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Ten Biuletyn musimy zacz¹æ w doœæ 
alarmistycznym nastroju, poniewa¿ wpro-
wadzone przez Ministerstwo Zdrowia ciêcia 
w bud¿ecie przeznaczonym na zakup czyn-
ników w ramach Narodowego Programu 
Leczenia Hemofilii stawiaj¹ pod znakiem 
zapytania mo¿liwoœæ utrzymania dotych-
czasowego poziomu leczenia doros³ych z he-
mofili¹ (od razu uspokajamy: ciêcia nie 
dotycz¹ programu profilaktycznego dla 
dzieci). Ministerstwo obiecuje znaleŸæ 
pieni¹dze na czynniki – bêdziemy bacznie 
obserwowaæ rozwój sytuacji.

Mamy jednak tak¿e dobre wiadomoœci.  
Dr Magdalena Górska-Kosicka pisze o postê-
pach badañ nad terapi¹ genow¹ w hemofilii 
(s. 5), a Rados³aw Kaczmarek relacjonuje 
doniesienia o badaniach klinicznych nad 
nowym lekiem dla chorych na hemofiliê A 
(s. 6) i o nadziejach na skuteczniejsze metody 
leczenia wirusowego zapalenia w¹troby typu 

C (s. 11).
Mi³o nam poinformowaæ o presti¿owej 

nagrodzie dla naszego Stowarzyszenia, wy-
braniu prof. Jerzego Windygi do w³adz World 
Federation of Hemophilia (s. 6) oraz o wy-
ró¿nieniach dla opiekuj¹cych siê nami lekarzy 
z Krakowa – dr Joanny Zdziarskiej i dr. Je-
rzego Jaworskiego (s. 7).

Piszemy o tym, co w ostatnich kilku 
miesi¹cach wydarzy³o siê w naszych ko³ach 
terenowych (s. 8), podajemy tak¿e aktu-
alnoœci dotycz¹ce innych form dzia³alnoœci 
naszego Stowarzyszenia (s. 7).

Wskutek wprowadzonych ostatnio zmian 
prawnych, jesieni¹ wielu z nas czeka wy-
miana kart parkingowych,  warto zatem 
dowiedzieæ siê nieco wiêcej na ten temat 
(s. 10).

Po lekturze przyda siê chwila relaksu 
(jolka na s. 12).

Adam Sumera

Narodowy program leczenia chorych na hemofiliê 
zagro¿ony

Ministerstwo Zdrowia chce o po³owê 
zmniejszyæ bud¿et przeznaczony na leczenie 
pacjentów z hemofili¹. Opieka nad chorymi na 
hemofiliê w Polsce i tak ju¿ jest na du¿o ni¿szym 
poziomie ni¿ w innych krajach europejskich. 
Obni¿enie finansowania o po³owê mo¿e cofn¹æ 
chorych do poziomu leczenia sprzed kilkunastu 
lat, którego efektem jest to, ¿e wiêkszoœæ 
doros³ych chorych jest kalekami, ma zaawanso-
wane zmiany w stawach, jest na rentach 
inwalidzkich, wymaga powa¿nych operacji 
ortopedycznych.

Poprawê leczenia chorych na hemofiliê mia³ 
przynieœæ Narodowy Program Leczenia Chorych 
na Hemofiliê i Pokrewne Skazy Krwotoczne na 
lata 2012–18. Po dwóch latach od wprowadzenia 
programu Ministerstwo Zdrowia ujawni³o, ¿e 

ogranicza o po³owê nak³ady na leczenie. 
Zmniejszenie bud¿etu Narodowego Programu 

zagra¿a zdrowiu i ¿yciu chorych. Poza tym brakuje 
jasnych zasad kontynuacji Programu i analiz po-
twierdzaj¹cych zasadnoœæ proponowanych 
zmian. Odejœcie od standardów europejskich 
mo¿e oznaczaæ dla nas realne niebezpieczeñ-
stwo w dostêpie do leków i zagro¿enie realizacji 
Narodowego Programu Leczenia.

Celem Narodowego Programu by³o zapew-
nienie chorym niezbêdnej iloœci leków oraz 
poprawa jakoœci ¿ycia. Program zosta³ wypra-
cowany dziêki wspólnym wysi³kom Ministerstwa 
Zdrowia, Polskiego Stowarzyszenia Chorych na 
Hemofiliê oraz Grupy Hemostazy Polskiego To-
warzystwa Hematologów i Transfuzjologów. O pla-
nowanych zmianach Ministerstwo nie powia-
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domi³o ani lekarzy, ani stowarzyszania pacjentów. 
O tych zmianach nic nie wiedzia³ tak¿e prof. 
Wies³aw Jêdrzejczak, do niedawna konsultant 
krajowy ds. hematologii, który nie kry³ zaskoczenia 
i przyzna³, ¿e Ministerstwo Zdrowia nie konsul-
towa³o z nim ¿adnych zmian w Narodowym 
Programie Leczenia Chorych na Hemofiliê.

– W trakcie prac nad bud¿etem pañstwa mini-
ster zdrowia, dysponuj¹c ograniczonymi œrodkami 
finansowymi na realizacjê wszystkich programów 
zdrowotnych, musia³ dokonaæ odpowiedniego ich 
podzia³u – zauwa¿a Krzysztof B¹k, rzecznik praso-
wy Ministerstwa Zdrowia. – Plan finansowy i œrodki 
przeznaczone w nim na zakup koncentratów 
czynników krzepniêcia mog¹ zostaæ zmienione,   
w miarê zaobserwowanych potrzeb.

Ministerstwo Zdrowia nie wyjaœnia, jakie punkty 
Narodowego Programu nie bêd¹ realizowane. Nie 
wyjaœnia te¿, w jaki sposób – przy zmniejszeniu 
finansowania Narodowego Programu o po³owê – 
ma zamiar zapewniæ bezpieczeñstwo chorym. 
Wydaje siê za to, ¿e Ministerstwo postanowi³o „po-
zbyæ siê problemu” i przenieœæ Narodowy Program 
do NFZ. Chorzy obawiaj¹ siê, ¿e nie poprawi to ich 
leczenia, poniewa¿ w NFZ nie ma pieniêdzy, które 
mo¿na by przeznaczyæ na leczenie hemofilii. 
Przeniesienie programu do NFZ stoi te¿ w sprzecz-
noœci z za³o¿eniami Programu opartymi na za-
leceniach Parlamentu Europejskiego oraz z tym, 
jak wygl¹da leczenie w innych krajach Europy. 
Hemofilia jest chorob¹ rzadk¹, której leczenie       
w Europie pozostaje w gestii poszczególnych 
ministerstw zdrowia.

– Program Leczenia Chorych na Hemofiliê 
zbli¿y³ nasz kraj i polski system opieki zdrowotnej 
do standardów, jakie od lat panuj¹ nie tylko w bo-
gatych krajach Europy Zachodniej, ale tak¿e u na-
szych s¹siadów. Przyjêcie Programu by³o wielkim 
sukcesem naszego wspólnego dzia³ania. W przy-
padku rezygnacji z realizacji zapisów Programu 
cofnêlibyœmy siê do poziomu krajów Trzeciego 
Œwiata – ostrzega prof. Krystyna Zawilska, 
przewodnicz¹ca Grupy ds. Hemostazy Polskiego 
Towarzystwa Hematologów i Transfuzjologów.

Brak poprawy leczenia chorych na hemofiliê: 

Narodowy Program tylko na papierze

Narodowy Program Leczenia Chorych na 
Hemofiliê nie jest realizowany. Wiele jego zapisów 
pozostaje tylko na papierze. Zaplanowane na  
2014 rok zmniejszenie œrodków o po³owê mo¿e 
oznaczaæ faktyczn¹ likwidacjê Programu, do cze-
go nie przyznaje siê Ministerstwo Zdrowia.

Brak oœrodków leczenia

Zgodnie z zapisami Narodowego Programu,   
w 2012 r. w Polsce mia³y powstaæ pierwsze dwa 
oœrodki referencyjne zapewniaj¹ce chorym na 

hemofiliê kompleksow¹ opiekê. Wzorem innych 
krajów, w oœrodku pacjent mia³ mieæ zapewnion¹ 
opiekê lekarza hematologa, ortopedy, fizjotera-
peuty, hepatologa, stomatologa. Ani jeden taki 
oœrodek nie powsta³ ani w roku 2012, ani w 2013. 
Nie zanosi siê te¿, ¿eby powsta³ w 2014 roku.

Brak oœrodków oznacza, ¿e chorzy nie maj¹ 
odpowiedniej rehabilitacji, której wymagaj¹ po 
wylewach, nie s¹ objêci opiek¹ ortopedyczn¹, nie 
prowadzi siê powszechnie badañ na obecnoœæ 
wirusów zapalenia w¹troby B i C, chorzy nie s¹ 
kierowani na leczenie przewlek³ego zapalenia 
wirusowego w¹troby, które grozi marskoœci¹, 
rakiem w¹troby i œmierci¹. Oœrodki tworzy siê tylko 
na papierze, zmieniaj¹c co roku daty ich po-
wstawania: z 2012 roku na 2013, z 2013 na 2014,  
a w 2014 mówi siê o 2015.

Tworzenie oœrodków kompleksowej terapii 
zaleca Parlament Europejski, od dawna s¹ one 
standardem w krajach zachodnich i u naszych 
s¹siadów. Kompleksowa opieka przynosi 
znakomite efekty: chorzy s¹ bardziej sprawni, 
mog¹ pracowaæ, nie s¹ na rentach, co 
jednoczeœnie stanowi oszczêdnoœæ dla bud¿etu.

Brak leczenia profilaktycznego

Problem hemofilii i pokrewnych skaz krwo-
tocznych dotyczy w Polsce ponad 4500 osób 
(po³owa to chorzy na hemofiliê). Nastêpstwem 
choroby s¹ krwawienia wewnêtrzne, najczêœciej 
do stawów, co powoduje ich zwyrodnienie, a dla 
chorych oznacza kalectwo. Niektóre krwawienia 
mog¹ zagra¿aæ ¿yciu. Hemofilia jest jednak 
chorob¹ dobrze poddaj¹c¹ siê leczeniu – dziêki 
dostêpowi do nowoczesnych czynników krzep-
niêcia mo¿na szybko zahamowaæ krwawienie,      
a dziêki leczeniu profilaktycznemu, zapobiec 
krwawieniom, co umo¿liwia normalne ¿ycie. W Pol-
sce tylko dzieci do 18. roku ¿ycia z ciê¿k¹ postaci¹ 
hemofilii maj¹ zapewnione leczenie profilaktyczne. 

Narodowy Program Leczenia Chorych na 
Hemofiliê zak³ada³ od 2014 roku wprowadzenie 
profilaktyki dla wszystkich chorych na hemofiliê      
i pokrewne skazy krwotoczne, u których jest to 
wskazane. Z powodu planowanych przez 
Ministerstwo Zdrowia ciêæ finansowych wprowa-
dzenie profilaktyki od tego roku jest powa¿nie 
zagro¿one. Chorzy nadal bêd¹ nara¿eni na kolejne 
wylewy niszcz¹ce stawy.

Konsekwencj¹ ograniczenia finansowania 
Narodowego Programu mo¿e byæ te¿ dalszy brak 
profilaktyki dla chorych z inn¹ skaz¹ krwotoczn¹ – 
ciê¿k¹ postaci¹ choroby von Willebranda typu 3. 
Profilaktyki nie maj¹ nawet dzieci, choæ jej brak 
oznacza liczne krwawienia, które w konsekwencji 
prowadz¹ do kalectwa.

– Córka w wieku 5 lat mia³a zagra¿aj¹ce ¿yciu 
krwawienie do jamy brzusznej. Czêsto ma 
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krwawienia z nosa, które trudno zahamowaæ, 
zdarzy³ siê te¿ powa¿ny wylew do oka: zdaniem 
okulistki, gdyby to by³ wylew do Ÿrenicy, to córka 
straci³aby wzrok – mówi mama 11-letniej 
dziewczynki z chorob¹ von Willebranda typu 3. – 
Dlaczego ona i garstka dzieci z chorob¹ von 
Willebranda w Polsce jest skazywana na 
cierpienie?

Brak najbezpieczniejszych leków

O tym, ¿e jesteœmy daleko w tyle w leczeniu 
chorych na hemofiliê i pokrewne skazy krwo-
toczne, œwiadczy te¿ fakt, ¿e Polska jest jednym    
z nielicznych krajów Europy, gdzie stosuje siê 
prawie wy³¹cznie krwiopochodne czynniki krzep-
niêcia. Wyj¹tek stanowi niewielka czêœæ dzieci 

leczonych profilaktycznie. 
Rekombinowane czynniki krzepniêcia, uzyska-

ne metodami biotechnologii, s¹ obecnie uwa¿ane 
za najbezpieczniejsze leki. W wielu krajach sta-
nowi¹ standard leczenia, s¹ stosowane tak¿e na 
Litwie (stanowi¹ 53% wszystkich stosowanych tam 
leków, dostaj¹ je te¿ wszystkie dzieci), w Cze-
chach, na Wêgrzech. – Choæ obecnie uwa¿a siê, 
¿e ¿aden z czynników krzepniêcia wytwarzanych  
z osocza nie niesie ryzyka zaka¿enia np. wiru-
sowym zapaleniem w¹troby typu B i C, nie mo¿na 
przewidzieæ, jakie jest ryzyko przeniesienia 
nowych, nieznanych czynników zakaŸnych – mówi 
prof.. Zawilska.

(materia³y prasowe PSCH)

Konferencja  prasowa  PSCH:  walka  o  bud¿et

dr hab. Anna Klukowska, prof. Krystyna Zawilska, dyr. Joanna Kilkowska, Bogdan Gajewski

17 kwietnia br., w œwiatowym Dniu Chorych 
na Hemofiliê, Polskie Stowarzyszenie Chorych na 
Hemofiliê zorganizowa³o konferencjê prasow¹. 
Tematem by³o zmniejszenie przez Ministerstwo 
Zdrowia o po³owê bud¿etu na leki, który zaplano-
wano w Narodowym Programie Leczenia Chorych 
na Hemofiliê na 2014 r.

Obecna na konferencji Joanna Kilkowska, 
dyrektor departamentu polityki zdrowotnej 
Ministerstwa Zdrowia, potwierdzi³a, ¿e na 2014 r. 

przewidziano po³owê œrodków zapisanych w Naro-
dowym Programie. Poinformowa³a te¿, ¿e ju¿ ok. 
70 proc. pieniêdzy zaplanowanych na 2014 r. 
zosta³o przez Ministerstwo rozdysponowane.

– Takie plany s¹ bardzo niepokoj¹ce. Zmniej-
szenie o po³owê pieniêdzy na leki mo¿e stanowiæ 
zagro¿enie dla zdrowia i ¿ycia chorych na hemo-
filiê. Mog³oby zabrakn¹æ czynników krzepniêcia do 
zapobiegania krwawieniom m.in. podczas operacji 
i rehabilitacji – powiedzia³a prof. Krystyna Za-
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wilska, przewodnicz¹ca Grupy ds. Hemostazy 
Polskiego Towarzystwa Hematologów i Trans-
fuzjologów.

– Jeœli Ministerstwo tak drastycznie zmniejszy 
bud¿et, szpitale znów zaczn¹ siê wype³niaæ 
chorymi na hemofiliê, powstanie armia inwalidów 
– mówi³ Bogdan Gajewski, prezes Polskiego Sto-
warzyszenia Chorych na Hemofiliê, t³umacz¹c, ¿e 
jeœli pacjenci s¹ dobrze leczeni, to nie wymagaj¹ 
kosztownych operacji wszczepienia endoprotez, 
mog¹ byæ sprawni i samodzielni.

Obecni na konferencji pacjenci wskazywali 
te¿ na inne mankamenty leczenia, w tym na brak 
kontynuacji profilaktyki po 18. roku ¿ycia, co 
powoduje, ¿e m³odzi ludzie maj¹ trudnoœci z nauk¹ 
i podejmowaniem pracy, gdy¿ uniemo¿liwiaj¹ im to 
bolesne wylewy. Problemem jest te¿ brak 
rehabilitacji, wydawanie leków w dawkach jak dla 
dzieci (po 250 jednostek), przez co podawanie 
czynnika trwa ponad godzinê, a w tym czasie 
mo¿e rozwin¹æ siê wylew. Przede wszystkim 
brakuje jednak oœrodków kompleksowego 
leczenia: pierwsze mia³y powstaæ ju¿ w 2012 r., 
jednak do tej pory nie utworzono ¿adnego.

Przypomniano, ¿e dzieci chore na ciê¿k¹ 
postaæ choroby von Willebranda nie maj¹ leczenia 
profilaktycznego, choæ wylewy mog¹ byæ 

niebezpieczne dla ¿ycia. Dyr. Joanna Kilkowska 
przyzna³a, ¿e problem pominiêcia leczenia 
profilaktycznego choroby von Willebranda zosta³ 
zauwa¿ony przez ministerstwo. Powiedzia³a, ¿e 
zrobiono wstêpne analizy finansowe wprowa-
dzenia profilaktyki, ale ostateczne decyzje jeszcze 
nie zapad³y.

Dyr. Kilkowska przekaza³a te¿ informacjê od 
wiceministra Cezarego Rzemka, ¿e Ministerstwo 
zapewni chorym na hemofiliê ci¹g³oœæ leczenia, 
oraz obietnicê, ¿e na ten rok bud¿et na leki 
zostanie zwiêkszony. Nie poda³a jednak ¿adnych 
konkretów, kiedy Ministerstwo znajdzie dodatkowe 
pieni¹dze i w jakiej wysokoœci.

– Umowy s¹ po to, by ich dotrzymywaæ, a Mini-
sterstwo Zdrowia, przyjmuj¹c przed dwoma laty 
Narodowy Program, zobowi¹za³o siê do jego 
przestrzegania – powiedzia³ dr Zdzis³aw Grzelak, 
prezes wroc³awskiego Ko³a PSCH, przekazuj¹c 
przedstawicielce ministerstwa protest wroc³aw-
skiego ko³a przeciw ograniczeniom bud¿etu na 
hemofiliê (piszemy o tym w sekcji poœwiêconej 
dzia³alnoœci Kó³).

Mimo zapewnieñ dyr. Kilkowskiej, na razie 
¿adne konkretne decyzje nie zosta³y przez 
Ministerstwo Zdrowia podjête.

(materia³y prasowe PSCH)

W konferencji wziê³o udzia³ wielu dziennikarzy oraz pacjentów z ca³ej Polski
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Pierwsze próby terapii genowej w hemofilii 
rozpoczêto ju¿ w latach osiemdziesi¹tych. Przez 
ponad 30 lat wykorzystywano wiele metod 
maj¹cych doprowadziæ do sta³ej, terapeutycznej 
aktywnoœci czynnika VIII/IX w surowicy do-
œwiadczalnych zwierz¹t cierpi¹cych na hemofiliê. 
Uda³o siê uzyskaæ d³ugotrwa³e „wyleczenie” 
myszy z hemofili¹ A i B. Opisywano tak¿e poje-
dyncze przypadki trwa³ego wzrostu aktywnoœci 
brakuj¹cego czynnika krzepniêcia u wiêkszych 
zwierz¹t. Niestety, w przypadku ludzi nie 
opracowano jeszcze skutecznej metody terapii 
genowej.

W 2011 r. opublikowano doniesienie o uzy-
skaniu d³ugotrwa³ego wzrostu aktywnoœci 
czynnika IX po do¿ylnym podaniu wektora AAV 
(adeno associated virus) z wszczepionym genem 
czynnika IX u szeœciu mê¿czyzn z ciê¿k¹ postaci¹ 
hemofilii B. W 2013 r. na zjeŸdzie Amerykañskiego 
Towarzystwa Hematologii ci sami autorzy 
przedstawili pozytywne wyniki leczenia kolejnych 
czterech pacjentów cierpi¹cych na hemofiliê B. 
Niestety, efekty terapii genowej s¹ nadal 
niezadowalaj¹ce.

Jedn¹ z przyczyn jest obecnoœæ u ludzi 
przeciwcia³ neutralizuj¹cych wektory AAV. 
Przeciwcia³a te powstaj¹ w wyniku ekspozycji na 
„dzik¹” postaæ wirusa zawieraj¹cego wektor 
wykorzystywany w terapii genowej.
Szacuje siê, ¿e wystêpuj¹ one u ok. 40% 
populacji. Kolejnym problemem jest opracowanie 
wydajnej i bezpiecznej techniki produkcji wektora. 
Obecnie stosowane metody pozwalaj¹ na 
jednorazowe uzyskanie iloœci wektora dla 7–35 
pacjentów.

W procesie produkcyjnym wykorzystuje siê 
linie komórek ssaków, najczêœciej HEK 293 z trze-
ma plazmidami –? pierwszym koduj¹cym geny 
strukturalne i umo¿liwiaj¹cym replikacjê wektora 
AAV, drugim zawieraj¹cym geny pomocnicze        
i trzecim z genem czynnika krzepniêcia. 
Alternatyw¹ mo¿e byæ wykorzystanie jako 
wektorów bakulowirusów.

Obecnie prowadzone s¹ trzy badania kliniczne 
z wykorzystaniem terapii genowej w leczeniu 
chorych z hemofili¹ B, a planowane s¹ kolejne 
dwa. Postêp badañ jest powolny, gdy¿ wielu 
pacjentów nie spe³nia kryteriów nieposiadania 
przeciwcia³ neutralizuj¹cych wektor AAV.

Odstêp czasowy pomiêdzy w³¹czanymi do 
badania pacjentami jest wyd³u¿ony z uwagi na 
koniecznoœæ obserwacji ka¿dego chorego pod 
k¹tem wystêpowania objawów niepo¿¹danych. 
Pacjenci maj¹ tak¿e obawy przed poddaniem siê 
takiej terapii i nie zawsze s¹ chêtni do 

uczestniczenia w takich próbach klinicznych. 
W¹tpliwoœci te mog¹ zostaæ rozwiane dopiero 
wtedy, gdy dostêpne bêd¹ dane z d³ugoterminowej 
obserwacji chorych leczonych t¹ metod¹.

Wiele prowadzonych badañ dotyczy³o tak¿e 
hemofilii A. Próbowano wprowadzaæ gen czynnika 
VIII do fibroblastów, wykorzystywano wektory 
retrowirusowe i adenowirusowe. Nie zdo³ano 
jednak uzyskaæ trwa³ego wzrostu aktywnoœci 
czynnika VIII. Obecnie trwaj¹ próby na 
zwierzêtach laboratoryjnych z zastosowaniem 
wektorów lentiwirusowych.

Badania prowadzone w oœrodku autora 
skupiaj¹ siê na wykorzystaniu wektorów AAV, 
cechuj¹cych siê potwierdzonym bezpieczeñ-
stwem. Jednorazowe do¿ylne podanie wektora 
AAV chorym z hemofili¹ B powoduje utrzymuj¹cy 
siê powy¿ej 36 miesiêcy wzrost aktywnoœci 
czynnika IX wynosz¹cy od 1 do 6%. Prowadzi to do 
zmiany ciê¿kiej postaci hemofilii na umiarkowan¹ 
lub ³agodn¹. Wiêcej ni¿ dwie trzecie chorych, 
którzy przed terapi¹ genow¹ stosowali 
profilaktykê, po zastosowanym leczeniu 
zaprzesta³o jej. W okresie obserwacji nie 
wystêpowa³y u nich ¿adne samoistne wylewy. 
Pozostali zmniejszyli czêstoœæ profilaktycznych 
podañ czynnika IX.

Terapia genowa w hemofilii A z powodu bardziej 
skomplikowanej budowy czynnika VIII oraz du¿e-
go rozmiaru genu pozostaje o wiele wiêkszym 
wyzwaniem ni¿ w hemofilii B. Prowadzone s¹ 
liczne badania nad modyfikacj¹ cz¹steczki, która 
u³atwi³aby wprowadzenie genu do wektora AAV. 
Usuniêcie domeny B z cz¹steczki czynnika VIII 
powoduje zmniejszenie jej rozmiaru bez wp³ywu 
na efekt leczniczy. Koncentrat czynnika VIII pozba-
wiony domeny B jest ju¿ stosowany w leczeniu 
chorych na hemofiliê. Istniej¹ równie¿ obiecuj¹ce 
wyniki stosowania terapii genowej z u¿yciem 
wektora AAV, do którego wszczepiono gen pozba-
wionego domeny B czynnika VIII. 

Próbowano te¿ jednoczesnego podawania 
dwóch wektorów AAV, z których jeden zawiera³ gen 
dla lekkiego ³añcucha, a drugi dla ciê¿kiego 
³añcucha czynnika VIII. Wewn¹trzkomórkowe 
po³¹czenie obu ³añcuchów powadzi³o do 
powstania czynnej cz¹steczki czynnika VIII. 
P r o w a d z o n e  s ¹  t a k ¿ e  b a d a n i a  n a d  
umieszczaniem ró¿nych czêœci genu czynnika w 
dwóch wektorach AAV. 

W oœrodku autora stworzono wektor AAV ze 
zmodyfikowan¹, pozbawion¹ domeny B 
cz¹steczk¹ czynnika VIII (AAV-HLP-codop-hFVIII-
v3), który wykaza³ siê skutecznoœci¹ na modelach 
zwierzêcych. W 2015 r. planowane jest rozpo-

Terapia  genowa  w  hemofilii



Obiecuj¹ce wyniki fazy I/II badania klinicznego nowego  
leku  na  hemofiliê A

Pewnego rodzaju wad¹ VIII czynnika 
krzepniêcia w porównaniu z czynnikiem IX jest 
œcis³a zale¿noœæ jego okresu pó³trwania od 
czynnika von Willebranda. W zwi¹zku z tym ¿aden 
z d³u¿ej dzia³aj¹cych rekombinowanych czynni-
ków VIII, które wkrótce pojawi¹ siê na rynku, nie 
ma okresu pó³trwania wyd³u¿onego o wiêcej ni¿ 
1,6 raza. Byæ mo¿e jako pierwszy prze³amie ten 
impas lek o nazwie ACE910. Substancj¹ czynn¹ 
ACE910 jest przeprojektowane metodami biologii 
molekularnej przeciwcia³o, które naœladuje swoj¹ 
budow¹ przestrzenn¹ i funkcj¹ czynnik VIII 
krzepniêcia, tzn. pozwala czynnikowi IX na 
aktywacjê czynnika X. ACE910 jest przy tym 
niezale¿ny od czynnika von Willebranda, dziêki 
czemu jego okres pó³trwania mo¿e byæ 
wystarczaj¹co d³ugi, aby jedno podanie 
tygodniowo pozwala³o zapobiegaæ krwawieniom. 

Lek ten mo¿na bêdzie prawdopodobnie podawaæ 
podskórnie. Ponadto bêdzie on móg³ byæ 
podawany zarówno pacjentom z niepowik³an¹ 
hemofili¹ A, jak ich u chorych z hemofili¹ A 
powik³an¹ inhibitorem, poniewa¿ mimo podobieñ-
stwa do czynnika VIII ACE910 na tyle ró¿ni siê 
pojedynczymi elementami swojej struktury, ¿e nie 
jest rozpoznawany przez inhibitory czynnika VIII. 
Jak dot¹d, w badaniach z udzia³em zdrowych osób 
nie zaobserwowano istotnych klinicznie dzia³añ 
niepo¿¹danych leku. Badania z udzia³em chorych 
na hemofiliê wci¹¿ trwaj¹. Szczegó³y nie s¹ znane, 
ale mo¿na przypuszczaæ, ¿e wszystko idzie w do-
brym kierunku, poniewa¿ producent z rozmachem 
nawi¹zuje strategiczne relacje partnerskie i za-
poznaje siê z rynkiem leków stosowanych w he-
mofilii.

Rados³aw Kaczmarek
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czêcie badania klinicznego z zastosowaniem tego 
wektora u ludzi.

Ne etapie badañ przedklinicznych pozostaje 
tak¿e wykorzystywanie w hemofilii A rekombino-
wanych wektorów retrowirusowych.
                  dr n. med. Magdalena Górska-Kosicka

oprac. na podst.: High KH, Nathwani A, Spencer T, 
Lillicrap D, Current status of haemophilia gene 
therapy, „Haemophilia” 2014, 20 ((Suppl. 4) 43-49.

przedruk z portalu hematoonkologia.pl za 
zgod¹ autorki i wydawcy

Œwiatowe  uznanie dla  naszego  Stowarzyszenia

Podczas tegorocznego kongresu odbywaj¹-
cego siê w dniach 11–15 maja w Melbourne, 
Œwiatowa Federacja Hemofilii (World Federation 
of Hemophilia, WFH) przyzna³a Polskiemu 
Stowarzyszeniu Chorych na Hemofiliê presti¿owe 
wyró¿nienie Advocacy Recognition Award w uzna-
niu starañ stowarzyszenia o poprawê leczenia 
chorych na hemofiliê w Polsce, w tym o zwiêksze-
nie dostêpu do leczenia profilaktycznego.

Wyró¿nienie Advocacy Recognition Award 
przyznawane jest organizacjom pacjentów z he-
mofili¹, których dzia³alnoœæ wybitnie przyczynia 
siê do poprawy jakoœci ¿ycia chorych.

Wyró¿nienie odebra³ w imieniu PSCH 
profesor Jerzy Windyga z Instytutu Hematologii i 
Transfuzjologii w Warszawie, który podczas tego 
samego kongresu wiêkszoœci¹ g³osów zosta³ 
wybrany przez Walne Zgromadzenie WFH do 
w³adz tej organizacji. Gratulujemy!

Wyró¿nienie naszego Stowarzyszenia tak 
presti¿ow¹ nagrod¹ oraz wybranie prof. Windygi 
do w³adz WFH to dowód docenienia wspólnych 
starañ pacjentów i lekarzy, by nadal poprawiaæ 
poziom leczenia hemofilii w Polsce.

Rados³aw Kaczmarek, as



Wyró¿nieni  lekarze  z  Krakowa
Z ogromn¹ satysfakcj¹ i przyjemnoœci¹ 

informujemy, ¿e podczas III edycji Gali Wyró¿nieñ, 
która mia³a miejsce 14 czerwca br. w Sali Obrad 
Rady Miasta Krakowa im. Stanis³awa Wyspiañ-
skiego, presti¿owy tytu³ „Mecenasa Zdrowia” 
otrzyma³a dr Joanna Zdziarska z Kliniki Hema-
tologii CM UJ. Tytu³ ten nadano za wysoki poziom 
œwiadczonych us³ug medycznych i za piêkne 
realizowanie swojej misji ratowania zdrowia.

Tytu³ mecenasa zdrowia jest przyznawany 
wybitnym specjalistom medycyny naukowej za 
szczególne osi¹gniêcia i wk³ad naukowy w me-
dycynê, za rzetelnoœæ, niezawodnoœæ i ofiarnoœæ. 
Otrzymuj¹ go ci lekarze, którzy dziêki zaanga¿o-
waniu siê ca³ym sercem w proces leczenia i powrót 
pacjentów do aktywnego ¿ycia zyskali wielkie 
uznanie swoich pacjentów.

Na tej samej uroczystoœci tytu³ „As Skalpela” 
otrzyma³ dr Jerzy M. Jaworski z Krakowskiego 
Centrum Rehabilitacji i Ortopedii. Jest to tytu³ na-
dawany przez pacjentów chirurgom ró¿nych 
specjalnoœci medycznych, którzy zostali uznani za 
wybitne osobowoœci medyczne, godne naj-

wy¿szego zaufania i stanowi¹ce wzór dla adeptów 
chirurgii.

Jak napisano w prezentacji na stronie 
organizatora tej imprezy, Gala Wyró¿nieñ wy-
pe³nia „niszê, która – dot¹d pomijana – uœwiada-
mia nam, ¿e s¹ wœród nas jednostki wybitne. One 
to swoj¹ pasj¹ zawodow¹ po³¹czon¹ z empati¹      
i ci¹g³¹ chêci¹ czynienia dobra sprawiaj¹, ¿e 
nasze ¿ycie nabiera sensu i staje siê ciekawsze, 
milsze i wartoœciowsze. Dlaczego? Bo od tych 
w³aœnie osób uczymy siê. Rozwijamy. Maj¹c je za 
wzór, sami chcemy siê staæ lepszymi ludŸmi. Ale 
oni sami – bohaterowie Gali Wyró¿nieñ – na co 
dzieñ, to »zwykli« ludzie, cisi, skromni, s³u¿ebni. 
Na pozór, nie wyró¿niaj¹cy siê. Ktoœ kiedyœ powie-
dzia³: »S¹ wœród nas œwiêci, o których œwiêtoœci 
nikt nigdy siê nie dowie«. I coœ w tym jest…"

Gratuluj¹c naszym Wspania³ym Wyró¿nionym 
Lekarzom, ¿yczymy im dalszych sukcesów             
i wszelkiej pomyœlnoœci w pe³nieniu piêknej misji 
ratowania ¿ycia i zdrowia pacjentów.

na podstawie materia³ów 
z krakowskiego Ko³a PSCH
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Pomoc braciom krwi w Mo³dawii (WFH Twinning Program)
Rok 2013 by³ jednoczeœnie ostatnim dla 

oficjalnej wspó³pracy Polskiego i Mo³dawskiego 
Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê w ramach 
programu Œwiatowej Federacji Hemofilii (World 
Federation of Hemophilia, WFH) pod nazw¹ 
Twinning. Z tej okazji WFH przys³a³a nam 
podziêkowania za nasz wk³ad do tego programu. 
Nie jest to jednak koniec wspó³pracy w ogóle, 
poniewa¿ cztery lata wspólnych dzia³añ sprawi³y, 
¿e jak nikt inny rozumiemy bol¹czki mo³dawskich 
kolegów i mo¿emy im pomóc w rozwi¹zywaniu 
wci¹¿ istniej¹cych problemów.

W trakcie naszej wspó³pracy nast¹pi³o wiele 
zmian. Wspólnym wysi³kiem m.in. wdro¿yliœmy     
w Mo³dawii elektroniczny rejestr chorych, wydali-
œmy materia³y edukacyjne i przeszkoliliœmy licz-
nych pacjentów i ich rodziny w zakresie dzia-

³alnoœci organizacji pacjentów na rzecz poprawy 
opieki nad chorymi na hemofiliê; istotnie zwiêkszy-
³o siê zaopatrzenie w koncentraty czynników 
krzepniêcia. Jednym z prze³omowych momentów 
by³o zesz³oroczne spotkanie delegacji WFH, 
prezesa Mo³dawskiego Stowarzyszenia Chorych 
na Hemofiliê, wiceprezes Rosyjskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofiliê i ni¿ej podpisanego   
z mo³dawskim Ministrem Zdrowia. Pan minister wy-
kaza³ du¿e zrozumienie i zobowi¹za³ siê jeszcze 
bardziej zbli¿yæ jakoœæ leczenia w Mo³dawii do 
standardów europejskich w kolejnych latach. Dziœ 
wiadomo, ¿e czêœciowo ju¿ dotrzyma³ tych 
obietnic. Jeœli tamtejsi urzêdnicy nie spoczn¹ na 
laurach, to mo³dawskich kolegów czeka rewolucja 
w jakoœci leczenia, czego gor¹co im ¿yczymy.

Rados³aw Kaczmarek

Jubileusz  EHC
W tym roku mija 25 lat od powstania European 

Haemophilia Consortium (EHC), organizacji, która 
skupia stowarzyszenia chorych na hemofiliê z 44 
krajów Europy, w tym ze wszystkich 28 pañstw 
wchodz¹cych w sk³ad Unii Europejskiej.

EHC aktywnie dzia³a na rzecz poprawy 
jakoœci ¿ycia osób chorych na hemofiliê i inne 
skazy krwotoczne. Organizowane przez tê 
organizacjê konferencje i warsztaty przyczyniaj¹ 
siê do upowszechniania wiedzy o hemofilii wœród 

pacjentów i w opinii publicznej, a tak¿e przynosz¹ 
wiele aktualnych informacji o nowych sposobach 
leczenia skaz krwotocznych. Nasz Biuletyn wie-
lokrotnie korzysta³ z materia³ów przygotowywa-
nych przez EHC, m.in. z publikowanego przez tê 
organizacjê periodyku, EHC Newsletter.

Nasze Stowarzyszenie czynnie uczestniczy  
w dzia³aniach EHC. Warto tak¿e przypomnieæ, ¿e 
od 2012 r. we w³adzach EHC zasiada nasz kolega, 
Rados³aw Kaczmarek.                                     (as)



Wytyczne  leczenia  hemofilii

W drugiej po³owie br. uka¿e siê kolejna ksi¹¿ka 
wydana przez nasze Stowarzyszenie, zatytu³owa-
na Wytyczne leczenia hemofilii. Opracowane 
przez Œwiatow¹ Federacjê Hemofilii (WFH) 
Wytyczne, w odró¿nieniu od innych naszych publi-
kacji, s¹ pozycj¹ skierowan¹ do lekarzy, 
szczególnie do tych, którzy rzadko stykaj¹ siê ze 
skazami krwotocznymi, a potrzebuj¹ wskazówek, 
by móc skutecznie nieœæ pomoc, zw³aszcza w na-
g³ych wypadkach. Dlatego te¿ bêdziemy wysy³aæ 
tê ksi¹¿kê do szpitali, szczególnie do Szpitalnych 
Oddzia³ów Ratunkowych (SOR).

Jak g³osi tekst na ok³adce: „Wytyczne leczenia 
hemofilii zawieraj¹ rekomendacje dotycz¹ce 
klinicznego prowadzenia chorych na hemofiliê. 
Wszystkie zalecenia poparte s¹ najlepszymi 
dostêpnymi w literaturze dowodami. Znalaz³y siê 
tu m.in. zagadnienia dotycz¹ce leczenia ró¿nego 
rodzaju krwawieñ, postêpowania w przypadku 
pojawienia siê inhibitora czynnika krzepniêcia, 
leczenia artropatii hemofilowej, poradnictwa 
genetycznego, kompleksowej opieki nad 
chorymi”. 

(as)

Wiadomoœci  z  Kó³
Ko³o Kujawsko-Pomorskie

£ódŸ

10 maja br. w Bydgoszczy odby³o siê zebranie 
edukacyjne, w którym wziê³o udzia³ 34 cz³onków. 
Oto autorzy oraz tematy prezentacji: dr Andrzej 
Ko³tan: „Nowe spojrzenie na profilaktykê w hemo-
filii”; dr Danuta B³oñska: „Hemofilia powik³ana 
inhibitorem – aktualny stan wiedzy”; dr Katarzyna 
G¹gola: „Zasady dystrybucji czynników krzep-
niêcia i desmopresyny dostêpne w RCKiK w Byd-
goszczy”; dr Anna Adamczyk: „Leczenie bólu u pa-
cjenta z hemofili¹”.

Ewa Szymborska

W £odzi Œwiatowy Dzieñ Chorego na Hemofiliê 
by³ okazj¹ do zorganizowania warsztatów o cha-
rakterze praktycznym. Na spotkaniu, jakie mia³o 
miejsce 6 kwietnia, najpierw wys³uchaliœmy pre-
zentacji prof. Krzysztofa Chojnowskiego z Kliniki 
Hematologii, który omówi³ plusy i minusy ró¿nych 
grup leków stosowanych w leczeniu bólu 
towarzysz¹cego ¿yciu wielu osób z hemofili¹. 
Potem odby³ siê warsztat psychologiczny 
„Œwiadome ¿ycie w chorobie przewlek³ej: 
pacjent–rodzina jako system wzajemnych 
powi¹zañ”. Poprowadzi³a go dr Mariola Kosowicz, 
psycholog kliniczny i psychoterapeuta, kierownik 
Poradni Psychoonkologii w Centrum Onkologii    
w Warszawie. W blisko dwugodzinnej prelekcji, 
przedstawionej w bardzo komunikatywny sposób, 
pani doktor poruszy³a wiele problemów psycho-
logicznych towarzysz¹cych chorobom prze-
wlek³ym, istotnych nie tylko dla pacjentów, ale 
tak¿e dla ich bliskich.

Pierwszy raz zapraszaliœmy na warsztaty nie 
tylko samych pacjentów, lecz tak¿e osobê 
towarzysz¹c¹ (najczêœciej by³a to ¿ona). Pomys³ 
okaza³ siê strza³em w dziesi¹tkê – dziêki temu 
mieliœmy okazjê lepiej siê poznaæ i zintegrowaæ. 
Ka¿dy z uczestników otrzyma³ interesuj¹ce i prak-
tyczne upominki – stazê i ¿el do zamra¿ania 
(lepszy od tradycyjnego lodu, bo dopasowuj¹cy 
siê do kszta³tu cia³a).

Nie wszyscy zaproszeni skorzystali z mo¿li-

woœci uczestniczenia w warsztatach. W imieniu 
obecnych mogê œmia³o powiedzieæ: moi drodzy, 
jest czego ¿a³owaæ!

Adam Sumera

Tegoroczny Dzieñ Chorego na Hemofiliê 
obchodziliœmy w Poznaniu nieco wczeœniej, ale 
dziêki temu wykorzystaliœmy tê okazjê podwójnie 
– i w Warszawie, i w Poznaniu. 

W stolicy Wielkopolski ju¿ pod koniec marca 
sympatycy naszego Ko³a i jego cz³onkowie 
spotkali siê, by omówiæ aktualn¹ sytuacjê polskich 
chorych na hemofiliê z perspektywy ogólno-
œwiatowej. 

Oprócz niezwykle ciekawych wyk³adów 
naszych niezast¹pionych lekarzy – prof. Krystyny 
Zawilskiej, dr Haliny Bobrowskiej, dr. Witolda Krü-
gera i dr Lucyny Malendowicz-Potali – mieliœmy 
tak¿e goœci informuj¹cych o tym, jak hemofilia 
leczona jest poza Polsk¹: Radek Kaczmarek 
pokaza³ z brukselskiej perspektywy to, do czego 
powinniœmy w leczeniu hemofilii d¹¿yæ, a przyby³y 
z Indii Yogesh Kumar – od czego uda³o nam siê     
z powodzeniem uciec.

W czêœci medycznej naszego spotkania 
bardzo na czasie okaza³ siê wyk³ad pani prof. 
Zawilskiej traktuj¹cy o nosicielkach hemofilii i ich 
niespodziewanych problemach, a tak¿e o ko-
bietach, u których zdiagnozowano chorobê von 
Willebranda. Wyk³ad ten zbieg³ siê w czasie z po-
rodem jednej z cz³onkiñ naszego Ko³a, szczêœliwie 
zakoñczonym dziêki wsparciu wspomnianej pani 
Profesor. Doktor Bobrowska wyjaœnia³a nam 
natomiast specyfikê zindywidualizowanej terapii 
pacjentów chorych na hemofiliê. Doktor Krüger 
zaprezentowa³ tajniki terapii pacjentów z inhi-
bitorem, podczas gdy doktor Malendowicz-Potala 
zwróci³a sw¹ prelekcj¹ uwagê na sposoby 
leczenia bólu w hemofilii. 

W czêœci pacjenckiej powia³o nieco egzotyk¹,  
a to za spraw¹ naszego hinduskiego goœcia – 
Yogesha Kumara, którego relacjê o (nie)leczeniu 
hemofilii w Indiach bardzo sprawnie t³umaczy³       

Poznañ
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z angielskiego przyby³y z Wroc³awia Radek 
Kaczmarek, prezentuj¹cy chwilê póŸniej zupe³nie 
inne oblicze panny hemofilii w poskromionej 
najnowoczeœniejszymi lekami postaci. Pisz¹ca te 

s³owa przedstawi³a pokrótce problem migracji 
zdrowotnych polskich hemofilików i fragmenty ich 
relacji cytowane w biuletynie francuskiego 
stowarzyszenia chorych na hemofiliê.

Zarówno to poznañskie spotkanie, jak i kon-
ferencja w Warszawie zorganizowana w³aœnie      
z okazji œwiatowego Dnia Chorych na Hemofiliê 
pokaza³y, jak wiele w obszarze polskiej hemofilii 
siê dzieje i jak wiele pozosta³o jeszcze do zro-
bienia.

Yogesh Kumar i Rados³aw Kaczmarek

Poni¿ej przedstawiamy jeszcze dwa zdjêcia    
z naszego spotkania.

Autork¹ fotografii jest Alicja Przyby³, mama 
Konstantego - dziêkujemy!

Bernadetta Pieczyñska

Wroc³aw

12 kwietnia br. w hotelu Mercure we Wroc³awiu 
odby³o siê spotkanie edukacyjne dla cz³onków 
wroc³awskiego ko³a PSCH po³¹czone z Walnym 
Sprawozdawczym Zebraniem naszego ko³a. Nie 
muszê chyba dodawaæ, ¿e spotkanie to odby³o siê 
akurat w kwietniu, bo zbli¿a³ siê w³aœnie kolejny 
Œwiatowy Dzieñ Chorych na Hemofiliê (17 
kwietnia).

Podczas warsztatów edukacyjnych dr Grze-
gorz Dobaczewski z Kliniki Hematologii Dzieciêcej 
wyg³osi³ wyk³ad „Indywidualizacja terapii u cho-
rych na hemofiliê”, a pisz¹cy te s³owa lek. med.               
Z. Grzelak, reprezentuj¹cy RCKiK we Wroc³awiu, 

przedstawi³ prezentacjê „Profilaktyka – jaka, kiedy, 
dlaczego?”

W drugiej czêœci spotkania, podczas Walnego 
Zebrania Cz³onków Ko³a, prezes Z. Grzelak 
przedstawi³ zebranym projekt protestu, jaki 
planowa³ wys³aæ do Ministerstwa Zdrowia w 
zwi¹zku z zapowiadanymi ciêciami finansowymi 
œrodków przeznaczonych na zakup koncentratów 
czynników krzepniêcia w 2014 r. Walne Zebranie 
podjê³o jednog³oœnie uchwa³ê o koniecznoœci 
wystosowania tego protestu do Ministerstwa 
Zdrowia. Wszyscy uczestnicy Walnego Zebrania 
z³o¿yli swoje podpisy.

Treœæ protestu – na nastêpnej stronie. 



P R O T E S T
My, ni¿ej podpisani cz³onkowie Wroc³aw-

skiego Ko³a Terenowego Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofiliê zebrani w dniu 
12 kwietnia 2014 roku na Walnym Zebraniu 
Cz³onków protestujemy przeciwko nieoczeki-
wanemu ciêciu wydatków na leczenie hemo-
filii. 

Dowiadujemy siê oto, ¿e nak³ady na zakup 
koncentratów czynników krzepniêcia na rok 
bie¿¹cy zostan¹ obciête o po³owê z ok. 250 mln z³ 
do ok. 125 mln z³. Jest to w najwy¿szym stopniu 
groŸne nie tylko dla zdrowia, ale i dla naszego 
¿ycia !!!

Przypominamy, ¿e kwota 250 mln z³ na zakup 
naszych leków w roku 2014 zosta³a zapisana         
i zagwarantowana w Narodowym Programie Le-
czenia Chorych na Hemofiliê i Pokrewne Skazy 
Krwotoczne na lata 2012–2018 podpisanym przez 
ówczesn¹ pani¹ Minister Zdrowia Ewê Kopacz     
w dniu 26 wrzeœnia 2011 roku.

Obawiamy siê, ¿e takie nieprzemyœlane i wrêcz 
bezprawne dzia³ania bêd¹ tragiczne dla zdrowia,  
a nawet ¿ycia wielu z nas, ludzi chorych na 
hemofiliê.

Domagamy siê dotrzymania zawartej w ww. 
Programie Leczenia umowy pomiêdzy pañstwem 
a grup¹ ludzi dotkniêtych przez los t¹ ciê¿k¹, 
nieuleczaln¹ chorob¹. Umów nale¿y dotrzy-
mywaæ.

Nie godzi siê oszczêdzaæ na krzywdzie i 
¿yciu najs³abszych!!!

W kilka dni póŸniej, 17 kwietnia, prezes Ko³a 
zawióz³ ten protest do Warszawy na konferencjê 
prasow¹ zorganizowan¹ przez PSCH z okazji 
obchodzonego w³aœnie Œwiatowego Dnia Chorych 
na Hemofiliê i po odczytaniu wrêczy³ go 
przedstawicielce Ministerstwa Zdrowia obecnej na 
konferencji.

Zdzis³aw Grzelak

Zmiany  w  wydawaniu  kart  parkingowych

W ubieg³ym roku Sejm zmieni³ przepisy 
dotycz¹ce kart parkingowych. Od 1 lipca 2014 r., 
na mocy przepisów ustawy z 23 paŸdziernika 
2013 r. o zmianie ustawy „Prawo o ruchu 
drogowym” oraz niektórych innych ustaw (Dz. U.   
z 2013 r. poz. 1446), zmianie ulegaj¹ zasady 
wydawania kart parkingowych dla osób niepe³no-
sprawnych i placówek zajmuj¹cych siê opiek¹, 
rehabilitacj¹ lub edukacj¹ osób niepe³no-
sprawnych. Skupimy siê tu jedynie na 
najwa¿niejszych zmianach dotycz¹cych osób 
fizycznych posiadaj¹cych uprawnienie do 
otrzymania ww. karty.

Otó¿ od 1 lipca 2014 r. organem wydaj¹cym 
kartê parkingow¹ staje siê przewodnicz¹cy 
powiatowego zespo³u do spraw orzekania      
o niepe³nosprawnoœci w³aœciwego ze wzglêdu 
na miejsce sta³ego pobytu osoby niepe³nospraw-
nej. Tam te¿ nale¿y siê udaæ (lub skontaktowaæ 
telefonicznie) w celu uzyskania dok³adniejszych 
informacji lub pobrania wniosku o jej wydanie.

Karty parkingowe wydane na podstawie 
dotychczasowych przepisów, zachowuj¹ swoj¹ 
wa¿noœæ do dnia okreœlonego jako data wa¿noœci 
karty, nie d³u¿ej jednak ni¿ do 30 listopada 2014 r.

Poni¿ej zamieszczam kilka najwa¿niejszych 
zmian dotycz¹cych zasad wydawania kart 
parkingowych:
1.* Kartê parkingow¹, uprawniaj¹c¹ do parko-
wania na tzw. kopertach, bêd¹ mog³y otrzymaæ 
osoby ze znacznym i umiarkowanym stopniem 
niepe³nosprawnoœci, a jednoczeœnie z ograniczo-
nymi mo¿liwoœciami poruszania siê. Osoby          
z umiarkowanym stopniem niepe³nosprawnoœci 

bêd¹ mog³y otrzymaæ kartê parkingow¹ tylko        
w przypadku ustalenia przyczyny niepe³no-
sprawnoœci oznaczonej symbolem 04-O (choroby 
narz¹du wzroku), 05-R (upoœledzenie narz¹du 
ruchu) lub 10-N (choroba neurologiczna).
2. Dla osób do 16 roku ¿ycia, które nie maj¹ w orze-
czeniu okreœlonego stopnia niepe³nosprawnoœci, 
warunkiem otrzymania karty parkingowej bêdzie 
ograniczona mo¿liwoœæ poruszania siê.
3. Osoby ze stopniem lekkim nie otrzymaj¹ karty 
parkingowej.
4. Karta parkingowa dla prywatnej osoby bêdzie 
wydawana na czas okreœlony, w oparciu o okres 
wa¿noœci orzeczenia o niepe³nosprawnoœci, ale 
nie d³u¿ej ni¿ na 5 lat.
5. Op³ata za wydanie karty parkingowej wynosiæ 
bêdzie 21 z³. Ponadto (ale dopiero od 4 stycznia 
2016 r., czyli za mniej wiêcej pó³tora roku) wraz      
z op³at¹ za kartê parkingow¹ bêdzie pobierana 
op³ata ewidencyjna, stosunkowo niewielka.
6. Karty bêd¹ zewidencjonowane w Centralnej 
Ewidencji Pojazdów i Kierowców (tzw. CEPiK).
7. Zosta³a wprowadzona kara w wysokoœci do       
2 tys. z³ dla osób, które bezprawnie pos³uguj¹ siê 
kart¹ parkingow¹ (np. u¿ywaj¹ karty na osobê 
zmar³¹ lub nieuprawnion¹).
* Pe³niejsze interpretacje zmienionych przepisów 
mo¿na znaleŸæ na stronie Biura Pe³nomocnika 
Rz¹du do Spraw Osób Niepe³nosprawnych 
(zachêcam do wejœcia na tê stronê):

(rp)

http://www.niepelnosprawni.gov.pl/aktualnosci/art
3 8 4 , n o w e - z a s a d y - w y d a w a n i a - k a r t -
parkingowych.html
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Leczenie  wirusowego  zapalenia  w¹troby  typu  C jest  
bardzo  ³atwe

Tymi prowokacyjnymi s³owami rozpocz¹³ 
swój wyk³ad prof. Jean-Michel Pawlotsky ze 
Szpitala Henri Mondor w Créteil pod Pary¿em 
podczas konferencji  zorganizowanej wspólnie 
przez Miêdzynarodowe Stowarzyszenie Prze-
twórstwa Osocza i Instytut Paula Ehrlicha w Rzy-
mie, w dniach 8–10 maja tego roku.

Trudno jednak by³oby dyskutowaæ z tym 
stwierdzeniem po wys³uchaniu ca³ego wyst¹-
pienia, poniewa¿ o mo¿liwoœciach i per-
spektywach, które roztoczy³ prof. Pawlotsky, 
jeszcze piêæ lat temu mogliœmy tylko marzyæ. 
Tylko w tym roku zatwierdzone zosta³y trzy nowe 
leki do stosowania w przewlek³ym WZW C: 
sofosbuwir (niezale¿nie od genotypu wirusa), 
simeprewir (genotypy 1 i 4) oraz deklataswir 
(genotypy 1, 3, 4, 5, 6). Obecnie leki te mo¿na 
stosowaæ w szeœciu ró¿nych kombinacjach 
dwulekowych i trójlekowych w zale¿noœci od 
genotypu wirusa, a odsetki trwa³ych wyleczeñ 
zaka¿enia siêgaj¹ nawet 100% (rzadko spotykane 

w Europie genotypy 5 i 6). W przypadku naj-
czêœciej wystêpuj¹cego na naszym obszarze 
genotypu 1 wirusa, odsetek trwa³ych wyleczeñ to 
89%. A to nie koniec. W 2015 r. mo¿e pojawiæ siê 
na rynku nawet siedem (!) nowych leków, które     
w próbach klinicznych spisywa³y siê jeszcze lepiej. 
Leki te wykazuj¹ du¿¹ skutecznoœæ nawet             
u pacjentów, u których wczeœniejsze próby 
usuniêcia wirusa nie powiod³y siê, oraz u osób      
z zaawansowanym zw³óknieniem w¹troby, tak¿e  
z marskoœci¹. Nowe leki powoduj¹ mniej uci¹¿liwe 
skutki uboczne, a w dodatku czas trwania leczenia 
bêdzie mo¿na skróciæ nawet do szeœciu tygodni.

Pacjenci, którzy mieli dot¹d nik³e szanse na 
trwa³e wyleczenie lub nie mieli ¿adnych szans, 
mog¹ na nowo spogl¹daæ w przysz³oœæ z nadziej¹. 
Jeœli to tempo zmian uda siê utrzymaæ, to wkrótce 
leczenie zaka¿enia HCV mo¿e staæ siê niewiele 
trudniejsze od leczenia grypy.

Rados³aw Kaczmarek

Przypominamy  o  naszych  publikacjach
Nak³adem naszego Stowarzyszenia ukaza³o 

siê ju¿ ponad dwadzieœcia pozycji ksi¹¿kowych 
oraz siedem p³yt DVD. Wiele z nich jest nadal 
dostêpnych w ko³ach terenowych. Dok³adniejszy 
opis ka¿dej z tych publkikacji mo¿na znaleŸæ na 
stronie internetowej:

www.hemofilia.org.pl
Wszystkie pozycje wydawane przez nasze 

Stowarzyszenie s¹ BEZP£ATNE. Od pewnego 
czasu mamy mo¿liwoœæ pozyskiwania funduszy na 
ich publikacjê dziêki jednemu procentowi podatku 
PIT. Prosimy nie zapominaæ o takiej szansie 
przekazania wsparcia finansowego dla akcji 
informacyjnej prowadzonej przez PSCH. Nawet 
niewielkie kwoty od poszczególnych osób tworz¹ 
w ostatecznym rozrachunku sumy, które pozwa-
laj¹ wydaæ kolejn¹ ksi¹¿kê.

Oto kilkanaœcie wybranych tytu³ów ksi¹¿-
kowych:
- Praktyczne rady dla chorych na hemofiliê i ich 

rodziców
- Hemofilia w ilustracjach
- Wsparcie emocjonalne w hemofilii 
- Samodzielne podawanie czynnika
- Jak wybraæ opiekunkê i przedszkole. 
- Co to s¹ inhibitory
- Okres dojrzewania. Poradnik dla rodziców 

dzieci chorych na hemofiliê
- Wszystko o chorobie von Willebranda
- Wszystko o hemofilii: poradnik dla rodziny
- Operacje ortopedyczne u chorych na hemofiliê
- Æwiczenia dla osób z hemofili¹
- Hemofilia w wieku dojrza³ym

(as)
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– mieszkaniec Zakopanego – miasto na Pomorzu, nad Wis³¹
– nauka o kwasach i zasadach – by³ nim Sokrates
– pañstwo z Bagdadem – okuta skrzynia na baga¿e
– dzie³o sztuki wykonane d³utem – wydawany przez sêdziego
– lina ³¹cz¹ca statek z brzegiem – obrazek na ekranie monitora
– naczynie na kwiaty – rachunek bankowy
– lokum dla auta – ... przyjêæ (w szpitalu)
– ... 007, czyli James Bond – m³odszy od damy
– ani wygrana, ani przegrana – jeszcze nie ma ¿ony
– przyda siê podejrzanemu – opis ¿ycia znanej osoby
– mieszanina g³oœnych dŸwiêków – wirnik
– do kierowania koniem – bardzo wysoki budynek
– miejsce pracy kowala – p³onie w harcerskiej piosence
– jest nim matura – dzie³o poety
– niejedna w alfabecie – narz¹d z bêbenkiem
– kolor pogodnego nieba – przyprawa kuchenna

Adam Sumera
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Okreœlenia wyrazów podano w zmienionej kolejnoœci.

Jolka


