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Stereotyp dotyczgcy hemofili mowi, ze chorujg na nig wytgcznie mezczyzni. Jak jest na-
prawde, pokazuje artykut dr Joanny Zdziarskiej ,,Hemofilia u kobiety” [1].

Wazne, a wcigz niedostatecznie popularyzowane problemy psychologiczne sg tematem
prezentacji mgr Marty Rusek ,Komunikacja w rodzinie — jak rozmawiac o chorobie” [3].

Dwa duze materiaty — relacja dr. Zdzistawa Grzelaka i omowienie na podstawie Zzrodet
zagranicznych — przynoszg wiele interesujgcych wiadomosci z konferencji dwoéch kluczo-
wych organizacji miedzynarodowych zajmujgcych sie sprawami hemofilii, EHC i WFH [2 i 5].

Dwa inne opracowania zrédet zagranicznych dotyczg istotnych kwestii tylko pos$rednio
zwigzanych ze skazami krwotocznymi. Pierwsze mowi o problemach, jakie spotykajg cho-
rych na hemofilie w podesztym wieku [6], a drugie o zakazeniu HCV i jego konsekwencjach
[7].

Nadzieje na przyszto$¢ mozna wigzac z informacjg o czynnikach Krzepnigcia o przedtuzo-
nym dziataniu [4].

Wiosna to czas rozliczania podatku od wynagrodzen. Przy wypetnianiu PIT-u warto pa-
mietac¢ o moZzliwosci przekazania jednego procenta podatku na organizacje pozytku publicz-
nego. OczywiScie proponujemy, by tg organizacjg byto Polskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie [10 i 11].

Cato$¢ zamyka zacheta do lektury ciekawej ksigzki [12].

Adam Sumera

[1] HEMOFILIA U KOBIETY

Opierajgc sie na prawach dziedziczenia, powszechnie uwaza sie, ze hemofilia dotyka
wyltgcznie mezczyzn, a kobiety sg jedynie nosicielkami nieprawidtowego genu — matkami lub
siostrami chorych chtopcéw. Warto przypomniec, ze ten sposob dziedziczenia (sprzezenie
Z ptcig) dotyczy hemofilii A i B, natomiast hemofilia C, czyli niedobdr czynnika Xl krzepniecia,
dziedziczy sie niezaleznie od pfci i w rownym stopniu chorujg na nig kobiety oraz mezczyzni.
Jednak réowniez w przypadku klasycznych postaci hemofilii (A i B) nierzadko mozemy spo-
tka¢ przypadki, gdy choruje kobieta. Jak do tego dochodzi?

Kobieta ma w kazdej komorce swojego ciata dwa chromosomy ptciowe X. W przypadku
nosicielki hemofilii w jednym z tych chromosoméw X ukryty jest gen hemofilii. Na wczesnym
etapie zycia zarodkowego u kazdej kobiety jeden z chromosomoéw X staje sie nieaktywny.
U nosicielki hemofilii jest kwestig przypadku, czy nieczynne stang sie w wiekszosci chromo-
somy X zawierajgce chory czy zdrowy gen. U wigkszosci z nich proces ten zachodzi mniej
wiecej rownomiernie, stgd aktywnos¢ czynnika VIII lub IX we krwi jest obnizona Srednio
o potowe. U czesci nosicielek jednak wiekszos¢ prawidtowych chromosomoéw X staje sie nie-
czynna, przez co produkujg znacznie mniej czynnika krzepniecia - tyle, co chorzy na fagod-
ng hemofilie, a niektére z nich - tyle, co chory na hemofilie umiarkowang lub ciezka.

Od dawna obserwowano, ze niektore nosicielki hemofilii same skarzg sie na krwawienia,
objawy te jednak zwykle bagatelizowano lub nie wigzano ich z hemofilig, jako przypadtoscig
wytgcznie meskg. Obecnie wiadomo, Zze nosicielka moze sama chorowa¢ na hemofilie (po-
sta¢ fagodng, umiarkowang, a nawet ciezkg) i wymagac leczenia czynnikiem VIII lub IX
(w przypadku hemofilii A najczesciej desmopresyng).



Najczestszg przyczyng hemofilii u kobiet jest wigec nosicielstwo hemofilii. Istniejg jednak
rowniez inne, rzadsze przyczyny. Moze sie zdarzy¢, ze chory na hemofilie mezczyzna zwia-
ze sie z kobietg-nosicielkg hemofilii. Wéwczas ich corka moze by¢ chora, poniewaz moze
odziedziczy¢ po jednym chromosomie X z genem hemofilii od kazdego z rodzicow. Moze sie
tez zdarzy¢, ze u nosicielki hemofilii dojdzie do nowej mutacji (zmiany genetycznej) w zdro-
wym genie czynnika VIl lub IX. Istnieje tez rzadka choroba genetyczna polegajgca na tym,
ze kobieta posiada tylko jeden chromosom X (zespét Turnera).

Podsumowujgc, kobiety chore na hemofilie nie sg tak wielkg rzadkos$cia, jak kiedys przy-
puszczano. Zalecenia polskie i $wiatowe mowig, ze kazda nosicielka hemofilii oraz kobieta,
ktéra moze potencjalnie by¢ nosicielkg, powinna poddac¢ sie badaniom i okresli¢ aktywnosc¢
czynnika VIII lub IX we krwi. Nalezy to zrobi¢ nawet wowczas, gdy u kobiety nie wystepujg
krwawienia, poniewaz fagodne postacie hemofilii mogg objawia¢ sie dopiero po duzych za-
biegach operacyjnych lub porodach — mogag nie wywotywaé krwawien na co dzien ani po
niewielkich zabiegach.

Joanna Zdziarska, Klinika Hematologii w Krakowie, joannaz@patio.strefa.pl

[2] XXl KONFERENCJA EHC W LIZBONIE

Europejskie Konsorcjum Hemofilii (EHC) jest europejskg federacjg pacjentéw reprezentu-
jacych krajowe organizacje cztonkowskie chorych na hemofilie i inne wrodzone skazy krwo-
toczne z 43 krajow w Europie.

Celem dziatania EHC jest zmniejszenie obcigzenia chorobg zaréwno dla chorych, jak i dla
spoteczenstwa. Misjg organizacji jest poprawa jakosci zycia oséb z hemofilig w Europie.
W tym celu EHC angazuje do wspoipracy decydentéw, przedstawicieli zawodéw medycz-
nych oraz pacjentow ze skazami krwotocznymi w celu zapewnienia fachowej wiedzy
i uswiadomienia, jak zy¢ z choroba.

Kolejna doroczna konferencja EHC miata miejsce w dniach 22-24 pazdziernika 2010 r.
w stolicy Portugalii. Konferencja sktadata sie z wyktadéw plenarnych i prezentacji, w ktérych
omowiono wiele zagadnieh naukowych i praktycznych oraz problemoéw zwigzanych z opiekg
nad chorymi na hemofilie.

Z Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie w konferencji uczestniczyty dwie oso-
by: prezes Bogdan Gajewski oraz autor niniejszego sprawozdania, wiceprezes Zdzistaw
Grzelak.

Spektrum tematow i zagadnien omawianych podczas konferencji byto bardzo szerokie.
Poczawszy od najnowszych mozliwosci diagnozowania choroby von Willebranda i mozliwo-
Sci diagnostyki prenatalnej, poprzez najnowsze doniesienia o inhibitorach oraz o leczeniu
WZW typu C, az do znaczenia fizjoterapii w leczeniu artropatii, jak rowniez wagi psychoso-
cjalnych aspektow zycia z hemofiliag.

Dr Rui Tato Marinho z Kliniki Gastroenterologii i Hepatologii Uniwersyteckiego Szpitala
Santa Maria w Lizbonie w swoim wyktadzie pt. ,Leczenie Hepatitis C — gdzie jestesmy?”
oznajmit, ze obecnie biopsja watroby dla prawidtowej diagnozy nie zawsze jest konieczna.
Od 2005 roku dostepna jest nowa, nieinwazyjna metoda diagnostyki ew. marskosci watroby.
Jest to rodzaj badania ultrasonograficznego o nazwie Fibroscan, ktére w ciggu 5 minut wy-
kazuje stopien zmian zwitdknieniowych w watrobie, co jest szczegdlnie istotne dla chorych na
hemofilie. Standardowa terapia przeciwwirusowa przy pomocy pegylowanego Interferonu
i Rybawiryny jest skuteczna w 50% przy genotypie 1 oraz w 70—-80% przy genotypie 3 wiru-
sa. Jednakze co zrobi¢ z pacjentami, ktorzy nie reagujg na leczenie, u ktorych terapia jest
nieskuteczna? Otz istnieje juz kilkka nowych lekéw, z ktérych dwa bedg dostepne juz w cia-
gu 2-3 lat. Sg to: Boceprevir i Telaprevir. Oba specyfiki bedg stosowane drogg doustng
i bedg mogty podwyzszy¢ procent wyleczen o 20-30%. Tak wiec jesli chodzi o leczenie
W2ZW C, jesteSmy w przededniu kilku wspaniatych innowaciji, z korzyscig dla pacjentow i
spoteczenstwa.

Jedna z najciekawszych inicjatyw na konferencji przedstawit dr Piet de Kleijn, fizjoterapeu-
ta z Oddziatu Rehabilitacji i Zaburzen Odzywiania Uniwersytetu Medycznego w Utrechcie
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(Holandia). Zwrdcit uwage na znany fakt, ze dla oséb z hemofilig ogromng role dla petnego

wyzdrowienia po wylewie ma fizjoterapia. Moze ona by¢ uzytecznym, jak réwniez optacalnym

narzedziem w walce z przewlektymi zmianami degeneracyjnymi w stawach w przebiegu ar-
tropatii hemofilowej.

W roku 2006 dr Piet de Kleijn rozpoczat w Kairze swoj pilotazowy projekt pod nazwg Glo-
bal Physiotherapy Initiative (GPI), w ramach ktérego odbyt sie pieciodniowy kurs dla fizjote-
rapeutéw z 9 odrodkdéw leczenia hemofilii w Egipcie. Kazdy uczestnik kursu powrdcit do do-
mu z gotowym planem dziatania dopasowanym do lokalnej sytuacji. Po 6 miesigcach i po
roku odbyty sie dwie wizyty kontrolne w tych centrach, dla oceny skutecznosci wprowadzania
w zycie wiedzy zdobytej na kursie. Poza Egiptem GPI jest aktualnie wprowadzany takze w
sgsiednich krajach — w Syrii, Libanie, Sudanie, Jordanii, Arabii Saudyjskiej i Tunezji. Obecnie
celem tego programu jest rozwdj i wprowadzanie podstawowe;j fizjoterapii wéréd oséb cho-
rych na hemofilie poprzez stworzenie sieci fizjoterapeutdw na catym Swiecie.

Piet de Kleijn wystat przed konferencjg w Lizbonie e-maile do 23 stowarzyszen hemofilo-
wych w Europie z prosbg o znalezienie jednego lub dwdch fizjoterapeutow w kazdym kraju
zajmujgcych sie chorymi na hemofilie, chetnych do szkolenia i wdrazania potem swoich
umiejetnoséci dla usprawniania chorych na swoim terenie. Na konferencji w Lizbonie wymienit
tylko dwa kraje, ktére odpowiedziaty na jego apel. Sg to Wegry i Polska.

Duzym zainteresowaniem podczas konferencji cieszylo sie sympozjum zorganizowane
przez Bayer Schering Pharma pt. ,Zarzadzanie zmianami w leczeniu profilaktycznym hemofi-
lii A”. Celem tego sympozjum, jak zaznaczyt prowadzgcy — dr Manuel Campos, dyrektor Od-
dziatu Hematologii Klinicznej Centralnego Szpitala w Porto, jest potrzeba omdwienia i prze-
dyskutowania korzysci ptyngcych z wprowadzenia leczenia profilaktycznego, jak rowniez
przeglad mozliwosci wprowadzenia profilaktyki w innych grupach pacjentéw, w szczegdélno-
Sci skupiajgc sie na barierze wiekowej i ekonomicznej.

W ramach tego sympozjum dr Cedric Hermans z Belgii zauwazyt, ze sytuacja idealna to
taka, w ktérej wszyscy pacjenci mieliby rowny dostep do koncentratdow rekombinowanych.
Tam gdzie jest to mozliwe, produkty rekombinowane powinny by¢ wprowadzone przy zasto-
sowaniu nastepujacego algorytmu i priorytetow:

1. Pacjenci poprzednio nieleczeni (tzw. PUPs), w szczegdlnosci dzieci, poniewaz infuzje
produktdow rekombinowanych maja mniejszg objetos¢ i mniejsze ryzyko przeniesienia wi-
ruséw.

2. Pacjenci HCV i HIV negatywni, leczeni w przeszitosci tylko koncentratami inaktywowanymi
wirusologicznie, w celu zminimalizowania nawet szczgtkowego ryzyka infekcji.

3. Pacjenci zainfekowani wirusem HIV, poniewaz wybor czynnikéw rekombinowanych moze
zapobiec przeniesieniu innych zakazen wirusowych, takich jak np. parvowirus B19.

4. Wszyscy pozostali pacjenci.

Taka kolejnos¢ wprowadzania lekdw rekombinowanych jest korzystna tak ze wzgledéw
klinicznych, jak i ekonomicznych. Zapewnia korzysci dla tych pacjentéw, ktérzy unikneli do-
tad zakazenia, oraz dla tych, u ktérych wczesna infekcja wirusowa jest mato prawdopodob-
na.

W dalszej czesci sympozjum wystgpita dr Pia Petrini z Kliniki Pediatrycznej Zaburzeh
Krzepniecia Szpitala Karolinska w Sztokholmie (Szwecja). Oméwita problemy zwigzane
z okresem dojrzewania i przechodzeniem chorych na hemofilie z wieku dzieciecego w doro-
sto$¢. Typowe cechy charakterystyczne okresu dojrzewania to poszukiwanie nowosci oraz
zachowania ryzykowne. Nastolatki z hemofilig, tak jak ich zdrowi réwiesnicy, stawiajg czofa
wyzwaniom wieku dojrzewania, nie zdajgc sobie sprawy z wyjgtkowych zagrozeh zwigza-
nych z ich schorzeniem. Typowa w tym wieku przekora, bedgca przyczyng stabego podpo-
rzgdkowania rygorom leczenia profilaktycznego, w potgczeniu z ryzykownymi zachowaniami,
moze skutkowaC powaznymi i nawracajgcymi epizodami krwotocznymi, ktére bedg w przy-
sztosci przyczyng degeneracji stawow. Nastolatki nie dostrzegajg jeszcze zaleznosci pomie-
dzy czestoscig wylewow dostawowych a pdzniejszym ich zniszczeniem i kalectwem na cate
zycie. W tym wieku najwazniejszy jest dzien dzisiejszy, a nie potencjalne, przyszte zmiany
w stawach.



Totez podczas okresu dojrzewania leczenie profilaktyczne powinno by¢ zindywidualizo-
wane, oparte na doswiadczeniach krwotocznych pacjenta i na jego stylu zycia. Pracownicy
stuzby zdrowia mogg wspierac¢ stosowanie sie do rygorow leczenia profilaktycznego poprzez
edukacje, zachecanie do przestrzegania odpowiedniego rezimu oraz poprzez udzielanie pa-
cjentowi dobrych rad. Uswiadomienie nastolatkowi, ze leczenie jest normalng czescig jego
zycia, pozwala zwiekszy¢ przestrzeganie przez niego prawidtowej terapii.

Na zakonczenie sympozjum gtos zabrata dr Piercarla Schinco z uniwersytetu medyczne-
go w Turynie. Temat jej prezentacji to: ,Korzysci wprowadzania profilaktyki u dorostych —
pokonywanie barier’. W 2007 r. kontrolowane, randomizowane badanie kliniczne (Joint Out-
come Study), po raz pierwszy wykazato, ze regularna profilaktyka rekombinowanym czynni-
kiem VIl moze zapobiegaé zniszczeniu stawow u miodych chtopcow z ciezkg postacig he-
mofilii A. Koncepcja leczenia profilaktycznego zostata ostatnio rozszerzona na pacjentéw
dorostych, gtéwnie dla redukcji liczby krwawien i tym samym dla poprawy jakosci ich zycia.
Chociaz korzysci z prowadzenia profilaktyki w hemofilii wydajg sie coraz bardziej oczywiste,
to ciggle istniejg bariery, ktére trzeba pokona¢, by doprowadzi¢ do szerszego jej stosowania.
Te bariery to:

1. Profilaktyka wymaga zuzywania wigkszej ilosci czynnika krzepnigcia, co zwieksza koszty
leczenia w poréwnaniu do leczenia na zadanie (on demand); w przeszitosci niektore firmy
ubezpieczeniowe odmawiaty refundacji tych lekow z powodu braku konkretnych dowodow
naukowych na wyzszos¢ profilaktyki nad leczeniem na zadanie.

2. Istnieje niepewnos¢ co do prawdopodobnego zwigzku pomiedzy typem czynnika krzep-
niecia (rekombinowany lub osoczopochodny) i czasem prowadzenia profilaktyki a wytworze-
niem inhibitora.

3. Regularna profilaktyka wymaga pewnego zobowigzania od pacjentéw i pracownikow stuz-
by zdrowia, trudnego do utrzymania przez cate zycie.

Wiele zagadnienh dotyczgcych profilaktyki pozostaje ciggle nierozwigzanych. Coraz wiecej
jednak Klinicystéw wierzy, ze profilaktyka winna by¢ kontynuowana przez cate zycie. Postepy
medycyny sprawig, ze profilaktyka bedzie mogta przynosi¢ maksimum korzysci przy mini-
malnych kosztach.

Konferencja EHC obfitowata réwniez w wiele innych ciekawych prezentacji, wyktadow
i wystgpien, ktérych z braku miejsca nie jestem w stanie tutaj zamiesci¢. Musze jednakze
wspomnie¢ o waznym dla nas fakcie. Otéz bardzo chwalono ostatnie osiggniecia Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie: od wprowadzenia profilaktyki i podwyzszenia wskaz-
nika zaopatrzenia w czynnik VIIl poczgwszy, poprzez akcje wydawania ksigzeczek i broszur
edukacyjnych, zorganizowanie konferencji z udziatem EHC we wrzesniu 2010 r., az po kam-
panie medialng w prasie i TV. Na dwoch wielkich ekranach organizatorzy pokazali nawet
fragment polskiego programu informacyjnego ,Panorama” z relacjg z konferencji prasowej
w Warszawie we wrzesniu 2010 i wypowiedzig naszego prezesa — Bogdana Gajewskiego.
Wszyscy gratulowali nam operatywnosci i skutecznosci.

W sobotni wieczér organizatorzy zabrali uczestnikédw konferencji trzema autokarami na
zwiedzanie stolicy Portugalii z okien autokaru. Wieczor zakohczyliSmy w starej, stylowej li-
zbonskiej restauracji, gdzie oprécz kolacji uraczono nas wystepami muzykéw uprawiajgcych
oryginalng muzyke Lizbony o nazwie Fado. Jest to dzi$ najbardziej szlachetny i oryginalny
produkt portugalskiej kultury popularnej.

XXIIl konferencja EHC zakonczyta sie wyborem miast kandydujgcych do organizacji na-
stepnych konferencji. W 2011 r. delegaci organizacji czionkowskich EHC spotkajg sie na
Wegrzech, w Budapeszcie. Plan na kolejny rok to Praga.

Konferencja byta doskonatg mozliwoscig udostepniania pomystéw, wiedzy i najnowszych
osiggnie¢ naukowych, jak rowniez wspaniatg okazjg do spotkan dla Braci Krwi z catej Euro-
py.
Duzy wybdr materiatéw dotyczacych dziatalnosci EHC mozna znalez¢ na stronie interne-
towej: www.ehc.eu

lek. med. Zdzistaw Grzelak, wiceprezes PSCH
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[3] WYKLAD | WARSZTAT DLA RODZIN PACJEN,T(')W CHORYCH NA HEMOFILIE:
»KOMUNIKACJA W RODZINIE - JAK ROZMAWIAC O CHOROBIE”

Poproszono mnie o wygtoszenie 11 grudnia 2010 r. wyktadu dotyczgcego komunikaciji
w rodzinie w aspekcie przewlekiej choroby dziecka, jakag jest hemofilia. Z wielkg radoscig
przyjetam zaproszenie, wiedzgc ze swojego doswiadczenia, ze nie jest tatwo cztonkom ro-
dziny rozmawiac o chorobie. Bywa, ze jest to temat tabu; prawie zawsze wywotuje mndéstwo
réznych, czesto skrajnych emocji.

Rodzina to miejsce, gdzie powstaje i rozwija sie cztowiek. To w rodzinie dowiadujemy sie,
jak radzi¢ sobie z trudnymi sytuacjami, uczymy sie, jak okazywa¢ emocje, jak budowac
relacje, a co najwazniejsze — to z kontaktu z najblizszymi czerpiemy wiedze o tym, kim
jesteSmy. Amerykanska psychoterapeutka Virginia Satir piszgc o rodzinach zauwaza, Zze
ksztattujg one uczucia i przekonania jednostki dotyczace jej samej, ktére nazywa poczuciem
wiasnej wartosci. W kazdej rodzinie czionkowie komunikujg sie ze sobg — uzywajg
charakterystycznych dla siebie sposobdéw, by uzgodni¢ znaczenie poje¢, przekazéw.
Dodatkowo zdaniem Satir kazda rodzina ma swoje zasady, ustalone przez jej czionkodw,
a dotyczgce wielu aspektdow zycia — tzw. system rodzinny. Rodzina nie zyje w prdzni, ale
w spoteczenstwie — zatem ksztaltuje relacje spoteczne i sama jest przez nie ksztaltowana.

Poczucie wartosci rozwija sie w cztowieku od momentu narodzin. Rodzice majg najwiek-
szy wplyw na to, jakie beda ich dzieci, jak bedg przezywaty swojg chorobe i jak bedg sobie
Z nig radzity. Poczucie warto$ci mozna poréwnac¢ do naczynia, ktére moze by¢ albo peine,
albo puste. Rodzice czesto zapominajg o swoich potrzebach, o odpoczynku i zadbaniu
o siebie. Szczegodlnie w sytuacjach stresowych, zwigzanych z chorobg lub hospitalizacjg
dziecka, na plan pierwszy wysuwajg sie przede wszystkim potrzeby dziecka. Oczywiscie
dziecko jest niezwykle wazne i nie mozna o nim zapominagé, ale aby méc obdarowaé dziecko
swojg obecnoscig i towarzyszy¢ mu w trudnych dla niego (i catej rodziny) chwilach, nawet
najcierpliwsi rodzice potrzebujg chwili odpoczynku i wytchnienia. Stajemy sie lepszymi rodzi-
cami, gdy mamy czas na swoj wkasny rozwo;.

Komunikacja interpersonalna jest niezwykle ztozong aktywnoscig. W procesie komunikaciji
miedzyludzkiej biorg udziat przynajmniej dwie osoby. | kazda z nich dysponuje swoim wta-
snym systemem wartosci, oczekiwaniami, doswiadczeniami, ktére wptywajg na rozumienie
komunikatu drugiej osoby. Poza komunikacjg werbalng — czyli przekazaniem tresci komuni-
katu, wazng role odgrywa komunikacja niewerbalna, przekazywana przez nasze ciafa, ge-
stykulacje, mimike, ale tez sposdb ubierania sie czy nawet wykreowane przez nas otoczenie.
Naukowcy obliczyli, ze okoto 85% catego komunikatu jest przekazywane i odbierane za po-
mocg niewerbalnej, czyli czesto nieuswiadomionej sfery.

Jak rozmawia¢ z dzieckiem o chorobie? — oto gtdéwne pytanie warsztatu. Przede wszyst-
kim moze nam pomdc wiedza o etapach rozwoju dziecka, o tym, jak dzieci postrzegajg i ro-
zumiejg chorobe. Dzieci do 2 roku zycia nie majg rozwinietej zdolnosci zrozumienia, czym
jest choroba, jakie sg jej konsekwencje. Najwazniejsza dla dzieci w tym wieku jest statosc
opieki rodzicielskiej. Dzieci bojg sie bdlu, nieznanych oséb i opuszczenia przez opiekundw.
Dlatego wazna jest dla nich obecno$¢ rodzicow w trakcie zabiegdw czy badan lekarskich.
Rozwéj dziecka odbywa sie niejako skokowo — aby nauczy¢ sie chodzi¢, najpierw dziecko
musi siadac, raczkowac. Nie sposéb uchroni¢ malucha przed wszystkimi upadkami — nalezy
pamietac, ze sg one takze czescig zdrowego i normalnego rozwoju.

Dla dzieci w wieku przedszkolnym zabawa jest rowniez bardzo naturalng aktywnoscia,
przez psychologow jest uwazana za dostepng dziecku forme ekspresji uczu¢, emocji czy
zdarzen, jakich doswiadcza dziecko. Dodatkowo w wieku przedszkolnym niezwykle wazng
forma komunikacji z dzieckiem jest rysowanie. Poprzez rysunki dziecko niejako zaprasza
nas, rodzicéw, opiekundéw, do swojego wewnetrznego swiata. Niezbednym elementem ko-
munikacji jest umiejetnos¢ nazywania przez dorostego emocji przezywanych zaréwno przez
dziecko, jak i opiekuna. W psychologii nazwane zostato to kontenerowaniem — jest to zdol-
nos¢ osoby dorostej, poczgtkowo zazwyczaj matki, do przyjmowania réoznych uczuc, bez
natychmiastowej reakcji odrzucajgcej wobec dziecka, ktére te uczucia przezywa.



U dzieci w wieku przedszkolnym, ale takze tych nieco starszych, do$¢ czesto pojawia sie
mysl, Zze hemofilia jest rodzajem kary za to, iz byly niegrzeczne albo sprawity jaki$ problem
rodzicom. Dzieci w tym wieku majg tendencje do przypisywania sobie odpowiedzialnosci za
rozne zdarzenia rozgrywajgce sie wokoét nich. Nalezy by¢ niezwykle wyczulonym na takie
komunikaty, by méc w odpowiednim momencie zainterweniowaé i wyttumaczy¢ dziecku, ze
choroba pojawita sie zupetnie niezaleznie od niego. Innym stosowanym przez dzieci mecha-
nizmem, na ktéry zwrdcita uwage jedna z uczestniczek warsztatow, jest obwinianie rodzicow
za to, ze sg chore. Wszystkie te komunikaty mogg $wiadczy¢ o niezgodzie dziecka na cho-
robe i ograniczenia, jakie ona narzuca.

Kiedy dziecko idzie do szkoty, pojawiajg sie rozne watpliwosci — czy da sobie rade w sro-
dowisku réwiesnikow? Po wykfadzie rodzice zadawali pytania: co jest lepsze dla naszego
syna — nauczanie indywidualne czy szkota? Jak przygotowaé go do podjscia do szkoty? Nie
ma jednej dobrej odpowiedzi na to pytanie. Nalezy sobie jednak zda¢ sprawe, ze wiek szkol-
ny to okres, gdy dla dziecka coraz wazniejszg grupg odniesienia stajg sie rowiesnicy. Izola-
cja i brak kontaktu z klasg moze by¢ niezwykle krzywdzgcym doswiadczeniem dla dziecka.
Wazne wydaje sie przygotowanie zaréwno chorego, jak i jego srodowiska szkolnego na przy-
jecie ucznia z hemofilig. Wyniki badan potwierdzajg, ze ogdlna wiedza na temat hemofilii jest
niezwykle ograniczona. Podjscie dziecka do szkoty czy przedszkola wymaga wspotpracy
z wychowawcami, nauczycielami. Rodzina nie istnieje przeciez w spotecznej prozni. Im wie-
cej bedzie wiadomo o hemofilii, im bardziej znajoma stanie si¢ choroba — tym mniej bedzie
wzbudzata krzywdzgcych i izolujgcych domystéw.

Jednym z trudniejszych momentéw w zyciu dziecka i rodziny jest okres dojrzewania —
okres buntu i prob wchodzenia w doroste zycie. To okres silnej separacji od rodziny pocho-
dzenia, ustanawiania nowych granic, okres eksperymentowania i podejmowania waznych
decyzji (np. wybodr drogi zyciowej, zawodu, pierwsze relacje z dziewczynami). Z drugiej stro-
ny to okres ponownego odkrywania ograniczeh stawianych przez chorobe. Samodzielnos¢
jest jednym z najwazniejszych osiaggnie¢ tej fazy rozwojowej, dlatego dobrze jest, gdy miody
cztowiek przejmuje odpowiedzialno$¢ za swojg profilaktyke. Ale takze niezwykle wazne jest
stworzenie przestrzeni na rozmowe o chorobie, tak by nastolatek miat odwage rozmawia¢
o hemofilii z innymi, takze ze swoimi réwiesnikami. By¢ moze warto zacheci¢ nastolatka do
zapoznania swoich kolegéw i kolezanek z hemofilig — np. do wygtoszenia w klasie referatu
o hemofilii.

Ztos¢ i brak zgody na chorobe to czes¢é wewnetrznego procesu, ktéry moze, ale nie musi
doprowadzi¢ do akceptacji hemofilii. Elisabeth Kubler--Ross, na podstawie swojego wielolet-
niego doswiadczenia terapeutycznego, stworzyla nastepujgcy model, ktéry moze utatwié
zrozumienie tego, co moze dziac sie z cztonkami rodziny w obliczu choroby dziecka:

1. zaprzeczenie (,to nieprawda”, ,lekarz musiat sie pomyli¢”, ,to jakis zart”);
2. zZios¢, gniew;

3. depresja (smutek wynikajgcy z sytuacji, ktérej nie akceptujemy);

4, targowanie sig;

5. akceptacja.

Nie jest niczym niezwyktym, jesli fazy te nie pojawig sie w opisanej kolejnosci. Moze stac
sie tak, ze osoba chorujgca zatrzymuje sie na jednej z nich, bgdz w réznych momentach
choroby wraca do poprzedniej. Nie zawsze chorowanie konczy sie akceptacjg zaistniate]
sytuacji przez dziecko czy pozostatych cztonkdéw rodziny. W trakcie rozmoéw po wyktadzie
kilka osob potwierdzito, ze model ten doktadnie opisuje przezycia, jakie staty sie ich udziatem
po ustyszeniu diagnozy swojej lub dziecka. Uzmystowienie sobie, ze odczuwane emocje —
ztos¢, bezsilnos¢ czy smutek — sg naturalne, a na dodatek przezywane sg rowniez przez
inne osoby w podobnej sytuacji, pomaga wielu w ich zaakceptowaniu.

Komunikacja w rodzinie jest niezwykle szerokim tematem. Jestem Swiadoma tego, ze
wyktad byt tak naprawde wstepem do wielu interesujgcych dyskusji. Mam nadzieje jednak,
ze informacje, ktore zostaty przekazane podczas wykfadu, bedg uzyteczng bazg do pogte-
bienia komunikacji w wielu rodzinach. Z rozmow z rodzicami wynika, ze martwig sie o mozli-
wosci rozwojowe swoich dzieci, ze chcg jak najlepiej zrozumieé przezywane przez nie emo-
cje. Chcg by¢ wsparciem dla swoich synéw i zapewni¢ im jak najlepszy start w zyciu. Hemofi-



lia oznacza dla rodzicéw ciggte rozstrzyganie, czy cos jest bezpieczne dla dziecka, czy nie.

Jednoczesnie rodzice, ktorzy sami chorujg na hemofilie, zastanawiajg sie, w jaki sposdb

wprowadzi¢ swoje dzieci w sSwiat ich choroby i profilaktyki. Bo hemofilia i towarzyszace jej
nastepstwa sg czescig zycia ich rodzin.

mgr Marta Rusek, psycholog, Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii SPDSK w Warszawie

/Pracownia Psychoterapii i Rozwoju DIALOG www.terapia-dialog.waw.pl

Kontakt: marta.rusek@gmail.com

[4] NOWY REKOMBINOWANY CZYNNIK IX

Podczas konferencji WFH w lipcu 2010 r. firmy Biogen Idec i Swedish Orphan Biovitrum
ogtosity obiecujgce wyniki fazy 1/2a badania klinicznego czynnika IX o przedtuzonym dziata-
niu. W procesie technologicznym czgsteczka czynnika IX zostaje zwigzana z czgsteczka
ludzkiej immunoglobuliny. Dzieki temu udato sie uzyskacC prawie trzykrotnie dtuzszy czas
pottrwania w poroéwnaniu z istniejgcymi koncentratami czynnika IX. Obecnie leczenie profi-
laktyczne hemofilii B wymaga podawania czynnika IX dwa razy w tygodniu. Przy zastosowa-
niu nowego leku wstrzykniecia mozna by wykonywac¢ raz w tygodniu albo nawet rzadziej.
Wstepne préby na myszach, szczurach, matpach i psach wykazywaty, ze czas pottrwania
wydtuzat sie od 3 do 6 razy. U ludzi uczestniczgcych w badaniu klinicznym fazy 1/2a zwigk-
szat sie przecietnie z 19 do 52 godzin. Ponadto nowy lek podnosi poziom czynnika IX w or-
ganizmie skuteczniej od istniejgcych czynnikdw rekombinowanych, zblizajgc sie do efektyw-
nosci czynnikéw osoczopochodnych. W styczniu 2011 r. rozpoczeta sie 3 faza badan klinicz-
nych. Jej celem bedzie sprawdzenie bezpieczenstwa, farmakokinetyki i skutecznosci nowego
czynnika u 75 wczeséniej leczonych chorych na ciezkg posta¢ hemofilii B z réznych krajow
sSwiata (w tym i Polski).

Te same firmy pracujg nad analogicznie zbudowanym rekombinowanym czynnikiem VI
0 przedtuzonym dziataniu. Wkrétce powinna rozpoczgé¢ sie 3 faza badan klinicznych doty-
czacych tego czynnika.

(as na podst. artykutu Davida Page’a Breakthrough in factor IX products,
“Hemophilia Today”, listopad 2010)

[5] KONFERENCJA WFH W ARGENTYNIE

Odbywajgce sie co dwa lata konferencje Swiatowej Federacji ds. Hemofilii (WFH) przyno-
szg bardzo duzo waznych informacji dotyczgcych leczenia hemofilii. Na ostatniej konferencji,
ktora odbyta sie w lipcu 2010 r. w odlegltym Buenos Aires, zabrakfo przedstawicieli naszego
Stowarzyszenia. Korzystamy wiec z materiatow zagranicznych, by cho¢ w skrocie przedsta-
wi¢ niektére z omawianych tam problemow.

W wystgpieniu otwierajgcym konferencje prezydent WFH Mark Skinner zwrécit uwage, ze
grupg oséb uzyskujgcych czesto niedostateczng opieke medyczng sg kobiety cierpigce na
skazy krwotoczne — chorobe von Willebranda, rzadkie niedobory czynnikéw krzepniecia,
dziedziczng matoptytkowos¢, a takze nosicielki hemofilii. Te kobiety czesto nie zdajg sobie
sprawy, ze ich objawy nie sg normalne, mimo ze czesto wywierajg istotny wptyw na jakos$¢
ich zycia. Brak swiadomosci u personelu medycznego czesto powoduje, ze gdy pacjentki w
koncu zgtaszajg sie do lekarza, diagnoza i leczenie sg mocno opdznione. Amerykanskie stu-
dium przeprowadzone w 2003 r. wykazato, ze u kobiet z chorobg von Willebranda od pierw-
szych objawow do diagnozy uptywa srednio 16 lat.

Wedtug niektérych szacunkéw nawet 1,3% ludnosci Swiata moze cierpie¢ na chorobe von
Willebranda. Wystarczy porownac ten odsetek z liczbg zdiagnozowanych chorych.

Sposrod mnogosci prezentacji medycznych mozemy wybrac tylko kilka. Jeden z waznych
problemoéw to konsekwencje tego, ze dzieki lepszemu leczeniu chorzy na hemofilie zyjg dtu-
zej. Pojawiajg sie kwestie typowe dla zaawansowanego wieku — schorzenia serca, nowotwo-
ry, niewydolno$¢ nerek, osteoporoza. 77% chorych na hemofilie po ukonczeniu 65 lat cierpi



na co najmniej dwa schorzenia przewlekle. Nowsze badania wskazujg, ze hemofilia nie
chroni przed miazdzyca.

Wskazywano, ze rezonans magnetyczny i USG pozwalajg na wczesniejsze wykrycie
zmian w stawach chorych na hemofilie niz rentgen. Rezonans magnetyczny umozliwia zdo-
bycie informacji o wylewach subklinicznych, niezauwazalnych przy przeswietleniu czy bada-
niu klinicznym.

Sporo uwagi poswigcono dobrze juz udokumentowanym korzysciom ptyngcym z profilak-
tyki pierwotnej i bardziej ograniczonym liczbowo wynikom profilaktyki wtérnej. Nadal niewiele
wiadomo, jakie rezultaty mogtaby przynie$¢ profilaktyka w przypadku choroby von Willebran-
da i rzadkich skaz krwotocznych. Zwracano uwage na konieczno$¢ prowadzenia badan ma-
jacych sprawdzi¢ korzysci ekonomiczne ptyngce z profilaktyki.

Podczas sesji poswigeconej bezpieczenstwu lekdw mowiono miedzy innymi o przypadku
70-letniego chorego na hemofilie, u ktérego stwierdzono wariant choroby Creutzfeldta-
Jakoba (vCJD). Pacjent otrzymywat duze ilosci koncentratow czynnika krzepniecia i to one
mogty by¢ najbardziej prawdopodobng drogg przeniesienia priondw.

(as na podst. artykutéw Marka Skinnera i dr Alison Street, ,Hemophilia World”
wrzesien 2010)

[6] ZESTARZEC SIE Z HEMOFILIA

Osiggniecie zaawansowanego wieku z hemofilig to niewatpliwie sukces. Jednoczes$nie
jednak oznacza to stawienie czofa kolejnym wyzwaniom. To caty wachlarz problemdw, od
ograniczen w mozliwosciach poruszania sie (wszak obecni seniorzy wzrastali w czasach,
kiedy leczono jedynie osoczem) po schorzenia typowe dla wszystkich starszych osdb, takze
tych bez skaz krwotocznych — choroby serca i nerek, osteoporoze, cukrzyce czy raka
(u mezczyzn najczesciej: prostaty, ptuc lub jelita grubego).

Wielu z nas koncentruje sie na problemach naszego organizmu zwigzanych z hemdfilig,
lekcewazgc skierowane do calego spoteczenhstwa przesiewowe badania zwigzane ze scho-
rzeniami serca, cukrzycg, nadcisnieniem czy mozliwoscig wystgpienia nowotworu.

Stowarzyszenia chorych na hemofilie na catym swiecie powinny przemysle¢ i wdrazac
strategie dziatania i lobbowania w interesie najstarszych chorych, zbierajgc dane o ich wa-
runkach finansowych, socjalnych i zdrowotnych, a takze o ich przysztych potrzebach, tro-
skach i zagrozeniach.

Rada medyczna Szwedzkiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie doprowadzita do
wprowadzenia dla swoich podopiecznych regularnych badan PSA — badan krwi pozwalaja-
cych na wykrycie raka prostaty.

Warto zadba¢ o swoje bezpieczenstwo — zabezpieczac sie przed upadkami, stosowac
nawierzchnie antyposlizgowe, unika¢ schodow. W fazience warto zamontowa¢ kabine prysz-
nicowg bez wysokiego progu, z siedziskiem, sedes zamocowac¢ wyzej i wyposazy¢ w porecz
utatwiajgcg siadanie i wstawanie.

Nalezy pamieta¢ o korzysciach ptyngcych z ruchu i éwiczen. Dzieki ¢wiczeniom mozemy
powstrzymac postepy artropatii i osteoporozy, bedziemy tez lepiej trzymac sie na nogach, co
zmniejszy prawdopodobienstwo przewrdcenia sie. Jak powiedziat Hipokrates: , To, czego
uzywamy, rozwija sig, to, czego nie uzywamy, marnieje”.

Trzeba pamiegta¢ o przeplataniu aktywnosci z odpoczynkiem. Nalezy tez unika¢ pozosta-
wania przez diuzszy czas w tej samej pozycji — pozwoli to na zminimalizowanie sztywnosci.

Co kazdy z nas moze zrobi¢ we wlasnym interesie:

- rzuci¢ palenie

- schudngc¢

- stosowac zdrowg diete

- unika¢ alkoholu

- dbac o zeby i jelita

- rozsadnie przeplata¢ aktywnos$¢ z odpoczynkiem

- madrze korzysta¢ ze stawdw (unika¢ przecigzania)



- Cwiczy¢ (po konsultacji z lekarzem)
- pozostawac spotecznie aktywnym, utrzymywac bliskie kontakty z rodzing i przyjaciotmi.
Co centra leczenia hemofilii powinny monitorowa¢ w przysztosci:
- waga ciata
- ciSnienie krwi
- poziom cukru i cholesterolu we krwi
- poziom PSA.
(as na podst. artykutu Anne Duffy The Haemophilia Success Story
w magazynie ,haemophilia.ie”, grudzien 2010)

[7] PROBLEMY CHORYCH Z HCV

Koordynacja leczenia chorych na hemofilie zakazonych wirusem HCV praktycznie nie
istnieje w naszym kraju. W tej sytuacji warto zapoznac sie z tym, co dzieje sie w tej dziedzi-
nie w Irlandii.

W ubiegtym roku udato sie wykazac, ze konkretny ukfad w pewnym genie (znanym jako
IL28B) pozwala przewidzie¢, jak dobrze dany pacjent bedzie reagowac¢ na kuracje majgcag
zwalczy¢ HCV w jego organizmie. Kazdy chory ma jeden z trzech mozliwych uktadéw, a do
jego okreslenia wystarczy proste badanie krwi.

W 2011 r. w Irlandii bedg trwaty badania umozliwiajgce kazdemu choremu na hemofilie
zakazonemu HCV przeprowadzenie takiego badania w centrum leczenia hemofilii lub w Klini-
ce hepatologicznej. Pozwoli to na sformutowanie prognozy co do skutecznosci przysziej ku-
racji przeciw HCV u tej osoby.

Jak co roku ukazat sie raport irlandzkiego Centrum Nadzoru Ochrony Zdrowia (HPSC)
obejmujgcy dane dotyczgce oséb zakazonych HCV za posrednictwem krwi lub produktéw
krwiopochodnych dostarczonych przez stuzby panstwowe (oprécz leczenia hemdfilii przy-
czyng zakazenia mogta by¢ transfuzja krwi lub dializowanie). Raport daje swietny wglad
w przebieg wirusowego zapalenia watroby (WZW) typu C.

Do tej pory ok. 73% irlandzkich chorych na hemofilie zakazonych HCV wyrazito zgode na
uwzglednienie tam swoich danych medycznych. W tej grupie 31% cierpi na powazne scho-
rzenie watroby, w tym u 14% zdiagnozowano marsko$¢ watroby. U powaznego odsetka
(42%) stwierdzono takze HIV; u os6b z takim podwdjnym zakazeniem czesto$¢é powaznego
schorzenia watroby byta o wiele wigksza (31%) w poréwnaniu z grupg bez HIV (16%). Spo-
srod 161 chorych na hemofilie ujetych w bazie danych 72 ma obecnie przewlekte zapalenie
watroby typu C, 27 oséb zwalczyto wirus, 34 osoby majg schorzenie watroby, a 67 oséb juz
nie zyje (w wiekszosci byli to chorzy zakazeni takze HIV).

Jesli chodzi o postepy schorzenia watroby, to na ich przyspieszenie wptywajg wiek (szyb-
sze postepy po 50, a potem po 65 roku zycia), pte¢ meska, genotyp 3, picie alkoholu oraz
liczba lat od zakazenia HCV. Naturalnie nie mamy wptywu na nasz wiek, naszg pte¢, okres
trwania zakazenia czy genotyp wirusa.

Jednak z raportu jasno wynika, ze najwazniejszym czynnikiem ryzyka jest nadmierne
spozycie alkoholu. A to juz zalezy od nas.

(as na podst. informacji zawartych w artykutach Briana O’Mahony
CEO’s Report i Hepatitis C Database Report Issued
w magazynie ,haemophilia.ie”, grudzien 2010)

[8] POCHWALY, PODZIEKOWANIA

Mito nam poinformowac, ze dziatalno$¢ Stowarzyszenia na réznych ptaszczyznach znaj-
duje uznanie réwniez za granicami naszego kraju.

Znaczna cze$¢ publikacji naszego Stowarzyszenia — ksigzek i filméw — to ttumaczenia
materiatdbw wydanych przez inne, z reguly anglojezyczne organizacje pacjenckie. Jedna
z tych organizacji, Kanadyjskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie, po zapoznaniu sie



z naszymi wersjami swoich ksigzek i DVD przestata prezesowi PSCH Bogdanowi Gajew-
skiemu list, w ktérym czytamy m.in.: ,Kiedy patrze na publikacje Kanadyjskiego Stowarzy-
szenie Chorych na Hemofilie zaadaptowane i tak wspaniale wykorzystane przez Waszg or-
ganizacje, mam silne poczucie przynaleznosci do wielkiej globalnej wspolnoty. Gieboko wie-
rze, ze nalezy wykorzystywac wszelkie dostepne srodki, i dlatego pragne pogratulowa¢ Wam
podjecia inicjatywy zmierzajgcej do rozpowszechniania dokonan naszego Stowarzyszenia
i innych organizacji. To dowod wielkiej odpowiedzialnosci spotecznej z Waszej strony”. Pi-
smo podpisata rzeczniczka prasowa kanadyjskiego stowarzyszenia, p. Chantal Raymond.
Dodajmy, ze te tak chwalone pozycje to m.in. ksigzki Wszystko o nosicielkach hemofilii —
poradnik dla nosicielek hemofilii A i B; Jak wybrac opiekunke i przedszkole — przewodnik dla
rodzicow dzieci chorych na hemofilie; Wszystko o chorobie von Willebranda, a takze film
Hemofilia. Co powinien wiedzie¢ personel szkolny.

Lubelskie koto terenowe Stowarzyszenia otrzymato list z podziekowaniami z Gruzji: ,Sto-
warzyszenie >Dom Polski im. Ludwiga Miokosiewicza<« w Lagodechi wyraza gtebokag
wdzieczno$¢ za przekazanie sprzetu medycznego dla osob obtoznie chorych przebywaja-
cych na leczeniu w szpitalu rejonowym w Lagodechi — Gruzja”.

(as)

[9] POZEGNANIE

Wroctawskie Koto PSCH z wielkim zalem powiadamia o odejsciu kolejnego naszego kole-
gi. 28 grudnia 2010 r. odszedt od nas cztonek naszego kota, Brat Krwi — Andrzej Krzewicki.
Miat postac ciezkg hemofilii B. Chorowat na zylaki przetyku spowodowane przewlektg infek-
cjg HCV i to byto prawdopodobnie przyczyng jego smierci.

Przezyt 50 lat.

W imieniu Zarzadu wroctawskiego Kota PSCH sktadam wyrazy gtebokiego zalu i wspoét-
czucia dla jego rodziny.

Czesc jego pamiecil

Zdzistaw Grzelak
prezes wroctawskiego kota PSCH

[10] PAMIETAJMY O JEDNYM PROCENCIE

Przypominamy, ze Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie jest oficjalnie zareje-
strowane jako organizacja pozytku publicznego. Oznacza to miedzy innymi, ze kazdy podat-
nik rozliczajgcy swoj roczny PIT moze przekaza¢ 1% ptaconego podatku na rzecz naszego
Stowarzyszenia — i nie wigze sie to z zadnymi kosztami. Wystarczy jedynie wypei¢ odpo-
wiednie rubryki w swoim zeznaniu podatkowym, a urzad skarbowy przekaze jeden procent
naszego podatku na konto PSCH.

Przypominamy, ze petna nazwa naszej organizacji to POLSKIE STOWARZYSZENIE
CHORYCH NA HEMOFILIE, a nasz numer rejestru KRS brzmi: 0000169422.

Jesli chcemy, mozemy dodatkowo wskazaé, dla ktérego z kot terenowych Stowarzyszenia
ma zostac przeznaczona nasza wptata.

O przekazanie na rzecz PSCH 1% podatku przy rozliczaniu PIT-u warto poprosi¢ krew-
nych, znajomych, sgsiadow. W ten sposob z nawet niewielkich wpfat uzbierajg sie sumy,
ktére pomogg w rozwijaniu dziatalnosci naszego Stowarzyszenia.

Rozliczajgc PIT, nalezy takze pamieta¢ o mozliwosciach skorzystania z odliczen. Ulga
z tytutlu uzytkowania internetu pozwala na odliczenie do wyznaczonego limitu (konieczna
faktura na nazwisko odliczajgcego). Odlicza¢ mozna takze wydatki na cele rehabilitacyjne
oraz wydatki zwigzane z utatwieniem wykonywania czynnosci zyciowych (np. dostosowanie
tazienki), a osoby ze znacznym lub umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci mogg odli-



czy¢ koszty uzywania samochodu osobowego w celu dojazdu na niezbedne zabiegi leczni-
czo-rehabilitacyjne. Szczegoty w instrukcji do PIT/O.
(as)

[11] BEZPLATNE PUBLIKACJE

Jednym z celoéw statutowych finansowanych z wpfat z tytutu 1% od PIT sg wydawane
przez nasze Stowarzyszenie publikacje dotyczgce réznorodnych kwestii zwigzanych z hemo-
filig i chorobg von Willebranda — ksigzki, filmy na DVD, a ostatnio takze specjalne karty do
gry dla dzieci zaznajamiajgce najmtodszych z podawaniem czynnika. Wszystkie publikacje
sg bezptatne, a najtatwiej je odebra¢ podczas zebrah organizowanych przez poszczegdine
kota terenowe.

(as)

[12] NAGRODZONY CZYNNIK MItOSCI

Wydana przez renomowane wydawnictwo Nasza Ksiegarnia powies¢ Anny taciny Czyn-
nik mifosci zostata nagrodzona wyréznieniem przez polskg sekcje IBBY (The International
Board on Books for Young People — miedzynarodowego komitetu ds. ksigzek dla mtodziezy)
w konkursie na ksigzke roku 2010.

Piszemy o tym w Biuletynie, poniewaz Czynnik mito$ci to pierwsza w Polsce, a jedna
Z nielicznych na swiecie powies¢, w ktérej pojawia sie osoba chora na hemofilie. Dodajmy,
ze nie jest to wcale posta¢ marginalna, a z ksigzki mozna sie sporo dowiedzie¢ o proble-
mach zwigzanych z leczeniem hemofilii.

Jednoczesnie jest to Swietnie napisana ksigzka dla mtodziezy, skierowana zwlaszcza do
odbiorcéw lubigcych motyw pierwszej mitosci w zyciu mtodych osob.

Notka na oktadce zawiera m.in. takg informacje: ,W zycie Patrycji nieoczekiwanie wkracza
ktos bardzo podobny do Edwarda, bohatera ulubionej powiesci: ta sama blada cera, podob-
nie podkrgzone oczy, nieziemska uroda... Czy chtopak rzeczywiscie skrywa mroczny se-
kret?”.

Umiejetnie stopniowane napiecie towarzyszgce odkrywaniu tajemnicy wspomnianego
chtopaka (studenta o imieniu Eryk), polskie realia szkolnych i domowych problemoéw licealist-
ki Patryciji i jej najlepszej kolezanki, Magdy, szczypta humoru... Warto siegng¢ po te powiesc,
dostepng w ksiegarniach i w sklepach internetowych. Zachecamy do lektury.

(as)

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemdfilie.

Do uzytku wewnetrznego.

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

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: £édzkie Koto Terenowe Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka
62, 93-513 Lodz.

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

Strona kofa t6dzkiego: www.pschlodz.prv.pl



