajacg wykrywanie wylewow jest
codzienne ogladanie catego ciata dziecka. Dziecko nalezy bada¢ w regularnych odstepach
czasu, na przyktad przy zmianie pieluszek. Nalezy przy tym zawsze porownywac jedng po-
towe ciata z druga, zwracajac tez uwage na to, czy jakas czes¢ ciata nie jest bardziej roz-
grzana lub wrazliwa, a takze czy dziecko nie chroni ktérego$ ze stawéw albo nie rusza nim
mniej niz analogicznym stawem w drugiej konczynie.

Oznaki wylewu

Jezeli zauwazycie u niemowlaka lub matego dziecka ktérakolwiek z ponizszych oznak,

nalezy natychmiast skontaktowac sie z lekarzem zorientowanym w sprawach hemofilii:

e staw i jego okolice sg gorace, obrzmiate lub zaczerwienione

e nastgpita zmiana w zachowaniu dziecka — na przyktad pojawita si¢ nadmierna nerwowos$c¢

e nastagpita zmiana brzmienia lub czestotliwosci ptaczu, zwtaszcza w przypadku dotykania
lub ruszania konczyn dziecka albo przy zmienianiu pieluszek

e dziecko bardziej wykorzystuje jedng konczyne, a oszczedza drugg

e ktorys staw wyglada na obrzekniety w poréwnaniu z analogicznym stawem drugiej kon-
czyny

e dziecko kuleje albo nie chce raczkowac czy chodzié.

Poniewaz dziecko, ktére jeszcze nie mowi, nie potrafi zakomunikowag, jak sie czuje, ro-
dzice muszg polegac¢ na intuicji. Sg przypadki, gdy dziecko zachowuje sie inaczej, ale nie
mozna znalez¢ przyczyny — na przyktad maluch nie ma goraczki i nie ma tez oznak, po-
wiedzmy, infekcji ucha; w takich razach mozna podejrzewac wylew. Lepiej by¢é zbyt ostroz-
nym i pojs¢ do lekarza znajgcego sie na hemofilii.

Przy mniejszych wylewach lekarz moze zaleci¢ tylko przyktadanie lodu, ograniczenie ak-
tywnosci dziecka i trzymanie stawu w gorze, az do ustgpienia obrzeku. Wylew moze jednak
by¢ powazniejszy i wtedy lekarz poda odpowiednie wskazdéwki.

* * %

Pierwsze lata dziecka to okres, w ktérym rodzice nie tylko odkrywaja, jak to jest, gdy ma

sie dziecko, ale rowniez wypracowujg wtasny sposéb opieki nad malcem.
(opr. as na podst. artykutu Shelagh Ryan Masline “Bringing Up Baby — In Safety and Good
Health” w kwartalniku HEMALOG 1/2002)

[4] DOJRZEWANIE DO ODPOWIEDZIALNOSCI

Wsrod tematéw dyskusiji podczas ubiegtorocznego, juz 53. zjazdu Amerykanskiego Sto-
warzyszenia Chorych na Hemofilie znalazta sie kwestia dorastania dzieci i metod stopniowe-




go wigczania ich w proces podejmowania decyzji, by w koncu przygotowac je do samodziel-
nego radzenia sobie ze skutkami skazy krwotocznej.

Barbara Carroll, pielegniarka z centrum opieki nad chorymi na raka i skazy krwotoczne
w stanie Potudniowa Karolina, sugerowata, ze takie kroki nalezy rozpoczyna¢ dos¢ wcze-
$nie. Jej zdaniem przez pierwsze sze$¢ lat zycia dziecka rodzice powinni sami pogtebia¢
swojg wiedze w tej dziedzinie. W okresie miedzy széstym a dziewiatym rokiem zycia dziecko
powinno pozna¢ pewne zasady zachowania w nagtych przypadkach. W wieku od 9 do 14 lat
dziecko powinno powoli przejmowac¢ odpowiedzialno$¢ za znaczng czesc leczenia swojej
skazy. Nalezy tu jednak uwzgledni¢ indywidualne r6znice w rozwoju poszczegolnych oséb —
niektére dzieci dojrzewajg psychicznie szybciej, niektére wolnie;.

Mavis Harrop, opiekunka medyczna z centrum w Vanderbilt, podkreslita, ze rodzice po-
winni nauczy¢ sie odrozniac, “kiedy dziecko potrzebuje waszej pomocy — a kiedy tego nie
potrzebuje”. Zauwazyta tez, ze kazdy musi rozwija¢ poczucie wtasnej wartosci, dbac¢ o kon-
takty z innymi, a takze zdoby¢ odpowiedni zawod. “W przypadku osoby z hemofilig to moze
by¢ trudniejsze, poniewaz tatwo o zachwianie réwnowagi — rodzice takich dzieci mogq nie-
Swiadomie przeszkadza¢ w usamodzielnianiu sie dziecka”. Podkreslita, ze rodzice muszg
by¢ czujni we wczesnych latach zycia dziecka, by chroni¢ je przed niebezpieczenstwami, ale
— przestrzegata — nie powinni sta¢ sie nadopiekunczy. Mate dzieci potrzebujg ochrony, ale
tez trzeba stawia¢ im pewne ograniczenia i wymagania, jak wszystkim dzieciom. W wieku od
trzech do szesciu lat dzieci zaczynajg uwazac sie za odmienne z powodu swojej skazy krwo-
tocznej — rodzice powinni by¢ przygotowani do rozmoéw na taki temat.

Harrop zachecata rodzicéw, by wysytali dzieci na obozy rehabilitacyjne, nawet juz w wieku
siedmiu lat. Podkreélita, ze na obozie dzieci spotykajg inne dzieci z takimi samymi proble-
mami i znajdujq sie w srodowisku, w ktérym w petni przekonujq sie, co sg w stanie robic,
zamiast styszeé tylko, czego im nie wolno. Obdz stanowi istotny etap uczenia sie niezalez-
nosci, zaréwno dla rodzicow, jak i dla dziecka.

Jako ostatni gtos zabrat 19-letni Craig Wright z Nashville. Jak sam to okreslit, byt “waszym
dzieckiem, waszym pacjentem. To ja ptakatem po nocach, gdy bolaty mnie kostki”. Craig
podkreslit, ze kontakty, jakie nawigzat w centrum leczenia hemofilii, odegraty wielkg role w
jego zyciu. “Personel medyczny i moi rodzice pomogli mi zrozumie¢ i zaakceptowaé hemofi-
lie, a zrobili to dzieki szczerosci, wiedzy, pomocy i zachetom. Szczeros¢ byta dla mnie naj-
wazniejsza, gdy bytem maty — bolato mnie i chciatem wiedzie¢, dlaczego mnie boli”. Zalecat
rodzicom, by byli szczerzy wobec swoich dzieci i by ttumaczyli im korzys$ci i ryzyko zwigzane
z réznymi zachowaniami i z metodami leczenia. “Dzieki temu dziecko bedzie szczere wobec
was”.

Craig stwierdzit, ze hemofilia wywarta duzy wptyw na jego rozwoj. “Inni zaakceptowali to,
ze nie jestem taki sam. Ale zanim inni cie zaakceptuja, sam musisz zaakceptowac fakt, ze
masz hemofilie — a to wymaga wysitku, wytrwatosci i wiedzy”. Na zakonczenie Craig powie-
dziat, ze uwaza sie za szczesciarza. “Nie miatem wyboru, ale gdybym teraz mogt wybierac,
to biorgc pod uwage wszystko, czego nauczytem sie dzieki hemofilii, chyba ponownie wy-
bratboym hemofilie”.

(opr. as na podst. fragmentu artykutu Janet Spencer King i Barbary Robin Slonevsky “Notes
from the 53" NHF Annual Meeting” w kwartalniku HEMALOG 1/2002)

Pytania i odpowiedzi
[5] SERYJNE WYLEWY, ARTROPATIA

Przedstawiamy dwa pytania postawione przez dorostych chorych z Australii oraz odpo-
wiedzi, jakich udzielili specjalisci z tamtejszych o$rodkdw leczenia hemofilii. Materiaty za-
czerpneli$my ze strony internetowej australijskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Pyt.: Ostatnio miatem serie wylewéw do tego samego stawu. Co sie dzieje i co moge
zrobi¢, zeby to przerwac?



Odp.: U chorych na hemofilie do$¢ czesto zdarza sie, ze jeden ze stawow staje sie — zwykle
przejsciowo — szczegdblnie podatny na wylewy (po angielsku taki staw okresla sie sformuto-
waniem target joint). Nawet mimo stosowania odpowiedniego leczenia w przypadku wyle-
wow dostawowych, niemal u kazdego dorostego wystepujg pewne uszkodzenia stawu. Do
petnego wchioniecia sie krwi po wylewie moze by¢ potrzebne nawet i sze$¢ tygodni. W tym
okresie fatwiej moze dojs¢ do ponownego wylewu, poniewaz w okresie gojenia sie stawu
przez te okolice przeptywa wiecej krwi i w ten sposéb wytwarza sie btedne koto. Mozna to
przerwac podajac profilaktycznie (zapobiegawczo) czynnik krzepniecia 2-3 razy w tygodniu,
zeby utrzymac czynnik w organizmie na takim poziomie, kitéry zapobiegnie samoistnemu
krwawieniu. Jezeli taka terapia okaze sie nieskuteczna, sg jeszcze pewne bardziej skompli-
kowane metody, o ktorych zastosowaniu zadecydowaé moze lekarz specjalista.

Pyt.: Jak odrozni¢ wylew od objawow artropatii?

Odp.: Po wielu wylewach do danego stawu moga z biegiem lat powsta¢ w nim pewne zmiany
artropatyczne. Takie zmiany sg najbardziej dokuczliwe z samego rana, pdzniej w miare ru-
chu objawy nieco ustepuja. Natomiast w przypadku wylewu, nawet jezeli nie jest on ostry,
dochodzi do stopniowego pogorszenia, wzmaga sie obrzek i bolesnos¢. Jezeli przetoczenie
czynnika krzepniecia nie przynosi poprawy, to prawdopodobnie chodzi o zmiany artropatycz-
ne, aczkolwiek w gre moze takze wchodzi¢ pojawienie sie inhibitora.. Potwierdzi¢ to moze
przeswietlenie i wizyta u reumatologa oraz test badajacy wystepowanie krgzacego antyko-
agulantu.
(opr. as na podst. Internetu:
http://www.haemophilia.org.au/hfahi/frmmain.htm)

[6] O HEMOFILIl W TV

16 kwietnia (a wiec w przeddzieh Dnia Chorego na Hemofilie) w pierwszym programie
TVP nadano reportaz “Szansa na zycie: hemofilia”. W 15-minutowym filmie wypowiadali sie
m.in. dr Lech Rzymkiewicz, dr Pawet Laguna, prof. Roma Rokicka-Milewska, prezes PSChH
Zbigniew Sendutka, a takze rodzice i sami chorzy — chtopcy uczestniczacy w jednym z obo-
zow rehabilitacyjnych. ZwiezZle przedstawiono istote hemofilii oraz powodowane przez te cho-
robe wylewy i, w dalszej konsekwencji, znieksztatcenia stawdéw. Sporo uwagi poswiecono
znaczeniu leczenia domowego, pozwalajacego na zminimalizowanie negatywnych skutkéw
hemofilii.

Osoby niewiele dotad wiedzace o hemofilii mialy szanse ustysze¢ nieco wiecej na temat
tego schorzenia. Wazniejsze chyba jednak byto to, ze ci chorzy, kitdrzy jeszcze nie uczestni-
czyli w tego typu zajeciach rehabilitacyjnych, i ich bliscy mogli przekonac¢ sie na wtasne oczy,
ze mozna samodzielnie podawaé¢ sobie czynnik (kilka fragmentéw filmu pokazywato chtop-
céw uczacych sie autoiniekcji, dzielnie wktuwajgcych sie w swoje zyty) i ze przy odpowied-
nim zabezpieczeniu (czynnik krzepniecia!) hemofilicy moga swobodnie uprawia¢ sport —
ogladalismy chtopcéw ptywajacych w basenie, korzystajacych z roweréw wodnych, ¢wicza-
cych w sitowni itp.

Szkoda tylko, ze program wyemitowano o godz. 13.10, a wiec w porze nienajlepszej ogla-
dalnosci.

(as)

[7]1 PROGRAM “STUDENT”
pomoc osobom niepetnosprawnym w zdobyciu wyksztatcenia na poziomie wyzszym

Od 1 stycznia 2002 roku Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
uruchomit nowy program celowy skierowany do oséb niepetnosprawnych chcacych podnies¢
swoje wyksztatcenie i kwalifikacje zawodowe (zgodnie z zatagcznikiem do uchwaty nr 44/2001
Rady Nadzorczej PFRON z dnia 18 czerwca 2001 r., zmieniony uchwatg Rady Nadzorczej nr
5/02 z 13 lutego 2002 r. tekst jednolity). Jak wynika z informacji podawanych przez PFRON,



ww. program ma da¢ szanse osobom niepetnosprawnym, poprzez zdobycie wyzszego wy-
ksztatcenia, do lepszego przygotowania sie do rywalizacji o zatrudnienie na otwartym rynku
pracy. Obecnie zaledwie 4% 0s6b niepetnosprawnych posiada wyksztatcenie wyzsze, pod-
czas gdy w catej populacji ludnosci Polski oséb z wyzszym wyksztatceniem jest okoto 9%.
Dysproporcja ta jest swiadectwem rozpowszechnionej wsréd os6b niepetnosprawnych swia-
domosci istnienia barier utrudniajacych osobom niepetnosprawnym zdobycie wyksztatcenia
oraz niewiary w mozliwos¢ przetamania tych barier. Program powinien stworzy¢ warunki mo-
bilizujace osoby niepetnosprawne do podjecia nauki na poziomie wyzszym.

Program wystepuje pod nazwg “STUDENT” i jest realizowany przez terenowe, wojewddz-
kie oddzialy PFRON. Tam tez mozna uzyska¢ petng informacje o jego zasadach oraz otrzy-
mac formularze wnioskéw, ktére sktadane sg w ww. oddziatach wtasciwych terytorialnie dla
siedziby szkoty wyzszej. Adresatami programu sg osoby z orzeczonym znacznym lub umiar-
kowanym stopniem niepetnosprawnosci (lub orzeczeniem réwnowaznym), wpisane na liste
studentow szkot wyzszych i studiujgce w systemie dziennym, wieczorowym lub zaocznym,
w tym réwniez za posrednictwem Internetu.

Przyznane w ramach programu dofinansowanie, moze obejmowaé w szczegdlnosci

koszty:

e optaty za studia,

e zakwaterowania (w przypadku nauki poza miejscem statego zamieszkania),

e dojazddw,

e uczestnictwa w zajeciach majgcych na celu podniesienie sprawnosci fizycznej lub psy-
chicznej,

e zakupu przedmiotédw utatwiajacych lub umozliwiajacych nauke, w tym sprzetu kompute-
rowego i komputerowych programoéw edukacyjnych,

e wyjazdow organizowanych w ramach zaje¢ szkolnych.

taczna wysokosé dofinansowania udzielonego jednemu studentowi nie moze przekroczyc¢

w jednym semestrze pieciokrotnosci najnizszego wynagrodzenia, obowigzujacego w IV

kwartale roku poprzedzajgcego rok udzielenia dofinansowania. Z wnioskiem o dofinansowa-

nie moga wystepowac studenci, ktérzy zaliczyli co najmniej pierwszy semestr studidw. Wa-

runek ten nie dotyczy studentéw podejmujacych nauke na uzupetniajacych studiach magi-

sterskich. O dofinansowanie kosztéw nauki dotyczacych drugiej potowy roku akademickiego

moga ubiegac sie studenci pierwszego roku studiow, ktérzy podjeli nauke na studiach wyz-

szych, gdzie okresem zaliczeniowym jest rok akademicki, i w zwigzku z tym nie mogq przed-

stawi¢ dokumentu o zaliczeniu pierwszego semestru. Ww. warunek nalezy uznaé¢ za spet-

niony, jezeli student przedstawi zaswiadczenie ze szkoty wyzszej o kontynuowaniu nauki,

wystawione nie wczesniej niz w miesigcu poprzedzajacym date ztozenia wniosku.

Pomoc finansowa, o ktérej powyzej mowa, student moze otrzymac¢ w danym roku akade-
mickim za okres do 10 miesiecy. Student studiujgcy rownoczesnie na kilku kierunkach stu-
didw moze otrzymywac¢ dofinansowanie na jednym z kierunkéw, wedtug wtasnego wyboru.
Dofinansowanie nie przystuguje w czasie trwania urlopu studenta. Dopuszcza sie mozliwosé
wyptaty dofinansowania w sytuacji powtarzania roku akademickiego przez studenta z za-
strzezeniem, iz moze to nastgpi¢ tylko jeden raz w ciggu trwania studiow. Zakres udzielone-
go dofinansowania uzalezniony jest od:

e sytuacji majatkowej studenta,
e pozytywnych wynikéw w nauce,
e Kkierunku studiow.

Warunkiem uczestnictwa w programie jest:

posiadanie orzeczenia o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci,

e przediozenie dokumentu potwierdzajacego studiowanie w szkole wyzszej lub przyjecie na
uzupetniajgce studia magisterskie.

W programie nie moga uczestniczy¢ osoby o srednich miesiecznych dochodach
brutto przekraczajacych:
¢ 100% najnizszego wynagrodzenia przypadajacego na jednego cztonka rodziny pozostaja-

cego we wspollnym gospodarstwie domowym,



e 120% najnizszego wynagrodzenia — w przypadku os6b samotnych.
Dokument potwierdzajgcy kontynuacje nauki w szkole wyzszej oraz oswiadczenie o wysoko-
$ci $rednich miesiecznych dochoddw brutto w przeliczeniu na jednego cztonka rodziny pozo-
stajacego we wspolinym gospodarstwie domowym nalezy przedktada¢ kazdorazowo przed
rozpoczeciem nowego semestru studiow.

Program bedzie realizowany na terenie catego kraju, przez okres 6 lat, od dnia 1 stycznia
br.

Szczegotowe informacje wraz z formularzami wnioskow mozna tez uzyskac za posrednic-
twem Internetu na stronie PFRON-u. Zainteresowanym podaje adres: www.pfron.org.pl

wykorzystano materiaty reklamowe PFRON

Robert Prencel

[91 KARTY PARKINGOWE - CIAG DALSZY

Powracam do sprawy wydawania kart parkingowych, opisywanych w poprzednim
numerze naszego “Biuletynu”. Zgodnie z ostatnim Rozporzadzeniem Ministra Infrastruktury
z dnia 30 stycznia br. w sprawie wzoru karty parkingowej dla os6b niepetnosprawnych oraz
wysokosci optat za jej wydanie (Dz. U. nr 13 poz. 126 z 2002 r.) zaprezentowano nam nowy
wyglad dokumentu, ktérym osoby do tego uprawnione bedg musiaty sie postugiwac przez
najblizsze lata. Niestety w tym rozporzadzeniu mozna znalez¢ kilka niejasnosci, ktérych mi-
mo konsultacji m.in. z osobg zajmujaca sie wspéttworzeniem tego aktu prawnego z ramienia
Ministerstwa Infrastruktury nie udato mi sie do konca wyjasni¢. Na pewno do wiekszych nie-
spodzianek nalezy zaliczy¢ ustanowiong optate za wydanie takiej karty. Jest to kwota 25 zto-
tych, co w opinii wielu niepetnosprawnych stanowi kolejny przyktad niezrozumienia ze strony
wtadz trudnej sytuacji finansowej wiekszosci oséb niepetnosprawnych. Czyzby byta to forma
kolejnego ukrytego podatku od “posiadania rzeczy”? Od o0s6b zajmujacych sie wydawaniem
tegoz dokumentu wiem, iz jego rzeczywisty koszt moze sie zamkng¢ w kwocie okoto pieciu
ztotych, a wiec czym jest reszta? Oprdcz tego nalezy pamieta¢ o zrobieniu zdjecia (kolejny
wydatek!) i dotgczeniu go do wniosku o wydanie karty.

Aby uzyskac karte parkingowa, osoby z orzeczeniami komisji ZUS, KRUS, MSWIA itp.
wydanych w latach ubiegtych muszg stang¢ przed nowa komisjg w Powiatowych Zespotach
ds. Orzekania o Stopniu Niepetnosprawnosci (pisatem juz o tym w ostatnim “Biuletynie”)
w celu stwierdzenia, czy dana osoba spetnia przestanki okreslone w art. 8 ustep 1 ustawy
Prawo o Ruchu Drogowym. W todzi na przyktad czas oczekiwania na takie uszczegétowie-
nie orzeczenia wynosi ostatnio ok. 5—6 miesiecy (jest to petna procedura, gdzie osoba ubie-
gajaca sie o karte parkingowa stoi w kolejce z osobami, ktére po raz pierwszy chcg miec
orzeczony stopien niepetnosprawnosci do zupetnie innych celéw). Zupetny absurd!

Na szczescie po licznych interwencjach srodowiska os6b niepetnosprawnych, m.in. u pani
Petnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych, zanosi sie ha zmiany w procedurach roz-
patrywania ww. spraw i prawdopodobnie w potowie czerwca br. do urzedéw powiatowych
zostang przestane odpowiednie instrukcje dotyczace znacznego ich uproszczenia. Dlatego
tez obecnie te osoby niepetnosprawne, ktére nie dysponujg orzeczeniem ww. zespotu powia-
towego wydanym w biezacym roku, muszg sie jeszcze uzbroi¢ w cierpliwos¢. Jest rowniez
nadzieja (wiadomos¢ nieoficjalna), ze termin waznos$ci starych legitymacji wydanych wcze-
$niej na state zostanie przedtuzony o kilka miesiecy. Miejmy nadzieje, ze pomoze to osobom
zainteresowanym na zatatwienie wszystkich spraw zwigzanych z wymiang ww. legitymacji na
karte parkingowa i na unikniecie okresu, w ktérym nie posiadatyby zadnego waznego doku-
mentu.

Robert Prencel
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