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Tym razem zaczynamy od tekstu poswie-
conego rehabilitacji — w konkretnym celu,
przed zabiegiem wszczepienia endoprotezy.
Do poszerzajgcego sie grona autorow
piszgcych do Biuletynu dotgczyt fizjo-
terapeuta, mgr Janusz Zawilski (s. 1). Warto
podkreslic, ze prawidlowo prowadzona
rehabilitacia powinna zaczynacC sie nie
dopiero po endoprotezowaniu, lecz jeszcze
przed takg operacjg.

Trwajg liczne badania nowych substancji
i metod, ktére mogtyby poprawic¢ leczenie
chorych na hemofilie. Niestety, nie wszystkie
badania zostajg uwieniczone sukcesem. O za-
wieszeniu jednej z takich prob klinicznych
pisze Radostaw Kaczmarek (s. 3).

Srodkowg cze$é numeru wypetniaja
wiadomosci z kot (s. 4). Zegnamy takze prof.
Marka Ziemskiego, chirurga, ktéremu nie-
Jjeden z nas zawdziecza wiele, niekiedy nawet
zycie (s. 6).

Zwykle informujemy o wprowadzonych juz

Zmianach w systemie naszego leczenia.
Warto jednak zastanowic¢ sie, ile wysitku
kosztuje doprowadzenie do takich zmian
(s. 6). Ponadto przedstawiamy kilka ma-
teriatdbw zaczerpnigtych ze zrodet zagra-
nicznych (s. 8, 9 i 11), a takze informujemy
o tym, co mozna znalez¢ w mediach i na
Facebooku (s. 10).

Jakis$ czas temu podczas warsztatow
psychologicznych organizowanych przez
p. mgr Marte Rusek niektérzy z nas mieli
okazje postuchac¢ prezentacji ,Zdobyc¢
Everest, czyli jak pokonaC najwieksze wy-
zwania, majgc hemofilie”. Wejscie na Mount
Everest zostato tam potraktowane jako
przenoshnia, jako symbol wielkiego wyzwania.
Okazuje sie, ze zdobycie tego szczytu przez
osobe z hemofilig jest dzi$ rzeczywistoscig
(s. 11).

Po lekturze artykutow proponujemy chwile
relaksu przy jolce (s. 12).

Adam Sumera

Przygotowanie pacjenta z artropatig hemofilowag
do protezoplastyki stawu kolanowego

W miare powtarzajgcych sie wylewéw
dostawowych i domiesniowych ruchomosc¢
stawow u chorych na hemofilie ulega ograni-
czeniu, zmniejsza sie takze elastycznos¢
miesni, co powoduje ich przykurcze, bdl oraz
wady postawy i nieprawidtowg motoryke
ciata. Brak pierwotnej profilaktyki krwawien
i odpowiedniej rehabilitacji przyczynit sie do
rozwoju inwalidztwa u wiekszosci starszych
chorych na hemofilie w Polsce. Okoto 50%
dorostych pacjentbw ma staw kolanowy
dotkniety artropatia, co powoduje bole,
ograniczenie sprawnosci i upo$ledzenie
jakoséci zycia. U wielu sposrdd nich istnieje
koniecznos¢ leczenia operacyjnego —
protezoplastyki stawu kolanowego ze
wzgledu na duze nasilenie bdlu, ktérego nie
mozna zmniejszy¢C przez leczenie zacho-

wawcze, a takze na przykurcze oraz ogra-
niczenie zakresu ruchoéw w stawie, zwtaszcza
ograniczenie zgiecia. Pacjenci kierowani do
tego zabiegu wymagajg fizjoterapii przed-
i pooperacyjnej. Wyniki protezoplastyki w du-
zym stopniu zalezg od przygotowania
przedoperacyjnego. Na przyktad u pacjentow
z zakresem zgiecia w stawie kolanowym po-
nizej 50° po zabiegu osigga sie zwykle
zwiekszenie zakresu tylko do 90°, natomiast
w przypadku pacjenta, ktérego zakres zgiecia
w stawie kolanowym wynosi powyzej 65,
zakres zgiecia po zabiegu zwieksza sie do
100-130.

Rozpoczecie procesu bezpiecznej
rehabilitacji nalezy poprzedzi¢ konsultacja
hematologa, ktory kwalifikuje pacjenta do
¢éwiczenh i ustala odpowiednie dawkowanie



koncentratu czynnika krzepniecia, podawa-

nego przed zabiegami fizjoterapeutycznymi

(czynnika VIII w hemofilii A, czynnika IX

w hemofilii B, rekombinowanego czynnika

Vila w przypadku chorego na hemofilie A

powiktang inhibitorem). Zakres i rodzaj

¢wiczeh dobierany jest indywidualnie,
zaleznie od wieku, od ogdlnej sprawnosci, od
tego, czy dana osoba po raz pierwszy
podejmuje ¢wiczenia czy tez wczesniej byta
rehabilitowana, od daty ostatniego wylewu
i od stopnia zaawansowania procesu
artropatii. Na pierwszym spotkaniu ocenia sie
uktad ruchu, dokonuje pomiaréw zakresu
ruchu w stawie kolanowym, poddaje ocenie
napiecie miesni, mobilno$¢ ogding chorego
oraz nasilenie dolegliwosci bdlowych.
Tworzgc program éwiczen, nalezy przestrze-
gac¢ zasady gradacji intensywnosci ¢wiczen
oraz indywidualizacji tej gradacji. Po
przeprowadzeniu szczegotowego badania
ortopedycznego oraz ustaleniu wspolnego dla
pacjentow i terapeuty celu rehabilitacji, jakim
jest przygotowanie do =zabiegu protezo-
plastyki stawu kolanowego, rozpoczyna sie
proces usprawniania. W naszym osrodku
pacjenci uczestniczyli w rehabilitacji przed-
operacyjnej trzy razy w tygodniu przez
pierwszy miesigc, nastepnie dwa razy w ty-
godniu przez nastepne dwa miesigce, przy
czym czas trwania jednej sesji wynositod 1 do

1,5 godziny. Przydatne sg nastepujgce zabie-

gifizjoterapeutyczne:

a. Trening na biezni antygrawitacyjnejAlter-G
dzieki zastosowaniu unikalnej technologii
roznicy cisnien powietrza umozliwia
precyzyjng, bezpieczng i nieucigzliwg
rehabilitacie z wykorzystaniem czescio-
wego odcigzenia, przy jednoczesnym
treningu, co pozwala na zwiekszenie czasu
treningu bez obcigzania uktadu ruchu
(kostno-stawowego) w celu przywrécenia
prawidtowego wzorca chodu oraz zakresu

ruchu.

b. Terapia z zastosowaniem aparatu do
gtebokiej stymulacji elektromagnetycznej
aparatem Salus Talent pobudza komorki
nerwowe, miesnie oraz naczynia Krwio-
nosne, zwiekszajgc przeptyw krwi w dane;j
okolicy. W przeciwienstwie do stymulacji
elektrycznej dziatajgcej jedynie na
powierzchni, stymulacja wywotfana silnym
polem magnetycznym przenika gteboko do
wnetrza organizmu; gtebokosé penetracii
siega nawet 10 cm, pobudzajgc procesy
autonaprawcze organizmu.

c. Terapia przy uzyciu technik manualnych
w celu rozluznienia migsniowo-powiezio-
wego.

d. Relaksacja poizometryczna w celu
zwiekszenia zakresu ruchéw i zmniejsze-
nia przykurczu zgieciowego w stawie
kolanowym.

e. Cwiczenia réwnowagi, koordynacji i pro-
priocepcji (zmystu orientacji utozenia
czesci wlasnego ciata) z wykorzystaniem
dyskow sensomotorycznych.

f. Cwiczenia wzmacniajgce mieénie konczyn
dolnychiéwiczenia czynne wolne.

Po zabiegu protezoplastyki stawu kola-
nowego zabiegi fizjoterapeutyczne rozpo-
czyna sie w pierwszej dobie pooperacyjnej
i w czasie pobytu w szpitalu przeprowadza je
codziennie. Muszg one by¢ $cisle skoordyno-
wane z terapig substytucyjng (to znaczy z po-
dawaniem czynnika), zindywidualizowane
celu unikniecia nasilenia boélu i musza
uwzglednia¢ aktualny stan rany pooperacyj-
nej. W tym okresie mozna tez wykorzystac
szyne do ¢wiczen biernych. Po wypisaniu ze
szpitala pacjent otrzymuje poczgtkowo
zabiegi fizjoterapeutyczne dostosowane do
swoich mozliwoéci i zakresu ruchéw. Sg to
najczesciej:

a. ¢wiczenia izometryczne majgce na celu

wzmochienie miesnia czworogtowego uda,

Podczas ¢wiczen z pacjentami



Sciegnha udowego, miesni posladkowych;
b. bierne i czynne ¢éwiczenia zwiekszajgce

zakres ruchow w stawie kolanowym;
c. ¢wiczenia konczyny dolnejz oporem;
d. éwiczenia na mobilizacje rzepki;

e. terapiablizny.

W dalszym etapie w celu zwiekszenia
zakresu ruchow w stawie kolanowym i po-
prawy motoryki chodu stosowano:

a. trening na biezni antygrawitacyjnejAlter-G;

b. terapie z zastosowaniem aparatu do
gtebokiej stymulacji elektromagnetycznej
aparatem Salus Talent;

c. ¢wiczenia rownowagi, koordynacji i pro-
priocepcji z wykorzystaniem dyskow sen-
somotorycznych.

Rehabilitacja u chorego z artropatia
hemofilowg, prowadzona w okresie przed-
i pooperacyjnym przez znajgcego specyfike
hemofilii rehabilitanta we wspétpracy z he-
matologiem, w znacznym stopniu poprawia wy-
niki protezoplastyki stawu kolanowego.
Szczegdlnie dotyczy to pacjentow z za-
awansowang artropatig i znacznie ograniczo-
nym zakresem zgiecia w stawie.

mgr Janusz Zawilski
fizjoterapeuta

Problemy w badaniu klinicznym fitusiranu

Firma Alnylam, prowadzgca badanie
kliniczne fitusiranu, poinformowata kilka dni
temu o $mierci jednego z pacjentéw z ciezkg
postacig hemofilii A biorgcych udziat w drugiej
fazie badania klinicznego tego leku. Istnieje
podejrzenie, ze lek mogt sie przyczyni¢ do
Smierci pacjenta, ale nie wszystkie szczegoty
sg jeszcze znane i trzeba zaczeka¢ z osta-
tecznymi wnioskami do czasu petnego wy-
jasnienia okolicznosci. Na razie firma Alnylam
zawiesita prébe kliniczna fitusiranu.

Fitusiran to jeden z nowych lekow na
hemofilie i inne skazy krwotoczne. W odroz-
nieniu od wiekszosci innych badanych lekéw,
o ktérych styszymy w ostatnich Ilatach,
fitusiran nie jest czynnikiem krzepniecia i dzia-
ta zupetnie inaczej. Lek ten jest czgsteczkag
kwasu rybonukleinowego (RNA), ktéra po-
woduje zahamowanie wytwarzania anty-
trombiny Il (ATIII). Z kolei antytrombina Il jest
jednym z niezbednych inhibitoréw krzepnie-
cia. Gdy mowa o hemofilii, stowo ,inhibitor” nie
kojarzy sie najlepiej, poniewaz na ogét mamy
na mysli najpowazniejsze dzis powiktanie
leczenia hemofilii, czyli pojawienie sie
odpowiedzi odpornosciowej wobec podawa-
nego czynnika krzepniecia i wytworzenie
przeciwciat neutralizujgcych czynnik, zwa-
nych inhibitorami. Jednak prawidtowe
dziatanie uktadu krzepniecia krwi wymaga nie
tylko czynnikow krzepniecia, ale takze
fizjologicznych inhibitoréw, takich jak ATIII,
ktérych zadaniem jest ograniczenie krze-
pniecia do miejsca, gdzie jest to potrzebne
(uszkodzenie $ciany naczynia krwionos$ne-
go), i powstrzymanie skrzepu przed nad-
miernym rozrostem. W wyniku niedoboru ATlI|
i innych inhibitorow krzepniecia mogg po-
wstawacé zakrzepy, ktére z kolei mogg prze-
mieszczaé sie, wywotywaé zatory i udary

niedokrwienne. Utrzymanie krwi w stanie
ptynnym i jej prawidtowe krzepniecie polega
zatem na zapewnieniu réwnowagi miedzy
czynnikami wspomagajgcymi i hamujgcymi
krzepniecie. W hemofilii, czyli braku jednego
z czynnikbw wspomagajgcych krzepniecie
krwi, rownowaga ta jest zaburzona ,na ko-
rzys¢” czynnikdw hamujgcych krzepniecie,
czyli miedzy innymi ATIIl. Standardowe
leczenie, czyli podanie koncentratu czynnika
krzepniecia, jest sposobem na przywrdcenie
tej réwnowagi. Innym sposobem moze byc¢
blokowanie dziatania jednego z czynnikow
hamujgcych krzepniecie, np. ATIII, i na tym
wtasnie polega mechanizm dziatania
fitusiranu. Wptyw jednorazowego (podskér-
nego!) podania fitusiranu na poziom ATIII jest
dtugotrwaty i moze utrzymywac sie nawet
przez trzy miesigce. W tym czasie, w przy-
padku hemofilii A, zdolnos¢ krwi do krze-
pniecia moze utrzymywac sie na poziomie
odpowiadajgcym 20% aktywnosci czynnika
VIII.

Do tej pory z fitusiranem wigzane byty duze
nadzieje, poniewaz mogtby on byC lekiem
0 wyjatkowo wielu zastosowaniach, wykorzy-
stywanym w leczeniu zaréwno hemofilii A, jak
i hemofilii B (w tym u chorych z inhibitorami
czynnika VIII lub IX), a takze wielu innych
osoczowych skaz krwotocznych, takich jak
niedobory czynnika X, VIl czy V. W zwigzku
z tym, jesli okaze sie, ze fitusiran nie jest
bezpieczny, bedzie to duze rozczarowanie.
Mechanizm dziatania lekow takich jak fitusiran
rodzi wiele pytan: czy i kiedy lek moze
przetama¢ wspomniang wyzej rownowage
w drugg strone i wywotaé¢ powstanie
zakrzepu? Co zrobi¢, jesli pojawi sie
krwawienie w czasie, gdy lek teoretycznie
powinien dziata¢? Czy mozna wtedy podac
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brakujgcy czynnik krzepniecia (standardowe
leczenie)? Jedli tak, to w jakiej dawce, aby
uzyska¢ efekt leczniczy bez wywotania
skutkow ubocznych (np. powiktan zakrzepo-
wych) w wyniku potgczonego dziatania obu
lekéw? Niestety, na wiele takich pytan mozna
ostatecznie odpowiedzie¢ tylko za pomocg
badania klinicznego. Miejmy nadzieje, ze
kolejne wiadomosci dotyczgce fitusiranu
bedg optymistyczne.

Na razie bardziej obiecujgco przebiegajg
badania kliniczne innych nowych lekdw,
takich jak emicizumab (dwuswoiste przeciw-
ciato, ktére rozpoznaje czynniki IX i X,
nasladujgc w ten sposob dziatanie czynnika
VIII — pisaliSmy o nim w Biuletynie nr 49 i 53)
i terapie genowe hemofilii A i B. Wprawdzie
u kilku pacjentéow z hemofilig A powiktang
inhibitorem czynnika VIII leczonych emici-
zumabem pojawity sie dziatania niepozgda-

*

ne, jednak byly one prawdopodobnie
spowodowane jednoczesnym stosowaniem
innych lekéw. Natomiast do tej pory nie byto
doniesien o dziataniach niepozgdanych
emicizumabu u oséb z hemofilig A bez
inhibitora czynnika VIII. W przypadku
wiekszosci pacjentow biorgcych udziat
w badaniu lek jest dobrze tolerowany, nie
wymagajg oni podawania koncentratéw
czynnika VIII i nie wystepujg u nich
krwawienia. Podobne informacje naptywajg
z prob klinicznych terapii genowych. W przy-
padku obu hemofilii, Ai B, u niektorych pacjen-
tébw udato sie trwale uzyskaé prawidtowy
(powyzej 50%) poziom czynnika VIII lub IX.
Mimo nieuniknionych niepowodzen wydaje
sie wiec pewne, ze w najblizszych latach
leczenie hemofilii ulegnie gruntownym
zmianom.

Radostaw Kaczmarek

*

Informacje z két

W tej rubryce przedstawiamy informacje nadestane z ko6t terenowych naszego

Stowarzyszenia.

Gdansk

Jak co roku pierwsze zebranie Kota
Terenowego w Gdansku odbylo sie wiosna.
Spotkanie zorganizowane 23 kwietnia na-
wigzywato do Swiatowego Dnia Chorych na
Hemofilie. Dorosli brali udziat w wyktadach,
dzieci natomiast spedzaty czas pod fachowg
opiekg nawarsztatach i zabawie.

W trakcie spotkania jako pierwszy zabrat
gtos dr Andrzej Mital z Katedry i Kliniki Hema-
tologii UM w Gdansku, prezentujgc wyktad
.,Kompleksowa opieka nad pacjentami z he-
mofilig na podstawie wytycznych WFH i do-
Swiadczen polskich”. Pan doktor przypomniat
wiele informacji zwigzanych z hemofilig, m.in.
zasady dziedziczenia, podstawowe cele
opieki na chorymi, rodzaje terapii, obliczanie
dawki czynnika, a takze ryzyko inhibitora.

Nastepnie dr Marek Wlaziowski, lekarz
opiekujgcy sie chorymi dzie¢mi, omowit skutki
wylewow u dzieci, profilaktyczne leczenie sub-
stytucyjne, indywidualizacje terapii u pacjen-
téw, zasady profilaktyki i dzienniczek elektro-
niczny. Podane informacje wskazywalty, jak
wazna jest profilaktyka pierwotna u chorych
dzieci.

Ostatnig prelekcje wygtosita psycholog,
dr Sylwia Barsow. Temat jej wystgpienia

brzmiat: ,Sytuacja psychologiczna kobiet
z hemofilig i innymi skazami krwotocznymi”.
Pani doktor przedstawita sytuacje psycho-
logicznie trudne dla matek chtopcéw chorych
na hemofilie oraz etapy radzenia sobie
w warunkach réznych zmiennych psycho-
logicznych. Po wyktadzie wywigzata sie
dyskusja wsrdd stuchaczy.

Na zakonczenie gtos zabrat prezes Kota
Terenowego w Gdansku Ryszard Jurczyk,
ktéry przypomniat o 1 procencie w ramach
odpisébw na rzecz Stowarzyszenia jako
organizacji pozytku publicznego (OPP).
Ponadto przedstawit akcje zainicjowang
przez prezesa PSCH Bogdana Gajewskiego
zmierzajgcg do skfonienia Ministerstwa
Zdrowia do opracowania procedur w ratow-
nictwie medycznym, ktére uwzglednityby
specyfike postepowania z chorymi na skazy
krwotoczne. Dodatkowym postulatem byto
uznanie przez Ministerstwo Zdrowia jako
dokument medyczny kart chorego na
hemofilie w kontaktach ze stuzbg zdrowia.
Prezes Kota przedstawit projekt petycji
dotyczgcej wspomnianych powyzej spraw,
a wszyscy uczestnicy zebrania podpisali to
pismo.

Ryszard Jurczyk
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Lublin

3 czerwca br. odbyto sie w hotelu Forum
w Lublinie spotkanie chorych na hemofilie
i pokrewne skazy krwotoczne oraz ich rodzin.
Spotkanie przebiegato dwutorowo — w jednej
sali miaty miejsce prelekcje dla dorostych
chorych, a w drugiej wykfady dla rodzicéw
chorych dzieci.

Dorosli pacjenci mieli okazje wystuchaé
nastepujgcych wyktadow: ,Organizacja
osrodka leczenia pacjenta z hemofilig” i ,Kaz-
de krwawienie ma znaczenie — profilaktyka
dla dorostych” (prelegentka: dr Justyna Kozin-
ska ze Szpitala Klinicznego Nr 1 w Lublinie),
,Opieka okotozabiegowa nad pacjentem z he-
mofilig” (prelegentka: dr Magdalena Gorska-
-Kosicka z Instytutu Hematologii i Trans-
fuzjologii w Warszawie) oraz ,Zabiegi
ortopedyczne u pacjentow z hemofilig”
(prelegent: dr Piotr Zbikowski ze szpitala
MSWiAw Warszawie).

Poznan

.Postuchajmy ich gtosu” — takie hasto
zaproponowata WFH dla tegorocznego Dnia
Chorych na Hemofilie. WzieliSmy to sobie do
serca przygotowujgc nasze lokalne spotkanie
w Poznaniu. Zaprosilismy profesor Krystyne
Zawilskg, by przedstawita nam aktualny stan
badan w zakresie leczenia zaburzen krzep-
niecia u kobiet i w obszarze diagnostyki
nosicielstwa u dziewczynek. Dzieki tej
prelekcji kilka pacjentek dotgczyto do
programu leczenia krwawien desmopresyng
donosowa.

Doktor Halina Bobrowska opowiedziata
0 biezgcych kwestiach zwigzanych z terapig
miodziezy ze skazami krwotocznymi, przy-
pomniata o znaczeniu profilaktyki, zwtaszcza
przy aktywnym uprawianiu sportu, poruszyta
takze kwestie elektronicznego raportowania
i jego role w skutecznym zarzgdzaniu lecze-
niem pacjentow.

Korzystajgc z zaproponowanego przez
WFH tegorocznego hasta zwracajgcego
uwage na zenskie aspekty hemofilii, piszgca
te stowa zaprezentowata pacjencki punkt
widzenia na kwestie terapii kobiet z zabu-
rzeniami krzepniecia, a raczej na jej niedo-
statki i marginalizacje. Temu wystgpieniu
towarzyszyta nadzieja, ze problemy raz
przedstawione swiatu wczes$niej czy pdzniej
pociggajg za sobg ich rozwigzanie.

Gos¢mi specjalnymi tegorocznego

Dla chorych dzieci oraz ich rodzicow
byly przeznaczone nastepujgce prelek-
cje/warsztaty: ,Wstepna ocena przestrzega-
nia zalecen lekarskich na podstawie projektu
e-diary” (dr Irena Woznica-Karczmarz,
Uniwersytecki Szpital Dziecigcy w Lublinie)
oraz ,Nastolatek — trudny wiek?” (warsztat
psychologiczny dla nastolatkéw prowadzony
przez mgr Marte Rusek.

Do wszystkich obecnych skierowana byta
prezentacja mgr. Tomasza Marciniaka,
fizjoterapeuty z Gdanska, zatytutowana ,Czy
¢wiczenia fizyczne mogg poprawi¢ stan
stawow u pacjentéw z hemofilig?”.

W trakcie spotkania, jak rowniez po nim byt
czas na zadawanie pytan oraz dyskusje na
tematy wazne dla Srodowiska chorych na
hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne. Po
zakonczeniu spotkania uczestnicy udali sie na
wspolny obiad.

tukasz Brzana

spotkania byli przedstawiciele fundacji
Redemptoris Missio. Agnieszka Pyzinska i Ja-
cek Jarosz podzielili sie z nami swoimi
afrykanskimi doswiadczeniami w Zambii i na
Madagaskarze, petnymi wyzwan i szczegél-
nych przypadkéow w warunkach dalekich od
zachodniej cywilizacji, jej bezpieczenstwa
sanitarnego i wzglednej sterylnosci. To w slad
za tymi dziataczami jadg niewykorzystane
motylki, igty i inny wszelkiego rodzaju osprzet
medyczny stanowigcy rarytas na gruncie
afrykanskim.

Reasumujgc, byto to jedno z bardziej
owocnych spotkan, pokazujgce globalnos$é
naszych dziatan i sens wspélnej aktywnosci,
zarowno w ramach kot lokalnych, jak i szer-
szych struktur.

Bernadetta Pieczynska




Wroclaw

W tym roku wroctawskie Koto Terenowe
PSCH zorganizowato spotkanie z okazji
Swiatowego Dnia Hemofilii nieco podzniej,
mianowicie 20 maja. W trakcie spotkania,
opréocz wyktadow i prezentacji lekarzy
wroctawskich zajmujgcych sie leczeniem
hemofilii, odbyto sie praktyczne szkolenie
autoiniekcji oraz zebranie walne Kota, ktérego
efektem bylo wystosowanie do ministra
zdrowia apelu o podjecie dziatan zmierzaja-
cych do zmiany przepisow w kwestii ratow-
nictwa medycznego dla chorych na hemofilie
orazinne pokrewne skazy krwotoczne.

W pierwszej potowie 2017 r. miaty miejsce
we Wroctawiu dwa szkolenia dla lekarzy
stazystow oraz lekarzy pierwszego kontaktu
w zakresie hemofilii i pokrewnych skaz
krwotocznych. Poruszano kwestie istoty
choroby, dziedziczenia, objawdw, diagnostyki

i leczenia. Z ramienia RCKiK oraz PSCH dwie
prezentacje wygtosit prezes Kota lek. med.
Zdzistaw Grzelak:
1. podczas seminariow dla lekarzy stazystow
trwajacych od stycznia do czerwca 2017 byta
to prezentacja “Hemofilia i inne osoczowe
skazy krwotoczne”;
2. w trakcie warsztatéw praktycznych dla
lekarzy POZ (2 czerwca br.) pod hastem
,Opieka nad chorym z hemofilig wrodzong” —
prezentacja “Hemofilia powiktana inhibitorem
—doswiadczenia wtasne”.

Ponadto w trakcie zorganizowanego
w Warszawie w dniach 9-10 czerwca | kon-
gresu firmy Shire pod nazwg ,Przestrzeganie
zalecen lekarskich” z ramienia PSCH
Wroctaw swoj wyktad pt. ,Postep w leczeniu
pacjenta ze skazg krwotoczng, oczami
lekarzai pacjenta” wygtosit nizej podpisany.

Zdzistaw Grzelak

Pozegnanie Profesora Ziemskiego

6 wrzesnia br. zmart prof. dr hab. n. med.
Marek Ziemski, emerytowany chirurg i wielo-
letni kierownik Oddziatu Chirurgii Instytutu
Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.
Byt to lekarz, ktory prawie 50 lat temu podjat
sie wykonywania trudnych operaciji ratujgcych
nasze zycie. Dzieki Jego pracy niemozliwe
stato sie mozliwe.

Zmartego chirurga tak wspomina Bogdan
Gajewski:

Z ogromnym bolem przyjelismy wiado-
mosc¢ o $mierci Pana Profesora Marka Ziem-
skiego. Jego osobistemu zaangazowaniu i po-
Swieceniu wielu chorych na hemofilie i po-
krewne skazy krwotoczne zawdzigcza zdro-
wie, a nierzadko takze zycie.

Zawsze bede pamietat, jak ktéregos dnia
po godzinie 17 do Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii przywieziono z terenu
chorego na hemofilie w bardzo ciezkim
stanie. Pan Profesor nie miat dyzuru, ale
btyskawicznie pojawit sie w pracy. Widziatem
go, jak biegt po schodach, przeskakujgc po
kilka stopni. W biequ zdejmowat ptaszcz
i zmierzat w kierunku bloku operacyjnego.
Dzieki zaangazowaniu Pana Profesora
operacja udata sie, a chory przezyt.

Profesor Ziemski byt jednym z wielkich
lekarzy, ktorym chorzy na hemofilie bardzo
wiele zawdzieczaja.

Dziekujemy, Panie Profesorze.

(as)

Gdzie bylibysmy bez tych dziatan?

W Polskim Stowarzyszeniu Chorych na
Hemofilie dziatam juz blisko dwadziescia lat.
Podczas spotkan na zebraniach mojego kota
terenowego (w todzi) czy w trakcie lektury
postow na forum_psch odnosze nieodparte
wrazenie, ze dla wielu osdb z naszego grona
jedynym miernikiem stanu leczenia hemofilii
jest stopien dostepnosci czynnika. Jest czyn-
nik — no to jest Swietnie. Nie ma czynnika — to
trzeba cos z tym zrobic¢ (co z reguty przektada
sie na: ,niech zarzad co$ z tym zrobi”).
Rzadkoscig jest myslenie: mamy czynnik —no
to koniecznie trzeba zintensyfikowac
dziatania, zeby go nam nie zabrakto.

Powiedzmy to otwarcie: poziom naszego
leczenia w duzej mierze zalezy od biezgcych
decyzji urzednikéw. Nic nie jest nam dane raz
na zawsze. Dobrze, ze istnieje Narodowy
Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Po-
rewne Skazy Krwotoczne, ale taki plan
obejmuje jedynie pewien odcinek czasu — do
tej pory byly to okresy szescioletnie. Zblizamy
sie do konhca aktualnego Programu, ktory
obowigzuje tylko do grudnia 2018 r. Juz od
pewnego czasu Zarzad Gtowny PSCH
podejmuje wiec dziatania, by powstata
kolejna edycja Programu — i by zawierata
zapisy korzystne dla ogétu chorych na
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hemofilie.

Niestety, zdarzajg sie sytuacje, kiedy
prébuje sie napuszcza¢ jedne grupy pa-
cjentéw na inne; na forum_psch mozna byto
przeczyta¢ o audycji radiowej, w ktorej poin-
formowano spoteczenstwo, ze jakas grupa
chorych nie otrzyma potrzebnych $rodkow,
poniewaz trzeba kupi¢ leki dla chorych na
hemofilie. Niekiedy dochodzi takze do préb
torpedowania dziatan jednej organizacji
pacjenckiej przez poczynania innej organi-
zacji dziatajgcej w tej samej sferze. A czasami
bywa nawet tak, ze kto$ prébuje sobie
przypisa¢ to, co jest niewatpliwg zastuga
aktywnosci naszego Stowarzyszenia.

Wprowadzenie Narodowego Programu
Leczenia Hemofilii, a potem programu
profilaktycznego dla dzieci, zmiany dotyczgce
ratownictwa medycznego, przymiarki do
wprowadzenia dowozu czynnikbw do doro-
stych chorych, na wzoér dostaw dla dzieci (na
razie rozpoczat sie program pilotazowy, dla
kilkunastu osdb, ktére nie sg w stanie same
jezdzi¢ po czynnik), nowa wycena procedur
leczenia hemofilii w szpitalach, starania
0 nowg wycene leczenia ambulatoryjnego —to
wszystko wynik dziatan naszego Stowarzy-
szenia. Zatatwienie kazdej z tych spraw to
dziesigtki pism, dziesigtki spotkan z decy-
dentami roznych szczebli. Zeby operowaé
konkretami: spojrzatem na korespondencje
dotyczgca jednej wybranej kwestii, zagadnien
ratownictwa medycznego w odniesieniu do
chorych na hemofilie, i to tylko w okresie
dwéch lat, od kwietnia 2014 r. do kwietnia
2016 r. Czy zgadng Panstwo, ile pism Zarzad
Gtéwny wystat w tym czasie do Ministerstwa
Zdrowia? Czternascie! | to wylgcznie w tej

S ~

W Sejmie, w sali obrad Parlamentarnego Ze-
spotu ds. Organizacji Ochrony Zdrowia. Od
lewej: Jarostaw Parol, Adam Trojanczyk, prof.
Krystyna Zawilska, poset Krzysztof Ostrow-
Ski, postanka Anna Czech, Bogdan Gajewski,

mec. Matgorzata Szczypinska-Koziot, Pawet
Budek.

jednej jedynej materii; nie liczylem pism
dotyczgcych innych, réwnolegle prowadzo-
nych spraw.

Jasno wida¢, jak wielka jest nieche¢ do
zmian cechujgca urzednikow ministerialnych
réznych szczebli, i to niezaleznie od aktualnie
rzgdzacej opcji politycznej. W koncu jednak
mozna co$ osiggnag¢, cho¢ kosztuje to
naprawde wiele trudu i duzo czasu.

Jako Stowarzyszenie mamy szczescie do
0sbb, ktore petnig role prezesa. Nie bytem
w PSCH od samego poczatku i byé moze
pomine kogos$, kogo nalezatoby tu uwzgle-
dni¢. Za moich czasoéw, to znaczy od 1998 r.,
pracami Stowarzyszenia kierowatl najpierw
Zbigniew Sendutka, a po nim pateczke przejat
Bogdan Gajewski. Obaj witozyli w swoje
dziatania mase serca — i czasu. Bogdan (co
niewiarygodne, jesli spojrze¢ na mnogosc¢
pism, ktore wysyta, i spotkan, w ktorych
uczestniczy) jest zawodowo czynny. Najwy-
razniej jednak caty swoj urlop zuzywa w ten
sposob, ze bierze pojedyncze dni wolne,
przeznaczane na wyjscia do Ministerstwa
Zdrowia czy na spotkania z postami z sej-
mowej Komisji Zdrowia. Razem z prezesem
na takie spotkania chodzg inni przedstawi-
ciele Stowarzyszenia, by wymieni¢ tu tylko
kilku: Pawet Budek, Jarostaw Gatuszka, Jaro-
staw Parol, Adam Trojanczyk, nizej podpi-
sany. Bogdan mieszka w Warszawie, nie-
ktérzy z wymienionych tu dziataczy muszg
dojezdzac z pewnej odlegtosci — z Ptocka czy
ztodzi, ale my sie wymieniamy, a Bogdan jest
tam prawie zawsze. To gigantyczny wysitek.

W tych wszystkich poczynaniach naj-
wazniejsze jest dobro naszej spotecznosci —
jak kto$ kiedys to okreslit: braci krwi. Bytoby
dobrze, gdyby wszyscy chorzy na hemofilie
i inne skazy krwotoczne oraz ich bliscy
zjednoczyli sity, w jedynym stusznym
przekonaniu, ze razem mozemy przenosi¢
gory, ale podzieleni—niewiele wskoramy.

Adam Sumera

Konferencja prasowa. Od lewej: red. Joanna
Morga, prof. Krystyna Zawilska, dr hab. Pawet

taguna, mgr Janusz Zawilski, Bogdan
Gajewski, postanka Krystyna Wréblewska.



Okragty Stét EHC: ortopedia a hemofilia

,Okragty Stoét: Ortopedyczne Aspekty
Leczenia Hemofilii” to najnowsza z serii kon-
ferencji organizowanych przez EHC, a po-
swieconych réznym problemom zwigzanym
zhemofilig.

Profilaktyka, profilaktyka, profilaktyka...

Kluczem do zachowania zdrowego uktadu
miesniowo-szkieletowego jest zapobieganie
wylewom — a jak dzi$ wiemy, najlepszg meto-
da to zapewniajgcg jest leczenie profilaktycz-
ne. Nie ma w petni ustalonego systemu pro-
wadzenia profilaktyki, jego ksztatt w duzym
stopniu zalezy od historii rodzinnej danego
pacjenta, profilu genetycznego, zaje¢ i aspi-
racji zwigzanych z uprawianiem sportu. Jedng
z najwazniejszych kwestii jest przestrzeganie
przyjetych zasad. Dla wielu pacjentéw
podawanie czynnika kilka razy w tygodniu jest
ktopotliwe; ponadto mogg wystepowaé skutki
uboczne, takie jak powstawanie zrostow w
zytach. Opinia lekarzy zabierajgcych gtos
podczas konferencji byta zgodna: zasady
profilaktycznego podawania czynnika nalezy
wypracowaé razem z pacjentem; ponadto
pacjent musi posigsc¢ petng wiedze dotyczaca
najwyzszego i najnizszego poziomu czynnika
w okresie miedzy podaniami oraz tego, jaki to
ma zwigzek z zabezpieczeniem przed
wylewami. Warto zapamieta¢ jeszcze jedno:
nie nalezy przerywac profilaktyki po osiggnie-
ciu dorostosci, bo mozna straci¢ to wszystko,
co uzyskano dziekileczeniu dziecka.

Pacjenci, wyrazcie swoje zdanie!

Kwestia wspotdecydowania ze strony
pacjentow byta wielokrotnie podnoszona
podczas konferencji. Cho¢ to sformutowanie
wydaje sie oczywiste, to jednak czesto sie
0 nim zapomina. Wazne, by pacjenci rozu-
mieli swoj stan zdrowia i to, jak r6zne metody
leczenia mogg nan oddziatywaé. Duze wra-
zenie zrobito wystgpienie Miguela Crato,
cztonka Komitetu Wykonawczego EHC, ktéry
szczegotowo wyjasnit, w jaki sposob podjat
decyzje o poddaniu sie operacji ortopedycz-
nej, chociaz ma inhibitor. Crato stwierdzit, ze
przed podjeciem tak istotnej decyzji pacjent
musi sie porozumie¢ z catlym zespotem
medycznym — z jednej strony po to, by do-
ktadnie zrozumie¢, co go czeka, ale z drugiej
strony takze po to, by wyjasni¢ swoje pre-
ferencje. Kluczowe jest odpowiednie przygo-
towanie. Wazne, by przystgpi¢ do tak wazne;j
operacji w mozliwie najlepszym stanie

fizycznym i psychicznym — to ostanie dzieki
wsparciu rodziny i przyjaciét. Ponadto pacjent
powinien odgrywac aktywna role w okresleniu
tego, jakie konkretne efekty chce osiggnac;
nastepnie wspdlnie ze specjalistami nalezy
wyznaczy¢ realistyczne terminy uzyskania
takich efektéw. Takie postawienie sprawy
bedzie miato pozytywny wptyw na okres
rehabilitaciji.

Zaden lekarz nie jest samotng wyspa

Wielkie znaczenie ma wspétpraca miedzy
cztonkami personelu medycznego — hemato-
logami, fizjoterapeutami, ortopedami, radio-
logami, pielegniarkami. Chorzy na hemofilie
majgcy problemy ortopedyczne wymagaja
opieki, ktérg mozna uzyskac¢ jedynie wtedy,
kiedy wymienieni tu specjalisci bedg Scisle ze
sobg wspotpracowad.

Wybra¢ odpowiedni moment do przeprowa-
dzenia zabiegu

Zabieg operacyjny powinien zosta¢ prze-
prowadzony we wilasciwym momencie.
~Wiasciwy moment” jest wtedy, kiedy staw jest
juz na tyle zniszczony, by wymagac inter-
wencji chirurgicznej, ale jednoczesnie je-
szcze nie na tyle zdegradowany, by nie oka-
zato sie, ze operacja nie moze juz przyniesc
korzysci. Termin powinien byc¢ tak wybrany,
aby pozytywne skutki mogty zosta¢ zmaksy-
malizowane.

Inhibitory— grzgski teren

Niestety, sytuacja osob z inhibitorem jest
wcigz gorsza w poréwnaniu z potozeniem
chorych na hemofilie bez inhibitora. Wynika to
z faktu, ze tradycyjne metody leczenia sg
u nich nieskuteczne, a te leki, ktore dajg u nich
skutki, majg bardzo krétki czas poéttrwania.
Podczas konferencji sporo uwagi poswiecono
zabiegom operacyjnym u pacjentow z inhibi-
torem. Takie operacje wcigz stanowig niewia-
domag, poniewaz bardzo trudne jest monito-
rowanie poziomu czynnika Kkrzepniecia
podczas zabiegu. Sposéb dziatania lekow
omijajgcych nadal nie jest jasny i pacjenci
moga réznie reagowac na rézne leki. Oprocz
kosztow samych lekdéw nalezy uwzglednié
takze koszty monitorowania pacjentéw po
zabiegu.

Ziarnko do ziarnka...
Chociaz gtéwny nacisk podczas konferen-
cji potozono narole profilaktykiw utrzymywa-

8



niu zdrowych stawdéw, to jednak podkreslano
rowniez, ze istnieje wiele tradycyjnych metod,
ktére moga przynie$¢ pacjentom korzysci
przy kosztach stanowigcych zaledwie utamek
ceny koncentratow czynnikow krzepniecia.
Na przyktad regularne uprawianie sportu i fi-
Zjoterapia zapobiega wylewom dostawowym
dzieki temu, ze silniejsze miesnie stabilizujg
stawy. USG stanowi tanszg opcje w stosunku
do rezonansu magnetycznego, a moze dac
doktadny obraz tego, co dzieje sie wewnatrz
stawu, i przynies¢ odpowiedz na pytanie, czy
przyjety system podawania czynnika jest
skuteczny. Ta metoda jest szczegdlnie
przydatna w przypadku wylewow podklinicz-
nych, ktére trudno zdiagnozowacC przez
standardowe badanie fizykalne. Inna zaleta
badania USG polega na tym, ze umozliwia

ono rozréznienie miedzy wylewem a stanem
zapalnym. Jest to wazne, poniewaz podanie
czynnika krzepnigcia nie zmniejszy bdlu
wywotanego stanem zapalnym. Podczas
konferencji podniesiono kwestie, ze naleza-
toby poswiecic¢ wiecej uwagi kwestii stosowa-
nia odpowiednich lekow przeciwzapalnych
u chorych na hemofilie. Warto takze pod-
kresli¢, ze podawanie czynnika nie przywroci
uszkodzonego stawu do petnej sprawnosci.
Jedng z metod, jaka moze wchodzi¢ w ra-
chube, jest synowektomia izotopowa, ktéra
moze zmniejszy¢ bolesnos¢ spowodowang

przez stan zapalny maziowki.
(oprac. as na podst. artykutu Laury Savini
EHC Round Table on Orthopaedic Aspects
in Haemophilia Care w ,EHC Newsletter”

Problemy kobiet

Tegoroczne obchody Dnia Chorych na
Hemofilie po raz pierwszy w Polsce nie
koncentrowaty sie tylko na problemach
mezczyzn chorych na hemofilig, lecz zwrocity
uwage na problemy kobiet bezposrednio lub
posrednio odczuwajgcych skutki skaz
krwotocznych. To dopiero pierwszy krok
zrobiony w naszym Kraju; inne panstwa sg juz
bardziej zaawansowane. Ponizej zamie-
szczamy fragmenty artykutu z biuletynu EHC
opisujgcego dziatania na Wyspach Bry-
tyjskich.

Brytyjskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie rozpoczeto kampanie pod hastem
»1alking Red” (Méwmy o czerwieni; czerwien
to oczywiscie kolor krwi). Jej celem jest
pobudzenie kobiet do moéwienia o skazach
krwotocznych i uswiadomienie kobietom, jak
duzg role w ich zyciu mogg odgrywaé skazy
krwotoczne. Na zorganizowang przez
brytyjskie stowarzyszenie w czerwcu tego
roku konferencje zaproszono Kkobiety ze
skazg krwotoczng, nosicielki i partnerki
zyciowe mezczyzn chorych na hemofilie.
W programie konferencji znalazty sie préby
tworzenia grup wsparcia na uniwersytetach,
dyskusje o tym, jak mozna uzyska¢ pomoc od
pracownikéw socjalnych, a takze sesja pytan
i odpowiedzi z udziatem lekarza na tematy
zwigzane ze skazami krwotocznymi u kobiet.
Zaréwno z przedstawianych tam prezentaciji,
jak i z dyskusji po wystgpieniach jasno
wynikato, ze kobiety ze skazg krwotoczng

majg problemy z uzyskaniem prawidtowego
leczenia.

Podczas jednej z debat poruszono bardzo
interesujgcg kwestie terminologii uzywanej w
stosunku do oséb ze skazg krwotoczng. Oto
przyktad: wyobrazmy sobie dwie osoby; obie
majg identyczny poziom czynnika krzepnigcia,
wynoszgcy 20%; obie miewajg wylewy
dostawowe i domiesniowe; u obu wystepuja
krwawienia po operacjach i urazach. Jedyna
réznica polega na tym, ze jedna z tych oso6b
jest kobietg, a druga mezczyzng — dlatego
w pierwszym przypadku diagnoza brzmi:
nosicielka, a w drugim: tagodna postac
hemofilii. Nikt nie potrafit odpowiedzieg,
dlaczego tak sie dzieje. Warto zadawac takie
pytania, poniewaz odpowiedz na nie moze
wigza¢ sie z wyborem dostepnych metod
leczenia.

W ramach EHC dziata Women's Working
Group (Grupa Robocza ds. Kobiet) starajgca
sie zachecac¢ kobiety w réznych krajach do
podjecia dziatan. Wsrod problemow kobiet ze
skazami krwotocznymi wymienia sie zarowno
to, ze nie znajg innych kobiet w podobnym
pofozeniu, jak i to, ze nie dysponujg odpo-
wiednimi informacjami o swojej skazie.
Pewnym rozwigzaniem moze by¢ tworzenie
grup wsparcia, na przyktad za posrednictwem
Internetu.

(oprac. as na podst. artykutu Nai Skouw-
-Rasmussen Update: The EHC Women's
Working Group w w ,EHC Newsletter”
Sept. 2017)



Biuletyn i archiwum na Facebooku

Nasz Biuletyn jako pismo o zasiegu
ogolnopolskim narodzit sie zimg 1998 r.
Poczatkowo ukazywat sie wytgcznie w wersji
papierowej, potem zaczat pojawiac sie takze
w sieci, na zamknietym forum_psch. Nastep-
nym krokiem byto zamieszczanie wszystkich
numerdw na specjalnej witrynie internetowej,
http://www.idn.org.pl/hemofilia/ biuletyn.html.
Od niedawna wszystkie numery, w nowej
szacie graficznej, mozna znalez¢ réwniez na
Facebooku (Hemofilia Biuletyn Polskie
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie). To
efekt mrowczego trudu Pawta Budka, ktéry
podjgt sie pracochtonnego zadania umie-
szczenia na Facebooku kompletu dotychczas
wydanych numeréw Biuletynu, tgcznie ze
zdjeciami i innymi ilustracjami pojawiajgcymi
sie w nowszych edycjach.

Przypomnijmy, ze na wspomnianej wcze-
Sniej stronie na domenie idn.org dostepny jest
takze tematyczny spis wszystkich artykutéw
opublikowanych w Biuletynie.

Pawet Budek podjgt sie jeszcze jednej
zajmujgcej czas misji — wprowadzenia na
Facebook korespondencji z archiwum
naszego Stowarzyszenia. To gigantyczne
przedsiewziecie, ktére z pewnoscig doscé
dtugo potrwa. Na wprowadzenie czekajq setki
dokumentow, ktore wczesniej trzeba
uporzgdkowac tematycznie, tak by czytajgcy
mogt przesledzi¢ korespondencie w danegj
kwestii. W rezultacie jednak kazdy zaintere-
sowany bedzie moégt zobaczy¢ — dostownie
czarno na biatym — jak wygladaty dziatania
zarzgdu naszego Stowarzyszenia.

(as)

O hemofilii w mediach

10 lutego br. w programie Anny Dymnej
w TVP2 wystgpit Pawet Budek. Catg audycje
wypetnita rozmowa o hemofilii, zwigzanych
Z nig problemach, metodach leczenia. Obie
strony byly Swietnie przygotowane. Anna
Dymna wykazywata znakomitg orientacje
w omawianej problematyce, a Pawet kon-
kretnie i komunikatywnie przekazywat in-
formacje. Wspomagata go jego dziewczyna,
Paulina. Widzowie mogli wiele sie dowiedzie¢
o hemofilii, ajednoczesnie byta to prezentacja
z bardzo silnie zarysowanym watkiem oso-
bistym — Pawet mowit o tym, co sam przezyt,
ale tez odnosit sie do spraw, ktére znat od
starszych, bardziej dotknietych przez braki
w leczeniu kolegow. Warto przypomniec, ze

mimo miodego wieku Pawet Budek jest od
2015 r. czionkiem Zarzadu Gtéwnego
naszego Stowarzyszenia.

Z kolei w sierpniu w radiu Uniwersytetu
Zielonogorskiego nadano dtugg, liczaca
ponad 40 minut audycje o hemofilii; zapis
programu pojawit sie takze na stronie
internetowej tego radia:
http://www.wzielonej.pl/informacje/polska-i-
swiat/czynnik-viii-droga-zdrowia-o-hemofilii-
profilaktyce-rehabilitacji-wywiad/

W programie udziat wzieli reprezentujgcy
pacjentow Piotr Panczyszyn oraz fizjotera-
peuta Janusz Zawilski (autor tekstu otwie-
rajgcego ten numer Biuletynu), a catos¢
prowadzit red. Marcin Fijatkowski.

(as)

Po lewey:

Anna Dymna na pamigtko-
wym zdjeciu z wystepujg-
cymi w programie o hemofilii
Pawtem i Pauling.
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Hemofilia na swiecie

Swiatowa Federacja ds. Hemofilii (WFH)
niedawno opublikowata wyniki raportu
opisujgcego stan leczenia hemofilii na $wiecie
w 2015 r. W ankiecie bedgcej podstawg tego
opracowania wzieto udziat 111 krajéw, a obje-
to nig 91% chorych na hemofilie zyjgcych
obecnie na Ziemi. Raport stwierdza, ze
hemofilie zdiagnozowano u 187.183 osbb
(z tego hemofilie Ama 151.159 osob, a hemo-
filie B — 30.310 osdb). Duzo mniejsze liczby
wchodzg w gre, gdy mowa o inhibitorach.
Chorych z inhibitorem przy hemofilii A jest

3.099, a przy hemofilii B —tylko 154.

Kftam stereotypowym wyobrazeniom o he-
mofilii zadajg dane statystyczne dotyczace
ptci. Ot6z hemofilie A zdiagnozowano u 3%
kobiet, a hemofilie B — u 4%. Warto zatem
zrewidowac powtarzany przez media poglad,
ze na hemofilie chorujg tylko mezczyzni, a ko-
biety sg jedynie nosicielkami.

(oprac. as na podst. Report on the Annual

Global Survey 2015
published by the World Federation of
Hemophilia)

Hemofilia i Mount Everest

W Biuletynie informowalismy o tym, czego
aktualnie dokonuje Alex Dowsett, angielski
kolarz zawodowy, pisaliSmy takze o karierze
Davida Quinna, ktéry w latach 80. i 90. XX
wieku wyczynowo uprawiat hokej na lodzie.
Obu tagczy fakt, ze majg hemofilie.

Dzis pora na kolejne doniesienie tego typu.
Otéz 22 maja br. na Mount Everest, naj-
wyzszym szczycie na Ziemi, stangt Amery-
kanin Chris Bombardier. Chris ma ciezka
postac hemofilii B.

To nie koniec rewelacji. Cho¢ wejscie na
Mount Everest, szczyt o imponujgcej wyso-
kosci (8848 m n.p.m.), z pewnoscig robi
wrazenie, a ponadto ma wymiar symboliczny,
tojednak nie jest to kres mozliwosci Chrisa. Ta
wspinaczka stanowi jedynie czes¢ jego planu,
polegajgcego na zdobyciu Korony Ziemi —
siedmiu najwyzszych szczytow na poszcze-
golnych kontynentach. Do tej pory taki wyczyn
zostat zrealizowany przez ok. 250 oséb, ale

wszyscy ci ludzie byli w petni zdrowi! Na razie
Chris ma na koncie Kilimandzaro (Afryka),
Aconcague (Ameryka Potudniowa), Elbrus
(Europa), Denali (czyli McKinley — Ameryka
Pétnocna), Piramide Carstensza/Puncak
Jaya (Australia i Oceania), no i Mount Everest
(Azja). Do zdobycia pozostat juz tylko Masyw
Vinsona (Antarktyda).

Osobom wtadajgcym angielskim polecam
jedng ze stron internetowych prowadzonych
przez Chrisa:

www.adventuresofahemophiliac.com.
Poza zegarem odliczajgcym czas pozostaty
do wejscia na Masyw Vinsona (w dniach,
godzinach, minutach i sekundach) mozna tam
znalez¢ materiaty audio i wideo dotyczgce
roznych akcji podejmowanych przez Chrisa
Bombardiera.

Powtarzajmy to jak mantre: hemofilia nie
powinna stanowi¢ przeszkody w naszych
dziataniach!

Adam Sumera

Chris Bombardier podajgcy sobie
czynnik podczas wyprawy.
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

dziatanie

szybki pociag

maz Desdemony

miejsce zawodow ptywackich
uchwyt rondla

widziadto

drag z hakiem wsrdd bierek
artysta z dtutem

metal na kable

zatrzymywanie krwawienia
zabytkowy mebel
nieprzecietne zdolnosci
odgtos wydawany przez morskie fale
wprawa nabyta przez praktyke
stolica Norwedgii

inaczej o baziach

— samochdd

— bronit go Skrzetuski

— rozzarzona drobina

— siekierka w kuchni

— bezzatogowy statek powietrzny
— gtos Pavarottiego

— bron zblizona do tuku

— dzieto malarza

— miauczacy samiec

— zamyka butelke z winem

z mianownikiem i licznikiem
flaga na statku

— bije w piersi

— ktamca

— dzielnica Warszawy

— Michael, spiewat ,Thriller”

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

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

Nasz kontaktinternetowy: rpren2@gmail.com.

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl

12



