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Stafo sie juz pewng tradycjg, Ze Biuletyn
otwiera materiat medyczny przygotowany
przez dr. Radostawa Kaczmarka. Dzi$ sg to
nowe leki podskorne (s. 1).

Bernadetta Pieczyriska zacheca wszystkie
panie do udziatu w ciekawych akcjach dla
kobiet ze skazami krwotocznymi (s. 2i6).

Narodowy Program Leczenia Hemofilii ma
juz 20 lat. Z tej okazji warto przypomnied, jakie
mamy z niego korzysci, a takze co mogliby-
Smy utracic¢, gdyby go zabrakto (s. 3).

Nasze Stowarzyszenie przygotowato an-
kiete dotyczgcg funkcjonowania Osrodkow
Leczenia Hemofilii w naszym kraju. Zacheca-
my do wypetnienia jej. Mamy nadzigje, Ze
dzieki temu uda sie poprawi¢ dziatanie tych
placowek (s. 4).

Nadchodzi okres rozliczania podatku do-
chodowego za ubiegty rok. Podobnie jak rok
i dwa lata temu mamy prawo do przekazania
az 1,5% z podatku naleznego z naszego PIT-u
na rzecz wybranej organizacji pozytku pu-
blicznego. Przypominamy, Zze Polskie Stowa-
rzyszenie Chorych na Hemofilig jest oficjalnie
zarejestrowane jako taka organizacja. Prze-
kazanie wspomnianej kwoty nie wigze sie z Za-
dnymi kosztami. PSCH wykorzystuje te fun-
dusze do publikacji ksigzek i ptyt DVD z in-
formacjami o réznych aspektach hemofilii,
choroby von Willebranda i innych skaz krwo-

tocznych, a takze do zakupu sprzetéow po-
mocnych w leczeniu i rehabilitacji, przekazy-
wanych osrodkom szpitalnym, do ktorych tra-
fiajg chorzy na hemofilie i inne skazy krwo-
toczne. W ubiegtych latach zakupiliSmy sporo
takiego sprzetu dla Kliniki Zaburzern Hemo-
stazy i Chorob Wewnetrznych IHIT w Warsza-
wie, natomiast w 2024 r. cze$¢ funduszy
przekazaliSmy na sprzet rehabilitacyjny dla
dzieci ze skazami krwotocznymi (s.5).

Przekazujemy takze garsc informacji za-
czerpnigtych z biuletynu szwajcarskiego od-
powiednika naszego Stowarzyszenia (s. 6).

17 kwietnia bedziemy obchodzi¢ Swiatowy
Dzieri Chorych na Hemofilie. Prezentujemy
nowe logo tego wydarzenia, uwzgledniajgce
inne skazy krwotoczne. (s. 7).

W cyklu rozmdéw z osobami, ktére wbrew
przeciwno$ciom losu wynikajgcym z ciezkief
postaci hemofilii imponujg swoimi dziatania-
mi, zapraszamy na spotkanie z Ryszardem
Bielinskim (s. 8).

W rubryce ,PoZzegnania” wspominamy
aktorke Elzbiete Zajgcowne, ktora aktywnie
wspierata nasze Stowarzyszenie (s. 13).

tukasz Brzana relacjonuje zebranie kota lu-
belskiego (s. 12.). Piszemy o WOSP (s. 13),
a takze o psie chorym na hemofilig (s. 14).

Na samym koncu jak zawsze czeka jolka.

Adam Sumera

Nowe leki podskorne dla chorych na hemofilie A lub B

Wiekszosci oséb z hemofilig dobrze znane
jest okreslenie ,inhibitor czynnika VIII lub X7,
poniewaz jest to obecnie najpowazniejsze
powikfanie leczenia hemofilii za pomocg
koncentratow czynnikéw krzepniecia. Inhibi-
tory te powstajg w wyniku niepozgdanej
odpowiedzi odporno$ciowej wobec czynnika
VIl lub IX. Rzadziej méwi sie o fizjologicznych
(niepatologicznych) inhibitorach krzepniecia,
ktérych rolg jest zapobieganie nadmiernemu

krzepnieciu krwi i powstawaniu zakrzepow.
Mozna powiedzie¢, ze u osoby z niedoborem
czynnika krzepniecia dochodzi do zaburzenia
~,;fownowagi” pomiedzy tymi dwoma przeciw-
stawnymi skfadnikami ukftadu krzepniecia,
poniewaz dziatanie fizjologicznych inhibito-
réw przewaza u nich nad dziataniem czynni-
kow krzepniecia. W zwigzku z tym zabloko-
wanie jednego z takich inhibitorow moze
w pewnym sensie przywroécic¢ te rownowage.



Hipoteza ta doprowadzita do opracowania
kilku potencjalnych lekéw blokujgcych dziata-
nie inhibitoréw (sg to, nomen omen, ,inhibitory
inhibitorow”). Dwa takie leki zostaty niedawno
zatwierdzone przez Europejskg Agencje ds.
Lekow.

Obal leki, concizumab and marstacimab, sg
przeciwciatami hamujgcymi inhibitor szlaku
czynnika tkankowego (tissue factor pathway
inhibitor, czyli TFPI). Mechanizm dziatania po-
zwala na stosowanie ich w leczeniu hemofilii
bez wzgledu na obecnos¢ inhibitora czynnika
VIl lub IX. Mimo ze dziatajg one tak samoioba
podawane sg podskornie, dawkowanie jest
rézne, dlatego concizumab podaje sie co-
dziennie, a marstacimab co tydzien. Conci-
zumab na razie zostat zatwierdzony do pro-
filaktyki krwawien u osob powyzej 12 roku
zycia z hemofilig Alub B i inhibitorem czynnika
VIl lub IX, natomiast marstacimab na razie
tylko u oséb bez inhibitora. Rozbieznos¢ ta
wynika z réznicy w schematach préb klinicz-
nych i tempie rekrutacji uczestnikéw badan
tych lekéw. W ciggu kilku miesiecy oba leki
bedg miaty najprawdopodobniej takie samo
wskazanie rejestracyjne.

W probach klinicznych oba leki wykazy-
waty skutecznos¢ podobng do standardowej
profilaktyki za pomocg czynnikéw krzepniecia.
W poczatkowych etapach trzeciej fazy préb
klinicznych concizumabu, u pieciu uczest-
nikéw doszto do zakrzepicy, co doprowadzito
do wstrzymania badania; wznowiono je po

wprowadzeniu zmian w dawkowaniu leku
i monitorowaniu terapii.
Ryzyko powiktan zakrzepowych to jedno
z gtéwnych zagadnien poruszanych w dy-
skusjach o bezpieczenhstwie stosowania ,in-
hibitoréw inhibitoréw”. Kilka lekédw wykorzy-
stujgcych mechanizmy dziatania podobne do
concizumabu i marstacimabu wcigz znajduje
sie w probach klinicznych. Czes¢ badan
przerwano z powodu powiktan zakrzepowych
lub niedostatecznej skutecznosci w zapobie-
ganiu krwawieniom. Duzym wyzwaniem oka-
zato sie zidentyfikowanie takich dawek tych
lekow, ktdre zapewnig co najmniej takg samg
skutecznos¢ jak leczenie standardowe bez
nadmiernego zwiekszenia ryzyka powikfan
zakrzepowych. Ponadto wymagania dotycza-
ce bezpieczenstwa i skutecznosci leczenia
w ostatnich latach znacznie wzrosty w zwigz-
ku z pojawieniem sie nowych koncentratéw
czynnika krzepniecia o wydtuzonym okresie
poftrwania oraz dwuswoistych przeciwciat
nasladujgcych czynnik VI, wykazujgcych du-
zg skutecznos¢ w leczeniu hemdfilii A nieza-
leznie od obecnoéci inhibitora. Wigkszos¢
tych postepow niestety omineta pacjentow
z hemofilig B powiktang inhibitorem czynnika
IX, ktorych standardowe leczenie pozostaje
trudne i ma ograniczona skutecznos¢. Sku-
teczny lek podskérny moze byé dla tych oséb
atrakcyjng alternatywg dla lekéw omijaj-
gcych, ktére byty dla nich dotad jedyng opcja.
dr Radostaw Kaczmarek

Akcja kobiet: Tworzymy Sciane Stow

Komitet EHC ds. Kobiet z Zaburzeniami
Krzepniecia Krwi (WBD) zaprasza do wziecia
udziatu w specjalnej inicjatywie z okazji
Miedzynarodowego Dnia Kobiet przypadaja-
cego 8 marca. Tworzymy Sciane Stéw — hotd
dla sity, nieztomnosci i ré6znorodnych do-
Swiadczenh kobiet zyjgcych z zaburzeniami
krzepniecia krwi.

Potrzebujemy Twojej pomocy w rozpo-
wszechnianiu informacji i zachecaniu kobiet
z zaburzeniami krzepniecia krwi z Twojej
spotecznoséci do wziecia udziatu w akgiji!

Jak moge wnie$¢ swoéj wkiad?

Prosimy kobiety z zaburzeniami krzepnie-
cia krwi 0 podzielenie sie jednym stowem lub
frazg, ktdra reprezentuje nasze doswiadcze-
nie. To szansa, aby kobiecy gtos zostat

ustyszany. W ten sposob podnosimy Swia-
domosc¢ spoteczng na temat naszych wyjat-
kowych wyzwan i sukcesow.

Link do udziatu w akciji:
https://forms.gle/zysaK GnxnxM9AEmU7

Termin nadsytania zgtoszen: 24 lutego.

Uwaga: stowo moze by¢ w jezyku polskim
— Sciana Stow bedzie miata charakter mie-
dzynarodowy.

Podziel sie tg mozliwoscig z innymi ko-
bietami ze skazg krwotoczng, pomdz nam
uczci¢ odwage i site kobiet w naszej spo-
tecznoéci!

Dziekujemy za wsparcie.

Twdéj gtos, Twoja sita — podziel sie swoim
doswiadczeniem.

Bernadetta Pieczynska
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Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie
i Pokrewne Skazy Krwotoczne ma 20 lat

W 2005 r. Ministerstwo Zdrowia przyjeto
pierwszy program regulujgcy na szczeblu
centralnym leczenie oso6b z hemofilig. Wtedy
obowigzywata nieco krétsza nazwa niz
obecnie — byt to Narodowy Program Leczenia
Hemofilii na lata 2005-2011. Obecna nazwa,
Narodowy Program Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne,
ilustruje takze rozwoj Swiadomosci na temat
koniecznosci kompleksowej opieki nad
osobami z chorobg von Willebranda czy
niedoborami czynnikow krzepniecia innych niz
czynnik VIITi IX.

Wraz z uptywem lat, dzieki staraniom
lekarzy i naszego Stowarzyszenia, stopniowo
podnosit sie poziom zaopatrzenia w leki, rosty
takze mozliwosci leczenia — m.in. wprowa-
dzono powszechng profilaktyke, najpierw dla
dzieci, potem réwniez dla dorostych. Powstata
takze mozliwos¢ dostaw domowych czynni-
kéw — dzieci dostaty jg od razu przy wpro-
wadzeniu profilaktyki, natomiast dorosli
otrzymujg ja stopniowo, poczynajgc od oséb
majacych najwieksze problemy z porusza-
niem sie.

Zebrane przez lata doswiadczenia do-
wodzg, ze nic nie jest dane na zawsze, a o to,
co udato sie uzyskag, caty czas nalezy aktyw-
nie dbac. Bardzo tatwo bowiem, za sprawg
jednej decyzji urzednikdw, mozna stracic to,
0 co zabiegato sie latami.

Niestety, niektoére firmy farmaceutyczne,
wykorzystujgc pewnych pacjentéw i rodzicow
dzieci z hemofilig mniej zorientowanych
w sprawach organizacji leczenia w Polsce,
podjety dziatania zagrazajgce istnieniu
Narodowego Programu. Oferujgc skadinad
wartosciowe, choé niewspdtmiernie drogie
leki, dgzg do wytgczenia ich z Narodowego
Programu i utworzenia programow lekowych.

W tej sytuacji warto spojrze¢ na chtodno,
czym dysponujemy obecnie, a co mozemy
utraci¢ przez nierozsgdne dziatania.

Co mamy:

e przetargi centralne na zakup czynnikéw
krzepniecia, dzieki konkurencji miedzy
oferentami, dajg nam bardzo wysoki
poziom zaopatrzenia w czynniki;

e czynniki sa dostepne za darmo dla
pacjentéw w kazdej placéwce medycz-
nej w Polsce, w razie potrzeby mogg zo-
sta¢ dostarczone z RCKIK karetkg o kaz-
dej porze dnia i nocy (jest to szczegdlnie
wazne wowczas, gdy np. wyjedziemy
gdzies na wakacje i co$§ nam sie wtedy
stanie);

e dzieki dobremu zaopatrzeniu w czynniki
nie ma probleméw z zabezpieczeniem
hemostatycznym zaréwno podczas za-
biegbw planowych (np. wszczepienie
endoprotezy, usuniecie kamieni zotcio-
wych, przepuklina), jak i podczas za-
biegbébw interwencyjnych (np. po wypadku).

Co mozemy straci¢:

e w przypadku zastgpienia Narodowego
Programu programami lekowymi znikng
przetargi centralne, ceny automatycznie
pojdaw gore;

e budzet przeznaczany przez Ministerstwo
Zdrowia na nasze leczenie nie jest zgumy.
Ta sama kwota przy drozszych lekach
(a niektére nowe leki sg wielokrotnie
drozsze od czynnikdw) nie zagwarantuje
wszystkim utrzymania obecnego po-
ziomu leczenia. Nalezy sie liczy¢ z ko-
niecznos$cig ograniczen — by¢ moze
ilosci czynnikéw przeznaczanych na profi-
laktyke, a moze na operacje planowe;

e 0soby objete programem lekowym bedg
mogly sie leczy¢ wytacznie w szpitalach
bedacych realizatorami tego programu,
zatem by¢ moze osoba np. z Wroctawia
w razie ktopotéw zdrowotnych, do jakich
dojdzie podczas pobytu urlopowego
w Gdansku, bedzie musiata wréci¢ do
Wroctawia, by méc rozpoczgc¢ leczenie;
jak to zrobi, to juz jej sprawa,;

e jezeli rozpadnie sie Narodowy Program,
a z nim przetargi centralne, to czynniki
beda kupowane przez poszczegdlne
szpitale. Czynniki sg drogie (a w takim
systemie bedg jeszcze drozsze — pod-
stawowe prawo ekonomii moéwi, ze kto
kupuje duze ilosci, ptaci mniej, i na
odwrét). NFZ refunduje wydatki szpitali ze
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sporym opoOznieniem, wiec mozna sie
spodziewac, ze niektére szpitale beda
traktowa¢ osoby z hemofilig jak gorgcy
kartofel i odsyta¢ je do innych placéwek.
Ajesli juz zdecyduja sie na ich leczenie, to
bedg dgzy¢ do minimalizacji wydatkow,
czyli ograniczania ilosci kupowanych
(iwydawanych) czynnikéw.

e Pamietajmy, ze leczenie skaz krwotocz-
nych ma charakter dynamiczny — iloSc
zuzytych jednostek czynnika krzepnigcia
zalezy od nasilenia krwawieh oraz np.
interwencji chirurgicznych. Standardowe
programy lekowe bazujg na przewidywal-
nych schematach dawkowania, co spraw-
dza sie w profilaktyce, ale nie uwzglednia
nagtych sytuacji klinicznych wymagajacych
podawania wielokrotnie wiekszej iloscileku
w krétkim czasie. Brak rezerw finansowych
i proceduralnych na tego typu przypadki
moze — krétko méwigc — zagraza¢ nasze-
mu zdrowiu i zyciu.

e |jeszcze jedno. Programy lekowe w Polsce
obejmujg gtéwnie leczenie hemofilii A i B,
natomiast pacjenci z rzadkimi skazami
krwotocznymi, takimi jak niedobor czynnika
XIII, VII czy |, napotykaliby na bardzo po-
wazne problemy w dostepie do leczenia.
Poniewaz takich chorych jest niewielu,
firmy farmaceutyczne czesto nie przepro-

wadzajg rejestracji lekow w standardowym
systemie refundacyjnym (koszty przewyz-
szatyby potencjalne przychody). W kon-
sekwencji pacjenci z rzadkimi skazami
mogg zosta¢ pozbawieni dostgepu do
lekow.

Whioski:

Nowe leki zastugujg na uwage i warto je
wprowadzac, ale pod warunkiem, ze bedzie
za tym stata rozsgdna kalkulacja ekono-
miczna. Obecne ceny nie znajdujg uzasad-
nienia w oferowanych przez te leki korzy-
Sciach.

Warto takze zastanowi¢ sie nad zasad-
noscig wprowadzania kosztownych roz-
wigzan dla ograniczonej grupy pacjentow,
jesli wskutek niemoznoéci powiekszenia
budzetu bedzie to musiato oznacza¢ pogor-
szenie sytuacji pozostatych chorych, a by¢
moze — w przypadku doprowadzenia do
zniszczenia Narodowego Programu — do
catkowitej zapascileczenia tej grupy osob.

Jedyne rozsagdne wyjscie polega na
stopniowym wprowadzaniu nowych lekéw
w ramach Narodowego Programu. Bedag
takze pojawiac¢ sie konkurencyjne leki (jeden
jest juz zapowiedziany na 2026 r.), co spo-
woduje spadek cen.

Adam Sumera

Ankieta dotyczaca funkcjonowania osrodkow
leczenia hemofilii w Polsce

Polskie Stowarzyszenie Chorych na He-
mofilie przygotowato ankiete, ktéra ma na celu
ocene funkcjonowania osrodkéw leczenia
hemofilii w praktyce. Chcemy dowiedzie¢ sie,
jakie sg Wasze doswiadczenia — co dziata
dobrze, a co wymaga poprawy.

Bardzo prosimy o jej wypetnienie. Zajmie to
jedynie okoto 10 minut, a Wasze opinie mogg
realnie wptyngé na przysztos¢ leczenia he-
mofilii w Polsce.

Wyniki ankiety zostang przedstawione
naszym czotowym ekspertom zajmujgcym sie
opiekg w osrodkach leczenia, a takze Mini-
sterstwu Zdrowia oraz Narodowemu Centrum
Krwi, co moze pomdc w usprawnieniu sy-
stemu opieki nad chorymi.
¢ Ankieta jest catkowicie anonimowa.

o Kazdy gtos sie liczy!

To od nas wszystkich zalezy, jak bedzie
wygladac¢ leczenie hemofilii w przysztosci.
Razem mozemy sprawié, ze opieka nad
chorymibedzie jeszcze lepsza!

Ankieta jest dostepna pod nastepujgcym
linkiem:
https://docs.google.com/forms/d/1Xp-
Jpn2w99; VuM 6P XXX pFxNCI5jMjuEDDtcv
nnOpUrs

Albo prosciej — wystarczy zeskanowac ten
kod QR:

Dziekujemy za Wasz czas i zaangazo-
wanie!
(bg, as)
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Pamietajmy o przekazaniu 1,5%

Polskie Stowarzyszenie Chorych na He-
mofilie jest organizacjg pozytku publicznego
(OPP) i jako takie jest uprawnione do
otrzymywania 1,5% podatku, jakie kazdy
Zz nas moze co roku przekazaé¢ przy okazji
rozliczania swojego PIT-u.

Przekazane kwoty zostang wykorzystane
na cele statutowe Stowarzyszenia. W ubie-
gtym roku dzieki Panstwa zaangazowaniu
skutecznie pomagaliSmy osobom zmagaja-
cym sie z hemofilig i pokrewnymi skazami
krwotocznymi, odpowiadajgc na ich najpil-
niejsze potrzeby.

Szczegdblnie cieszymy sie z podpisania
w grudniu 2024 r. umowy z Uniwersyteckim
Centrum Klinicznym Warszawskiego Uni-
wersytetu Medycznego. Dzieki temu przeka-
zalismy specjalistyczne wyposazenie orto-
pedyczne o wartosci 30 000 zt, w tym sprzet
rehabilitacyjny dla dzieci z hemofilig oraz
wozkiinwalidzkie i kule dla dzieci.

Panstwa wsparcie umozliwito nam réw-
niez:

e zorganizowanie bezpiecznego transportu
medycznego na leczenie dla najciezej
chorych na hemofilie z odlegtych rejonow
kraju, znajdujgcych sie w trudnej sytuacji
finansowej,

e zapewnienie niezbednych $rodkéw opa-
trunkowych i lekow dla oséb z powiktaniami
skaz krwotocznych, ktére nie mogty samo-
dzielnie pokry¢ kosztow leczenia,

o dostep do profesjonalnej rehabilitacji dla
0sOb dotknietych niepetnosprawnoscia,
chorujgcych na hemofilie lub pokrewne
skazy krwotoczne,

o sfinansowanie likwidacji barier architekto-
nicznych w domu niepetnosprawnego
pacjenta z hemofilig w podesziym wieku,

e zakup protez utatwiajgcych codzienne
funkcjonowanie pacjentom z hemofilig po
amputacjach kohczyn,

e wydrukowanie i dostarczenie do osrodkow
leczenia hemofilii legitymacji dla oséb z he-
mofilig oraz pokrewnymi skazami krwo-
tocznymi,

e wsparcie referencyjnego osrodka leczenia
dzieci z hemofilig w Dzieciecym Szpitalu
Klinicznym w Warszawie,

e organizacje wyjazdu na obo6z integracyjny

Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie
7 HEMOFILIA MOZNA NORMALNIE e

KRS: 0000169422

hemofilia.org. pl

w Butgarii dla dzieci z hemofilig, co dato im

szanse na radosne i beztroskie wakacje

w gronie rowiesnikow.

Wierzymy, ze kazda osoba chorujgca na
hemofilie zastuguje na godne Zzycie, petne
nadziei i mozliwosci rozwoju. Aby kontynu-
owac nasze dziatania, potrzebujemy Panstwa
wsparcia.

Przekazanie 1,5% podatku jest nie-
zwykle proste — wystarczy wpisa¢ w swoim
rozliczeniu podatkowym numer KRS:
0000169422.

Kazda przekazana ztotobwka przektada sie
na realng pomoc i zmienia zycie chorych na
lepsze.

Z catego serca dziekujemy za dotychcza-
sowe wsparcie i prosimy: bagdzcie z nami
dale;j.

Razem mozemy wiecej!

Bogdan Gajewski

. i, Polskie Stowarzyszenia
M Chorych na Hemotilie

2 HEHIGRLIA MO NORMALNEE £V

Nasz kolega, Radek Kamycki, nieodptatnie
opracowat i wydrukowat banery zachecajgce
do przekazywania 1,56% podatku na nasze
Stowarzyszenie, na cele, o ktorych piszemy
wtym artykule.



Dziewczyny i kobiety maja glos: ankieta EHC

Wiasciwa diagnostyka i nazwanie tego, co
nam dolega, to pierwszy krok do wyboru
odpowiedniej terapii, a w konsekwencji do
poprawy jakosci naszego zycia. Jak co roku
EHC opracowato ankiete dotyczgcg zycia
kobiet i dziewczagt ze skazami krwotocznymi.
Analiza zebranych danych dotyczacych stanu
naszego zdrowia pokaze, jaka jest skala
naszego problemu. Nie jesteSmy pojedyn-
czymi, odosobnionymi przypadkami. Trzeba
to tylko pokaza¢ $wiatu. Zachecamy do wy-
petnienia ankiety, mozna to zrobi¢ skanujac
zatgczony kod QR lub wchodzac w ten link:
https://www.surveymonkey.com/r/5S5L2CF
Ankieta jest oczywiscie po polsku.

Bernadetta Pieczynska

EfEE

Dla dziewczat, kobiet
z zaburzeniami krzepniecia
i ich opiekunow.

Wypetnij ankietg!

Zagladamy do Szwajcarii

Szwaijcarski odpowiednik PSCH — Schwei-
zerische Hamophilie-Gesellschaft (SHG), po-
dobnie jak nasze Stowarzyszenie, wydaje
wiasny kwartalnik, od pewnego czasu w wersji
internetowej (jako plik pdf). Szwajcarzy
dziatajg w warunkach bardziej skompliko-
wanych lingwistycznie, poniewaz Szwajcaria
ma cztery jezyki urzedowe. Praktycznie liczg
sie trzy: niemiecki, francuski i wtoski. Numer,
z ktérego korzystatem przy pisaniu tego
tekstu, byt napisany po niemiecku, ale jedna
ze stron, zatytutowana L'angolo in Italiano
(kacik po wiosku) zawierata ten sam tekst,
mowigcy o 60-leciu SHG, réwnolegle po wio-
sku i po niemiecku.

Moja uwage zwrocito kilka kwestii, ktore
chciatbym tu pokrotce zrelacjonowac.

Najpierw spotkanie dla senioréw, liczacych
sobie przynajmniej 60 lat. W takim zebraniu
zorganizowanym w Zurychu udziat wzieto 20
0sb6b ze skazami krwotocznymi. Poza obia-
dem i okazjg do wymiany poglagdow zapro-
ponowano im pie¢ potgodzinnych wyktadow
na tematy mogace ich zainteresowaé, np.
o roznych srodkach utatwiajgcych poruszanie
sie, jak chocby fotelik jezdzagcy po poreczy
schodow. Mnie zaciekawit fragment moéwigcy
o tym, ze w kazdym z doméw spokojnej
starosci i domow opieki w Zurychu caty czas
dyzuruje pielegniarka moggca wykona¢ za-

strzyk dozylny, co w kontekscie hemofilii
oznacza mozliwos¢ podania czynnika. Jak
zauwaza autor artykutu, zapewne tak dobrze
nie jest juz w podobnych placowkach poza
Zurychem. Mimo wszystko jednak, nawet jesli
chodzi tylko o najwieksze miasto, jest to
istotne rozwigzanie. Ciekawe, jak wyglada to
w Polsce.

Spore zainteresowanie w Szwajcarii wy-
woftata tzw. Inklusionsinitiative (inicjatywa in-
tegracyjna), akcja majagca na celu dalsze
rozszerzenie praw 0sob niepetnosprawnych.
Poza oczywistymi i dla nas kwestiami w ro-
dzaju znoszenia barier architektonicznych
porusza sie tam takze m.in. kwestie dostepno-
Sci stuzby wojskowej. Jako osoba, ktéra za
pewnik przyjmuje, ze ciezka posta¢ hemofilii
oznacza podczas komisji wojskowej kategorie
E, ze sporym zaskoczeniem przeczytatem, ze
niektérzy szwajcarscy chorzy odbierajg to
jako ograniczanie ich praw. Juz teraz istniejg
tam pewne mozliwosci stuzby wojskowe;.
W przytaczanym tu numerze biuletynu znala-
ztem relacje chorego na hemofilie, ktéry wia-
$nie odbyt 18-tygodniowe szkolenie wojsko-
we (Rekrutenschule). Byt catkowicie zwolnio-
ny z wszelkiej musztry, dyzurowat w o$rodku
medycznym w koszarach w mieScie Emmen.
Jego obowigzki obejmowaty pomoc pieleg-
niarkom, a takze stuzbe przy telefonie — np.
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umawianie wizyt chorych zotnierzy w placéw-
kach medycznych poza koszarami. Oczywi-
Scie miat mozliwo$¢ podawania sobie czyn-
nika.

| jeszcze z innej beczki — kilka fragmentow
z tego, co w zamieszczonej w numerze roz-
mowie o aktualnych mozliwosciach leczenia
skaz krwotocznych powiedziat dr Kai Severin,
specjalista z niemieckiego Os$rodka Leczenia
Hemofilii w Kolonii. Najpierw o czynnikach
krzepniecia otrzymywanych z osocza: ,Kiedy
na rynku pojawity sie czynniki rekombinowa-
ne, poczgtkowo myslatem — zwlaszcza po
skandalu z czynnikami zainfekowanymi HIV
w latach 80. — ze najlepszym wyjsciem bytoby
stosowanie takich produktow u wszystkich
chorych. Ale jednak, zwtaszcza w hemofilii A,
sg argumenty przemawiajgce za preparatami
z ludzkiego osocza. U niektorych pacjentéw
bowiem lepiej sprawdzajg sie te koncentraty
czynnika, ktére zawierajg takze pewng ilos¢
czynnika von Willebranda”. Zapytany o emici-
zumab (czyli Hemlibre), odpowiedziat: ,Dwie

wielkie zalety tego przeciwciata to sposob
podania i jego czestoS¢. Podaje sie go pod-
skornie, raz na tydzien, a nawet rzadziej. Dla
pacjentdw majgcych ktopoty z podaniami
dozylnymi jest to dobre rozwigzanie. Opraco-
wano go z myslg o pacjentach z inhibitorem,
ale teraz stopniowo jest wprowadzany u in-
nych pacjentow. Ma jednak pewng wade:
nigdy nie doprowadza do osiggniecia napraw-
de wysokiego ,poziomu czynnika”. To nie
wystarcza do intensywnego uprawiania spor-
tu czy do zabiegu operacyjnego. Nalezy takze
pamietac, ze ten preparat utrudnia przepro-
wadzenie wszystkich znanych badan krzep-
niecia krwi i daje fatszywe wartosci przy
laboratoryjnym okres$laniu poziomu czynnika
VIII czy przy badaniu ogdélnych parametréw
krzepniecia, np. APTT. W razie wypadku lub
przy gtebszych ranach cietych z reguty trzeba
dodatkowo podac dozylnie czynnik. Dobrze,

jesli pacjent jest w stanie sam to zrobic.”
(oprac. as na podst. ,SHG-Bulletin” nr 148,
jesien 2024)

17 kwietnia to Swiatowy Dzienn Chorych na Hemofilie

Warto pamietac¢, ze 17 kwietnia przypada
Swiatowy Dzien Chorych na Hemofilie. Przy
tym stowo ,hemofilia” stanowi tu swego
rodzaju skrét mys$lowy, poniewaz chodzi
o wszystkie osoby obarczone skazg krwotocz-
ng. Po dyskusjach w tonie WFH, Swiatowej
organizacji zrzeszajgcej narodowe stowarzy-
szenia 0s6b ze skazg krwotoczng, uznano, ze
to hasto ma duzy potencjat medialny. Prze-
cietny obywatel skojarzy hasto ,hemofilia”
z potomkami krélowej Wiktorii i z przekona-
niem, ze taki chory na pewno wykrwawi sie na
Smier¢, jesli zatnie sie przy goleniu. Oba te
stereotypowe skojarzenia sg oparte na fatszu
— przeciez ,krélewska choroba” istniatla na
dilugo przed Wiktorig, a dla hemofilika ze-
wnetrzne, doé¢ plytkie skaleczenie wcale nie
jest grozne. Wazne jednak, by przy komuni-
kacji medialnej szybko dotrze¢ do odbiorcy.
~Skaza krwotoczna” czy tez anglojezyczne
,bleeding disorders” (dostownie: zaburzenia
krwawienia) takiej komunikatywnosci nie gwa-
rantuja.

Pozostawiajgc w nazwie wydarzenia ko-
munikatywny wyraz ,hemofilia”, WFH uzupet-
nita te nazwe o dopisek: ,Pamietamy o wszy-

-
b

World
Hemophilia Day
April 17

Recognizing all bleeding disorders

stkich skazach krwotocznych”. R6znorodnos¢
tych skaz sygnalizujg tez r6znobarwne syl-
wetki, z ktérych $Srodkowa jest stylizowang
kroplg krwi.

Oczywiscie nasze Stowarzyszenie, zarow-
no tego dnia, jak i w catej swojej dziatalnosci,
pamieta o wszystkich chorych ze skazami
krwotocznymi.

(as)
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Podréz zycia — rozmowa z Ryszardem Bielinskim

Od pewnego czasu w Biuletynie ukazujg
sie materiaty o osobach, ktére mimo ciezkiej
postaci hemofilii A lub B byty w stanie osig-
gnac rzeczy naprawde godne uznania. Wsrod
naszych rozméwcow byt Francuz Thibaut
Federlen, ktory objechat na rowerze znaczng
cze$c Europy (nr 68), Hiszpan Fabio Blasco,
ktory na rowerze przejechat przez Pireneje
i dotart do Alp (nr 70), a takze Brytyjczyk Clive
Smith, uczestnik superwyczerpujgcych za-
wodow Ironman, obejmujgcych rozgrywane
po sobie trzy konkurencje: ptywanie na dy-
stansie 3,8 km, jazde na rowerze (180 km) i re-
gularny bieg maratonski (ponad 42 km)
(nr 69). Te prezentacje zakonczyt Jan Gla-
zewski, obywatel RPA majgcy polskie korze-
nie, ktdry mimo przeciwnosci losu osiggnat
pozycje profesora prawa i nie tylko wyktadat
na uniwersytecie w RPA, lecz takZze podro-
Zowat z wyktadami po wielu krajach.

Wszystkie te rozmowy byty naprawde cie-
kawe, ale w pewnym momencie naszta mnie
refleksja, czy stusznie robie, szukajgc tak
daleko. Postanowitem poszukac blizej — i my-
Sle, Zze udato mi sie znaleZ¢ interesujgcego
rozmowce nie tylko w kraju, ale wrecz niemal
na wifasnym podworku, bo w tédzkim kole
terenowym PSCH, w ktérym dziatam od po-
nad cwier¢ wieku. A moim interlokutorem
bedzie Ryszard Bielinski, od wielu lat wice-

prezes naszego kota terenowego, majgcy
ciezkg posta¢ hemofilii A.

Adam Sumera: Cho¢ jestes o kilka lat ode
mnie miodszy, to obaj nalezymy do gene-
racji, ktorej dziecinstwo, mtodos¢ i jeszcze
czesc¢ dorostosci przypadty na okres stoso-
wania osocza swiezo mrozonego i krio-
precypitatu. O profilaktyce nikt wtedy
nawet nie marzyt. To nie pozostato bez
wplywu na nasze stawy i ogolny stan
zdrowia.

Ryszard Bielinski: Owszem, masz racje. Pomi-
mo ze jestem o kilka lat mtodszy, to hemofilia
odcisneta na mnie swoje pietno w postaci
ograniczen ruchowych. We wszystkich duzych
stawach mam przykurcze i usztywnienia, co
oczywiscie wigze sie z zanikami miesni. To
z kolei doprowadzito mnie do znacznej nad-
wagi — i krag sie zamyka. Mato sie ruszam, bo
mam zaniki miesni i ograniczenia bdélowe
stawbw, a w rezultacie zaniki i béle tylko sie
pogtebiajg. W 1979 roku ztamatem prawg
noge, tuz nad kolanem. Z uwagi na matg
wiedze lekarzy i brak lekébw na hemofilie (tyko
plazma antyhemofilowa i krioprecypitat, ktore
byly mato skuteczne) zdecydowano nie robic
mi operacji, ktéra mogta zespoli¢ mojg noge
w prawidtowy sposéb. Po tym ,leczeniu

Podczas wypadu z Kanady do USA, do Buffalo w stanie Nowy Jork. Na pierwszym planie
Ryszard Bielinski z Zzong Anng, za nimi ich kanadyjscy gospodarze: Jacek i Emilia.



zachowawczym” noga ulegta usztywnieniu
w Kolanie i skrocita sie o szeS¢ centymetréw.
W 2010 roku znowu ztamatem prawg noge,
tym razem w biodrze, pod kretarzem. To
ztamanie byto juz zespalane operacyjnie. Do
zespolenia wystarczyty Srubki z blaszkg, nie
trzeba byto wstawia¢ endoprotezy biodra, ale
noga skroécita sie o kolejne 2 centymetry. Po-
tem zaszta konieczno$¢ wstawienia endo-
protez do obu kolan —w 2016 roku do lewego,
w 2023 r. do prawego. Teraz chodzi mi sie
o wiele lepiej, ale mam powazne problemy
z kostkami i biodrami.

Ostatnio poza tymi problemami miates do-
datkowo kiopoty z kregostupem.

Tak, byto to zwigzane z wieloletnim chodze-
niem bez wyréwnania dwukrotnie ztamanej
prawej nogi i skroceniem jej o osiem centy-
metrow. Lata 1986-2022 to lata mojej naj-
wiekszej aktywnosci zawodowej. Chodzenie
krzywo, jak rébwniez dzwiganie z krétszg nogg
nie byto madre z mojej strony, ale co6z,
miodos¢, hardos¢ i zwykta gtupota czesto idg
w tym samym kierunku. Zauwazamy to zwykle
zapoézno.

Kiedy w lecie przedstawiciele naszego kota
uczestniczyli w zorganizowanym przez
koto kaliskie wyjezdzie szkoleniowo-
-integracyjnym do Lublina i okolic, nie
zdecydowates sie na wyjazd, chyba ze
wzgledow zdrowotnych.

Przygotowywatem sie wéwczas do operaciji
kregostupa i do rehabilitacji. Poza tym nie
bytbym w stanie pojechac¢. Bél i dolegliwosci
kregostupa nie pozwalaty mi na jakgkolwiek
dalszg podréz.

Ale jednak nie zrezygnowates z pomystu
zrealizowania podrézy swojego zycia, do
Kanady. Przyznam, ze kiedy pierwszy raz
ustyszatem o tym od Ciebie, nie bardzo
wierzylem w szanse powodzenia tego
planu.

Bo i mnie samemu wydawato sie to wéwczas
niemozliwe. Moj przyjaciel mieszkajacy od
ponad trzydziestu lat Kanadzie, ilekro¢ bywat
u mnie podczas pobytu w Polsce, namawiat

mnie na podréz i zapraszat do siebie do
Kanady. Nie wiedzie¢ czemu, wzbraniatem
sie, ttumaczgc mu, ale i sobie, ze przeciez
gdzie ja, taki za przeproszeniem pokrecony
paragraf, dam sobie rade w takiej dtugiej
i dalekiej podrézy. Jacek (tak ma na imie mgj
przyjaciel) zapewniat mnie, ze w Kanadzie
wszystkie atrakcje turystyczne i obiekty uzy-
tecznosci publicznej sg dostepne dla oséb
Z niepetnosprawnosécig, nawet na wozkach,
a on zobowigzuje sie mnie wozi¢ swoim
samochodem, gdzie tylko bede chciat. Razem
z rodzing mozemy mieszkac u niego w domu.
Znam kilku kolegow z PSCH, ktérzy wiele razy
latali samolotami do USA i innych dalekich
krajow, a niektérzy sg nie mniej schorowani
niz ja, majg takie same problemy w porusza-
niu sie, jak ja, wiec pomyslatem — a wtasciwie
dlaczego nie polecie¢?!

Na taki szalony pomyst porywa sie czto-
wiek, ktéry z trudem przechodzi odcinek
kilkuset metrow. Miates jednak swiado-
mosé¢, ze da sie to osiggnad, jesli wszystko
dobrze zaplanujesz.

Bo ja jestem troche szalony. W latach mio-
doéci zjezdzitem z rodzing i przyjaciotmi
kawatek Europy swoim samochodem, nie
bedac zabezpieczonym w czynnik, bo go nie
byto — i jakos sie udato. Imatem sie przeroz-
nych zajec, ktérych nie powinien wykonywaé
chory na hemofilig, i tez nie zatuje, bo mimo
wszystko warto byto — zytem, jak chciatem.
Dzis pewnie ptace za te wszystkie ekstra-
wagancje, ale pono¢ w zyciu nie ma nic za
darmo.

No, ale teraz jako juz ten ,doSwiadczony i sta-
teczny” hemofilik musiatem dobrze zaplano-
wac tak dalekg podréz i nie kusi¢ wiecej losu.
Na poczatku 2024 roku Jacek ponowit za-
proszenie. GadaliSmy na Messengerze kilka
razy po kilka godzin i Jacek mnie przekonat,
ze jak dobrze wszystko zaplanuje, to moze sie
to udaé. Na poczatek skorzystatem z do-
Swiadczenia innego kolegi z Warszawy, ktory
latat do USA. Zeby sobie utatwié poruszanie,
kupit lekki skuter elektryczny, sktadany, takg
hulajnoge czterokotowg z siedziskiem. Zio-
zytem odpowiednie dokumenty do PFRON
i otrzymatem dofinansowanie na taki sprzet.
W podrézy sprawdzit sie doskonale.



Nawiasem moéwigc, teraz uzywam go do
robienia zakupow w duzych centrach handlo-
wych, gdzie trzeba sporo chodzi¢. Nastepnym
krokiem byto wyrobienie nowych paszportow,
bo te z lat dziewiecdziesigtych juz dawno stra-
city waznos¢. Troche ,wymusitem” na Jacku
zaproszenie dla mojego syna, ktéry razem
z mojg zong byt mi bardzo pomocny, tak na
lotnisku, jak i podczas zwiedzania Kanady.
Bilety kupitem juz w maju, chociaz wylot
planowalismy na 10 wrze$nia, poniewaz byto
sporo taniej. Przy zakupie biletéw zgtositem
przewdz skuterka elektrycznego i poprositem
o opieke dla osoby z niepetnosprawnoscig, ale
okazato sie to niepotrzebne, poniewaz bytem
Z zong i synem, wiec to oni mi pomagali.
Myslatem, ze bedg jakie$ ktopoty z przewie-
zieniem skuterka i baterii, ale okazato sie, ze
jako osobie z niepetnosprawnoscig przystu-
guje mi taka ustuga, i to nieodptatnie w obie
strony. Zapytatem réwniez o sposéb trans-
portu czynnika VIII, przeciez nie wybiore sie
bez niego. Dzieki uprzejmosci pracownikéw
todzkiego RCKIiK dostatem dziesie¢ opako-
wan czynnika, ktory nie wymaga lodowki
i zawiera po trzy tysigce jednostek w jednej
fiolce. Na wszelki wypadek wyszukatem kon-
takt do Kanadyjskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Hemofilie i adres kliniki, gdzie znajduje
sie centrum leczenia hemofilii w Toronto, bo
wiasnie do tego miasta planowatem podréz.
Miatem tez dwujezyczne zaswiadczenie dla
celnikéw, podpisane przez prof. Chojnow-
skiego, zeby wiedzieli, co wioze i w jakim celu.
Czynnik spakowatem w bagazu podrecznym,
zeby unikng¢ ktopotéw, gdyby nasz bagaz
gtdbwny gdzies sie zawieruszyt.

Wyjazd juz zaplanowany, bilety kupione,
a mnie coraz bardziej boli kregostup ledz-
wiowy i to tak, ze dretwieje mi cata lewa noga.
Co byto robi¢, zorganizowatem wizyte u neuro-
chirurga i pierwszego lipca miatem operacje
kregostupa ledzwiowego, a chirurg zapewniat
mnie, ze jednak polece dziesigtego wrzesnia.
Woczesniej jednak intensywna rehabilitacja
w domu i w poradni. Ale jednak dziesigtego
wrzesnia nie poleciatem, poleciatem jedena-
stego. Na lotnisku przydarzyta mi sie tragi-
komiczna sytuacja. Przy odprawie zapytano
nas o zgtoszenie pobytu w Kanadzie. Wizy do
tego kraju nas nie obowigzujg, ale trzeba
zgtosic pobyt. Ja o tym nie wiedziatem, kolega

tez nie, bo on latat z paszportem kanadyjskim.
Pani w okienku podata nam link do strony,
gdzie mogliémy zrobi¢ to zgtoszenie i optate,
ale potwierdzenie nie przychodzito. Kwadrans
przed odlotem ta sama pani poradzita nam,
aby przebukowac bilety na wieczorny lot, bo
i tak juz na ten nie zdgzymy. Zanim przedar-
lismy sie przez ttum ludzi na drugg strone hali
odlotow, byto juz po czasie i trzeba byto kupic
nowe bilety. Na szczescie na nastepny dzieh.
| tak z przygodami wylgdowalismy szczesliwie
w Toronto jedenastego wrzeénia. Dodam, ze
po raz pierwszy w zyciu leciatem samolotem
i samo to byto dla mnie wielkim przezyciem
i atrakcjg. Do samolotu wsiadtem o wiasnych
sitach, a skuterek musiatem odda¢ obstudze
na bagaz. W samolocie przezytem mite za-
skoczenie, bo podrdz byta catkiem przyjemna.
Mysle, ze duzo milsza niz autokarem. Gdyby
nie ten diugi czas lotu, okoto dziewieciu
godzin, to bytoby jeszcze przyjemniej, bo to
ten pierwszy raz!

Co udato sie¢ Wam tam zwiedzi¢ i zoba-
czyc?

Przede wszystkim wodospad Niagara, chyba
podstawowy cel kazdego turysty w Kanadzie.
Cudowne, wrecz bajkowe miejsce. Widzie-
lismy je zarébwno w dzien, kiedy unoszgca sie
wszedzie bryza tworzyta piekng tecze, jak
i w nocy — pieknie oswietlong kraine z basni,
przepojong hukiem spadajgcej wody. Niewat-
pliwg atrakcjg byt rejs stateczkiem pod sam

Rysiek z Zzong i z synem Kamilem, no i wspo-
minany kilkakrotnie skuterek. Zdjecie z targu
prowadzonego przez mennonitow, gdzie czas
Jakby sie zatrzymat.
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wodospad, a wiasciwie trzy progi, przez ktére
z hukiem spada ogromna masa wody.
Wyposazono nas w ptaszcze foliowe z kap-
turami, ale i tak niektorzy byli cali zmoczeni,
kiedy matym — w poréwnaniu z tg masg wody
— stateczkiem wptyneliSmy w sam $rodek
kipieli. Teraz wiem, jak mogg sie czu¢ warzy-
wa w garnku podczas gotowania. Zwiedzi-
lismy tez Toronto z jego atrakcjami, m.in. wie-
ze widokowg na wysokosci ponad pieciuset
metrow, ze szklang podtogg na tarasie wi-
dokowym. Wijechatem swoim skuterkiem,
jako jeden z nielicznych obecnych na tarasie,
na to szkto. Bardzo dziwne uczucie, jakbym
latat, a nie jezdzit tym skuterkiem. Moj
przyjaciel Jacek jest zagorzatym kibicem pitki
noznej, do niedawna sam grat, podobnie jak
jego dwie corki, ktore tez graty w pitke.
Bylismy wiec na meczu pitki noznej Ligi
Amerykansko—Kanadyjskiej. Mecz odbywat
sie na stadionie w Toronto, gdzie odbedzie sie
jeden z meczdébw najblizszych Mistrzostw
Swiata w Pitce Noznej. Oczywiscie caty obiekt
byt dostepny dla mojego ,rumaka”. Bylismy
tez na meczu baseballu, réwniez w Toronto.
Poniewaz pitka nozna ma nizszg range
sportowg w Kanadzie, to stadion do baseballu
jest zdecydowanie wigkszy i ma otwierany
dach, zresztg w Kanadzie wszystko jest
wielkie, zwiaszcza odlegtosci. Pewnego
poranka Jacek zaproponowat podr6z na
swojg dziatke, ,kawatek drogi”, jak stwierdzit,
na potnoc Kanady. Kiedy po dwéch godzinach
jazdy zapytatem, ile ten ,kawatek drogi”
wynosi, tak na mapie Polski, odpowiedziat mi,
ze niedaleko, co$ tak jak z Krakowa do

Gdanska. Po przyjezdzie kolejne rewelacje.
Zadnej cywilizacji, tylko dzikie lasy i jeziora.
Dziatka niczym nieogrodzona, granice wy-
znaczajg kamienie graniczne. Caty sprzet
turystyczny praktycznie na dziedzincu dziatki
obok domku. Na pytanie, czy nie obawiajg sie
ztodzieja, odpowiedz byta taka, ze tutaj pre-
dzej spotkasz niedzwiedzia niz cziowieka,
ajak juz spotkasz, to jest to powod do radosci.
Stamtad pojechali$my do portu na rejs duzym
statkiem wycieczkowym po jeziorze 30 ty-
siecy wysp. Przyznam, Ze nie liczytem tych
wysp, ale byto ich bardzo duzo. Wérdd nich
zaréwno wyspy, gdzie byto kilka willi bogaczy
z USA z zacumowanymi u wybrzezy luksu-
sowymi motoréwkami, jak i wysepki, gdzie
gniazdowata np. jedna para ortéw lub innych
ptakow. Na jednej z wiekszych wysp znaj-
dowat sie rezerwat Indian, ale tam nie mozna
byto podptyng¢ i zwiedza¢. Namiastke rezer-
watu obejrzatem w skansenie, ktory odbu-
dowano. W czasach podboju Ameryki jezuici
zbudowali wioske ogrodzona palisadg i w tej
wiosce ,cywilizowali” jedno z plemion in-
dianskich. Szto im catkiem dobrze, bo India-
nie byli zdolni i chcieli sie uczy¢ rzemiosta.
Niestety, inni Indianie czuli zagrozenie ze
strony biatych, jak i ,ucywilizowanych” pobra-
tymcéw, i napadli na osade, mordujgc miesz-
kancéw i palgc wszystkie budynki. Rzad
Kanady odbudowat te osade — podobnie jak
my nasz Biskupin. Obiekty skansenu byty
stabo dostepne dla mojego skuterka, bo
trzeba byto jezdzi¢ po drobnych kamykach na
Sciezkach. Jednak w budynkach i w muzeum
gtdwnym wszystko byto OK.

Statek wycieczkowy w poréwnaniu z ogro-
mem Niagary.

Rysiek w pyle wodnym ze stynnego wodospa-
du..
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Mogtbym jeszcze dlugo méwié o tym, jaka
przygode przezytem bedgc w Kanadzie, ale
nie chce was zanudzi¢. Jedno musze przy-
znac: byta to moja podroz zycia. Mam jednak
nadzieje, ze po niej bedg nastepne.

Mysle, ze Twéj wyjazd moze stanowi¢ do-
bry wzér do nasladowania i zachete do
dziataniadlainnych.

Jesli moja opowies¢ zainspiruje kogokolwiek
do zrobienia czego$ podobnego, to bedzie mi
bardzo mito. Na pewno nie odwazytbym sie na
te podréz, nie majgc wsparcia mojej zony i sy-
na, a przede wszystkim mojego nieocenio-
nego przyjaciela Jacka, ktéry mnie zmobilizo-
wat i przepieknie, wraz ze swojg zong, Emilig,
zorganizowat cate to przedsiewziecie. Emilko,
Jacku, bardzo wam dziekuje za wspaniaty
czas spedzony z wami, za cierpliwo$¢ i po-

Przy dobrej organizacji i na skuterku mozna
sie dosta¢ na korone duzego stadionu pit-
karskiego.

moc, jakg nam okazaliscie. Na moim przy-
ktadzie sprawdzito sie przystowie ,Chcie¢ to

mocC .

Dziekuje bardzo zarozmowe.

Wiadomosci z kota lubelskiego

14 grudnia 2024 r.. odbyto sie spotkanie
cztonkow lubelskiego kota terenowego na-
szego Stowarzyszenia potgczone z wyborami
i warsztatami.

W wyborach wytoniono nowy zarzad,
w sktad ktérego weszli: tukasz Brzana
(prezes), Zbigniew Dziechciaruk (wice-
prezes), Marek Marciniuk (skarbnik), Piotr
Majdan (sekretarz) i Katarzyna tubianka
(cztonkini).

W czesci warsztatowej goscilismy prof.
Anne Swiech, dr Irene Woznice-Karczmarz,
dr Justyne Kozinskg oraz dr Matgorzate Orzet.
Pani prof. Swiech skupita sie w swojej pre-
lekcji na zagadnieniu wykonywania najczest-
szych zabiegow okulistycznych u pacjentéw
ze skazami krwotocznymi. Po odpowiednim
zabezpieczeniu hematologicznym mozna
u chorych z powodzeniem leczy¢ jaskre,
zatme czy przeprowadzac zabieg korekty
zeza. Wystgpienie hematolozek— dr Woznicy-
-Karczmarz i dr Justyny Kozinskiej — zwigzane
byto z nowymi mozliwoSciami leczenia
hemofilii i choroby von Willebranda. O ile
nowoczesne leki podskoérne, jak np. Hemlibra,
zdajg egzamin w codziennej profilaktyce, to
trzeba pamietac¢, ze podwyzszajg one krzep-
liwos¢ chorych na hemofilie jedynie do kilku-
nastu procent, co przy wiekszych urazach czy

koniecznosci przeprowadzenia zabiegu ope-
racyjnego jest zupetnie niewystarczajgce.
Niestety, dostepno$¢ do najnowoczesniej-
szych terapii jest jeszcze w Polsce — podob-
nie jak w innych krajach — ograniczona. Pani
dr Orzet oméwita role RCKiK w sytuacjach
nagtych. Podkreélita, ze w RCKiK w Lublinie
mieSci sie centralny depozyt, dysponujacy
wszelkiego rodzaju czynnikami krzepniecia,
ktére w razie potrzeby sg wydawane cato-
dobowo.

Spotkanie cieszyto sie dos¢ liczng fre-
kwencjg, gromadzgc ponad siedemdziesieciu
uczestnikow.

tukasz Brzana
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Pozegnanie

28 pazdziernika 2024 r. w wieku 66 lat
zmarta Elzbieta Zajgcowna, znana z wielu rol
teatralnych, a zwtaszcza filmowych (,Va-
bank”, ,Seksmisja”, serial ,Matki, Zony, ko-
chanki’).

Z ogromnym smutkiem i zalem przyjelismy
wiadomosc¢ o odejsciu Elzbiety Zajgcowny —
wspaniatej polskiej aktorki i wyjgtkowego
cztowieka. Ela przez lata z oddaniem wspie-
rata spotecznos¢ chorych na hemofilie i po-
krewne skazy krwotoczne, ale byta tez dla nas
prawdziwym, serdecznym przyjacielem. Wie-
le razy towarzyszyta nam w wizytach w Mini-
sterstwie Zdrowia, angazujgc sie bezintere-
sownie i z ogromnym oddaniem w dziatania
na rzecz poprawy leczenia chorych na hemo-
filie i pokrewne skazy krwotoczne.

Pomimo wiasnych trudnosci wynikajgcych
z choroby von Willebranda, Ela prowadzita
aktywne, petne energii zycie, roztaczajac
wokoét siebie ciepto i serdecznosé.

Byta petna zrozumienia i zyczliwosci dla
kazdego, kto jej potrzebowat. Ostatnim na-
szym wspoélnym przedsiewzieciem byt film
0 samodzielnym wykonywaniu zastrzykow,

w ktorym petnita role lektora. Wierzymy, ze ten
film stanie sie trwatym Swiadectwem jej
bezgranicznego zaangazowania i niezwyktej
mito$ci do drugiego cztowieka.

Dzi§ pragniemy uczci¢ pamie¢ Elzbiety
Zajgcowny i zatrzymac sie na chwile w ciszy,
by podziekowac jej za wszystko, co dla nas
zrobita. Stracilismy nie tylko wybitng artystke,
ale i wspaniatego, niezastgpionego cztowie-
ka, ktérego dobro¢ i oddanie bedziemy za-
wsze wspominac.

Czesc¢ Jej Pamieci!

Bogdan Gajewski

Wielka Orkiestra Swiatecznej Pomocy — z nami i dla nas

Tegoroczna Wielka Orkiestra Swigtecznej
Pomocy miata dla naszego Srodowiska
szczegOblne znaczenie, bowiem zbidrka z 33.
finatu Orkiestry przeznaczona jest na onko-
logie i hematologie dzieciecg. Uzbierano re-
kordowe 178 531 625 ztotych! Warto podkre-
§li¢, ze w tej szczegoblnej orkiestrze zagrac
moze kazdy z nas. Do akcji wigczyli sie row-
niez moi synowie, jeden z nich choruje na
ciezka posta¢ hemofilii A. On wiasnie kolejny
rok z rzedu odrestaurowat jeden z ekspona-
tow swojej rowerowej kolekcji, a dochéd
Z jego sprzedazy po raz kolejny zasilit konto
WOSP. Starszy syn, réwniez po raz kolejny,
zagrat koncert w jednym ze sztabéw WOSP,
w podpoznanskiej Rokietnicy. Warto pamie-
taé, ze WOSP wypetia luke w publicznym
finansowaniu diagnostyki, profilaktyki i le-
czenia réznych jednostek chorobowych,
ktérych koszty wykraczajg poza przyjety
budzet.

Bernadetta Pieczynska
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Psy i koty w roli krwiodawcow

O zwierzetach chorujgcych na hemofilie
zdarzato mi sie czyta¢ tylko w artykutach
o wczesnych stadiach prac nad nowymi le-
kami przeznaczonymi dla ludzi z hemofilia.
Odgrywaty one role ,Swinek morskich”.
Testowano na nich skutecznos$c¢ i bezpieczny
charakter opracowywanych medykamentéw.
Dopiero po pomysinych prébach na zwierze-
tach mozna przejs¢ do pierwszych prob
z udziatem ludzi —wtedy rozpoczyna sie faza 1
badan klinicznych, na zdrowych ochotnikach,
ktorym sie za to ptaci.

Zwierzeta wykorzystywane do takich ba-
dan to osobniki, u ktérych specjalnie wywotuje
sie hemofilie. Potem bada sie, czy na przyktad
specjalnie spowodowany wylew dostawowy
u psa z hemofilig reaguje na nowy lek. Jak
widaé, sporo zawdzieczamy cierpieniu innych
stworzen.

Dopiero niedawno spotkatem sie z infor-
macjg o psie z hemofilig zyjgcym posrod nas.
Informacje przyniést tekst zamieszczony
w f6dzkim dodatku do ,Gazety Wyborczej’
z 18 pazdziernika 2024 r. Gtbwnym tematem
tego artykutu byta zbidérka krwi dla pséw i ko-
téw, jaka miata miejsce w tédzkiej klinice dla
zwierzgt. Okazuje sie, ze nasi bracia mtodsi
takze czasami potrzebujg przetoczenia krwi.
NajczesSciej dzieje sie to przy chorobach
spowodowanych przez ukgszenie kleszcza,
bo wtedy czesto dochodzi do anemii. Inng
przyczyng mogg by¢ choroby autoimmuno-
logiczne; wtedy przetoczenie krwi czesto jest
jedyng szansg na przezycie.

Duzy pies, np. owczarek niemiecki, moze
jednorazowo oddac 450 ml krwi, a wiec tyle co
cztowiek (mate psy nie mogg by¢ dawcami —
minimalna waga ciata to 5 kg). Kot moze
odda¢ 50 ml. Taki zabieg jest podobno bez-
bolesny dla zwierzecia, trwa najwyzej 10
minut, a organizm dawcy regeneruje sie
w ciggu kilku dni. Kolejne pobranie jest
mozliwe po miesigcu.

Po pobraniu krew zwierzeca jest badana
w laboratorium, a potem trafia do Wetery-
naryjnego Banku Krwi, dziatajgcego od 2003 r.
Sposoéb dziatania jest wzorowany na po-
dobnych bankach krwi w USA. Krew jest
dostepnadlaweterynarzy przez catg dobe, we
wszystkie dniroku.

G

Dlaczego zaczatem od hemofilii? Otéz
pomyst utworzenia takiego banku wzigt sie
Z potrzeby ratowania labradora o imieniu Mi-
lus, chorujgcego na hemdfilie. | to wiasnie ten
pies jest teraz patronem placéwki, ktorej ofi-
cjalna nazwa brzmi: Weterynaryjny Bank Krwi
im. Milusia. Gtéwna siedziba miesci sie w War-
szawie, ale filie sg rozsiane po catej Polsce.

Wiecej na ten temat mozna znalez¢ na
stronie: www.krewdlapsa.com

Na tej samej witrynie mozna przeczytac
wzruszajgcg historie Milusia, spisang przez
jego pania. Tutaj streszcze jg tylko w kilku
zdaniach. Jako szczeniak zaprowadzony na
szczepienie dostat 10 punktéw. Krétko potem
okazato sie jednak, ze cos jest nie tak. Po
zabawach z psami miat krwiaki, a po skale-
czeniu nie mozna byto zatrzymac krwawienia.
Po badaniach padta diagnoza: hemofilia.
Lekarze sugerowali, ze Milus powinien cho-
dzi¢ na powolne spacery, bez smyczy, bez
kontaktu z innymi psami. Jego wiasciciele
zrobili jednak wszystko, by mdgt zy¢ normal-
nie, korzystac z zycia, cieszy¢ sie z kazdej
chwili. W razie potrzeby zatatwiali transfuzje
krwi od psich dawcéow.

Dzi$ Milusia nie ma juz z nami, ale idea
przetrwata.

Milus jako
szczeniak.

(as)

Dorosty Milus, najwyraZniej pod kroplowka.
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci
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— dziatanie — instrumenty perkusyjne w wojsku
— dokuczliwy owad, czesty nad jeziorami — wielka rzeka w Rosji i w Chinach
— catkowite sttumienie pozaru — sad, zdanie na jaki$ temat

— cze$¢ Swiata na wschod od Uralu — szybki bieg konia

— niezawodowiec — panstwo z Balatonem

— Fronczewski, Zyta albo Rogucki — imie Zmarzlika, $wietnego zuzlowca
— stadium rozwojowe motyla — zbiera prawdziwki i kurki

— potocznie o bezpiecznikach — potocznie o $wierku lub tui

— cecha osoby dobrze wychowanej; umiar — karta mtodsza od damy

— w smartfonie jest dotykowy — oszlifowany diament

— amunicja do pistoletu — wynik, rezultat

— ... pod Grunwaldem”, stynny obraz Matejki — troche zieleni w miescie

— stowa piosenki — kawa, w ktorej jest za duzo wody
— spotkanie zakochanych — pokazuje nam, ktéra godzina

— zawsze na wierzch wyptywa — harzedzie grawera

— gory z Giewontem — autor ,Wtadcy Pierscieni”

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Opracowat Adam Sumera.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Wojew6dzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologiiim. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £6dz.

Nasz kontaktinternetowy: adam_sumera@wp.pl

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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