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Do tej pory w “Biuletynie” zajmowalismy sie gtownie postacig ciezka hemofilii A i B. Tym
razem pora na po$wiecenie uwagi postaci umiarkowanej i tagodnej, zwtaszcza ze niekiedy
takie postaci hemofilii mogg paradoksalnie powodowac nawet wieksze problemy [1].

Rdwniez dotgd przede wszystkim pisalismy o problemach ludzi chorych. Dzi$ czas na
zajecie sie sytuacjg rodzicow dzieci za skazg krwotoczng [3].

Sadzimy, ze ciekawe moze by¢ spojrzenie na sytuacje osob ze skazami krwotocznymi
w Szwajcarii — tym bardziej, ze mamy tu relacje dorostych i dziecka, a takze nie tylko mez-
czyzn, lecz rowniez i kobiety [5].

Chcielibysmy czesciej drukowac gtosy oparte na wtasnych doswiadczeniach i przemysle-
niach cztonkéw naszego Stowarzyszenia. Na poczatek zamieszczamy dwa takie materiaty —
obserwacje dotyczgce stosowania stabilizatorow stawowych oraz zaproszenie do dyskusji na
temat priorytetow dziatania naszych Kot [7].

Po pewnej przerwie wracamy do prezentacji informacji o dziatalno$ci poszczegdlnych kot
terenowych. Niestety, nie wszyscy odpowiedzieli na nasze wezwanie, wiec moglismy podac
dane jedynie z trzech osrodkow [11].

Na ostatniej stronie zamieszczamy zaktualizowane adresy i telefony o$rodkéw hematolo-
gicznych w todzi, Warszawie i Wroctawiu. Liczymy na to, ze w kolejnym “Biuletynie” bedzie-
my mogli podac¢ podobne informacje odnoszace sie do innych miejscowosci.

Adam Sumera

[11 HEMOFILIA: POSTAC UMIARKOWANA | LAGODNA

Osoby majace umiarkowang lub tagodng posta¢ hemofilii, a takze innych skaz krwotocz-
nych, niekiedy mysla, ze nie grozg im wylewy ani krwawienia. Nie przejmujq sie tez kwestig
antykoagulantéw. Ale nazwy czasami wprowadzajg w btad. | to wtasnie takie nadmierne sa-
mouspokojenie moze by¢ — i nierzadko bywa — zrédtem problemow.

W tagodnej postaci hemofilii poziom czynnika krzepnigcia wynosi w granicach 6-30%
normy. Poziom od 1% do 5% okresla sie jako umiarkowang posta¢ hemofilii. Dla poréwna-
nia, u oséb z ciezkg postacia hemofilii poziom czynnika krzepniecia we krwi wynosi ponizej
1% normy.

W przeprowadzonym niedawno w szesciu stanach USA (Kolorado, Georgia, Luizjana,
Massachussets, Nowy Jork i Oklahoma) badaniu obejmujacym 2743 chorych z hemofilig A
(79% badanych) i B (21%) ustalono, ze 43% z nich (czyli 1140 os6b) ma postac ciezka, 26%
posta¢ umiarkowang, a 31% —tagodna.

Cho¢ te wyniki r6znig sie od oficjalnych statystyk, to jednak prowadzacy badania sg
przekonani, ze uzyskane przez nich rezultaty sg wiarygodne — prawdopodobnie we wcze-
$niejszych analizach pominieto cze$¢ oséb z tagodng postacig hemofilii, poniewaz tacy cho-
rzy rzadziej zgtaszajq sie do lekarza.

U wielu chorych majacych posta¢ umiarkowang i fagodng hemofilie stwierdza sie dosc
pdzno, a czasami wrecz dopiero w momencie interwenciji chirurgicznej lub po wypadku. Tak
byto w przypadku pacjentki o nazwisku Jan Fisher, ktéra dopiero w wieku 16 lat dowiedziata
sie o tym, ze cierpi na niedob6r czynnika X. Wtedy wtasnie poszta do szpitala na usuniecie
migdatkéw. Przed zabiegiem wykonano rutynowe badania, m.in. oceniajac czas protrombi-
nowy (PTT) — czas krzepniecia byt nieco wydtuzony, ale nie alarmujgcy. Po zabiegu jednak



Jan miata krwotok, podawano jej osocze i krew. Wkrotce potem postawiono diagnoze, ze
Jan ma tylko 2% normalnej aktywnosci czynnika X.

Czasami przydaje sie czujnosé rodzicow. Gdy Alex Caronna byt jeszcze malutki, jego
rodzice zaniepokoili sie, ze jego krwawienie po obrzezaniu i czeste siniaki mogg by¢ oznaka
hemofilii, ale lekarze uspokajali ich, ze nie ma sie czym przejmowaé. W koncu jednak, wbrew
uspokajajacym opiniom lekarskim, rodzice doprowadzili do badan; Alex miat wtedy osiem
miesiecy. Okazato sie, ze wystepuje u niego umiarkowana posta¢ hemofilii.

Podczas gdy ciezka posta¢ hemofilii dotyczy wytacznie ptci meskiej, posta¢ tagodna mo-
ze wystepowacé takze u kobiet bedacych nosicielkami. Wyniki badan przeprowadzonych
w Katedrze Hematologii i Onkologii w szpitalu dzieciecym w Memphis opublikowane
w “Journal of Pediatric Hematology and Oncology” sugeruja, ze tagodna posta¢ hemofilii mo-
ze wystepowac u kobiet czesciej niz sie to na og6t przypuszcza. Po przejrzeniu historii cho-
roby 55 pacjentow z poziomem czynnika VIII lub IX w granicach 5-50% okazato sie, ze
5 z nich to kobiety.

Paradoksalnie to wtasnie fakt, ze chodzi o posta¢ tagodng lub umiarkowana, bywa zr6-
dtem probleméw. Wielu z tych chorych uwaza, ze krwawienia zdarzajg sie tylko u oséb
z ciezkg postacig hemofili. Osoby z postacig tagodng lub umiarkowang nie majg tez do-
Swiadczenia, jak postepowaé w przypadku wylewu — gdy przydarzy im sie uraz, zaktadaja, ze
nie muszg i$¢ do lekarza, bo wylew sam przejdzie. Nie zdajg sobie sprawy, ze wtasnie krew
wlewa im sie do stawu.

Co jakis czas mozna przeczyta¢ artykut o wschodzacej gwiezdzie futbolu amerykanskie-
go czy hokeja, ktéra musiata przerwac kariere, poniewaz wykryto u niej hemofilie. Mozna sie
oczywiscie dziwi¢, ze osoba z hemofilig, nawet w postaci tagodnej czy umiarkowanej, mogta
uczestniczy¢ w meczach, ktére stanowity potencjalne zagrozenie dla jej zycia. Odpowiedz
jest jednak prosta — taki sportowiec po prostu nie zdawat sobie sprawy z tego, ze ma skaze
krwotoczng. Czesto jednak ludzie, u ktérych postawiono juz takag diagnoze, uczestniczg
w zajeciach mogacych mie¢ grozne skutki, poniewaz uwazaja, ze nie dojdzie u nich do
krwawienia.

17-letnia Kirstin ma tagodng posta¢ hemofilii B (18% normalnego poziomu czynnika [X).
Kirstin, ktérej brat Spencer ma cigzkag posta¢ hemofilii B, byta zapalong narciarka, ale w kon-
cu jazda na nartach doprowadzita u niej do powtarzajgcych sie wylewéw w kolanach i kost-
kach. Kirstin uprawia ptywanie, i to na nieztym poziomie — jest w reprezentacji szkoty; za-
uwazyta jednak, ze nawet przy tym sporcie, czesto zalecanym hemofilikom, musi ograniczy¢
sie do mniej wyczerpujacego kraula. Przy ptywaniu innymi stylami miata zbyt wiele wylewéw
do miesni.

Nieraz do wywotania wylewéw u 0s6b z postacig tagodng i umiarkowang nie potrzeba
wcale intensywnego wysitku fizycznego. Wbrew rozpowszechnionym opiniom takie przykre
skutki moga niekiedy przynies¢ zwykte czynnosci codzienne. Trzyletni Caydin ma tagodng
posta¢ hemofilii, 7% normalnego poziomu czynnika VIIl. — Teoretycznie jest to postac¢ tagod-
na — stwierdza jego matka — ale Caydin ma wylewy co cztery—pie¢ tygodni, w rezultacie ty-
powego zachowania chtopca petnego energii. Méwie mu: “réb, co masz robi¢, a my zajmie-
my sie wylewem, jesli do niego dojdzie”. Zawsze nosze czynnik przy sobie, nigdzie sie nie
ruszam bez jego dawki.

Istotny problem dotyczacy oséb z postacig tagodng i umiarkowang polega na tym, ze
czesto nie potrafig one rozpoznac¢ objawdéw wylewu. Paradoksalnie, hemofilicy z postacig
ciezkg czesto lepiej radzg sobie w takich sytuacjach, poniewaz majg juz doswiadczenie —
wiedzg, dokad sie uda¢ czy do kogo zadzwoni¢. Dla osoby z umiarkowana, a zwtaszcza
z tagodng postacig wylew moze okazac sie trudng sprawa.

Mniejsze doswiadczenie sprawia tez, ze osoby z postacig umiarkowang i tagodng moga
by¢ narazone na wieksze ryzyko w szpitalu. Chociaz specjalistyczne centra hematologiczne
Z pewnoscig zapewnig wiasciwg opieke, to lekarze z doraznej pomocy medycznej miewajq
dos¢ mgliste pojecie o takim schorzeniu. Chorzy, ktérzy majg juz za sobg doswiadczenie
w podobnych sytuacjach, potrafig stawia¢ odpowiednie zadania. Osoby z postacig tagodng



lub umiarkowang z reguty sg mniej stanowcze i czesto zgadzajg sie na wszystko, zamiast
powiedzie¢: “Mam wylew w kolanie i najpierw trzeba mi podac¢ czynnik, a dopiero potem
mozna robi¢ rentgen”.

Wskazowki, ktore warto zapamietac:
- Kazda hemofilie nalezy traktowacé tak, jakby byta to posta¢ ciezka. Lepiej, zeby pa-
cjenci z postacig umiarkowang i tfagodng nie podawali swojego poziomu czynnika, lecz skon-
centrowali sie na fakcie, ze majg niedobdr czynnika krzepnigecia — i kropka. Najlepiej trakto-
wac skaze krwotoczng tak, jakby to byta postac ciezka. Rodzice, ktorzy przyjeli takie podej-
$cie, uczg swoje dzieci samodzielnego podawania sobie czynnika i namawiajg je do nosze-
nia specjalnej plakietki ostrzegawczej (po angielsku nosi ona krétkg nazwe: “alert”). Taka
plakietka stanowi zabezpieczenie — w szoku powypadkowym ludzie czasami zapominajg
powiedzie¢ lekarzowi, ze majq skaze krwotoczna.
- Nauczcie sie walczy¢ o swoje dziecko z postacia tagodna lub umiarkowana. Chociaz
rodzice wszystkich dzieci ze skazami krwotocznymi muszg wstawiac sie za swoimi dzieémi,
rodzice hemofilikow z postacig umiarkowang lub tagodng moga nie zdawac sobie sprawy, jak
bardzo jest to potrzebne — choéby do tego, by przekona¢ nauczycieli w szkole, ktérzy sa go-
towi okazac zrozumienie uczniowi z hemofilia, ale tylko wtedy, gdy jest to postac ciezka.
- Skontaktujcie sie z najblizszym centrum hematologicznym i zapoznaijcie sie z istnie-
jacymi mozliwosciami opieki medycznej. U wielu pacjentéw z postacig tagodng mozna
stosowa¢ desmopresyne — ta syntetyczna posta¢ wazopresyny, hormonu normalnie wyste-
pujacego w organizmie, moze dostatecznie podnies¢ poziom czynnika VIII w krwiobiegu.
Zalety desmopresyny polegajg na tym, ze nie jest to produkt otrzymywany z krwi, jest tanszy
od czynnika, jest tatwiej dostepny, a wiele os6b moze stosowaé go jako spray do nosa. Jed-
nak desmopresyna nie sprawdza sie u wszystkich.

(opr. as na podst. artykutu Neili S. Schwartzberg In Focus: Mild and Moderate Hemophilia

w kwartalniku HEMALOG 3/01)

[2] NOWY LEK PRZY ZAPALENIU WATROBY TYPU C

Amerykanskie wtadze medyczne ostatnio zarejestrowaty nowy lek, ktéry moze by¢ sto-
sowany w leczeniu wirusowego zapalenia watroby typu C. Peg-Intron™ (peginterferon alfa-
2b) podaje sie w zastrzykach, ale tylko raz w tygodniu, podczas gdy pacjenci leczeni interfe-
ronem muszg przyjmowac ten srodek trzy razy w tygodniu. Chociaz pewne wyniki sugeruja,
ze skuteczniejsze moze byé leczenie $rodkiem Rebetron™ (rybawiryna i interferon alfa-2b),
to jednak wydaje sie, ze Peg-Intron, cho¢ nie catkiem wolny od powodowania skutkow
ubocznych, wywotuje mniej takich niepozgdanych oddziatywan.

(opr. as na podst. artykutu A Different Treatment for Hepatitis C w kwartalniku HEMALOG

3/01)

[3] RADY DLA RODZICOW

Wielu rodzicow dzieci ze skazami krwotocznymi caty swoj czas poswieca pracy zawo-
dowej i opiece nad dzieckiem. Na pomyslenie o wtasnych potrzebach czesto brakuje juz
czasu. To bardzo niebezpieczna sytuacja.

Opiekunowie wszystkich dzieci, rowniez tych zdrowych, czesto zapominajg o sobie — nie
przestrzegaja zasad prawidtowego zywienia, nie uprawiajg sportu ani nie gimnastykujg sie,
nie wykonujg badan okresowych.

Rodzice dzieci ze skazami krwotocznymi nierzadko wystawieni sg ponadto na dziatanie
dodatkowych streséw. To wszystko moze prowadzi¢ do réznych dolegliwosci — zmeczenia,
otytosci, nadcisnienia, wylewu krwi do mézgu, ataku serca. Zwiekszony stres powoduje row-



niez ostabienie systemu odpornosciowego, a wiec zdolnosci organizmu do radzenia sobie
z infekcjami, a takze prawidtowego gojenia sie ran.

Z regutly jednak rodzice, cho¢ zdajg sobie sprawe z potencjalnego zagrozenia swojego
zdrowia, nie sg sktonni do jakichkolwiek zmian trybu zycia. Poswiecenie wigekszej uwagi wta-
snemu zdrowiu fizycznemu i psychicznemu czesto traktujg jako przejaw egoizmu, poniewaz
najwazniejsze jest dobro dzieci. tacy rodzice powinni zrozumie¢, ze jesli zadbajg o wiasne
potrzeby, bedzie to miato pozytywny wptyw na catg rodzine.

Najtatwiej wyttumaczy¢ to odwotujac sie do sceny, jaka obserwowat kazdy, kto leciat kie-
dys samolotem. Na poczatku lotu stewardessa wyjasnia, ze gdyby doszto do rozhermetyzo-
wania kabiny i zabrakto w niej powietrza, rodzice majg najpierw sami zatozy¢ maski tlenowe,
a dopiero pdzniej natozy¢é maski dzieciom. W pierwszej chwili takie postepowanie moze sie
wydawaé samolubne. Wystarczy jednak chwile sie zastanowié, by zrozumieé, ze rodzice nie
stosujacy sie do tych zalecen nie mieliby Zzadnych mozliwosci udzielenia pomocy swoim
dzieciom.

Podstawowg sprawg jest zadbanie o wtasne zdrowie. Unikanie leczenia czy zwlekanie
z p6jsciem do lekarza nic nie da — trudno liczy¢ na to, ze schorzenie samo przejdzie.

Regularne ¢wiczenia fizyczne mogg by¢ pozyteczne na dwa sposoby — przede wszyst-
kim dzieki temu, ze wzmacniajg nasz organizm, ale tez przez to, ze roztadowujg stresy. To
bardzo wazne, poniewaz stres moze wywiera¢ negatywny wptyw na nasze ciato, umyst
i emocje. W rezultacie stresu naprezajg sie miesnie, wzrasta cisnienie krwi, serce zaczyna
szybciej bi¢, w organizmie pojawia sie dodatkowa dawka adrenaliny. To pozostatosci po-
trzebnego w zyciu naszych przodkéw stanu gotowosci “walcz lub uciekaj”. Taka reakcja or-
ganizmu byta przydatna w czasach polowan na mamuty — dzi$ nie na wiele sie przyda w kor-
ku ulicznym czy w konflikcie z przetozonym.

Dla ojca lub matki dziecka ze skazg krwotoczng dobrg droga do uzyskania kontroli nad
swoim stresem jest zrobienie wszystkiego co mozliwe dla zapewnienia zdrowia tego dziecka.
Dlatego pamietajcie — taka kolejnos¢, by najpierw samemu wiozy¢ maske tlenowa, a dopiero
potem zatozy¢ jg swojemu dziecku, jest jak najbardziej prawidtowa. Wasze zycie jest w wa-
szych rekach. Zadbajcie o nie — bedzie to tez w interesie waszej rodziny.

(opr. as na podst. artykutu Lindy Aagard In Charge of You w kwartalniku HEMALOG 3/01)

[4] SZCZESCIE A DLUGIE ZYCIE

Poczucie szczescia moze przediuzy¢ nasze zycie — i to nawet o dziesie¢ lat. Profesor
David Snowdon, neurolog z uniwersytetu stanowego w Kentucky, opublikowat ostatnio dosé
zaskakujgce wyniki dotyczace wptywu radosci na zdrowie. Ukazaty sie one w piSmie “The
Journal of Personality And Social Psychology”. Ot6z obejmujace 15 lat badania na grupie
678 zakonnic, majace pierwotnie na celu uzyskanie danych na temat choroby Alzheimera
i starzenia sie, wykorzystaty m.in. takze analize autobiograficznych zapiskow sporzadzanych
przez siostry zakonne, gdy mialty po dwadziescia kilka lat. Okazato sie, ze te kobiety, ktore
czesciej wyrazaty swoje uczucia (uzywajac np. stéw i zwrotéw “rados¢”, “mitos¢”, “petna na-
dziei”, “zadowolenie”), zyty nawet o dziesieC lat dtuzej od mniej pozytywnie nastawionych
zakonnic.

Snowdon podkresla, ze “potwierdza to wyniki innych badan, ktére wykazaty, ze osoby
okreslane jako pozytywnie nastawione do zycia majg wieksze szanse na dtuzsze zycie niz
pesymisci. Im bardziej optymistycznie patrzymy na $wiat, tym mniej streséw oddziatuje na
nasz organizm”.

(opr. as na podst. artykutu Happiness and a Long Life w kwartalniku HEMALOG 3/01)

[5] JAK SIE ZYJE Z HEMOFILIA W SZWAJCARII

Ponizej zamieszczamy relacje trojki Szwajcarow ze skazami krwotocznymi, zaczerpniete
z biuletynu European Hemophilia Consortium, organizacji zrzeszajgcej narodowe stowarzy-
szenia chorych na hemofilie z wiekszosci krajow Europy.



Glos pierwszy

Urodzitem sie w 1954 r. M6j wujek i kuzyn mieli hemofilie. Fakt, ze i u mnie stwierdzono
ciezkg posta¢ hemofilii A, jasno wskazat, ze moja mama jest nosicielkg — dlatego tez pozo-
statem jedynakiem. Wskutek regularnie wystepujacych wylewdw (przy braku preparatow
czynnika krzepniecia) bardzo czesto opuszczatem szkote, a zwigzany z wylewami bél spra-
wiat, ze spedzitem wiele nieprzespanych nocy. Kiedy miatem chyba 14 lat, uzyskatem bardzo
ograniczony dostep do czynnika krzepniecia, a gdy miatem 16 lat, zaczatem go sobie samo-
dzielnie podawac (leczenie profilaktyczne nie wchodzito jednak wtedy w ogdle w gre — zresz-
tg do tej pory nigdy z niego nie korzystatem).

Jak na Szwajcara przystato, zostatem w koncu bankierem (inne typowe szwajcarskie
zawody, takie jak serowar czy producent czekolady nie byty dla mnie wskazane, poniewaz
wydtubywanie dziur w ementalerze bytoby zbyt wyczerpujace dla moich tokci, a rozgniatanie
ziarna kakaowego za bardzo meczytoby moje barki, podczas gdy zmechanizowane pranie
pieniedzy w systemie bankowym nie nadwereza stawdw). Ale teraz juz serio: po ukonczeniu
szkoty handlowej i kilku stazach zagranicznych przepracowatem okoto dwudziestu lat w ban-
ku i moge powiedzie¢, ze jest to praca odpowiednia dla osoby z moim ograniczonym zakre-
sem sprawnosci fizycznej.

Patrzac na moich mtodszych rodakéw, czuje sie jak wykopalisko, bo wiekszos¢ moich
stawow ma ograniczony zakres ruchu. Wskutek takich ograniczen w 1987 r., w wieku 33 lat,
przeszedtem operacje wszczepienia endoprotez obu stawdw biodrowych; niestety, po sied-
miu latach trzeba je byto wymieni¢ na nowe (wada materiatu). W latach 1992-93 wszczepio-
no mi sztuczne stawy kolanowe. W ten sposéb stopniowo zmieniam sie w cyborga. Ale te
wszystkie sztuczne wstawki Swietnie sie spisujg — dzieki nim znacznie poprawita sie jakos¢
mojego zycia. Dobrze pamietam czasy sprzed operacji kolan, kiedy to moje kolana niespo-
dziewanie odmawialy postuszenstwa, blokujac sie w jednej pozycji, przez co nie mogtem na
przyktad wysig$¢ z tramwaju na witasciwym przystanku. Boél, regularne wylewy oraz fakt, ze
nie mogtem juz dtuzej polega¢ na wtasnych stawach — w potagczeniu z zaufaniem do znako-
mitych lekarzy — sprawity, ze zdecydowatem sie na szes¢ operacji — i moge to poleci¢ innym.
To wspaniate uczucie, kiedy znowu mozna polegaé na funkcjonowaniu swoich stawéw, bez
nieprzewidzianych probleméw z ich ruchliwoscig i, co najwazniejsze, bez bélu i bez wyle-
wow.

MGj zakres poruszania sie jest nadal ograniczony (w poréwnaniu ze zdrowymi osobami);
powodem tych ograniczen nie sg juz kolana, lecz stopy oraz — gdy chodze o kulach — tokcie.

Dzieki sztucznym stawom kolanowym mogtem — po dwudziestu latach przerwy — znowu
zaczat jezdzi¢ na rowerze (chociaz rower trzeba byto specjalnie dostosowac¢ — moje maksy-
malne zgiecie kolan wynosi 70 stopni, a poza tym mam tez ograniczong ruchomosc bioder).

Poza tym chetnie ptywam, mimo ze miewam przez to ktopoty z tokciami. W zimie lubie
jezdzi¢ na nartach w bardzo ptaskim terenie (bardzo nie lubie sie przewracac¢, bo nie moge
potem sie podnies¢ bez pomocy...)

Gtos drugi

Mam na imie Wolfgang. Mam 12 Iat i choruje na ciezkg posta¢ hemofilii, ale na szczescie
do tej pory nie miatem wielu wylewéw dostawowych. Chodze do széstej klasy i uczestnicze
we wszystkich zajeciach szkolnych. Nie gram w pitke nozna, ale bardzo chetnie gram w ko-
szykéwke, jezdze na tyzworolkach i na tyzwach. Latem lubie ptywac¢ w jeziorze. Dla zabez-
pieczenia przed wylewami jestem leczony profilaktycznie, co oznacza dwa zastrzyki tygo-
dniowo. Kiedy moja mama zmarta pottora roku temu, zaczatem sam podawaé sobie czynnik.
Dzis nie jest to juz dla mnie problemem. Zawsze wkluwam sie w te sama zyte w prawej rece.
Zwykle jest wtedy przy mnie moj tata albo mama mojego kolegi, ale moge to tez robi¢ sam.
W zimie lubie jezdzi¢ na snowboardzie. W tym roku razem z klasg pojechatem na tygodnio-
wy ob6z w gbérach. Podawatem sobie czynnik co drugi dzien i nie miatem kiopotow.



Gtos trzeci

Od urodzenia mam skaze krwotoczng polegajaca na braku czynnika | (fibrynogenu).

Dziecinstwo byto dla mnie ciezkim okresem. Dostawatam czynnik tylko wtedy, kiedy byto
to konieczne, raz na jakies dwa lub trzy lata. Oznaczato to, ze nie wolno mi byto uprawiac
zadnego sportu. Kiedy miatam krwawienia, musiatam lezec i sie nie ruszac; leczenie polega-
to na przyktadaniu zimnych oktadoéw i lodu. Zawsze towarzyszyty mi dwa stowa: “badz
ostrozna”. Kiedy jechatam na wycieczke z klasg, moja mama jechata ze mna, zeby by¢ koto
mnie, w razie gdyby cos sie stato. To byt bardzo trudny okres, peten bélu i wyrzeczen.

Pézniej pojawit sie kolejny problem — menstruacja. Ze wzgledu na silne krwawienia mu-
siatam od czasu do czasu mie¢ przetaczang krew. Krwawienia ustaty dopiero wtedy, gdy
rozpoczetam terapie hormonalna.

Dzis jestem 34-letnig kobietg i od dziesieciu lat regularnie przyjmuje preparat Haemo-
completon.

Ogdlnie czuje sie teraz duzo lepiej, mimo samoistnych krwawien, ktére na szczescie sa
dosc¢ rzadkie. Na og6t nic mnie nie boli, a moja jakos$¢ zycia ulegta poprawie.

Sporo znaczy takze fakt, ze juz od dtuzszego czasu jestem w stanie sama robi¢ sobie
zastrzyki. Ostatnio jednak zaczetam mie¢ ktopoty z zytami. Na szczescie méj maz takze na-
uczyt sie wktuwania i robi to znakomicie. To daje mi pewnosc siebie i uniezaleznia od szpita-
la i lekarzy.

Bolesna jest tylko mysl, ze nigdy nie bede mie¢ wtasnych dzieci...

(opr. as na podst. artykutow w EHC Newsletter, marzec 2001)

[6] WITRYNA INTERNETOWA O RZADKICH SKAZACH

Jak czuje sie osoba ze skazg krwotoczng wystepujaca raz na milion? Wie to Cindy
Neveu, ktora cierpi na niedobér czynnika | (zwany afibrynogenemia). Podczas czatu w Inter-
necie 33-letnia Cindy natrafita na inng kobiete, zyjaca na drugim koncu Stanéw Zjednoczo-
nych, ktéra ma to samo schorzenie. To obudzito w Cindy nadzieje na znalezienie innych
i sktonito jg do zatozenia wtasnej strony w Internecie. Jej adres brzmi: www.Shemophilia.org
— to gra stéw, taczaca wyraz “hemofilia” z zaimkiem “she”, czyli “ona”; najwyrazniej intencjgq
Cindy byto zasygnalizowanie, ze hemofilia nie jest tylko domeng mezczyzn. Na tej stronie
mozna znalez¢ informacje o réznych skazach krwotocznych, réwniez o tych rzadkich, a takze
o skazach wystepujacych u kobiet. Baza adresowa Cindy obejmuje obecnie ponad 100 oséb
z rzadkimi skazami krwotocznymi. Cindy nie czuje sie juz sama — a dzieki jej staraniom réw-
niez i inni wyzwolili sie z poczucia osamotnienia.

(opr. as na podst. artykutu A New Website for Rare Disorders w kwartalniku HEMALOG
3/01)

[7] NASZE GLOSY

[7a] Z wlasnego doswiadczenia

“Juz nie jestesmy bezbronni w walce z hemofilig” — niech te stowa bedg naszym drogo-
wskazem.

Pragne napisa¢ kilka stéw o leczeniu chorych po wylewach. O ile leczenie zaburzen
krzepliwos$ci jest dobrze znane wiekszosci czytelnikédw Biuletynu, to wiedza o likwidowaniu
skutkow wylewoéw nie jest juz tak powszechna.

Przed kilkunastu laty zwyrodnienia stawdw kolanowych czy biodrowych, powstate w wy-
niku czestych wylewow, czesto praktycznie uniemozliwiaty chodzenie; jedynym wyjsciem
moégt by¢ wozek inwalidzki. Obecnie w takiej sytuacji w gre wchodzi wstawienie endoprotezy.
Znam wielu kolegow, ktérzy sg po takim zabiegu i bardzo chwalg funkcjonowanie sztucznych
stawow.



W innych przypadkach lekarze zalecajg tzw. stabilizatory stawowe. Taki aparat znacz-
nie odcigza chory staw, jak réwniez zapobiega jego dalszemu znieksztatceniu. Oczywiscie
jest to spos6b mniej radykalny i mniej wygodny niz endoproteza. Plusem jednak jest fakt, ze
unika sie operacji, a co sie z tym wigze — rekonwalescencji.

Stabilizator na staw kolanowy nosze od ponad pét roku i przez caty ten czas nie miatem
wylewu. Dlatego wszystkim starszym hemofilikom pragne uzmystowi¢, ze wspdlnie z leka-
rzem nie jestesmy juz bezbronni w walce z naszg chorobg; rodzicom chorych dzieci chciat-
bym za$ przekazaé¢ rade: poprzez rehabilitacje nie dopusécie do stanu, w ktérym konieczne
bytoby wszczepienie endoprotezy.

Zdzistaw Wypych

[7b] Nie tylko czynnik

Odnosze nieodparte wrazenie, ze aktywnos¢ naszego srodowiska w duzym stopniu wigze
sie z dostepnoscig koncentratow czynnikbéw krzepnigecia. Gdy brak czynnika VIII lub IX, sta-
jemy sie bardzo aktywni, licznie bywamy na wszelkich zebraniach naszego Stowarzyszenia,
staramy sie co$ zrobic¢, by ta sytuacja ulegta zmianie. Gdy koncentraty czynnika sa dostep-
ne, wiekszos¢ cztonkdéw zapada — w sensie organizacyjnym — w pétsen.

To oczywiste, ze ewentualne niedobory czynnikédw krzepniecia budzg takie emocje —
w kraju aspirujacym do cztonkostwa w Unii Europejskiej mamy prawo oczekiwa¢ godziwego
poziomu opieki medycznej. Nie o tym jednak chce tu pisac.

Interesuje mnie poczucie uspokojenia, ogarniajace wielu z nas, gdy czynnikdw jest dosta-
tecznie duzo. Czynnik jest bardzo wazny — ale to przeciez naprawde nie wszystko!

Przed nami jest jeszcze wiele spraw do zatatwienia. Wymienie tylko kilka z nich:
¢ rehabilitacja i ¢wiczenia (wpojenie wszystkim hemofilikom potrzeby regularnych ¢wiczen,

a jednoczesnie zapewnienie odpowiednich osrodkdw, gdzie mozna ¢wiczyc)

e wyksztatcenie (lepsze wyksztatcenie to szansa znalezienia lepszej pracy, a nieraz w ogole
znalezienia jakiegokolwiek zatrudnienia)

e praca (poza oczywistymi kwestiami finansowymi daje to cel w zyciu i zdecydowanie po-
prawia psychike — przeswiadczenie, ze jesteSmy skazani na rente inwalidzka, jest catko-
wicie btedne!)
rowne szanse w szkole i pracy

e bezproblemowy dostep do urzedbw, sklepow, kin, teatrow itp. w przypadku oséb maja-
cych problemy w poruszaniu sie

e porady psychologa

* leczenie skutkéw wirusowego zapalenia watroby

e dopingowanie lekarzy, by poszerzali i aktualizowali swojg wiedze na temat skaz krwo-
tocznych — m.in. chodzi o to, by nie wpajali rodzicom i opiekunom hemofilikéw, ze zaleca-
nym trybem zycia jest unikanie wszelkiego wysitku; taki sposéb myslenia to juz szkodliwy
przezytek!

Te liste mozna by jeszcze diugo ciagna¢, ale na razie poprzestanmy tylko na tym. Nie
popadajmy w samouspokojenie, dopdki nie zatatwimy przynajmniej tych spraw.

Adam Sumera

[8] INFORMACJE Z KOL

Katowice

W dniu 26.05.2001 odbyto sie tradycyjnie potroczne spotkanie czionkdéw Kota. Oprécz
typowych rozméw poswieconych wymianie informacji o ktopotach z iloscia wylewow, zwiasz-
cza u naszych najmtodszych kolegéw, postepowaniu z wylewami, poradach zwigzanych
z domowg rehabilitacjg czy trudnosciami z porozumieniu z niektorymi pracownikami stuzby
zdrowia, zaprosiliSmy reumatologa panig dr Terese Migas-Kukle. Pani doktor opiekowata sie



jednym z miodszych kolegbw, co pozwolito jej zapozna¢ sie blizej ze zmianami stawowymi
wystepujacymi u chorych na hemofilie. Przyblizyta zebranym budowe stawéw, zjawiska to-
warzyszace wylewom, a takze zniszczenia, jakie one powodujg. Wskazata réwniez sposoby
leczenia i typowe leki, pozwalajace maksymalnie ograniczy¢ procesy degradacji stawow.
Zwrdcita uwage na fakt, ze oprécz zmian wywotanych wylewami krwi chorzy na hemofilie
mogq ulegaé¢ innym schorzeniom stawow, tak jak ludzie nie obcigzeni hemofilig. Byto to bar-
dzo potrzebne i pouczajace spotkanie.

Zainteresowanych leczeniem u pani doktor podajemy adres przychodni, w ktdérej pracuje:
“ERAMED", Chorzéw, ul. Katowicka 16 A, tel. 7725680 (uwaga: niezbedne jest skierowanie
od lekarza rodzinnego!).

W marcu urzadzilismy spotkanie z chorymi na terenie Bielska-Biatej. Dzieki jednemu ze
sponsorow (serdecznie dziekujemy!) odbyto sie ono w jednym z lokali gastronomicznych.
Bardzo przytulne otoczenie oraz przyjemna atmosfera zaowocowaty wiekszg aktywnos$cig
zebranych. Byto to bardzo pouczajgce doswiadczenie. Ludzie w kameralnych i przytulnych
warunkach chetniej zwierzajg sie ze swych probleméw. Kilka oséb wykazato zainteresowanie
naukg wkiuwania dozylnego. Na razie mamy kiopot z wypozyczeniem “fantomu”, ktéry uczy-
nitby tg nauke mniej bolesna. Moze kto$ wie, gdzie mozna go bezptatnie lub za niewielkg
odptatnoscig wypozyczy¢?

Michat Jamrozik

Wroctaw
Kotfo zorganizowato turnus rehabilitacyjny. Odbyt sie on w maju w sanatorium hematolo-
gicznym “Orlik” w Kudowie-Bukowinie. SkorzystaliSmy takze z propozycji szczecinskiego
kofa, ktére zorganizowato tur nus w miej scowosci Solina w Bieszczadach w pierwszej poto-
wie sierpnia br. Z naszego terenu uczestniczyto w tym turnusie trzech chtopcéw z ciezkg
postacig hemofilii B.
Zdzistaw Grzelak

Lodz
Podczas zebrania ogélnego Kota 9 czerwca br. specjalista hepatolog dr Zbigniew Deron
wygtosit prelekcje na temat wirusowego zapalenia watroby, ze szczegdlnym uwzglednieniem
WZW typu C. Pan doktor wyczerpujaco, a jednoczesnie jasno i przystepnie, przedstawit
mozliwe zagrozenia zwigzane z tego typu schorzeniami, szczegdlnie podkreslajac fakt, ze
przewlekte zapalenie watroby wywotane wirusem typu C (obecnym juz niestety w organi-
zmach wiekszosci oséb leczonych preparatami krwiopochodnymi) moze przez dtugi czas
przebiega¢ “w ukryciu”, bez objawéw. Warto wiec poddawac¢ sie okresowym badaniom, by
kontrolowac¢ stan swojej watroby. W prezentacji nie zabrakto milszego akcentu — rozwéj me-
dycyny daje nadzieje na rychte wprowadzenie lekéw mogacych skuteczniej poméc osobom
zakazonym wirusem C. Po wyktadzie dr Deron dtugo i cierpliwie odpowiadat na pytania
zgromadzonych na zebraniu cztonkéw Kota.
Adam Sumera

[9] POZEGNANIA

22 czerwca br. zmart nasz kolega Wtodzimierz Jaworski. Pracowat ostatnio w sekretaria-
cie Kliniki Chirurgii Instytutu Hematologii i Transfuzjologii, dlatego wielu z nas z pewnoscig
sie z nim zetkneto przebywajac na leczeniu na Chirurgii w IHIiT. Pogrzeb odbyt sie 29 czerw-
ca na Cmentarzu Brédnowskim w Warszawie.

Miejmy go w pamieci, bo byt jednym z nas.

Witold Gajewski

Z wielkim Zzalem pragne poinformowac wszystkich zainteresowanych, ze w dniu 13 sierp-
nia br. zmart nasz kolega Stawek Pejas z Sosnowca. Wszyscy wokét podziwiali w nim
ogromne samozaparcie, gdyz mimo znacznych trudnosci z poruszaniem sie byt bardzo ak-



tywny zawodowo (tworzyt i modyfikowat komputerowe programy uzytkowe dla firm). Pomimo
duzej wiedzy byt bardzo skromnym, wesotym cztowiekiem. Zdarzato mi sie korzystac z jego
wiedzy i mozliwosci technicznych w pracy naszego katowickiego Kota. Bardzo bedzie nam
go brakowato.

Andrzej Kuc

[10] O HEMOFILII W INTERNECIE

Przypominamy, Zze w Internecie dziata grupa dyskusyjna poswiecona wszelkim proble-
mom zwigzanym ze skazami krwotocznymi. Osoby zainteresowane przytaczeniem sie do tej
grupy powinny skontaktowa¢ sie z kol. Bogdanem Gajewskim, wysytajac e-mail pod nastepu-
jacym adresem:

bogdan_gajewski@hotmail.com

Liczba cztonkéw stopniowo rosnie, a przez to poszerza sie grono 0s6b mogacych stuzyc
rada lub pomoca w ewentualnych problemach czy gotowych do udzielenia wyjasnien. Wsréd
wielu poruszanych tematéw znalazly sie m.in. kwestie, kiedy nalezy podawac sobie czynnik,
a takze pochodzace z pierwszej reki, bo od 0s6b po zabiegach, uwagi o plusach i minusach
endoprotez.

(as)

[11] AKTUALNE DANE DOTYCZACE OSRODKOW LECZENIA HEMOFILII

+ODZ

Klinika Hematologii A.M. w Lodzi, ul. Ciotkowskiego 2.

Tel.: (0-prefiks-42) centrala 689-50-00; sekretariat hematologii 689-51-91; hematologia —
pokoj lekarski 689-51-93; hematologia — pokéj pielegniarek 689-51-96.

WARSZAWA

Instytut Hematologii i Transfuzjologii, 00-957 Warszawa, ul. Chocimska 5. Tel. (0-prefiks-
22) 849-36-51 (centrala); gabinet zabiegowy: wewn. 114,

Instytut Pediatrii A.M. w Warszawie, Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkolo-
gii, 00-576 Warszawa, ul. Marszatkowska 24. Tel. (0-prefiks-22) 52-27-419 (pokdj lekarski),
52-27-340 (pokdj pielegniarek).

WROCLAW

Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii A.M. we Wroctawiu, 50-345 Wroctaw,
ul. Bujwida 44. Tel. (0-prefiks-71) 328-26-11; 328-26-12; 328-26-18. Prof. dr hab. n. med.
Alicja Chybicka — kierownik kliniki; dr n. med. G. Dobaczewski.

Klinika Hematologii A.M. we Wroctawiu, 50-367 Wroctaw, ul. Pasteura 4. Tel. (0-prefiks-
71) 320-96-06; 320-96-18; 320-96-23. Prof. dr hab. n. med. Kazimierz Kuliczkowski — kie-
rownik kliniki; prof. dr hab. n. med. Maria Podolak-Dawidziak.

Prosimy o nadsytanie aktualnych danych (chodzi zwtaszcza o nowe numery telefonéw) doty-
czacych osrodkow swiadczacych pomoc medyczng dla oséb z hemofilig, nie tylko w mia-
stach wojewddzkich. Bedziemy je publikowa¢ w nastepnych Biuletynach.

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Do uzytku wewnetrznego.
Opracowat Adam Sumera. Wspétpraca: Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujacy adres: Lédzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 £4dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren@uml.lodz.pl



