Zycie z hemofilia
Aspekty psychologiczne | spoteczne.
Obawy otoczenia

Jarostaw Parol, Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
Wiceprezes Mazowieckiego Kota Terenowego
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O mnie

hemofilia A, postac ciezka

lat 38

Zona, troje dzieci

inzynier, projektant drog, wspotwtasciciel firmy
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Jak w 30 minut
opowiedziec¢ o zyciu hemofilika?

e wszystko zalezy od miejsca i daty urodzenia
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Miejsce urodzenia:

okoto 75% hemofilikdw na swiecie jest leczonych
niedostatecznie lub wcale
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Data urodzenia,
czyli krétka historia leczenia hemofilii

do 1960 - brak leczenia
od 1960 do 1990 - krioprecypitat
od 1990 do 2010 - czynnik

od 2010 — czynnik, profilaktyka
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Dziecinstwo

Moje dziecinstwo:

1980 - Urodziny

1981 - Rozpoznanie hemofilii — przypadek — reakcja rodzicow na chorobe dziecka
1984 — Reakcja otoczenia, przedszkole

1986 — Leczenie krioprecypitatem. Pierwsze pobyty w szpitalu

1988 — Powstaje Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie

Jak wygladato dziecinstwo urodzonych przed 1960?
-krétko

Jak wyglada dziecinstwo urodzonych obecnie?
-zupetnie inaczej, profilaktyka
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Dorastanie

Moje dorastanie:
1986 — podstawodwka, szpitale, bdl, nie chodze na w-f, nie wyjezdzam na wycieczki
1992 —wyjazdy dla dzieci organizowane przez Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
1994 —HCV, czyli jak powstaje krioprecypitat?
1995 — liceum — nie jezdze na wycieczki szkolne
1996 - problemy z czynnikiem, poczatek zniszczenia stawow
Wskaznik czynnika VIIl na mieszkanca:
Polska: <1.5 vs wg WHF minimalnatoilos¢ >2,0
1998 — brak zgody na zrobienie prawa jazdy
1999 — rozpoczynam studia na politechnice — nie przyznaje sie do hemofilii
2000 - problemy okresu dorastania — czy, jak i kiedy powiedzie¢ dziewczynie o
hemofilii i HCV?

Jak bedzie wygladac dorastanie urodzonych obecnie?
-prawie normalnie
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Dorostosc

2004 — koncze studia, ZUS orzeka, ze jestem trwale i catkowicie niezdolny do pracy
2003 — rozpoczynam prace jako projektant, co powiedzie¢ w pracy?
2005 — slub, ile kobiet swiadomie poslubi osobe niepetnosprawnga? i do tego z HCV?
2005-2011 - | edycji narodowego programu leczenia chorych na hemofilie
2006 — mam dosé, wyjazd do Irlandii, szokujgca rdéznica w poziomie leczenia
Wskaznik czynnika VIIl na mieszkanca:
Polska: 2,1 VS Irlandia: ok. 6,1
Co to jest osrodek leczenia chorych na hemofilie?
hematolog + ortopeda + fizjoterapeuta + psycholog + pielegniarka
Smutna historia leczenia hemofilii na zachodzie
2010 — powrot do Polski:
Wskaznik czynnika VIIl na mieszkanca:
Polska: 4,7 VS Irlandia: ok. 7,1
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Dorostosc cd.

2011 — rodzi mi sie cérka — lekcja z genetyki. Historia pewnego Niemca i jego siostry.
2011 - Myslenie o przysztosci — podejmuje walke z HCV

2012-2018 - Il edycji narodowego programu leczenia chorych na hemofilie

2013 — rodzi mi sie chtopak — czy jako ojciec bedg mogt mie¢ z nim ,meskie” wyprawy?
2014 - Myslenie o przysztosci Il — podejmuje kolejng walke z HCV — sukces!

2015 — walka z artropatig, operacja kostki — nowe zycie

2017 - Wskaznik czynnika VIIl na mieszkanca:
Polska: 6,7 VS Irlandia: ok. 10,9
2018-2023 - Il edycji narodowego programu leczenia chorych na hemofilie

2018 — rodzi mi sie kolejna corka, jaka bedzie przysztosc jej dzieci?
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Dziekuje za uwage
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