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Ten numer stoi pod znakiem podwéjnego

jubileuszu. Pierwsza wazna rocznica to
¢wieréwiecze naszego Stowarzyszenia. Z tej

sztof Swiecicki, s. 8). Ciesze sie, ze choé
niektére fakty udato sie ocali¢ przed za-

ciolecie  WFH, organizacji odgrywajacej
znaczaca role w staraniach o poprawe
sytuacji chorych na hemofilie na calym
Swiecie (s. 10).

konferencje — EAHAD i EHC (s. 1i 2); w obu
relacjach Radostaw Kaczmarek najwiecej
uwagi poswieca kwestiom medycznym i orga-
nizacyjnym dotyczgcym leczenia hemofilii.

Kolejne dwa teksty opisujg skutki, jakie 5

hemofilia powoduje wéréd naszych najbliz-

- odlegtych zmian w organizacji
. leczenia moze by¢ artykut Radostawa Kacz-
. marka o zastosowaniu aplikacji mobilnych
. wopiece nad chorymina hemofilie (s. 10).

Dwa artykuty podsumowujg wazne

szych. Dr Katarzyna Walecka-Matyja z per-

: spektywy psychologa przedstawia problemy
. zdrowego rodzenstwa w rodzinie chorego na
okazji zamieszczamy dwa artykuty przypomi-
najgce wydarzenia z samego poczatku dzia-
talnosci PSCH (Witold Gajewski, s. 5; Krzy-

hemofilie, podczas gdy Bernadetta Pie-
czynska proponuje spojrzenie na hemofilie
Z punktu widzenia kobiety (s. 4). Oba tematy

. zastuguja na baczna uwage, to kwestie wcigz
. niedostatecznie rozpoznane i akcentowane.
pomnieniem. Drugi jubileusz to piec¢dziesie-

Zapowiedzig miejmy nadzieje niezbyt
naszego

Doktor Zdzistaw Grzelak przygotowat

. przydatng Sciggawke, wyliczajaca leki zale-
- cane i przeciwwskazane w hemofilii, a takze
. sposoby ich podawania (s. 11).

Jestichwilarelaksu (jolkanas. 12).
Zapraszamdo lektury.
Adam Sumera

Kongres EAHAD w Warszawie

W dniach 6-8 lutego br. miat miejsce w War-
szawie szésty doroczny kongres Europejskiego
Stowarzyszenia Hemofilii i Choréb Pokrewnych
(European Association for Haemophilia and Allied
Disorders). EAHAD jest stowarzyszeniem spe-
cjalistow roznych dziedzin medycyny zajmujgcych
sie hemofilig i innymi skazami krwotocznymi,
w tym przede wszystkim lekarzy hematologow.
Misja organizacji jest wspieranie badan
naukowych w ramach tych zagadnien oraz
dzielenia sie wiedza przez specjalistobw z calej
Europy.

Nizej podpisany uczestniczyt w Kongresie jako
delegat Europejskiego Konsorcjum Hemofilii
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(EHC). Wsrod poruszanych zagadnien pojawito
sie wiele informacji interesujgcych dla pacjentow.
Sporo uwagi poswiecono nowym rekombinowa-
nym czynnikom krzepniecia o przedtuzonym cza-
sie dziatania i zmianom, jakie z pewnoscig spowo-
dujg w leczeniu hemofilii z chwilg wejscia na rynek.
Podczas konferencji po raz pierwszy pojawity sie
tak liczne doniesienia o wynikach trzeciej fazy
préb klinicznych czynnika VIII o przediuzonym
czasie dziatania. Przed konferencjg producenci
informowali gtéwnie o wynikach badan klinicznych
modyfikowanego czynnika IX. W przypadku czyn-
nika VIII, bez wzgledu na spos6b modyfikacji, uda-
walo sie osiggng¢ przedtuzenie okresu péttrwania



do okoto 19 godzin, podczas gdy dla nie-
modyfikowanej czasteczki czynnika VIII prze-
cietnie jest to 12 godzin. Nie jest to wynik tak
imponujacy, jak w przypadku modyfikowanego
czynnika 1X, jednak umozliwia istotne zmniejsze-
nie czestotliwosci podan (do 1-2 razy na tydzien)
w leczeniu profilaktycznym. Niemniej wazne jest
bezpieczenstwo modyfikowanych lekdw: w prze-
prowadzonych badaniach nie zaobserwowano
zadnych powaznych skutkéw ubocznych, u za-
dnego z uczestnikow nie pojawit sie inhibitor.

Dr Peter Lind opowiedziat szczeg6towo o je-
dnej ze stosowanych technik wydtuzania okresu
pottrwania czynnikéw krzepniecia, polegajacej na
produkcji biatka fuzyjnego, zbudowanego z cza-
steczki krzepniecia i fragmentu Fc immuno-
globuliny G. Co ciekawe, czynniki krzepniecia nie
byly pierwszymi biatkami leczniczymi, ktérych
wihasciwosci zmieniono w ten sposéb. Pierwszy lek
wyprodukowany ta technologia, Etanercept
(nazwa handlowa Enbrel, stosowany w leczeniu
choréb autoimmunologicznych), pojawit sie na
rynku juz w 1998 r., a od tamtej pory zatwierdzono
do uzytku leczniczego w sumie dziewie¢ takich
lekéw.

Dr Riitta Lassila w swoim wystgpieniu probo-
wata udzieli¢ odpowiedzi na pytanie, jakie jest dzi$
ryzyko przeniesienia czynnikéw zakaznych przez
stosowane obecnie koncentraty czynnikow krzep-
niecia produkowane z osocza. Mimo ze w ciggu
ostatnich dwudziestu lat, dzieki powszechnemu
wprowadzeniu metod inaktywacji i usuwania pato-
genow w procesie produkcyjnym, udato sie prak-
tycznie calkowicie wyeliminowac najgrozniejsze
zakazenia wirusowe, istniejg pewne watpliwosci
dotyczace bezpieczenstwa leczenia. Wiadomo na
przyktad, ze zadna ze stosowanych dzis§ metod
inaktywacji wiruséw nie jest skuteczna wobec
parwowirusa B19 lub prionéw. Chociaz parwo-
wirus B19 uwazany jest za stosunkowo ,tagodny”
patogen, ktory u zdrowych oséb na og6t nie powo-
duje objawdw, moze on by¢ grozny dla pacjentow
z obnizong odpornoscia. Dyskusje w Srodowisku
medycznym rozgorzaly na nowo przy okazji
wykrycia nowych genotypow wirusa oraz nie-
znanego wczesniej parwowirusa 4 (PARV4). Wy-
kazano, ze ryzyko zakazenia PARV4 jest

zwiekszone u o0s6b przyjmujgcych koncentraty
czynnikow krzepniecia produkowane z osocza.
W dyskusji po wystagpieniu pani dr Lassili profesor
Christopher Ludlam zaznaczyl, ze juz samo
pojawienie sie nowych genotyp6w znanego wirusa
jest powodem do powaznych obaw. Nastepnie
przypomniat gwattowny globalny wzrost
Smiertelnosci psow, ktéry miat miejsce przed laty
wraz z pojawieniem sie nowego genotypu psiego
parwowirusa, wczesniej niegroznego dla tych
zwierzgt. Z kolei profesor Alessandro Gringeri
podkreslit wage monitoro-wania bezpieczenstwa
farmakoterapii i dodat, ze skuteczny monitoring
wymaga wiekszej staran-nosci kadry medycznejw
zgtaszaniu objawéw niepozadanych. Wszyscy
eksperci zgodzili sie, ze mimo znakomitych
statystyk bezpieczenstwa leczenia od czasu
wprowadzenia metod in-aktywacji wiruséw
produkcja lekéw z osocza musi by¢ bardzo
rygorystycznie kontrolowana i nie wol-no
zapomnie¢ o bolesnych lekcjach z przesziosci.

Pani dr Marijke van den Berg przedstawita
jedno z najswiezszych doniesien na temat ryzyka
pojawienia sie inhibitora w zaleznosci od rodzaju
stosowanego leku. Jej zesp6t badawczy stwier-
dzit, Zze niezaleznie od tego, czy stosowany jest
czynnik VIl rekombinowany czy tez produkowany
Z 0socza, ryzyko wytworzenia inhibitora jest takie
samo i nie ma pod tym wzgledem rdéznicy po-
miedzy preparatami.

Najlepsze prace naukowe przedstawione na
konferencji zostaly wyrdznione. Wsérédd laureatéw
znalazt sie zesp6t badawczy z Instytutu Hema-
tologii i Transfuzjologii w Warszawie, za przygo-
towanie najlepszego plakatu; byt to plakat na
temat identyfikacji przypadkéw utajonego
zakazenia wirusem zapalenia watroby typu B.
Gratulujemy!

Mnogos¢é wartosciowych doniesienn podczas
tegorocznej konferencji EAHAD zwiastuje
nadejscie nowej ery w leczeniu hemofilii.
Nadchodzi przetom i miejmy nadzieje, ze podczas
przysztorocznego kongresu, ktéry tym razem
odbedzie sie w Brukseli, pojawig sie réwnie
donioste wiadomosci.

Radostaw Kaczmarek

Przy okragtym stole w Brukseli

26 marca br. Europejskie Konsorcjum Hemofilii
(EHC) zorganizowato w Parlamencie Europejskim
kolejne, juz osiemnaste, spotkanie przy Okraglym
Stole. Tematem przewodnim konferencji byta dy-
rektywa Parlamentu Europejskiego i Rady w spra-
wie stosowania praw pacjentéw w transgranicznej
opiece zdrowotnej. Celem wdrozenia Dyrektywy
2011/24/UE, ktéra weszta w zycie 24 kwietnia
2011 r., jest przede wszystkim utatwienie pacjen-
tom z panstw cztonkowskich dostepu do refundo-
wanego leczenia planowego za granica oraz pro-
mowanie wspotpracy pomiedzy panstwami czton-

kowskimi w zakresie opieki zdrowotnej. To drugie
zalozenie obejmuje tworzenie sieci osrodkow
referencyjnych, co ma szczegdlne znaczenie dla
choréb rzadkich, do ktérych formalnie zaliczana
jest m.in. hemofilia.

Spotkaniu wspo6tprzewodniczyly europostanki:
Nessa Childers z Irlandii oraz Rebecca Taylor
z Wielkiej Brytanii. Oprocz nich swoje wystgpienia
wygtosili Annika Nowak, jako ekspert Komisji
Europejskiej do spraw polityki zdrowotnej,
profesor Cedric Hermans z osrodka leczenia
hemofilii w Brukseli, Chris James, czionek



Komitetu Wykonawczego EHC,
podpisany.

Warto zauwazyé¢, ze 25 pazdziernika br. to
ostateczny termin dostosowania przez kraje
cztonkowskie Unii Europejskiej krajowych
przepisow do zatozen dyrektywy, dlatego termin
spotkania wydawat sie idealny na przedysku-
towanie potencjalnego wptywu zapiséw dyrektywy
na leczenie pacjentow z hemofilig i pokrewnymi
skazami krwotocznymi.

Annika Nowak omowita najwazniejsze zatoze-
nia dyrektywy i warunki korzystania z planowej
opieki medycznej za granicg. Oprécz dostepu do
leczenia dyrektywa reguluje réwniez zagadnienia
uznawania recept, oceny technologii medycznych
oraz e-zdrowia.

Chris James zwr6cit uwage na wysokie koszty
leczenia hemofilii, ktére mogg powodowac trudno-
Sci w korzystaniu z transgranicznej opieki zdrowo-
tnej w zwigzku z dazeniem krajowych resortow
zdrowia do oszczednosci, co jest spowodowane
globalnym kryzysem gospodarczym. Dodatjednak,
ze wejscie w zycie dyrektywy prawdopodobnie nie
zwigkszy ruchu transgranicznego wsrod pacjentow
z hemofilig, z wyjatkiem krajéw ze szczegolnie
niskim poziomem leczenia. Zauwazyt ponadto, ze
dyrektywa moze stanowi¢ wsparcie dla specjali-
stéw we wdrazaniu nowoczesnych rozwigzan lecz-
niczych i zdobywaniu wiedzy.

oraz nizej

* Radek KACZMAREK

Autor artykutu podczas konferencji

Nizej podpisany w swoim wystapieniu zwroécit
uwage, ze dyrektywa daje szanse na ujedno-
licenie oceny technologii medycznych, co moze
mie¢ znaczenie dla tempa wdrazania nowo-
czesnego leczenia hemofilii i wprowadzania do
uzytku najlepszych lekdw. Dyrektywa moze zatem
przyczynic sie do poprawy standardéw leczenia w
krajach europejskich, ktére wciaz wymagajg w tym
zakresie zmian. Jednak na poziomie indy-

widualnym zapisy dyrektywy prawdopodobnie nie
poprawig istotnie dostepu do leczenia wsrod
chorych na skazy krwotoczne w zwigzku z kilkkoma
ograniczeniami, ktore nizej podpisany omowit na
przyktadzie rozwigzan proponowanych przez
polskie Ministerstwo Zdrowia. Niestety zapisy
dokumentu pozostawiajg krajom cztonkowskim
duzy stopien swobody w dostosowywaniu
krajowych przepiséw do tresci dyrektywy. Projekt
zmian w ustawach dotyczacych stuzby zdrowia,
opublikowany w lutym przez polskie Ministerstwo
Zdrowia, pokazuje, ze w dgzeniu do oszczednosci
budzetowych kraje cztonkowskie moga z tej swo-
body korzysta¢ niezwykle gorliwie, niestety ze
szkodg dla pacjentow. Na przykiad jeden
z zapisOw dyrektywy dopuszcza ograniczenie
kwoty, jaka ptatnik w kraju zamieszkania (w przy-
padku Polski jest to Narodowy Fundusz Zdrowia)
ma obowigzek zwrécic¢ za leczenie za granica, do
maksymalnej sumy, jaka kosztowatoby to
leczenie, gdyby zostato podjete na miejscu. Nasi
urzednicy poszli z tym dalej i w projekcie
przewidzieli zwrot jedynie przecietnego kosztu
wybranej ustugi medycznej w danym regionie
kraju, poniewaz rézne procedury lecznicze sg
inaczej wyceniane w poszczegdllnych woje-
wodztwach. Oznacza to, ze mieszkancy réznych
wojewodztw beda musieli za leczenie w tym
samym osrodku za granicg dopfaci¢ z wtasnej
kieszeni inng kwote. Inne ograniczenia obejmuja
obowigzek uzyskania od ptatnika uprzedniej zgody
naleczenie za granica, a takze zwrot kosztow tylko
takich ustug medycznych, ktére finansowane sg
w ramach koszyka Swiadczen zdrowotnych w kraju
zamieszkania. W podsumowaniu nizej podpisany
wyrazit obawe, ze potencjalne korzysci dla
pacjentow wynikajgce z wejscia w zycie dyrektywy
moga zostac w ten sposéb zniweczone w procesie
transpozycji przepisdbw unijnych do prawa
krajowego.

Profesor Hermans oméwit swoje doswiad-
czenia w zakresie transgranicznej opieki zdro-
wotnej na przyktadzie osmiu przypadkoéw pacjen-
tow z zagranicy, ktérymi zajmowat sie w osrodku
leczenia hemofilii w Brukseli w ciggu ostatnich
dziesieciu lat. Czes¢ z nich byla leczona z wyko-
rzystaniem zapisow Dyrektywy 2011/24/UE.
Profesor Hermans wyrazit nadzieje, ze dyrektywa
poprawi miedzynarodowa komunikacje w zakresie
ustug zdrowotnych i komunikacje specjalistow
z poszczegolnych krajéw europejskich, poniewaz
w przypadku wiekszosci swoich zagranicznych
pacjentéw napotkat duze przeszkody w uzyskaniu
dostepu do dokumentacji medyczne;j.

Spotkanie dato cenng szanse na konfrontacje
réznych punktéw widzenia, co pozwolito na
okreslenie potrzeb dalszych zmian. Cieszy, ze
wsrdd europostow i ekspertow z Komisji
Europejskiej sg osoby otwarte na gtos sSrodowiska
pacjentéw, ktére moga go nastepnie wykorzystac
podczas tworzenia unijnego prawa.

Radostaw Kaczmarek



Sytuacja rodzenstwa osob niepetnosprawnych

Rodzice wychowujacy chore przewlekle
dziecko doswiadczajg silnego stresu. Gtéwnie
u matek jest on zwigzany przede wszystkim
z lekiem o zdrowie i zycie dziecka obarczonego
niepetnosprawnoscia, ze stanami napiecia
wywolywanymi przez niemoznos$¢ realizowania
swych osobistych jak i zawodowych potrzeb,
z ograniczeniami wynikajagcymi z nadmiaru
obowigzkéw, a takze z zaistnienia zaburzen
w przebiegu cyklu zycia rodzinnego. Stres rodzi-
cow dzieci niepetnosprawnych zalezy takze od
cech samego dziecka. Znaczenie majg tu:
osobowos$¢, poziom motywacji, obecnos¢ lub brak
fizycznych stygmatdéw, zaburzen sensorycznych
i motorycznych, probleméw zdrowotnych, kondyciji
psychicznej, temperamentu, zachowan, wieku,
pici, kolejnosci urodzenia niepetnosprawnego
dziecka.

Rodzice i niepetnosprawne dziecko to nie jedy-
ne osoby w rodzinie, ktére doswiadczajg stresu
i trudnosci psychicznych. Sytuacja ta wywotuje
takze ogromne napiecie u petnosprawnego ro-
dzenstwa dziecka z niepetnosprawnoscia. Ma ono
bowiem czesciej niz w innych rodzinach czesty
kontakt z bdlem, rozpacza, bezradnoscig czy
problemamirdznej natury.

Kiedy choruje dziecko, wzrasta liczba zacho-
wan opiekunczych ze strony matki. Zwykle matka
skupia sie na chorym, nie zaspokajajac potrzeb
meza i pozostalych dzieci, co w konsekwencji
budzi stany niezadowolenia, napiecia, zazdrosci
oraz rywalizacji miedzy rodzehstwem. Zdrowe
rodzenstwo czesto odczuwa, ze rodzice sg
nadopiekuriczy wobec chorego brata czy siostry
(poswiecajg mu wiecej czasu i uwagi, dajg
prezenty), a takze zbyt pobtazliwi (np. brak
wymagan). W efekcie powyzszego petnosprawne
dziecko moze obrazaé sie na rodzicéw i chore
rodzenstwo przy jednoczesnym poczuciu winy
oraz niepokoju o los wszystkich cztonkéw rodziny.
Kolejng z przyczyn napiecia przezywanego przez
zdrowe rodzenstwo moze by¢ brak rozmoéw
z rodzicami na temat choroby i szczerego wyra-
zania uczu¢ przezywanych w zwigzku z nia.
Obecnos¢ w rodzinie niepetnosprawnego dziecka
wigze sie rowniez z wystepowaniem dwoch zja-
wisk dotyczacych petnienia rol przez rodzeristwo
W normie rozwojowej: poszerzenia rél oraz pomie-
szaniardl.

Zjawisko poszerzenia rél odnosi sie do sytuacji,
kiedy rodzice oczekujg od zdrowego rodzeristwa
towarzyszenia choremu przewlekle bratu czy
siostrze w wielu sferach aktywnosci, jak np. w za-
bawie, w nauce, w wychowaniu czy nawet w czyn-
nosciach pielegnacyjnych. Jak wynika z badan,
gtébwnie dziewczynki sg zbytnio angazowane
w opieke i prace domowe. Zaangazowanie wigze
sie ze wspoétodpowiedzialnoscig za to, co dzieje
sie wrodzinie, i z petnieniem obowigzkéw.

Natomiast zjawisko pomieszania rél wystepuje
w sytuacji, gdy miodsze rodzenhstwo (zdrowe)

wchodzi w role starszego, ktére ze wzgledu na
ograniczenia spowodowane niepetnosprawnoscia
nie jest w stanie wykonywaé przypisanych mu
obowigzkdéw. Tego rodzaju warunki rozwoju powo-
duja u zdrowego dziecka stan niepokoju, frustracji
oraz napiecia. Warto zaznaczy¢, iz swe role zdro-
we rodzenstwo petni przez cate zycie i od naj-
miodszych lat funkcjonuje z poczuciem odpowie-
dzialnosci za los drugiej osoby.

W obliczu skumulowania duzej liczby obo-
wigzkéw dobrostan zdrowego rodzenstwa zostaje
zagrozony. Stwierdzono, ze osoby znajdujgce sie
w tego typu sytuacji charakteryzuja sie wyzszym
poziomem leku, maja tendencje do wycofywania
sie z kontaktow interpersonalnych, a takze sg
bardziej depresyjne niz rodzenstwo oséb rozwija-
jacych sie prawidtowo. Matki dostrzegajg u tych
dzieci wiecej probleméw w zachowaniu oraz
spostrzegaja je jako mniej sklonne do zachowan
prospotecznych niz matki dzieci, ktérych rodzenh-
stwo jest zdrowe. Ogoélny wniosek z przeprowa-
dzonych wtym obszarze badan pozwala twierdzi¢,
ze zdrowe rodzenstwo niepetnosprawnych dzieci
charakteryzuje sie wyzszym ryzykiem wystgpienia
probleméw natury adaptacyjnej, zaburzen emo-
cjonalnych oraz trudnosci w nawigzywaniu prawi-
dtowych relacji z réwiesnikami.

W zwigzku z odmiennoscig funkcjonowania
zdrowego rodzenstwa w rodzinie z dzieckiem
Z niepetnosprawnoscig w poréwnaniu z rodzinami,
w ktoérych wszyscy cztonkowie sg petnosprawni,
powstaje pytanie o ocene sytuacji zyciowej mio-
dych ludziw normie rozwojowej.

W literaturze przedmiotu mozna wyodrebni¢
zasadniczo dwa podejScia do sytuacji zycia i wa-
runkéw rozwoju petnosprawnego dziecka w rodzi-
nie z chorym przewlekle rodzenstwem. Niektorzy
badacze wskazujg, ze fakt posiadania niepetno-
sprawnego rodzenstwa jest czynnikiem stymulu-
jacym rozwaj zdrowego rodzenstwa. Umozliwia on
bowiem, poprzez specyficzne doswiadczenia zy-
ciowe, nabycie umiejetnosci i kompetencji niedo-
stepnych dla os6b zyjgcych w rodzinach bez os6b
Z niepetnosprawnoscia. Niektérzy zdrowi bracia
lub siostry stajg sie bardziej dojrzali pod wzgledem
spotecznym, wrazliwi na potrzeby innych, bardziej
samodzielni, deklarujg tez akceptacje i zrozu-
mienie dla odmiennosci.

Dokonujac przegladu literatury, mozna takze
odnalez¢ liczne badania wskazujgce na nie-
dostosowanie rodzeristwa dzieci z niepetno-
sprawnoscia.

Niezwykle trudna psychologicznie sytuacja
zyciowa petnosprawnego rodzenstwa wychowy-
wanego z niepetnosprawnym bratem czy siostrg
jest pogiebiana przez brak zainteresowania ze
strony rodzicéw. Czas na wspolne bycie ze sobg
ograniczony na rzecz czynnosci opiekunczych
wykonywanych przy chorym dziecku, nie-
dostrzeganie przez rodzicéw wktadu pracy w opie-
ke nad niepetnosprawnym rodzenstwem oraz
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zapominanie o potrzebach zdrowego rodzenstwa
to tylko niektére przyczyny skutkujace poczuciem
zaniedbania przez rodzicéw odczuwanym przez
zdrowe rodzenstwo. Dlugotrwaly stan ignorowania
zdrowego rodzenstwa moze uksztattowac u niego
przekonanie o uprzywilejowanej pozycji niepetno-
sprawnego brata/ siostry, a tym samym o swej
mniejszej wartosci w oczach rodzicéw.

W Swietle przedstawionych powyzej doniesien
warto zastanowi¢ sie nad funkcjonowaniem swej

rodziny, siebie w roli rodzica, a takze prze-
analizowa¢ stosunek do chorego i petno-
sprawnego dziecka w rodzinie, majac na uwadze
fakt, ze to dorosli sg w gtébwnej mierze odpo-
wiedzialni za ksztatt relacji miedzy rodzeristwem.
Moga sprawi¢, ze bedzie to relacja pozytywna,
satysfakcjonujgca, wzbogacajgca — albo wrecz
przeciwnie.
dr Katarzyna Walecka-Matyja
Instytut Psychologii, Uniwersytet £6dzki

Hemofilia — kobiecym okiem

Jesliwzig¢ pod uwage samo brzmienie, nazwa
nie jest niemita dla ucha, czego juz powiedzie¢ nie
mozna o jej meskim odpowiedniku, zwlaszcza
w tej niepoprawnej i pejoratywnie odbieranej for-
mie, jaka jest hemofilityk, stosowany w jezyku
przez chorobowo niewtajemniczonych w miejsce
hemofilika.

Hemofilia, za ktorg odpowiedzialny jest ten
nieszczesny zenski niewtasciwy chromosom X,
zdaje sie wine za swojg obecnos¢ przenosi¢ na
kobiety. One same, whrew pozorom, jej obecnos$¢
odczuwajg bardzo dotkliwie, cho¢ przyjeto sie
powszechnie uwazag, ze kobiety hemofilie ,tylko”
przenosza, a za ich ,wine” cierpia przede
wszystkim przedstawiciele ptci meskie;.

A co z kobietami nosicielkami, matkami, zona-
mi, na ktérych zyciu nieodwracalnie kladzie sie
cien hemofilii? Jak odnajdujg sie w zyciu z tym
bagazem?

Zacznijmy od przyjrzenia sie tym pierwszym.
Nosicielkg niejako oczywistg jest corka chorego
na hemofilie. Jej takze nalezy sie szczegéblna
medyczna obserwacja, bowiem poziom krzep-
niecia w jej przypadku rowniez moze by¢ znacznie
obnizony. Przektada sie to na mozliwe komplikacje
w przypadku porodu operacyjnego, wymagajg-
cego nadzoru hematologicznego, czy na tzw.
krwotoczne miesigczki, nasilajgce sie zwlaszcza
w czasie nadchodzacego przekwitania, kiedy
takze wskazana jest pomoc hematologa (por. wy-
dana przez PSCH publikacja Wszystko o nosi-
cielkach hemofilii. Poradnik dla nosicielek hemofilii
AiB).

Kiedy natomiast nosicielka nieszczesnego
genu zostaje matkg i wraz z potomkiem pici
meskiej pojawia sie akurat chromosom X
obarczony hemofilig, zaczyna sie serial pt. Moje
zycie z hemofilig, a sama choroba z roli
drugoplanowej przesuwa sie na plan pierwszy.
Wtedy zycie codzienne wywraca sie do gory
nogami i uzaleznione jest od tego, na ile nam
pozwoli pani hemofilia. Na szczesScie ta dama
raczej nie miewa ztosliwej natury i jest dosc¢ prze-
widywalna. tatwo zatem mozna, jesli oczywiscie
sg ku temu mozliwosci chociazby w postaci

profilaktyki, nad jej naturg zapanowac i zycC tak,
jakby wspomnianej damy w naszym zyciu prawie
nie byto. Wskazowki na ten temat znalez¢ mozna
takze w broszurkach PSCH, kt6rych lista dostepna
jest pod adresem:
http://idn.org.pl/hemofilia/n10.htm

W zaleznosci od etapow zyciowych chorego na
hemofilie zwraca¢ musimy uwage na zabez-
pieczenie otoczenia (mate dzieci), zabezpieczenie
tych czesci ciata, ktére szczegolnie narazone sg
na urazy (dzieci wieksze i nie tylko dzieci ), czy tez
na unikanie sytuacji sprzyjajacych urazom (np.
sportdw kontaktowych). Tu znéw odsytam do
naszej biblioteki, gdzie bardzo cenng publikacjg
dla chorych jest Wszystko o hemofilii. Poradnik dla
rodziny.

Sytuacja kobiety wobec hemofili wyglada
nieco inaczej, gdy mamy do czynienia z partnerka
chorego na hemofilig, czyli z kim$, kto do problemu
hemofilii podchodzi niejako z zewnatrz. Chory na
hemofilie moze u kobiet wzbudza¢ dodatkowe
instynkty macierzynskie i prowokowac¢ nawet
partnerska nadopiekunczosé, ale w przypadku
dojrzatych emocjonalnie zwigzkéw hemofilia
stwarza kolejne pole do wzmocnienia wiezi miedzy
partnerami (o mesko-damskich relacjach w tréj-
kacie z hemofilig poczytaé mozna, w fabularnej
tym razem wersji, w ksigzce Anny Zgierun-taciny
Czynnik mitosci).

Od hemofilii, gdy juz sie ujawnita, uciec sie nie
da, pozostaje zatem przyjgé starg francuska
zasade: jesli nie mozna by¢ ,przeciw”, badzmy
.Zza". W tym przypadku trzeba znalez¢ swojg
metode okietzania hemofilii; jezeli juz sie to uda,
bywajg momenty, kiedy matka styszy od syna: po
co ten czynnik, przeciez juz sie chyba wyleczytem
z tej hemofilii. Tu jednak trzeba by¢ ciagle czujnym,
bo zaniedbana pani hemofilia moze pokazac¢ nagle
swoj drapiezny pazur i zazdrosnie zamanifesto-
waé swa obecnosé. Warto zatem miec ja ciagle
pod kontrolg, wtedy ona sama niewiele bedzie
miata do powiedzenia.

Bernadetta Pieczyriska
matka-nosiecielka
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Z historii naszego Stowarzyszenia

W poOzne pazdziernikowe popotudnie 1987 roku
na wytozong brukiem ulice Morszyriskg 5 w War-
szawie (boczna uliczka na Sadybie przed
Wilanowem) zaczeli zjezdza¢ sie wyraznie i
charakterystycznie utykajacy, raczej miodzi
mezczyzni. Pod tym adresem mieszkat nasz
kolega Andrzej Natecz-Gtadki, ktory zaprosit nas
do siebie, abysmy mogli sie spotkac i przedysku-
towa¢ pomysty Marka Stawka — zalozyciela Po-
Iskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie
i przysztego pierwszego prezesa.

Marek od kilku lat, przy okazji oczekiwania przy
Chocimskiej 5 (tam wtedy miescit sie Instytut
Hematologii) na rozmrozenie krioprecypitatu badz
osocza, namawiat spotkanych kolegow na
zorganizowanie sie jako grupy chorych. Znalismy
sie wszyscy bardzo dobrze, bo spotykaliSmy sie na
zabiegach do$c¢ czesto.

Wsrod nas byli ludzie nie tylko z Warszawy
i okolic, ale takze z bardziej odlegtych od Instytutu
miejscowosci. Brak skutecznej pomocy i leczenia
Sciggat nas, chorych na hemofilie, chorobe von
Willebranda i inne skazy krwotoczne, do Instytutu
Hematologii (bez Transfuzjologii — ten czton doda-
no do nazwy znacznie pézniej), jak pszczoty do
miodu.

Marek Stawek, oprocz tego, ze ,brat krwi” i nasz
kolega, pracowat w Instytucie jako fotograf,
rejestrujacy dla celéw naukowych, na konferencje,
do prezentacji ciekawe przypadki chorobowe;
czasem nawet robit zdjecia podczas operacji
chirurgicznych. Pamietajmy, ze nie bylo wtedy
fotografii cyfrowej, a i fotografia kolorowa byta
rarytasem. Marek wykonywat zdjecia, a potem
wywotywat je w ciemni.

Byly to inne czasy pod kazdym wzgledem. Nie
musielismy walczy¢ z kolejkami czy niechecig
urzednikéw NFZ (bo go nie bylo) czy nawet samej
stuzby zdrowia (wéwczas nie do wyobrazenia).
Naszym problemem byt brak skutecznego i
bezpiecznego leku, a potem, gdy lek juz sie
pojawit, jego niedostateczna ilos¢.

Zapewne ci, ktorzy to pamietajg, wspominajg
ten czas z nostalgia. Dlaczego? Przeciez
cierpieliSmy, nie bylo specjalnie jak zatrzymac
poteznych, bolesnych wylewow do stawéw lub do
miesni, a takze krwawien zagrazajgcych zyciu —
krwawien z przewodu pokarmowego, krwiomoczu
itp. Ajednak...

Nostalgia bierze sie chyba stad, ze w Instytucie
(a sadze, ze i w innych szpitalach w Polsce, w kto-
rych sie spotykalismy) istniata miedzy nami wiez,
atmosfera rodziny, klimat autentycznej przyjazni
i zyczliwosci ,braci krwi”, namiastka atmosfery do-
mu.

Czasem tez byly zarty i psikusy miodych
pacjentéw, zzytych nastolatkéw lezacych wspélnie
na oddziale szpitalnym...

Do tej atmosfery dotgczat sie specyficznie
cieply i osobisty stosunek lekarzy i pielegniarek, do

nas, SWOICH chorych.

Znalismy sie nawzajem doskonale, znalismy
swoje dobre i zte dni. W pamieci wielu z nas
pozostat profesor Stanistaw topaciuk, ale historia
to nie tylko on.

Duzo weczesniej byt jego nauczyciel, prof.
Stefan Niewiarowski, z ktérym zetknatem sie jako
dziecko (anglojezyczng notke o nim mozna
znalez¢é w Internecie: http://www.poles.org/
db/N_names/Niewiarowski_S.html), to dr Halina
Cetnarowicz, dr Leszek Uszyniski, dr Roman
Michalski, dr Wojciech Pniejnia-Olszynski
(obecnie Konsul Honorowy RP i profesor na
Uniwersytecie w Saskatoon w Kanadzie: http://gbl-
ikk.gbl.waw.pl/index.php/pl/przeglad/katalog-
ksiazek/li/pira-poe-186/134522,), dr Lech
Rzymkiewicz (obecnie reprezentuje stuzby banku
krwiw [HIT).

Nie wolno nam zapomnie¢ o atmosferze, jaka
tworzyty oddane nam pielegniarki. Nalezy
wymieni¢ m.in.: Krystyne Staroste, Barbare
Chmielewska, Hanne Biarde-Puszkarska, Ja-
dwige Gierbisz.

A ta zyczliwosé to nie tylko wymienieni
pracownicy Poradni Chorych na Hemofilie, ale
takze lekarze i pielegniarki z innych oddziatéw
Instytutu, przede wszystkim z Oddziatu Chirurgii
w Instytucie Hematologii, gdzie w Owczesnej
organizacji Instytutu trafialiSmy najczesciejiw pier-
wszej kolejnosci. Tu réwniez mozna wymienic¢
mnostwo nazwisk lekarzy i pielegniarek, ktorzy
z oddaniem zajmowali sie i zajmujg chorymi na
hemofilie iinne skazy krwotoczne.

Niestety dzi$ takie relacje i atmosfera zanikaja,
wypierane przez drapiezne nowe czasy,
przyttoczone przez KOLOSALNA, absurdalng
BIUROKRACJE.

W latach siedemdziesigtych, jak wowczas
wiedzielismy, istniato Towarzystwo Hemofilowe,
ktére zawigzali polscy lekarze zajmujacy sie
leczeniem hemofilii; poprzez te organizacje
nawigzywali wowczas kontakt z WFH (World
Federation of Hemophilia), zdobywajgc Swiatowg
wiedze i doswiadczenie w tej dziedzinie. Ta
organizacja byta zaczynem, ta zadra, ktéra
~niepokoita twérczo” nas chorych. Popychato nas
to do mysli, abySmy zatozyli swojg wlashg
organizacje - organizacje pacjentéw. Sam
doswiadczatem funkcjonowania takich organizacji
wczesniej i pozniej, bo dziatatem od 1980 r.
w Towarzystwie Walki z Kalectwem, a potem
jeszcze, poza naszymi organizacjami hemofilo-
wymi, w Fundacji Matematykéw i Informatykéw
Niepetnosprawnych.

Przy okazji ciekawostka. Na poczatku naszego
istnienia jako stowarzyszenie, WFH wyrazito
zdziwienie: ,co to za organizacja PSCH, skoro jest
juz (wspomniany wyzej) przedstawiciel hemofilii
z Polski, Polskie Towarzystwo Hemofilowe?”

Po wyjasnieniach i rekomendacji naszych
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lekarzy mieliSmy zaszczyt przeja¢ pateczke
ciggtosci jako reprezentant Polski w gronie
organizacji zrzeszonychw WFH.

Dlaczego tak podkreslitem nasze zwigzki z le-
karzami i m.in. z Instytutem Hematologii? Ponie-
waz niezaleznie od naszych wzajemnych relacji,
czysto ludzkich czy prywatnych, lub relacji lekarz-
pacjent, to ,lekarze i pielegniarki” (moéwiac
symbolicznie) odgrywali i odgrywajg duza role
w funkcjonowaniu naszego stowarzyszenia.

Tarolajest od poczatku usankcjonowana, m.in.
przez istnienie Rady Medycznej, stuzacej nam jako
zaplecze medyczne i podnoszgcej naszg wiary-
godnos¢ w $rodowisku medycznym i mediach.
Swiadczy o niej réwniez nasze zainteresowanie
rehabilitacjg i wspotpraca z fizjoterapeutami.

Ale wré6émy do jesiennego spotkania z roku
1987, w ktérym 17-osobowa grupa cztonkow
zalozycieli przedyskutowata wszystkie za i przeciw
oraz wstepne zasady pracy Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie i postanowita
walczy¢ o leki i lepsze leczenie. ByliSmy miodzi,
reprezentowaliSmy r6zne zawody i Srodowiska —
to, wraz z JEDNOSCIA DZIALANIA, mialo by¢
naszg sitg. Na spotkaniu okresliliSmy oczywiscie
rowniez harmonogram niezbednych krokéw
formalnych, ktére trzeba wykonaé, aby nasze
stowarzyszenie rzeczywiscie powstato. Nie byto to
proste, trwaly czasy PRL-u, w okresie po stanie
wojennym wymagane bylty odpowiednie zgody
nawet na zorganizowanie spotkania grupy osoéb,
zatwierdzenie ,odpowiedniego”, niewrogiego
ustrojowo statutu itd. itp.

Podjat sie tego przede wszystkim i zrealizowat
pomystodawca utworzenia Stowarzyszenia,
Marek Stawek.

Do konca grudnia mielismy wszystkie zgody na
zebranie, ktére odbyto sie formalnie w tym samym
skfadzie kilkunastu cztonkéw zatozycieli 21 sty-
cznia 1988 r. w sali uzyczonej przez Instytut Hema-
tologii przy Chocimskiej 5. Potem kilka miesiecy
trwaly korowody z urzedami, m.in. z Urzedem
miasta stotecznego Warszawy, aby zatwierdzono
nasz statut. Ostatecznie po poprawkach 19 maja
1988 r. otrzymalismy decyzje rejestracyjng, a 31
maja odbylo sie rozszerzone otwarte zebranie
cztonkéw zatozycieli, na prawach Walnego Zjazdu.
Wybrano wtedy wladze Stowarzyszeniaiformalnie
ukonstytuowano jego struktury i zadania.

Tuz po zarejestrowaniu i ukonstytuowaniu sie
PSCH mieliSmy pierwszy kontakt z mediami.
W audycji-wywiadzie dla Polskiego Radia, p6znym

Zwracamy sie z uprzejmag prosba o wyrazenie zgo-
dy na zorganizowanie spotkania w celu zatozenia
stowarzyszenia pn. ,,Polskie Stowarzyszenie na
Hemofilie 1 Skazy Krwotoczne”.

Tak zaczynato sie pismo do Naczelnika Dzielnicy
Warszawa-Mokotéw przygotowane przez naszych

kolegow.

wieczorem, a wiasciwie nocg, Marek Stawek
przekazal stuchaczom informacje o utworzeniu
naszego stowarzyszeniaicelach jego dziatania.

Z roznych wzgleddw, gtdwnie technicznych,
organizacja nasza dzialata inaczej niz dzis.
W swoich mieszkaniach, jak wspomina wdowa po
naszym pierwszym prezesie, wowczas Bozena
Stawek, spotykali sie z rodzicami i chorymi
poszukujgcymi pomocy i wiedzy na temat hemofilii,
szukajgcymi odpowiedzi na pytania: jak zy¢ z he-
mofilig, jak wychowywacé swoje chore dzieci.

Podobng forme dziatania prowadzit po Smierci
Marka Stawka Zbyszek Sendutka, nastepny, wielo-
letni prezes naszego stowarzyszenia, pierwszy
nasz Kawaler Orderu Usmiechu.

Marek Stawek zmart w Instytucie we wrzesniu
1991 r. — byt jedng z pierwszych wsréd nas
zidentyfikowanych ofiar WZW (wirusowego
zapaleniawatroby).

Zbyszek Sendutka zostat wybrany na prezesa
1 marca 1990 r. po zrzeczeniu sie funkcji prezesa
przez kolege Stawka, ktory postanowit zajaé sie
zbieraniem funduszy dla PSCH, stajgc na czele
powstatej przy stowarzyszeniu fundacji ,Pomoc
chorym na hemofilie”. Marek Stawek oczywiscie
pozostat cztonkiem Zarzadu Gtéwnego PSCH

Na rzecz fundacji ,Pomoc chorym na hemofilie”
pracowat m.in. nasz kolega z Kutna, Jozef
Gwardian, ktory w swoim zaktadzie krawieckim
szytposciel.

Na marginesie: Fundacja istniata do 1999 r.,
kiedy jako ostatni jej prezes zakonczylem jej
dziatalnosc.

Zbyszek Sendutka bardzo preznie rozwijat
dzialalnos¢ stowarzyszenia, nawigzujac wspot-
prace z organizacjg AmeriCares i Szwajcarskim
Czerwonym Krzyzem, ktére na zasadzie daréw
przez szes¢ lat (1993-1999) dostarczaty pierwsze
duze partie czynnikbw krzepniecia w ramach
»2dochodzenia do samowystarczalnosci Polskiw za-
opatrzeniu w czynniki krzepniecia”.

Zbyszek Sendutka stworzyt pierwszg geo-
graficzng mape chorych na hemofilie w Polsce,
ktora stata sie zalgzkiem przysziej bazy danych
chorych w Instytucie Hematologii. Organizowat
rowniez pierwsze obozy wypoczynkowo-
-rehabilitacyjne dla dzieci chorych na skazy
krwotoczne. Funkcje prezesa ZG PSCH Zbyszek
Sendutka petnit do 13 pazdziernika 2007 .

W drugiej potowie lat dziewiec¢dziesigtych nasz
obecny prezes Bogdan Gajewski wigczyt sie
aktywnie w dziatalnos¢ PSCH, na poczatku przy
stworzeniu forum internetowego, a nieco pozniej
juz jako rzecznik w ZG PSCH. Po rezygnacji
Zbyszka Sendutki zostat wybrany prezesem PSCH
nalV Walnym Zjezdzie Delegatow PSCH.

Ze wzgledu na ograniczong pojemnos$¢
Biuletynu na tym skoricze dos¢ skrotowy rys
historyczny powstania naszego stowarzyszenia.
Mozna by wiele jeszcze napisaé, choéby o
wyréznieniach dotyczacych naszych dziataczy,
m.in. o kolejnych dwdch kawalerach Orderu
UsSmiechu, ale to zostawmy na nastepng okazje.



Charakterisposoéb dziatania PSCH zmieniat sie
i wcigz sie zmienia stosownie do potrzeb, mozli-
wosci, a przede wszystkim dzieki rozwojowi tech-
niki (w szczegoélnosci komunikacji) oraz przede
wszystkim za sprawg réznych temperamentéw i
charakteréw prezesow i aktywnych cztonkéw,
zaréwno dzialaczy zarzadow, jak i szeregowych
aktywistow.

Niemate znaczenie dla sity i autorytetu naszego
Stowarzyszenia mialy tez niektére posuniecia
medialno-szkoleniowe zarzgdu oraz sprzyjajgce
okolicznosci zewnetrzne, a takze wsparcie
naszych poczynan przez lekarzy, w szcze-
golnosci niezyjacych juz: profesora Stanistawa
topaciukaidrHaliny Cetnarowicz.

Podstawa jednak na pewno bedzie jednos¢ i
zaangazowanie samych chorych, zwilaszcza
miodych, ktorzy powinni powoli uczy¢ sie realiow,
w jakich przyszio nam dziata¢, i przejgé stery
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.
Dla mnie — i mam nadzieje, ze nie tylko dla mnie —
jest oczywiste, ze istnienie naszego
stowarzyszenia jest w dzisiejszych czasach
nierozerwalnie zwigzane z poziomem naszego
leczenia oraz z jakoscig zycia chorych na

LY

Witold Gajewski i lekarze z Instytutu
Hematologii i Transfuzjologii:
dr Barbara Vertun-Baranowska
i dr Andrzej Misiak

Jak zakladaliSmy nasze Stowarzyszenie

W koncu 1987 r. mass media bardzo nagto$nity
sprawe AIDS/HIV. Wsrdd grup ryzyka wymieniano
takze chorych na hemofilie. Wywotato to nie-
przyjemna aure wokot nas. Jednemu z kolegow
zdarzyto sie nawet, ze gdy wsiadt do takséwki
i wskazat kurs do Instytutu Hematologii, zostat
zapytany, czy przypadkiem nie ma hemofilii. Po
otrzymaniu odpowiedzi twierdzacej taksOwkarz
niezwtocznie wyprosit go z samochodu.

W takiej aurze dojrzata wsrdéd nas mysl, ze
trzeba temu spotecznemu nastawieniu czynnie
sie przeciwstawi¢. Ponadto byliSmy leczeni ciggle
jeszcze osoczem mrozonym lub krioprecypi-
tatem. Czynnik byt dopiero w fazie eksperymen-
talnej. W Instytucie Hematologii produkowano go
metodami chatupniczymi. Nie bylo oczywiscie
zadnego leczenia domowego, a o profilaktyce
nawet nie byto co marzyé. Ubocznym skutkiem
siedzenia godzinami pod kropléwka byto to, ze
w wiekszosci sie znalismy.

W poprzednich paru dziesigtkach lat kilka-
krotnie, gtownie przez rodzicow, byly podej-
mowane proby jakiego$ zorganizowania
srodowiska chorych na hemofilie i ich rodzin.
Mozliwosci prawne byly bardzo ograniczone.
Praktycznie jedyng opcja bylo zalozenie sekcji
w oficjalnym Towarzystwie Walki z Kalectwem, co
bardzo szybko rozmywalo sie w ogdlnej masie
probleméw oséb niepetnosprawnych i w odgornie
nadawanych trendach organizacyjnych.

W drugiej potowie lat osiemdziesigtych wiadze
panstwowe PRL-u zaczely poluzowywaé swoje
rygorystyczne stanowisko wobec inicjatyw
obywatelskich i gospodarczych, z ,wszystko, na

Co nie ma specjalnego pozwolenia — jest
zakazane” w kierunku ,wszystko, co nie jest
zakazane — jest dozwolone”. Dotyczyto to réwniez
mozliwosci zrzeszania sie. Po kilku luznych
spotkaniach nabraliSmy przekonania, ze jest nie
tylko potrzeba, ale otwiera sie mozliwosc
powotania wtasnego stowarzyszenia. Nie byliSmy
pierwsi. Wczesniej od nas zorganizowali sie np.
chorzy na cukrzyce.

Jesienig 1987 r. spotkaliSmy sie po raz pier-
wszy w gronie kilkunastu chorych w prywatnym
mieszkaniu Andrzeja Natecz-Gladkiego przy ulicy
Morszynskiej. Bardzo mobilizujgco wplyneto na
nas zagrozenie otrzymania wirusa HIV w prze-
taczanym osoczu. Nie bylo jeszcze testow gene-
tycznych wykrywajgcych te wirusy w osoczu juz
pobranym. Polska Stuzba Krwi stosowata okresy
karencyjne. Po pobraniu porcji osocza od dawcy
bylo ono zamrazane i przechowywane ok. 4 ty-
godni, az dawca zgtosit sie po raz drugi i zostat
powtérnie zbadany. Jesli badanie nie wykazato
Sladéw choroby — osocze byto zwalniane do stoso-
wania. Metoda niby prymitywna i do$¢ kosztowna,
ale po kilku latach okazato sie, ze wiele krajow,
gdzie medycyna, wydawaloby sie, stata na
znacznie wyzszym poziomie niz w Polsce, zarazito
wirusem HIV wiekszo$¢ swoich chorych na
hemofilie.

Na spotkaniu u Andrzeja Gtadkiego rozwazane
byly r6zne warianty dziatania, np. zrobienie pikiety
chorych na hemofilie przed Ministerstwem
Zdrowia lub w innym bardziej spektakularnym
miejscu. Dodam, ze w déwczesnym stanie
prawnym byloby to nielegalne zgromadzenie
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i najprawdopodobniej aresztowano by wszystkich
jego uczestnikéw. Po burzliwej dyskusji doszliSmy
do konsensusu, ze trzeba jednak ograniczy¢ sie do
drég legalnych, i postanowiliSmy zatozyé
stowarzyszenie. W drodze gtosowania wybraliSmy
Marka Stawka na prezesa grupy inicjatywne;j.
Kontrkandydatem byt gospodarz — Andrzej
Natecz-Gladki. Zbyszek Sendutka poczatkowo
powiedzial, ze on popatrzy z boku na te inicjatywe,
ale gdy zobaczy, ze nie jest to awantura dla
awantury, lecz co$ konkretnego i rozsgdnego, a do
zrobienia — to sie wlgczy. Rzeczywiscie wkrétce
potem brat udziat w pracach organizacyjnych i
wszedt w sklad pierwszego Zarzadu Giéwnego
wybranego na zebraniu zatozycielskim.

Trzeba tu dodac¢, ze nie wszyscy z
warszawskiego grona znajomych chorych na
hemofilie wigczyli sie do tej inicjatywy. Byli i tacy,
ktérzy pozostajagc z boku tylko czekali, kiedy
wypatrzag wsrod nas postawy i dziatania
windykacyjne i szukanie korzysci dla siebie.

Szczesliwie sie ztozylo, ze Marek Stawek byt
pracownikiem Instytutu Hematologii przy ul.
Chocimskiej w Warszawie, co bardzo utatwito
niektore nastepne ruchy, np. zgode Instytutu na
uzyczenie nam swego adresu nha formalng
siedzibe, udostepnienie lokalu na formalne
zebranie zalozycielskie itp. W grupie dziataczy-
zatozycieli byli réwniez Witold i Bogdan Gajewscy,
praktykujacy prawnik Ludwik Kochowski, a takze
nizej podpisany, majgcy pewne doswiadczenie
organizacyjne wyniesione z warszawskiego Klubu
Inteligenciji Katolickiej i z okresu organizowania sie
Zaktadowej Organizacji Niezaleznego Zwigzku
Zawodowego ,Solidarnos¢” w OsSrodku
Badawczo-Rozwojowym Technik Komputerowych
i Pomiarow.

Krzysztof Swiecicki

Opracowalismy projekt statutu Stowarzysze-
nia, wzorujgac sie w niektérych rozwigzaniach na
statutach innych stowarzyszenn chorych (np.
mozliwos¢ powolywania Kot Terenowych oraz
Rady Medycznej) lub KIKu (np. to, ze skiad
Zarzadu Gloéwnego i Komisji Rewizyjnej jest
wybierany przez wszystkich cztonkéw, ale
prezesa Zarzadu Giéwnego i cztonkéw Prezydium
wybierajag cztonkowie Zarzadu sposrod siebie);
wprowadziliSmy tez pewne rozwigzania bardziej
odpowiednie dla naszego S$rodowiska (np.
zwolywanie Walnego Zjazdu raz na cztery lata).
Marek Stawek, majgc na uwadze negatywne do-
Swiadczenia z dziatalnoscig rodzicéw dzieci i mto-
dziezy chorej na hemofilie w TWK, postulowat,
zeby wyraznie zaznaczy¢, ze jest to stowarzy-
szenie chorych, i formalnie ograniczy¢ stanowiaca
role rodzicéw oraz innych sympatykow.

Dzieki uprzejmosci dyrekcji Instytutu
Hematologii mieliSmy gdzie zwota¢ pierwsze
Zebranie Zatozycielskie, na ktérym 21 stycznia
1988 r. wybrano Zarzad Tymczasowy i uchwalono
projekt Statutu. Takze dyrekcja IH zgodzita sie,
aby w pismach formalnych Stowarzyszenie mogto
podawac jako swojg siedzibe adres Chocimska 5
w Warszawie. Od tego momentu zaczelismy sie
stara¢ o0 uzyskanie statusu formalnego czyli
0 zarejestrowanie i wpisanie do Rejestru Stowa-
rzyszen. Faktycznym miejscem dziatania i spo-
tkan bylty mieszkania prywatne, w pozniejszych
latach przede wszystkim mieszkanie Zbyszka
Sendulki, ktory swéj pokédj niemal catkowicie za-
mienit w biuro Zarzgdu Gtéwnego PSCH. Bardzo
duzy wktad pracy wnosita jego zona Elzbieta,
w tym jako anglistka w kontaktach miedzy-
narodowych Zbyszka.

Z datg 19 maja 1988 r. Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie uzyskato formalny wpis do
Rejestru Stowarzyszeh prowadzonego przez
Wydzial Spoteczno-Administracyjny Urzedu
Miasta Stolecznego Warszawy pod numerem
1177. Z tg datg PSCH formalnie uzyskato osobo-
wos¢ prawng. Prezesem byt Marek Stawek,
sekretarzem Witold Gajewski, skarbnikiem
Krzysztof Swiecicki. Oprécz nich cztonkami
Prezydium Zarzadu zostali Andrzej Gladki i Ry-
szard Krzewski, a pozostatymi cztonkami Zarzadu
—Ludwik Kochowski i Zbigniew Sendutka.

31 maja odbyt sie Walny Zjazd Zalozycielski,
na ktérym jeszcze raz formalnie wybrano Zarzad
w powyzszym skiadzie oraz Komisje Rewizyjng
w sktadzie: Grzegorz Czubak (przewodniczacy),
Rafat Biernat i Marek Wréblewski. Wybrano
rowniez Sad Kolezenski w skiladzie: Andrzej
Miozniak i Eugeniusz Fankidejski.

Od tego dnia Polskie Stowarzyszenie Chorych
na Hemofilie praktycznie rozpoczeto swojg
dzialalno$¢ statutowa. Glowng nasza mysla
przewodnig bylo to, ze nam, ,starym hemo-
filutkom”, juz niewiele mozna pomdc, natomiast
przede wszystkim mozna i trzeba chroni¢ miode
pokolenie przed zostaniem inwalidami. Stad
nasze dziatania w kierunku organizowania



obozoéw rehabilitacyjnych dla miodych chtopcéw,

uczenie samodzielnego podawania czynnika, gdy

pojawita sie mozliwos¢ posiadania lekéw w domu,

potem starania o program profilaktyczny dla dzieci
i mtodziezy.

Na podstawie pamieci wtasnej

i zachowanych dokumentow

opracowat

Krzysztof Michat Swiecicki

Na zdjeciu obok: Andrzej Mtozniak

Narazie udato nam sie zgromadzi¢ dokumentacje
fotograficzng dotyczaca tylko kilku kolegéw, kto-
rzy zaktadali nasze Stowarzyszenie. Bedziemy
wdzieczni za przekazanie nam zdjeé, ktére
moglibySmy wykorzysta¢ w nastepnych Biule-
tynach.

(as)

!

Swiatowa Federacja Hemofilii (World
Federation of Hemophilia, w skrocie WFH),
miedzynarodowa organizacja non-profit, ktérej
celem jest poprawa zycia chorych na hemofilie i
inne wrodzone skazy krwotoczne, obchodzi w tym
roku wazny jubileusz. Federacja zostata zatozona
w 1963 r., a inicjatorem jej powstania byt Frank
Schnabel, chory na hemofilie biznesmen z Ka-
nady. Warto przypomnie¢ sobie jego stowa:
»Chciatem by¢ jak wszyscy inni (...) wiec nigdy nie
moéwitem nikomu, co ze mna jest nie tak. Ale potem

uswiadomitem sobie: jesli wszyscy chorzy na
hemofilie beda ukrywac¢ swoje problemy, to jak
mozemy oczekiwac, ze kiedykolwiek osiggniemy
jakas poprawe?”.

Obecnie WFH zrzesza stowarzyszenia
pacjentéw ze 113 krajéw na catym Swiecie, w tym

gronie od wielu lat jest réwniez nasze
Stowarzyszenie. Pod jej egida dziatajg najlepsi
specjalisSci w dziedzinie leczenia hemofilii:
lekarze, pielegniarki, rehabilitanci. Organizowane
co dwa lata swiatowe kongresy WFH gromadza
setki lekarzy specjalistéw z catego Swiata i sta-
nowig okazje do wymiany najnowszych informaciji
naukowych dotyczacych postepéw w leczeniu
hemofilii. Dziatania Federacji majg oficjalng
akceptacje Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO), a z jej sugestiami dotyczgcymi orga-
nizacji opieki nad chorymi na hemofilie liczg sie
przedstawiciele rzgdow na catym sSwiecie.
Z okazji jubileuszu WFH wydawane
w Oksfordzie prestizowe czasopismo naukowe
.Haemophilia” przez caty rok 2012 i 2013 w kaz-
dym ze swoich numeréw zamieszcza jeden
artykut poswiecony historii leczenia hemofilii i in-
nych dziedzicznych skaz krwotocznych.
(as)

Aplikacje mobilne w leczeniu hemofilii

6 kwietnia br., w zwigzku z zaproszeniem
Bernadetty Pieczynskiej, prezesa Poznarskiego
Kota Terenowego PSCH, miatlem przyjemnosé
uczestniczy¢ w spotkaniu Kota zorganizowanym w
ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na
Hemofilie. Podczas spotkania wygtositem
prezentacje na temat zastosowania mobilnych
aplikacji elektronicznych w leczeniu hemofilii.
Oprogramowanie tego rodzaju moze by¢

znakomita pomoca dla pacjentéw i lekarzy w pro-
wadzeniu prawidtowego leczenia profilaktycz-
nego ileczenia krwawien. Dokumentacja leczenia
Z uzyciem urzadzen mobilnych, takich jak tablety
czy smartfony (nowoczesne telefony komérkowe
Z zaawansowanym systemem operacyjnym) jest
tatwiejsza od prowadzenia tradycyjnego pa-
pierowego dzienniczka. Na przyktad do tego, by
zarejestrowaé leczenie krwawienia, wystarczy
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zeskanowaé kod kreskowy z fiolki stosowanego
leku, a nastepnie kilkakrotnie stukng¢ palcem
w dotykowy ekran, co wystarcza nawet do
okre$lenia lokalizacji krwawienia (miejsce
wskazuje sie poprzez zaznaczenie odpowie-
dniego obszaru na schemacie ciata cztowieka).
Gdy takie oprogramowanie potaczone jest z cen-
tralng baza danych, jak to ma miejsce m.in.
w Niemczech i w Irlandii, to lekarz prowadzgcy ma
mozliwos¢é monitorowania leczenia okreslonego
pacjenta na biezaco bez koniecznosci czestych
wizyt. Co wiecej, jesli wskazemy jako miejsce
krwawienia obszar obarczony ryzykiem powaz-
nych powiktan (np. czaszka), aplikacja moze
automatycznie powiadomi¢ lekarza, ze pacjent
wymaga specjalistycznej pomocy. Tego rodzaju
rozwigzania funkcjonujg juz z powodzeniem za
granicg od kilku lat. Przyczynia sie to do znacznej
poprawy jakoscileczenia.

Ostatnio zgtaszane przez polskich pacjentéw
bolgczki to nowy elektroniczny system rejestracji

zapotrzebowan na koncentraty czynnikow
krzepniecia oraz liczne skargi chorych na dziatania
niepozgdane jednego z lekdéw. System niestety
okazat sie bublem i zamiast utatwia¢, zdecy-
dowanie utrudniat pacjentom dostep do leczenia.
W zaden sposOb nie zabezpieczyt réwniez
pacjentéw przed dziataniami niepozadanymi
pechowego koncentratu z chwilg pojawienia sie
pierwszych niepokojacych sygnatéw. Tymczasem
system wprowadzony juz cztery lata temu w Ir-
landii zdecydowanie utatwia zgtaszanie dziatan
niepozadanych stosowanych lekow oraz kontrole
i planowanie dystrybucji. Gdy w Irlandii pojawity sie
przypadki dziatan niepozgdanych jednego z lekéw,
aplikacja powigzana z centralng bazg danych
umozliwita bardzo szybka identyfikacje pacjentéw,
ktorzy w tym czasie posiadali lek feralnej serii,
i wydanie polecenia, by wstrzymaé stosowanie
tego produktu. Warto siega¢ po sprawdzone
rozwigzania.

Radostaw Kaczmarek

Zbyszku, pamietamy

Dwa lata temu, 13 maja 2011 r., zmart Zbigniew Sendutka, wieloletni
prezes naszego Stowarzyszenia. Przewodzit dziataniom PSCH przez
ponad siedemnascie lat, w trudnym okresie, kiedy poziom leczenia
hemofilii byt nieporéwnanie nizszy niz obecnie. Po rezygnacji z

oficjalnej funkcji nadal chetnie stuzytnam rada.

Nie zapomnimy Cie, Zbyszku.

Adam Sumera

Dozwolone i zakazane przy hemofilii

Pamietajmy, jakie leki i metody ich podawania sg przeciwwskazane w hemofilii, a jakie mozna

stosowac.

Lekiiterapie przeciwwskazane w hemofilii:
1. Pochodne kwasu acetylosalicylowego:
Aspiryna, Asprocol, Etopiryna, Pabialgina,
Polopiryna, Pyralgina.

2. Niesterydowe leki przeciwzapalne (NLPZ):
Butapirazol, Diklofenak, Felden, Ibuprofen,
Ketoprofen, Majamil, Metindol, Naproxen,
Piroxicam, Voltaren.

3. INIEKCJE DOMIESNIOWE!

4. Terapia antyfibrynolityczna

—w krwiomoczu !

—w krwawieniach do osrodkowego
uktadu nerwowego (OUN)!

Lekiiterapie zalecane w hemofilii:

1. Leki przeciwbdlowe i przeciwzapalne:
Acenol, Apap, Codipar, Dolargan, Fortral,
Gripex, kodeina, morfina, Panadol,
Paracetamol, Tramal, Trodon.

2. Inhibitory cyklooksygenazy 2 (COX 2):
Aulin, Bextra, Celebrex, Celecoxib, Nabuton,
Nimesil, Relifex.

3. Droga podania lekéw:
wyltacznie doustnie i dozylnie.

4. Szczepieniacienka igta, podskornie.

lek. med. Zdzistaw Grzelak
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

— nizszy od drzewa — zapas

— z premierem i ministrami — Warta dla Odry

— barwy — strome zbocze

— Swigtynia z popem — leca z ogniska

— konskie stowa — kiapouch

— uskok muru — wysuszona trawa

— na kopercie, z kodem — imie Santor i Kwiatkowskiej
— brzmienie gtosu — ceremonia religijna

— druczek do wypetnienia — ziemia rozmokia po deszczu
— lekkie uderzenie dionig — kocie thy

— siedziba papieza — np. Franciszek Smuda

— dziatanie z sumag — stary, zabytkowy przedmiot
— pracuje siekierg — wirnik

— wigzany na meskiej szyi — stanowi centralng czesc¢ cyrku
— Smiatek, zuch — kwiat lub cukierek

— p6js¢ z nimi — to straci¢ majatek — goéry w Ameryce Potudniowej

Adam Sumera

Zyczymy mitego relaksu!

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspoétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: £d6dzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £ 6dz.

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

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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