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Czynniki o przed³u¿onym czasie dzia³ania 
ju¿ nied³ugo wejd¹ do regularnego u¿ytku, 
dlatego warto zapoznaæ siê z rozwa¿aniami 
na temat sposobów ich wykorzystywania, 
jakie przynosi artyku³ Rados³awa Kaczmarka 
(s. 2). Informacje z kolejnej konferencji EHC 
stanowi¹ istotne przypomnienie, ¿e nie nale¿y 
lekcewa¿yæ ¿adnego wylewu, bo nawet te 
drobne mog¹ powodowaæ znaczne zniszcze-
nia w naszych stawach (s. 4).

Nie tracimy z oczu problemów dotykaj¹-
cych kobiet – o zagadnieniach dotycz¹cych 
nosicielek hemofilii pisze dr Magdalena 
Górska-Kosicka (s. 6). Pamiêtamy te¿ o rzad-
kich skazach krwotocznych (s. 10).

Nasze Stowarzyszenie aktywnie wspó³-
pracuje z organizacjami pacjentów w innych 
krajach – piszemy o polsko-litewskim spotka-
niu poœwiêconym kwestiom rehabilitacji 
(s. 11), a tak¿e o rozpoczêciu wspó³pracy ze 

stowarzyszeniem z Albanii (s. 13).
Sporo miejsca poœwiêcamy temu, co dzia-

³o siê w poszczególnych ko³ach terenowych 
(s. 14, 20, 22). Odnotowujemy równie¿ doko-
nania Krakowskiego Centrum Rehabilitacji 
i Ortopedii (s. 16).

Nie zabrak³o te¿ informacji o sprawach bie-
¿¹cych. Wœród nich na plan pierwszy wysuwa 
siê informacja o przyznaniu presti¿owej Na-
grody Œw. Kamila osobie dobrze znanej wszy-
stkim czytelnikom „Biuletynu” – Bogdanowi 
Gajewskiemu (s. 25).

Nadchodzi czas na rozliczenia podatkowe 
za ubieg³y rok – przypominamy, ¿e warto prze-
kazaæ 1 procent z PIT na PSCH jako organi-
zacjê po¿ytku publicznego (s. 26). 

Na strudzonych lektur¹ czeka jolka (s. 27). 
A na zakoñczenie – chwila refleksji nad okr¹-
g³¹ piêædziesi¹tk¹ „Biuletynu” (s. 28).

Adam Sumera

Nowe czynniki krzepniêcia: czy na pewno d³u¿ej i rzadziej  
znaczy lepiej?

Podczas konferencji EHC w Belfaœcie, w paŸ-
dzierniku 2014 r., mia³em przyjemnoœæ przewodni-
czyæ sesji wyk³adowej na temat nowych czynników 
krzepniêcia o d³u¿szym czasie dzia³ania. Prele-
genci poœwiêcili du¿o uwagi odpowiedzi na pyta-
nie, w jaki sposób d³u¿ej dzia³aj¹ce leki wp³yn¹ na 
sposób leczenia. Gdy mowa o nowych lekach, 
w pierwszej kolejnoœci na ogó³ wi¹¿emy d³u¿sze 
dzia³anie z mniejsz¹ czêstoœci¹ podañ i to wydaje 
nam siê ich g³ówn¹ zalet¹, ale byæ mo¿e nie-
s³usznie. A wszystko przez dynamikê zmian po-
ziomu czynnika krzepniêcia w osoczu po podaniu 
(ryc. 1).

Standardowe leczenie profilaktyczne polega 
na ci¹g³ym utrzymywaniu poziomu czynnika krze-
pniêcia powy¿ej 1%, przekszta³caj¹c w ten sposób 
ciê¿k¹ postaæ hemofilii w umiarkowan¹, co wie-
lokrotnie zmniejsza liczbê samoistnych krwawieñ. 
Jednak krwawienia zdarzaj¹ siê, a ich liczba przy 

leczeniu profilaktycznym zale¿y miêdzy innymi od 
trybu ¿ycia oraz rodzaju i natê¿enia codziennej 
aktywnoœci fizycznej. Z kolei ryzyko krwawienia 
jest najwiêksze, gdy poziom czynnika krzepniêcia 
w osoczu spada poni¿ej 5%. Zwróæmy uwagê, ¿e 
jeœli podajemy d³u¿ej dzia³aj¹cy czynnik krzepniê-
cia w takich odstêpach, aby utrzymaæ poziom 
czynnika w osoczu powy¿ej 1%, okres minimalnej 
ochrony przed krwawieniem wyd³u¿a siê o kilka-
dziesi¹t godzin (ryc. 2). Dla osoby prowadz¹cej 
siedz¹cy tryb ¿ycia mo¿e to nie mieæ znaczenia, 
ale dla aktywnego m³odzieñca owszem. Dlatego 
coraz czêœciej zwraca siê uwagê, ¿e w przypadku 
czêœci pacjentów korzystniejszym rozwi¹zaniem 
bêdzie niewielkie zmniejszenie czêstoœci podañ 
leku lub pozostanie przy dotychczasowej 
czêstoœci, ale dziêki temu zwiêkszy siê minimalny 
poziom czynnika w osoczu przed nastêpnym 
podaniem. Z kolei w przypadku bardzo aktywnych 



fizycznie pacjentów, nara¿onych na czêste urazy, 
o wiele wiêksze znaczenie ma czêstoœæ szczy-
towych poziomów czynnika krzepniêcia w osoczu, 

czyli zaraz po podaniu. W przypadku takich pa-
cjentów tylko du¿a czêstoœæ podañ zapewnia 
skuteczn¹ ochronê przed krwawieniami.

Ryc. 1. Zmiany poziomu „zwyk³ego” czynnika IX krzepniêcia przy leczeniu profilaktycznym w schemacie 
2 podania/tydzieñ.

Ryc. 2. Zmiany poziomu czynnika IX krzepniêcia o d³u¿szym czasie dzia³ania przy leczeniu profilak-
tycznym w schemacie 1 podanie/2 tygodnie. Zaznaczono przybli¿one okresy trwania poziomu czynnika 
w zakresie prawid³owego krzepniêcia, ³agodnej i umiarkowanej postaci hemofilii.

Powy¿sze rozwa¿ania nie s¹ równie pasjonu-
j¹ce w przypadku nowych czynników VIII, których 
okres pó³trwania uda³o siê wyd³u¿yæ maksymalnie 
1,6-krotnie (przy nawet 5-krotnym wyd³u¿eniu 
okresu pó³trwania czynnika IX). Ograniczenie to 
nie dotyczy jednak dwuswoistego przeciwcia³a 
ACE910, naœladuj¹cego czynnik VIII, którego 
w³aœciwoœci opisywaliœmy w poprzednim numerze 
Biuletynu. Podczas listopadowych warsztatów 
EHC na temat nowych leków w Dublinie, 
cz³onkowie zespo³u badawczego, który opracowa³ 
lek ACE910, przedstawili wyniki pierwszych badañ 
z udzia³em pacjentów z ciê¿k¹ postaci¹ hemofilii A, 

zarówno niepowik³an¹, jak i powik³an¹ inhibitorem 
czynnika VIII. U jednych i drugich pacjentów lek 
podawany raz w tygodniu (podskórnie!) 
kilkunastokrotnie zmniejsza³ czêstoœæ krwawieñ. 
Nie obserwowano jak dot¹d ¿adnych istotnych 
objawów niepo¿¹danych. Pozostaje nam 
kibicowaæ ACE910 w dalszych etapach badania 
klinicznego.

Ryciny przygotowa³em na podstawie 
prezentacji dr Beatrice Nolan z dzieciêcego 
oœrodka leczenia hemofilii w Dublinie, Irlandia

Rados³aw Kaczmarek
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Nowe badania – ka¿de krwawienie ma znaczenie
Podczas 27. konferencji EHC (Europejskiej 

Organizacji Chorych na Hemofiliê) mówiono m.in. 
o perspektywach terapii dla chorych na hemofiliê, 
leczeniu profilaktycznym i indywidualizacji 
leczenia.

Dr Alessandro Gringeri z W³och mówi³ o wp³y-
wie krwawieñ na stawy. Podstawow¹ tez¹ jego 
wyst¹pienia by³o to, ¿e ka¿de krwawienie ma 
wp³yw na powstanie stanu zapalnego b³ony 
maziowej w stawie; w konsekwencji mo¿e pojawiæ 
siê uszkodzenie chrz¹stki, zwê¿enie szpary sta-
wowej, przewlek³y ból, niesprawnoœæ, pogorsze-
nie jakoœci ¿ycia. Ogranicza to uczestnictwo w ¿y-
ciu spo³ecznym (praca, szko³a).

Profilaktyczne podawanie wysokich dawek 
czynnika przyczynia siê do lepszego stanu 
zdrowia. Z przeprowadzonych badañ wynika, ¿e 
pacjenci, którzy profilaktycznie przyjmowali 
œrednie dawki czynnika, mieli w ci¹gu roku œrednio 
3,7 wylewów, natomiast ci, którzy przyjmowali 
wysokie dawki czynnika – tylko 0,2 wylewu. 
Zaledwie 54% pacjentów przyjmuj¹cych œrednie 
dawki czynnika mia³o stawy bez uszkodzeñ, 
natomiast 100% przyjmuj¹cych wysokie dawki 
mia³o zdrowe stawy.

Na pojawienie siê krwawieñ ma wp³yw wiele 
czynników, takich jak: dostêp do leków, stoso-
wanie siê pacjenta do zaleceñ lekarza, nasilenie 
zmian zwyrodnieniowych stawów, aktywnoœæ 
fizyczna. Brak aktywnoœci fizycznej powoduje gor-
sz¹ koordynacjê ruchow¹, utrudnion¹ kontrolê 
masy cia³a, zwiêkszenie liczby krwawieñ, pogor-
szenie stanu zdrowia fizycznego. Regularna 
aktywnoœæ fizyczna ma korzystny wp³yw na stawy, 
zwiêksza ich stabilnoœæ, zwiêksza mineraln¹ 
gêstoœæ koœci, co chroni przed osteoporoz¹ i po-
maga utrzymaæ w³aœciw¹ masê cia³a.

Badania wykonane metod¹ rezonansu 
magnetycznego wykaza³y, ¿e istniej¹ krwa-
wienia, których pacjent nie zauwa¿a (krwa-
wienia subkliniczne) – one tak¿e prowadz¹ do 
uszkodzenia stawów.

Nawet pojedyncze krwawienie mo¿e spowo-
dowaæ uszkodzenie struktury stawu, dlatego 
trzeba tak prowadziæ leczenie profilaktyczne, by 
krwawienia nie wystêpowa³y. Profilaktyka powinna 
byæ tak dobrana, by pacjent mia³ jak najmniejsz¹ 
liczbê krwawieñ w ci¹gu ca³ego ¿ycia, nawet mniej 
ni¿ 4 – bêdzie to oznacza³o brak uszkodzenia 
stawów. Prowadzenie leczenia w ten sposób mo¿e 
te¿ zminimalizowaæ wystêpowanie mikro-
krwawieñ.

Przy poziomie czynnika we krwi powy¿ej 3% 
u wiêkszoœci chorych nie dochodzi do krwawieñ. 
Czas obni¿ania siê poziomu czynnika krzepniêcia 
do 1% (celem leczenia profilaktycznego jest sta³e 

utrzymywanie poziomu czynnika krzepniêcia we 
krwi pacjenta powy¿ej 1%) mo¿e siê ró¿niæ indywi-
dualnie u poszczególnych osób nawet o 2,5 dnia, 
w zale¿noœci od indywidualnego okresu pó³trwania 
czynnika. Jednak na ogó³ po 48 godzinach od po-
dania czynnika VIII jego poziom we krwi spada do 
1%. Poziom czynnika poni¿ej 1% jest bezpo-
œrednio zwi¹zany ze zwiêkszonym ryzykiem 
wyst¹pienia krwawieñ. U niektórych pacjentów 
okres pó³trwania jest na tyle krótki, ¿e poziom 
czynnika krzepniêcia spada u nich poni¿ej 1% 
przed up³ywem 48 godzin – wi¹¿e siê to ze 
zwiêkszonym ryzykiem krwawieñ.

Dr Gringeri zwróci³ uwagê, ¿e w leczeniu 
profilaktycznym trzeba dobieraæ dawkê do 
okresu pó³trwania czynnika. Warto oceniæ indy-
widualnie przebieg farmakokinetyki pacjenta – 
wystarcz¹ do tego dwa pobrania krwi. Mo¿na 
wówczas odpowiednio dobraæ leczenie, by poziom 
czynnika wynosi³ co najmniej 1%.

Dr Claude Negrier z uniwersytetu w Lyonie 
podkreœla³, ¿e ok. 10% pacjentów z ciê¿k¹ 
postaci¹ hemofilii ma relatywnie ³agodny przebieg 
choroby z rzadkimi, samoistnymi krwawieniami do 
stawów. Równie¿ u tych pacjentów, którzy maj¹ 
czêœciej krwawienia, ich liczba jest bardzo 
zró¿nicowana. Dlatego tak wa¿na jest indywiduali-
zacja terapii: w zakresie leczenia profilaktycznego 
potrzeby pacjentów s¹ ró¿ne i wynikaj¹ m.in. z ich 
stylu ¿ycia – innej dawki czynnika bêdzie potrzebo-
wa³ pacjent spêdzaj¹cy wiêksz¹ czêœæ dnia w do-
mu, a innej 10-letni ch³opiec graj¹cy w pi³kê.

Dr Negrier zwróci³ uwagê na to, ¿e nie wszyscy 
pacjenci stosuj¹ siê do zaleceñ. Jednak nawet 
przy stosowaniu profilaktyki dochodzi do 
mikrokrwawieñ, które nie s¹ zauwa¿alne przez 
pacjentów, ale ich skutki mo¿na dostrzec w 
badaniu metod¹ rezonansu magnetycznego. A¿ 
80% krwawieñ jest niezauwa¿anych przez 
pacjentów.

Kliniczny przebieg krwawieñ mo¿e byæ bardzo 
ró¿ny nawet u pacjentów, którzy maj¹ podobn¹ 
aktywnoœæ czynnika krzepniêcia. Na przebieg 
krwawieñ ma wp³yw osobnicza zdolnoœæ do 
wytwarzania trombiny (czynnika II krzepniêcia). 
Pomiar zdolnoœci wytwarzania trombiny mo¿e 
byæ u¿yteczny do tworzenia zindywidualizowa-
nej profilaktyki. 

Zindywidualizowanie terapii mo¿e pe³niæ 
kluczow¹ rolê w najbli¿szej przysz³oœci. Przebieg 
krwawieñ, styl ¿ycia, farmakokinetyka powinny 
byæ brane pod uwagê przy stosowaniu profilaktyki. 
D³ugo dzia³aj¹ce czynniki krzepniêcia bêd¹ lepiej 
utrzymywa³y poziom czynnika – stwierdzi³ dr 
Negrier.

(bg)
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Problemy nosicielek hemofilii
Hemofilia nale¿y do grupy chorób uwarunko-

wanych genetycznie, dziedziczonych recesywnie 
w sposób sprzê¿ony z p³ci¹. Objawia siê ona 
g³ównie u mê¿czyzn, natomiast kobiety s¹ nosi-
cielkami wariantu genu predysponuj¹cego do wy-
st¹pienia tej skazy krwotocznej.

Nosicielki, u których aktywnoœæ czynnika VIII/IX 
wynosi poni¿ej 60 IU/dl, mog¹ wykazywaæ sk³on-
noœæ do nadmiernych krwawieñ. Najczêœciej wy-
stêpuj¹ u nich obfite krwawienia miesiêczne. 
Mianem krwotocznej miesi¹czki okreœla siê 
krwawienia trwaj¹ce powy¿ej 7 dni lub powoduj¹ce 
utratê ponad 80 ml krwi. Mog¹ one prowadziæ do 
niedokrwistoœci z niedoboru ¿elaza znacznie 
pogarszaj¹cej jakoœæ ¿ycia i czêsto wymagaj¹cej 
doustnej suplementacji preparatami Fe. Leczenie 
krwotocznych miesi¹czek zale¿y od wieku kobiety 
oraz jej planów dotycz¹cych posiadania dzieci. 
Nosicielkom, które nie planuj¹ zajœcia w ci¹¿ê 
w najbli¿szej przysz³oœci, proponuje siê doustne 
œrodki antykoncepcyjne lub wk³adki domaciczne 
powoduj¹ce zmniejszenie gruboœci b³ony œluzowej 
macicy i redukcjê intensywnoœci krwawienia. U ko-
biet, które chcia³yby posiadaæ potomstwo w naj-
bli¿szej przysz³oœci, stosuje siê leki antyfibryno-
lityczne, najczêœciej kwas traneksamowy. Jego 
dzia³anie polega na wzmocnieniu stabilnoœci 
skrzepu. U nosicielek hemofilii A kojarzy siê go 
z desmopresyn¹. Jeœli taka terapia jest niesku-
teczna, konieczne mo¿e byæ podanie koncentratu 
czynnika krzepniêcia w dawce zapewniaj¹cej 
aktywnoœæ 30–40% (czynnik VIII 15 j/kg, czynnik 
IX 30 j/kg). W skrajnych przypadkach, zw³aszcza 
u kobiet posiadaj¹cych ju¿ dzieci i nie reaguj¹cych 
na inne rodzaje leczenia, usuwa siê b³onê œluzow¹ 
macicy (ablacja endometrium) lub ca³¹ macicê 
(histerektomia).

U pacjentek cierpi¹cych na skazy krwotoczne, 
czêœciej ni¿ w populacji ogólnej, wystêpuj¹ bole-
sne miesi¹czki oraz bóle w trakcie owulacji. W ich 
leczeniu najczêœciej wykorzystuje siê paraceta-
mol, ewentualnie kodeinê. Nie zaleca siê nieste-
roidowych leków przeciwzapalnych (np. ibupro-
fen), gdy¿ upoœledzaj¹ one funkcjê p³ytek krwi i 
mo-g¹ nasilaæ krwawienie. Ból zmniejszaj¹ tak¿e 
doustne œrodki antykoncepcyjne oraz wk³adki 
wewn¹trzmaciczne.

Podczas owulacji, gdy komórka jajowa 
uwalniana jest z pêcherzyka, wystêpuje niewielkie 
krwawienie. W przypadku istnienia zaburzeñ 
krzepniêcia krwi mo¿e ono byæ obfite i prowadziæ 
do powstania tzw. krwotocznej torbieli jajnika, 
wymagaj¹cej leczenia chirurgicznego. Zapobiega-
wczo stosuje siê leki antyfibrynolityczne, 
desmopresynê, a czasem nawet koncentraty 

czynników krzepniêcia.
Nosicielki hemofilii nara¿one s¹ tak¿e na po-

wik³ania po³o¿nicze, zw³aszcza krwawienia w cza-
sie ci¹¿y i poporodowe. Opiekê nad ciê¿arn¹ z za-
burzeniami krzepniêcia krwi powinien sprawowaæ 
zespó³ doœwiadczonych klinicystów z³o¿ony z gi-
nekologa, hematologa, genetyka i anestezjologa. 
Nosicielki hemofilii A w ci¹¿y rzadko doznaj¹ 
powik³añ krwotocznych, gdy¿ wraz z jej rozwojem 
aktywnoœæ czynnika VIII wzrasta. W 28. i 34. ty-
godniu ci¹¿y powinno siê j¹ skontrolowaæ, aby 
zaplanowaæ odpowiednie postêpowanie podczas 
porodu. Aktywnoœæ czynnika IX pozostaje nie-
zmieniona. Jeœli wyst¹pi krwawienie, a aktywnoœæ 
czynnika VIII/IX bêdzie mniejsza ni¿ 50 IU/dl, 
nale¿y zastosowaæ najlepiej rekombinowany kon-
centrat czynnika VIII/IX. Desmopresyna z uwagi 
na ryzyko niewydolnoœci ³o¿yska spowodowane 
dzia³aniem obkurczaj¹cym naczynia, które mo¿e 
prowadziæ do poronienia lub przedwczesnego 
porodu, nie jest zalecana. Poród powinien siê 
odbywaæ w oœrodku posiadaj¹cym dostêp do 
laboratorium wykonuj¹cego oznaczenia aktyw-
noœci czynników krzepniêcia. U ka¿dej rodz¹cej 
nale¿y wykonaæ badanie uk³adu krzepniêcia oraz 
oznaczyæ aktywnoœæ brakuj¹cego czynnika. Jeœli 
nie ma mo¿liwoœci oceny aktywnoœci czynnika 
krzepniêcia VIII/IX z powodu zaawansowanej akcji 
porodowej, trzeba siê oprzeæ na oznaczeniach 
z trzeciego trymestru ci¹¿y, badaniu uk³adu krzep-
niêcia oraz morfologii krwi. W okresie porodu 
aktywnoœæ czynnika VIII/IX nie powinna byæ ni¿sza 
ni¿ 50 IU/dl. W tym celu u nosicielek hemofilii A 
mo¿na stosowaæ desmopresyne lub koncentrat 
czynnika VIII, u nosicielek hemofilii B koncentrat 
czynnika IX. Z powodu ryzyka krwawienia 
zastosowanie znieczulenia lêdŸwiowego w tej 
grupie pacjentek mo¿e wywo³ywaæ kontrowersje. 
Jednak w przypadku aktywnoœci brakuj¹cego 
czynnika nie ni¿szej ni¿ 50 IU/dl mo¿na je bez-
piecznie wykonaæ. Powinno ono zostaæ przepro-
wadzone przez doœwiadczonego anestezjologa. 
Zalecana jest tak¿e regularna ocena neurolo-
giczna do czasu ca³kowitego ust¹pienia znie-
czulenia. U p³odu obci¹¿onego hemofili¹ ryzyko 
powik³añ krwotocznych, zw³aszcza wylewów 
œródczaszkowych, jest znacznie zwiêkszone. Nie 
ma jednoznacznych zaleceñ dotycz¹cych spo-
sobu rozwi¹zania ci¹¿y w przypadku p³odu 
obci¹¿onego hemofili¹. Wed³ug wiêkszoœci 
autorów ciêcie cesarskie nie zmniejsza ryzyka 
powik³añ krwotocznych i wykonuje siê je ze 
wskazañ po³o¿niczych. G³ównym argumentem 
zwolenników ciêcia cesarskiego jest fakt, ¿e 
przebiegu porodu naturalnego nie da siê 
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przewidzieæ, a jego przed³u¿enie (zw³aszcza 
drugiego okresu) lub koniecznoœæ przeprowa-
dzenia porodu zabiegowego znacznie zwiêksza 
ryzyko urazu i powik³añ krwotocznych u nowo-
rodka. Dlatego w przypadku planowania porodu 
si³ami natury niezwykle wa¿na jest dok³adna 
ocena ginekologiczna pod k¹tem po³o¿niczych 
czynników ryzyka powik³añ. Ciêcie cesarskie 
wykonane w póŸnym okresie, ze wskazañ 
nag³ych, znacz¹co zwiêksza ryzyko krwawieñ 
u dziecka, natomiast planowe – ryzyko to 
znacz¹co zmniejsza. U p³odu z rozpoznan¹ 
hemofili¹ lub jej podejrzeniem przeciwwskazane 
s¹ inwazyjne metody monitorowania, u¿ywanie 
kleszczy czy pró¿nioci¹gów.

Po porodzie aktywnoœæ czynnika VIII nosicielki 
gwa³townie spada. Dlatego tez ta grupa kobiet 
nara¿ona jest na ciê¿kie krwotoki poporodowe. W 
okresie po³ogu powinno siê monitorowaæ 
aktywnoœæ czynnika VIII/IX i utrzymywaæ j¹ przy-
najmniej na poziomie 50 IU/dl do czasu zagojenia 
rany (w przypadku porodu si³ami natury minimum 
3 dni, ciêcia cesarskiego – minimum 5 dni). 

Natychmiast po urodzeniu dziecka nale¿y 
oznaczyæ aktywnoœæ czynnika VIII/IX w próbce 
krwi pêpowinowej. Noworodka, u którego 
podejrzewa siê hemofiliê lub zosta³a ona ju¿ 
rozpoznana, nale¿y obserwowaæ w kierunku 
krwawienia œrodczaszkowego. Badania obrazowe 
CUN (USG, CT) zalecane s¹ w przypadku porodu 
przedwczesnego, ciê¿kiego, klinicznych objawów 
urazu lub krwawienia. W przypadku jego 
potwierdzenia lub powa¿nego podejrzenia nale¿y 
podaæ rekombinowany koncentrat czynnika 
krzepniêcia VIII/IX w dawce zapewniaj¹cej 
aktywnoœæ 100 IU/dl. 

Wszystkie nosicielki z obni¿on¹ aktywnoœci¹ 
czynnika VIII/IX musz¹ byæ œwiadome ryzyka 
krwawienia po urazach lub zabiegach inwazyj-
nych. W zale¿noœci od ciê¿koœci obra¿eñ czas 
terapii DDAVP lub koncentratami czynników 
krzepniêcia wynosi od jednego do kilkunastu dni. 
Konieczne jest monitorowanie w osoczu aktyw-
noœci brakuj¹cego czynnika. Podobnie w przy-
padku zabiegów operacyjnych czy inwazyjnych 
procedur diagnostycznych niezbêdne jest podanie 
DDAVP u nosicielek hemofilii A z aktywnoœci¹ 
czynnika VIII przynajmniej 10 IU/dl lub kon-
centratów czynników krzepniêcia VIII u pacjentek 
z aktywnoœci¹ czynnika VIII poni¿ej 10 IU/dl, 
a koncentratu czynnika IX u nosicielek hemofilii B. 
Jeœli aktywnoœæ brakuj¹cego czynnika wynosi 30 
IU/dl lub wiêcej, proste ekstrakcje zêbów mog¹ 
zostaæ przeprowadzone pod os³on¹ kwasu 

traneksamowego podawanego od dnia poprze-
dzaj¹cego zabieg do czasu wygojenia zêbodo³u, to 
jest przez 7–10 dni. Nosicielki hemofilii A z aktyw-
noœci¹ czynnika VIII przynajmniej 10 IU/dl powinny 
mieæ podan¹ desmopresynê. W przypadku aktyw-
noœci czynnika VIII wynosz¹cej poni¿ej 10 IU/dl 
oraz u nosicielek hemofilii B nale¿y zastosowaæ 
koncentrat brakuj¹cego czynnika krzepniêcia. 
Wymagana aktywnoœæ czynnika to: VIII – 50 IU/dl, 
IX – 40 IU/dl.

U nosicielek hemofilii mog¹ wystêpowaæ tak¿e 
krwawienia z nosa czy b³on œluzowych. Skuteczne 
w ich hamowaniu s¹ leki antyfibrynolityczne. 
W krwawieniach ze œluzówek jamy ustnej mo¿na je 
stosowaæ miejscowo w postaci roztworu do p³u-
kania. 

Inne rodzaje wylewów samoistnych wystêpuj¹ 
rzadko, a postêpowanie jest takie samo jak w przy-
padku hemofilii.

dr n. med. Magdalena Górska-Kosicka

Piœmiennictwo:
Carriers and Women with Hemophilia. World 

Federation of Hemophilia. 2012
Windyga J, Chojnowski K, Klukowska A i wsp. 

Polskie zalecenia postêpowania we wrodzo-
nych skazach krwotocznych na tle niedoboru 
czynników krzepniêcia. Czêœæ I. Acta Haema-
tologica Polonica 2008;39:537- 564

Wszystko o hemofilii. Poradnik dla rodziny. Polskie 
Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê. 
Warszawa 2012

Chi C, Lee CA, Shiltagh N, Khan A, Pollard D, Kadir 
RA. Pregnancy in carriers of hemophilia. 
Haemophilia 2008,14:56-64

Street AM, Ljung R, Lavery SA. Management of 
carriers and babies with haemophilia. 
Haemophilia 2008,14 (Suppl 3): 181-187

Lee CA, Chi C, Pavord SR, Bolton-Maggs PHB, 
Pollard D, Hinchcliffe-Wood A, Kadir RA. The 
obstetric and gynaecological management of 
women with inherited bleeding disorders – 
review with guidelines produced by a taskforce 
of  UK Haemophi l ia  centre Doctors '  
Organization. Haemophilia 2006;12:301-336

Ljung R. The optimal mode of delivery for the 
haemophilia carrier expecting an affected infant 
is vaginal delivery. Haemophilia 2010,16:415-
419

James AH, Hoots K The optimal mode of delivery 
for the haemophilia carrier expecting an 
affected infant is caesarean delivery. 
Haemophilia 2010,16:420-424
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Rzadkie skazy krwotoczne
Warto pamiêtaæ, ¿e hemofilia A i B oraz choroba 

von Willebranda (VWD) to wprawdzie rzadkie 
choroby, ale czêste skazy krwotoczne. W Unii 
Europejskiej ¿yje dziœ oko³o 80 000 pacjentów 
z hemofili¹ A, B lub VWD i tylko oko³o 9 000 osób 
z niedoborami czynników krzepniêcia innych ni¿ 
VIII, IX lub von Willebranda. Grupa ta obejmuje 
osoby z niedoborami fibrynogenu oraz czynników 
krzepniêcia II (wystêpuje najrzadziej), V, VII, X, XI 
i XIII. Podczas gdy na œwiecie zarejestrowanych 
jest ponad 40 ró¿nych koncentratów czynnika VIII 
i ponad 20 koncentratów czynnika IX, istniej¹ 
zaledwie po 4 koncentraty fibrynogenu oraz 
czynnika VII, po 2 koncentraty czynnika XI oraz XIII 
i 1 koncentrat czynnika X, natomiast brak koncen-
tratów czynnika II i V. W dodatku istniej¹ce kon-
centraty innych czynników krzepniêcia ni¿ VIII i IX 
s¹ dro¿sze i dostêpne tylko w niektórych krajach. 

Na przyk³ad czynniki XI i VII (nieaktywowany) 
w postaci koncentratów dostêpne s¹ tylko w 4 kra-
jach europejskich, a czynnik X w 5 krajach. Tam 
gdzie s¹ one niedostêpne, pacjenci musz¹ byæ 
leczeni preparatami starszej generacji, mniej 
skutecznymi, mniej bezpiecznymi i podawanymi 
tylko ambulatoryjnie. Dostêpnoœæ najskuteczniej-
szych leków powinna jednak wkrótce wzrosn¹æ. 
Trwaj¹ zaawansowane badania kliniczne nowego 
koncentratu czynnika X, a¿ 4 firmy prowadz¹ ba-
dania nowych koncentratów fibrynogenu, a 1 firma 
prowadzi badania przedkliniczne pierwszego 
koncentratu czynnika V. Pacjenci z rzadkimi ska-
zami krwotocznymi mog¹ wiêc spogl¹daæ w przy-
sz³oœæ z optymizmem. O postêpach w pracach 
nad nowymi lekami bêdziemy informowali w ko-
lejnych numerach Biuletynu.

Rados³aw Kaczmarek

Rehabilitacja: spotkanie polsko-litewskie

27 listopada 2014 r. odby³o siê spotkanie zorga-
nizowane przez PSCH i Litewskie Stowarzyszenie 
Chorych na Hemofiliê, dotycz¹ce rehabilitacji. 
Przyjecha³y do nas dwie rehabilitantki z Litwy oraz 
prezes Litewskiego Stowarzyszenia Chorych na 
Hemofiliê Edidijus Sliauzys. Rehabilitanci z Litwy 
zostali przeszkoleni w znanych oœrodkach 
leczenia chorych na hemofiliê w Kanadzie i Ho-
landii, m. in. w klinice w Utrechcie przez Pieta de 
Kleijna.

Rehabilitacja chorych na hemofiliê na Litwie 
jest bardzo dobrze zorganizowana. Chorzy maj¹ 
okresowo (co najmniej raz w roku) oceniany stan 
uk³adu kostno-miêœniowego przez rehabilitantów, 
którzy pos³uguj¹ siê specjalnymi formularzami 
(Hemophilia Joint Health Score). Rehabilitanci 
daj¹ te¿ wskazówki dotycz¹ce æwiczeñ. Informacje 
o stanie stawów przekazuj¹ lekarzom hemato-
logom, którzy na tej podstawie odpowiednio mody-
fikuj¹ leczenie.

Fizjoterapeuci zwracaj¹ uwagê na to, ¿e kiedy 
dojdzie do wylewu, to z powodu bólu dochodzi do 
napinania niektórych partii miêœni. Dlatego te¿ od 
razu warto rozpoczynaæ rehabilitacjê, aby unikn¹æ 
powik³añ, np. nieprawid³owej postawy, która mo¿e 
utrwaliæ siê w wyniku powtarzaj¹cych siê krwa-
wieñ. Rehabilitanci podkreœlaj¹ równie¿, ¿e wa¿ne 
jest nie tylko leczenie profilaktyczne, ale te¿ 
odpowiednio dobrana aktywnoœæ fizyczna nie-
zbêdna dla utrzymania prawid³owej wagi (tak¿e dla 
stanu stawów), uk³adu sercowo-naczyniowego, 
psychiki oraz innych aspektów zdrowia osoby 
chorej na hemofiliê.

Rehabilitantka Viktorija Jusinskaite mierzy 
ruchomoœæ stawów jednego z polskich pacjentów
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Jeœli chodzi o operacje ortopedyczne, takie jak 
np. endoprotezowanie, to pacjent jest do nich przy-
gotowywany: pod okiem rehabilitanta wzmacnia 
odpowiednie partie miêœni oraz uczy siê pos³u-
giwaæ pomocami, które bêd¹ potrzebne po 
operacji (laski, kule). Rehabilitacja rozpoczyna siê 
jak najszybciej po operacji; rehabilitant jest przy 
chorym na oddziale dwa razy dziennie po 1,5 
godziny. Po szeœciu dniach od operacji, gdy stan 
chorego jest ju¿ stabilny, dalsza rehabilitacja 
odbywa siê w specjalistycznym oœrodku 
rehabilitacyjnym.

Rehabilitanci na Litwie w przypadku pojawienia 
siê krwawieñ, a tak¿e dla wzmocnienia niektórych 
partii miêœni czêsto stosuj¹ metodê oklejania 
stawów i miêœni specjaln¹ taœm¹: kinesiology 
taping. Takie plastry zak³ada siê na ok. 6 dni 
(metoda ta w hemofilii bardzo przyspiesza 
wch³anianie siê wylewów, ogranicza ból i urucha-
mia nieprawid³owo wykorzystywane partie 
miêœni).

Metoda kinesiology taping powsta³a w Japonii 
w latach 80. XX wieku, jest równie¿ stosowana 
u sportowców, którzy doznali powa¿nych urazów. 
U trzech osób obecnych na spotkaniu po grun-
townej analizie stanu miêœniowo-kostnego 
rehabilitantki z Litwy zastosowa³y terapiê 
obklejania plastrami.

Na spotkaniu oprócz chorych na hemofiliê byli 
obecni rehabilitanci m.in. ze szpitala dzieciêcego 
przy ul. Litewskiej i z Instytutu Hematologii i Trans-
fuzjologii. Mama dziecka chorego na hemofiliê 
wraz z rehabilitantk¹, któr¹ zaprosi³a do udzia³u 
w spotkaniu, przyjecha³y a¿ z Gdañska. 

Spotkanie przebieg³o w bardzo przyjaznej 
atmosferze, osoby obecne zadawa³y wiele pytañ 
prelegentom, na które oni chêtnie odpowiadali, 
informuj¹c, jak wygl¹da leczenie chorych na 
hemofiliê na Litwie. Jesteœmy pod wra¿eniem 
tego, jak dobrze jest tam zorganizowana 
rehabilitacja.

Bogdan Gajewski

Rehabilitantka z Litwy Agne Juodyte nakleja taœmy na leczony staw
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Komunikat Narodowego Centrum Krwi
13 grudnia 2014 r. Dyrektor Narodowego Cen-

trum Krwi, dr Jolanta Antoniewicz-Papis przeka-
za³a Stowarzyszeniu oficjalny komunikat NCK 
w sprawie internetowego systemu zleceñ na 
koncentraty czynników krzepniêcia i desmopre-
synê dla chorych na hemofiliê i pokrewne skazy 
krwotoczne w ramach „Narodowego Programu 
Leczenia Chorych na Hemofiliê i Pokrewne Skazy 
Krwotoczne na lata 2012–2018”. Oto tekst tego 
komunikatu

Rekomendujemy sk³adanie zamówieñ w systemie, 
dostêpnym pod adresem:

https://csm-swd.nfz.gov.pl/cnr
Jednoczeœnie w celu zapewnienia dostêpu do 
koncentratów czynników krzepniêcia i desmopre-
syny informujemy, ¿e do dnia 31 grudnia 2015 roku 
dopuszcza siê mo¿liwoœæ wystawiania przez 
lekarzy zapotrzebowañ papierowych w dotych-
czasowej formie w przypadkach:

1. wydania leku „na ratunek”,
2. sk³adania zapotrzebowania na desmopresynê 
donosow¹,
3. braku podmiotu leczniczego w s³owniku 
œwiadczeniodawców,
4. ewentualnych awarii i przerw w dzia³aniu syste-
mu.
Ponadto uprzejmie informujemy, ¿e w ka¿dym 
przypadku zagro¿enia ¿ycia lub zdrowia pacjen-
tów, nadrzêdnym celem jest zapewnienie dostêpu 
do ww. produktów leczniczych i jakiekolwiek utrud-
nienia natury technicznej nie bêd¹ decydowa³y 
o dostêpnoœci do tych leków.
Prosimy lekarzy i pacjentów o przesy³anie wszel-
kich uwag, pytañ i sugestii w tej sprawie na adres: 
zapotrzebowania@nck.gov.pl

Tyle komunikat NCK. Cieszy nas postawa 
NCK, d¹¿¹cego do poprawy organizacji leczenia 
bez powodowania zagro¿eñ dla pacjentów.

Wspó³praca PSCH ze stowarzyszeniem z Albanii
Wspólne projekty rozpoczynamy od 2015 r., 

pod opiek¹ Œwiatowej Federacji Hemofilii (World 
Federation of Hemophilia). W ramach tego 
samego programu wspó³pracuj¹ ju¿ nasze oœrodki 
leczenia.

Albania jest jednym z krajów, w których jakoœæ 
leczenia jest dramatycznie niska. Mo¿na wprost 
powiedzieæ, ¿e tak z³y poziom leczenia skaz 
krwotocznych jest dziœ nie do zaakceptowania 
nawet w najbiedniejszych krajach europejskich. 
Albañskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê 
od lat zabiega o poprawê i reprezentowane jest 
przez bardzo zaanga¿owanych wolontariuszy, ale 
o zmiany bardzo trudno przy niestabilnej sytuacji 
w rz¹dzie (nawet cztery zmiany rocznie na stano-
wisku ministra zdrowia!) i braku szczegó³owych 

danych na temat albañskiej populacji pacjentów. 
Wierzymy, ¿e mo¿emy kolegom i kole¿ankom z Al-
banii pomóc. Hemofilia jest jedn¹ z niewielu chorób 
rzadkich, dla których dostêpne jest tak skuteczne 
leczenie – i co wiêcej, jedn¹ z niewielu, których 
prawid³owe leczenie ma tak wielki pozytywny 
wp³yw na jakoœæ ¿ycia pacjentów i ich funkcjo-
nowanie w spo³eczeñstwie. Prawid³owe leczenie 
hemofilii to inwestycja, a nie wydatek! Zrozumiano 
to ju¿ dawno w innych krajach tego regionu. 
Do³o¿ymy starañ, aby w najbli¿szych latach w Al-
banii zasz³y przynajmniej takie zmiany, jakie mia³y 
miejsce w ci¹gu ostatnich piêciu lat w Mo³dawii, 
z któr¹ wspó³pracowaliœmy w ramach tego samego 
programu w latach 2010–2014.

Rados³aw Kaczmarek

Co w Krakowie w tym roku?
Mo¿emy byæ szczêœliwi i dumni, bo w Krakowie 

dzieje siê wiele dobrego. Otó¿ w Krakowskim 
Centrum Rehabilitacji i Ortopedii przeprowadzono 
ju¿ ponad 100 operacji u chorych z wrodzonymi 
skazami krwotocznymi. Pierwsza taka operacja 
mia³a miejsce w 2010 r. Z tej okazji we wrzeœniu br. 
KCRiO zorganizowa³o uroczyst¹ konferencjê 
w czterolecie operowania pierwszych chorych na 
hemofiliê. W konferencji wziêli udzia³ przedsta-
wiciele ko³a krakowskiego i spora grupa chorych 
na hemofiliê.

W czerwcu nasi lekarze dr Joanna Zdziarska 
i dr Jerzy Jaworski otrzymali presti¿owe tytu³y 

Mecenasa Zdrowia podczas III edycji Gali 
Wyró¿nionych. S¹ to tytu³y przyznawane wybit-
nym specjalistom medycyny naukowej, którzy 
poprzez ogromne osobiste zaanga¿owanie w pro-
ces leczenia i powrót pacjentów do aktywnego 
¿ycia zyskali wielkie uznanie swoich pacjentów.

W paŸdzierniku zorganizowaliœmy coroczne 
zebranie cz³onków Ko³a. Dziêki pomocy spon-
sorów mog³o odbyæ siê w luksusowych warunkach 
w hotelu Hilton Garden Inn, nieopodal Wawelu 
i nowo otwartego Centrum Kongresowego. Leka-
rze wyg³osili referaty, które zosta³y przyjête z wiel-
kim zainteresowaniem.
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Dr Joanna Zdziarska mówi³a o postêpowaniu 
w stanach nag³ych. Temat bardzo aktualny w kon-
tekœcie ostatnich œmiertelnych w skutkach wypad-
ków, o których czytaliœmy na forum. 

Dr Beata Mazurek mówi³a o realizacji Naro-
dowego Programu Leczenia Hemofilii w latach 
2014–2018. Zwróci³a uwagê, jak wa¿ne jest 
zdiagnozowanie ka¿dego chorego ze skaz¹ 
krwotoczn¹. Mo¿e to wydaæ siê dziwne i ma³o 
prawdopodobne, ale dziesi¹tki, a nawet setki osób 
doros³ych zamieszka³ych w województwie ma³o-
polskim dopiero na przestrzeni ostatnich piêciu lat 
dowiedzia³y siê, ¿e s¹ obarczone wrodzon¹ skaz¹ 
krwotoczn¹. Tu trzeba podkreœliæ, ¿e skompliko-
wana i kosztowna diagnostyka wrodzonych skaz 
krwotocznych odbywa siê w Pracowni Hemostazy 
II Katedry Chorób Wewnêtrznych, dziêki 
ogromnemu zaanga¿owaniu i doœwiadczeniu pani 
dr n. med. Teresy Iwaniec.

Dr Jerzy Jaworski poœwiêci³ swój wyk³ad 
nowoœciom w ortopedii u chorych na hemofiliê. Po 
wyk³adach lekarzy by³ czas na pytania i dyskusjê.

Nasze zebranie zaszczyci³ swoj¹ obecnoœci¹ 

przedstawiciel Zarz¹du G³ównego i EHC, 
Rados³aw Kaczmarek. Radek mówi³ o dzia³alnoœci 
stowarzyszeñ chorych na hemofiliê w Polsce i na 
œwiecie. Du¿y nacisk po³o¿y³ na celowoœæ i ko-
niecznoœæ istnienia Stowarzyszenia. 

Drugi temat, który przedstawi³ Radek, to nowe 
leki dla chorych na hemofiliê. Wyk³ad przyjêty by³ 
z ogromnym zaciekawieniem i z nadziej¹ na 
jeszcze lepsze jutro.

Po wyk³adach wœród obecnych rozlosowano 
upominek – ksi¹¿kê Krew królów z dedykacj¹ 
i autografami wszystkich prelegentów. Szczêœliwy 
los przypad³ w udziale panu Aleksandrowi Wo-
roniowi.

Zakoñczeniem naszego spotkania by³ wspólny 
uroczysty obiad.

A co nas niepokoi? Brak zaanga¿owania 
w dzia³alnoœæ Stowarzyszenia m³odych ludzi. 
Ponawiamy apele, jednak bez widocznych 
efektów. Mo¿e ktoœ ma jakiœ pomys³ na roz-
wi¹zanie tego problemu, który chyba nie tylko nam 
spêdza sen z powiek.

Andrzej Zdziarski

Endoprotezowanie u chorych na hemofiliê

dr n. med. Jerzy Miros³aw Jaworski
specjalista w dziedzinie ortopedii i traumatologii, 
rehabilitacji medycznej i medycyny sportowej. 
Zastêpca Dyrektora ds. Lecznictwa, Zastêpca 
Ordynatora Oddzia³u Chirurgii Urazowej, Orto-
pedii i Rehabilitacji

Poni¿szy tekst, zaczerpniêty z jubileuszowej 
publikacji „20 lat Krakowskiego Centrum 
Rehabilitacji”, przedrukowujemy za zgod¹ Autora i 
Dyrekcji KCR.

28 czerwca 2010 r. po raz pierwszy w Kra-
kowie, w Krakowskim Centrum Rehabilitacji, 
wszczepiono protezê stawu biodrowego i kola-
nowego dwóm m³odym ludziom chorym na ciê¿k¹ 
hemofiliê. Przygotowania do zabiegu trwa³y 
prawie rok. Jesteœmy teraz jednym z dwóch 
oœrodków w Polsce, który do katalogu swoich 
œwiadczeñ zdrowotnych na sta³e wpisa³ allo-
plastyki stawów u chorych na skazy krwotoczne, 
s³u¿¹c chorym z terenu ca³ego kraju.

Podjêcie wyzwania, jakim jest protezoplastyka 
stawów u chorych na skazy krwotoczne, wymaga 
nie tylko doœwiadczenia w protezoplastyce 
i sprawnoœci chirurgicznej, ale tak¿e wspó³pracy 
z hematologiem, który obeznany jest z zagadnie-
niem postêpowania z chorymi na skazy krwo-
toczne, praktycznymi aspektami substytucji 
czynników krzepniêcia. Kolejnymi ogniwami tego 
³añcucha s¹ laboratoria koagulologiczne, centra 
krwiodawstwa, oœrodki rehabilitacyjne. Takie kom-
fortowe warunki uda³o siê stworzyæ w Krakowie. 
Na mocy porozumienia z Klinik¹ Hematologii 
Szpitala Uniwersyteckiego powo³ano zespó³ do-
œwiadczonych w swoich dziedzinach specjalistów: 
hematologów, ortopedów, transfuzjonistów, 
rehabilitantów, pielêgniarek. Szpital Uniwer-
sytecki   dysponuje   nowoczesnym   laboratorium
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koagulologicznym, Klinika Hematologii posiada wy-
soko kwalifikowany zespó³ lekarsko-pielêgniarski, 
my natomiast dysponujemy po pierwsze specja-
listami z zakresu protezoplastyki stawów, a po 
drugie oddzia³em rehabilitacji, dziêki czemu 
chorzy po leczeniu operacyjnym poddawani s¹ od 
razu kompleksowej rehabilitacji. £añcuch ludzi 
dobrej woli i szczerych chêci uzupe³nia wysoko 
kwalifikowany personel Regionalnego Centrum 
Krwiodawstwa i Pracowni Hemostazy. Dotychczas 
wykonane zabiegi pozwalaj¹ na refleksjê. Pocz¹tki 
byty trudne. G³ówni aktorzy – hematolodzy i orto-
pedzi – pewnie sobie nie do koñca ufali. Hema-
tolodzy ortopedom, czy sprostaj¹ zadaniu, bo nie 
sposób nie zgodziæ siê z twierdzeniem, ¿e 
zagadnienia hemostazy nie nale¿¹ do powszech-
nie i dog³êbnie znanych w œrodowisku lekarskim, 
ortopedzi hematologom – czy sprostaj¹ widokowi 
krwi w wydaniu innym ni¿ ta w strzykawce i na 
szkie³ku mikroskopowym. Patrzyliœmy sobie na 
rêce! Jednym w warunków progowych by³a i nadal 
jest obecnoœæ hematologa na sali operacyjnej 
podczas ca³ego zabiegu. Dziœ mamy do siebie 
pe³ne zaufanie. Wypracowanie procedur trwa³o 
prawie rok. Szkolenia podstawowe dla personelu 
lekarskiego i pielêgniarskiego ortopedii i reha-
bilitacji zapewni³a Klinika Hematologii Szpitala 
Uniwersyteckiego. Dziœ ka¿da nasza pielêgniarka 
potrafi przygotowaæ i podaæ czynniki krzepniêcia. 
Wypracowano szczegó³owe procedury znieczu-
lenia. Starannie opracowane i wdro¿one proce-
dury dotycz¹ te¿ postêpowania z pacjentem – 
monitorowania przedoperacyjnego i pooperacyj-
nego pielêgniarskiego i lekarskiego, opanowywa-
nia bólu i antyseptyki, antybiotykoterapii, 
materia³ów opatrunkowych, oznaczania poziomu 
czynnika krzepniêcia, nadzoru pooperacyjnego ze 
strony hematologa, zamawiania oraz transportu 
krwi i czynników krzepniêcia. Drobiazgowe 
procedury dotycz¹ nawet wydzielenia sal chorych, 
zlokalizowanych na oddzia³ach najbli¿ej poste-
runku pielêgniarskiego. Ca³y czas monitorowane 
i doskonalone s¹ wypracowane ju¿ procedury, 
wraz ze zdobywaniem nowych doœwiadczeñ.

Po ustaleniu planu leczenia i rehabilitacji 
pacjenci s¹ przygotowywani do zabiegu wed³ug 
standardów nieodbiegaj¹cych od postêpowania 
z innymi chorymi. Dodatkowo realizowane s¹ 
procedury hematologiczne – ustalenie wystêpo-
wania inhibitora, szczegó³owe oznaczenie grupy 
krwi z uwzglêdnieniem fenotypu, zabezpieczenie 
krwi i czynnika krzepniêcia. Równolegle ortopeda 
zabezpiecza implanty. W naszym oœrodku 
operujemy chorych w salach operacyjnych prze-

znaczonych wy³¹cznie do zabiegów alloplastyki 
planowej, co zapewnia zwiêkszon¹ aseptykê. 
Sam zabieg trwa oko³o 1–2 godzin, licz¹c od 
momentu przeciêcia skóry do jej zszycia. 
Profilaktyka antybiotykowa oko³ooperacyjna nie 
odbiega od obowi¹zuj¹cych standardów. U ¿a-
dnego z dotychczas operowanych chorych nie 
obserwowaliœmy ZMO (zaka¿enia miejsca opero-
wanego) czy to w postaci infekcji powierzchownej, 
czy g³êbokiej.

Wczesny nadzór pooperacyjny odbywa siê 
w warunkach oddzia³u intensywnej terapii, gdzie 
chory przebywa jedn¹ dobê. Nastêpnie wraca na 
oddzia³ ortopedyczny, gdzie przebywa do chwili 
usuniêcia szwów w czternastej dobie od zabiegu. 
Usprawnianie pooperacyjne rozpoczyna siê 
z chwil¹ pe³nego wybudzenia pacjenta, nie póŸniej 
ni¿ w ci¹gu 12 godzin od zabiegu. Ka¿dy pacjent 
ma indywidualn¹ szynê do æwiczeñ – artromot 
CPM (continuous passive motion), z której 
obs³ug¹ jest zapoznawany przez rehabilitanta 
jeszcze przed zabiegiem operacyjnym. Æwiczenia 
z u¿yciem artromotu pod nadzorem rehabilitanta 
stosowane s¹ w trybie „na ¿¹danie", ponad 
standardy rehabilitacji obowi¹zuj¹ce w naszym 
szpitalu. Po usuniêciu szwów pacjenci prze-
noszeni s¹ bezpoœrednio do oddzia³u rehabilitacji, 
gdzie przebywaj¹ od czterech do szeœciu tygodni. 
Rehabilitacja odbywa siê w warunkach stacjo-
narnych, pod bie¿¹c¹ kontrol¹ hematologiczn¹, 
z wykorzystaniem wszystkich dostêpnych metod 
wspó³czesnej rehabilitacji (kinezyterapia, fizjo-
terapia, psychoterapia, terapia zajêciowa) w spo-
sób indywidualizowany, w zale¿noœci do stanu 
wyjœciowego stawu, ewentualnych powik³añ 
krwotocznych i stopnia wspó³pracy z pacjentem. 
Przez ca³y czas rehabilitacji pacjent pozostaje 
równie¿ pod œcis³ym nadzorem lekarza operu-
j¹cego. Nie bez znaczenia s¹ nasze warunki 
naturalne, na du¿ym terenie o charakterze 
parkowym, co pozwala pacjentom na swobodne 
poruszanie siê w ró¿nych warunkach terenowych, 
zbli¿onych do tych, w jakich przyjdzie im ¿yæ no-
wym ¿yciem, z nowym stawem. Mimo tak szeroko 
rozumianej swobody nasz pacjent ma poczucie 
bezpieczeñstwa we wczesnej fazie procesu 
rehabilitacji, ka¿da niepokoj¹ca go sytuacja mo¿e 
byæ natychmiast wyjaœniona przez specjalistów. 
Po opuszczeniu oœrodka istnieje mo¿liwoœæ 
ca³odobowej bez ma³a konsultacji telefonicznej 
zarówno z lekarzem ortoped¹, jak i hematologiem, 
tak by zapewniæ choremu maksymalny poziom 
bezpieczeñstwa.

dr n. med. Jerzy Miros³aw Jaworski
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Poni¿ej listy od pacjentów, równie¿ zaczerp-
niête z cytowanej publikacji KCR:

Pan M z Wroc³awia (kolano operowane w gru-
dniu 2010 r.) – zgiêcie 80 stopni, w ostatni 
weekend podobno przetañczy³ ca³¹ noc na 
weselu! Do tego staw skokowy po tej stronie ma 
znacznie mniej bolesny od czasu operacji.  (dr JZ)

Dzieñ Dobry Panie Doktorze! Jestem Pana 
pacjentem po endoprotezowaniu kolana prawego 
w dniu 28 lutego 2011 r. Kolano funkcjonuje 
znakomicie, uczêszczam codziennie na kolejn¹ 
rehabilitacjê, zgiêcie ok. 95 stopni (bywa i 100 
stopni czasami), nadal pracujê nad jego wzrostem 
i wzmocnieniem koñczyny.   (Robert Sz.)

Dzieñ Dobry! Chcia³em daæ znaæ, ¿e miesi¹c po 
powrocie – zgodnie z zalecon¹ profilaktyk¹ – mam 
siê dobrze, a w³aœciwie coraz lepiej. Od powrotu 
uczêszczam co drugi dzieñ na rehabilitacjê z fi-
zjoterapi¹; zacz¹³em ju¿ æwiczyæ na rowerku (co 
nierealne by³o jakieœ 13 lat przed operacj¹). 
W Krakowie jeszcze nie by³o wystarczaj¹cego 
zgiêcia, ¿eby zrobiæ pe³en obrót, teraz powoli 
wszystko postêpuje dalej na korzyœæ, wróci³em na 
uczelniê i staram siê siebie nie oszczêdzaæ du¿o 
chodz¹c (nieporównywalnie wiêcej ni¿ przed 
operacj¹). Nie towarzyszy³ temu wszystkiemu 
¿aden wylew (odpukaæ).   (Andrzej J.)

Opuszcza³em KCR po pó³toramiesiêcznym 
pobycie, na w³asnych nogach, bez kul i – co 
najwa¿niejsze – bez bólu. Choæ co do kul, prawda 
jest taka, ¿e mia³em kule „w pogotowiu", ale 
stara³em siê jak najmniej ich u¿ywaæ. Zreszt¹ 
filozofia dr. Jaworskiego jest taka, aby rezygnowaæ 
z kul jak najszybciej po operacji i w pe³ni obci¹¿aæ 
staw. Obecnie, w chwili pisania tego tekstu, mija 
piêæ miesiêcy od operacji i muszê stwierdziæ, ¿e to 
¿elastwo w biodrze spisuje siê bez zastrze¿eñ, 

wiêc definitywnie traktujê je jako w³asne!  
(Aleksander, lat 42, choroba von Willebranda, 
postaæ ciê¿ka)

Witam! Dzisiaj (dziewiêæ miesiêcy po ostatnim 
zabiegu) jestem bardzo zadowolony, przede 
wszystkim z podjêcia decyzji o poddaniu siê 
zabiegowi endoprotezowania. By³o wiele po-
wodów „za" poddaniem siê wymianie kolana i tak 
naprawdê ¿adnych racjonalnych „przeciw". Bo 
strach przed nieudanym efektem jest irracjonalny 
i jeœli przegl¹dn¹æ wszystkie doœwiadczenia 
wczeœniejszych tego typu operacji, to te nieudane 
na palcach jednej rêki mo¿na by policzyæ. 
A zrobiono ich ju¿ bardzo wiele. Wed³ug mnie jest 
to tylko i wy³¹cznie jedyna psychologiczna 
przeszkoda. Ktoœ m¹dry powiedzia³, ¿e spe³nia siê 
tylko 2% naszych „strachów". Trzymam siê tej 
zasady. Ja w 100% zaufa³em lekarzom, którzy siê 
mn¹ zajêli. A do bólu to my, hemofilicy, jesteœmy 
przyzwyczajeni. Efekt dla mnie osobiœcie to 
poprawiony komfort ¿ycia. Brak wylewów do 
operowanych stawów pozwala mi pozytywnie 
patrzeæ w przysz³oœæ. Przecie¿ bez sprawnego 
poruszania siê jesteœmy mocno ograniczeni. Teraz 
ten problem ca³kowicie znikn¹³. Co jeszcze? 
Uros³em parê centymetrów. Nie stojê, nie chodzê 
skulony, bo przykurcze na to nie pozwala³y. 
Ogromna poprawa w ruchomoœci w obu kolanach 
pozwala mi np. schodziæ prawie ju¿ normalnie po 
schodach. Brak bólu! Wszyscy hemofilicy 
dok³adnie wiedz¹, o czym myœlê. Podsumowuj¹c, 
poddanie siê endoprotezowaniu poprawi³o nie 
tylko mój stan fizyczny, ale tak¿e psychiczny. 
Czujê siê pewniejszy w dzia³aniach, spokojniejszy 
o jutro i bardziej pozytywnie nastawiony do ¿ycia. 
Ostatnio przez dwa tygodnie bra³em udzia³ jako 
uczestnik w kursie ¿eglarskim na Mazurach i mu-
szê powiedzieæ, ¿e kolana spisywa³y siê bez 
zarzutu mimo du¿ego wysi³ku.  (Zdzis³aw M..)

Dzia³alnoœæ ko³a w Gdañsku
W 2014 r. odby³o siê wiosenne spotkanie z cho-

rymi z udzia³em zaproszonych goœci: przedsta-
wicielki Miejskiego Oœrodka Pomocy Rodzinie 
oraz lekarzy.

Katarzyna Tynkowska z MOPR-u w Gdañsku 
wyst¹pi³a z prelekcj¹ na temat zabezpieczenia 
spo³ecznego osób niepe³nosprawnych w Polsce. 
Bardzo dok³adnie omówi³a systemy i organy 
orzekania o niepe³nosprawnoœci oraz warunki 
przyznawania okreœlonych œwiadczeñ. Okaza³o 
siê, ¿e obowi¹zuj¹ doœæ rygorystyczne warunki 
przyznawania pomocy finansowej chorym czy te¿ 
rodzicom chorych dzieci. Wi¹¿e siê to doœæ czêsto 
z limitami dochodów na osobê. 

Kolejnym goœciem by³a dr Mariola Kosowicz – 
psycholog kliniczny, psychoterapeuta, kierownik 
Poradni Psychoonkologii Centrum Onkologii – 
Instytutu im. Marii Sk³odowskiej-Curie w Warsza-
wie. Temat jej wyst¹pienia to: „Œwiadome ¿ycie 
w chorobie przewlek³ej: pacjent–rodzina jako 
system wzajemnych powi¹zañ”. Pani doktor, po-
wo³uj¹c siê na przyk³ady z w³asnej praktyki oraz 
z ¿ycia swoich pacjentów, w przystêpny sposób 
omawia³a zasady radzenia sobie przez osoby 
niepe³nosprawne z ¿yciowymi przeszkodami 
i ograniczeniami. Uzmys³owi³a s³uchaczom, jak 
pewne przekonania i schematy myœlowe wp³ywaj¹ 
na nasze dzia³ania, emocje i sposób oceny 
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sytuacji. Przedstawi³a równie¿ sposoby radzenia 
sobie z kryzysem i u³o¿enia relacji w zwi¹zku 
partnerskim. Pani dr Kosowicz w sposób 
skuteczny zaanga¿owa³a s³uchaczy w dyskusjê. 
Pojawi³y siê wypowiedzi chorych na poruszane 
tematy, przytaczanie w³asnych doœwiadczeñ i wy-
ra¿anie emocji. Uczestnicy spotkania przyznali, ¿e 
warto porozmawiaæ ze specjalist¹ i poszukiwaæ 
rozwi¹zañ pojawiaj¹cych siê problemów psycho-
logicznych w relacjach chory–œrodowisko.

W dalszej czêœci dr Marek Wlaz³owski omówi³ 
temat „jedno krwawienie – wiele konsekwencji”. 
Mowa by³a o korzyœciach p³yn¹cych z profilaktyki 
pierwotnej obejmuj¹cej dzieci chore na skazy 
krwotoczne. Poruszono kwestie kwalifikacji do 
profilaktyki, jej skutecznoœci, prawdopodobieñ-
stwa powstania inhibitora.

Nastêpnie dr Andrzej Mital z Katedry i Kliniki 
Hematologii UM w Gdañsku przedstawi³ wyk³ad 
„Skutecznoœæ i bezpieczeñstwo stosowania 
rekombinowanych czynników krzepniêcia w he-
mofilii”. Pan doktor poruszy³ kwestie historii 
leczenia hemofilii, rozwoju terapii, generacji tych 

czynników oraz wytycznych dotycz¹cych leczenia. 
Ostateczny wniosek z wyst¹pienia mo¿na zawrzeæ 
w zdaniu: walczmy o wiêksz¹ dostêpnoœæ w Pol-
sce czynników rekombinowanych.

Zebranie zakoñczy³o siê zobowi¹zaniem 
Zarz¹du Ko³a do wyst¹pienia z protestem do 
Ministerstwa Zdrowia przeciwko zmniejszeniu 
finansowania leczenia skaz krwotocznych w Pol-
sce o po³owê oraz do zwrócenia siê do w³adz 
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdañ-
sku z proœb¹ o zwolnienie cz³onków Ko³a z op³at za 
parkowanie na terenie UCK. Realizuj¹c to ostatnie 
zobowi¹zanie, prezes Ko³a Ryszard Jurczyk 
wyst¹pi³ 3 kwietnia 2014 r. z pismem do Dyrektora 
Naczelnego UCK w Gdañsku o zwolnienie chorych 
na skazy krwotoczne z op³at za parkowanie na 
terenie UCK. OdpowiedŸ UCK by³a niestety 
negatywna.

Na pismo prezesa Ko³a wystosowane do 
Ministra Zdrowia ministerstwo odpowiedzia³o 
listem z 13 maja. Oczywiœcie pismo Ministerstwa 
by³o w tonie uspokajaj¹cym.

Ryszard Jurczyk

Kalisko-³ódzkie spotkanie w Uniejowie

18 paŸdziernika 2014 r. po kilkadziesi¹t osób 
z dwóch kó³ wspomnianych w tytule spotka³o sie 
na sesji wyjazdowej w Uniejowie. Dlaczego 
w³aœnie tam? Przytoczmy fragment zaproszenia: 
„S¹ dwa bardzo wa¿ne powody. Pierwszy – 
historyczny, gdy¿ miasto to, mimo ¿e obecnie 
znajduje siê w województwie ³ódzkim, dawniej 
nale¿a³o do województwa koniñskiego, czyli przez 
lata zwi¹zane by³o z Wielkopolsk¹. Drugi to 
Kompleks Termalno-Basenowy, po³o¿ony u pod-
nó¿a XIV-wiecznego zamku otoczonego parkiem, 
oferuj¹cy gor¹ce k¹piele w leczniczych solankach 
termalnych”.

Pierwsza czêœæ spotkania, konferencyjna, 
odby³a siê w oœrodku o nazwie Medical Spa Hotel – 
Lawendowe Termy. Dr Halina Bobrowska zapre-
zentowa³a wyk³ad „Œwiat bez krwawieñ – prawda 
czy mit. Dlaczego i jak monitorowaæ krwawienia?”. 
Prof. Krzysztof Chojnowski mówi³ o problemach 
zwi¹zanych z hemofili¹ w starszym wieku. Dr Wi-
told Krüger przedstawi³, co jest faktem, a co mitem 
w kwestiach zwi¹zanych z inhibitorem. Mgr Wie-
s³awa Trella, fizjoterapeutka znaj¹ca problemy 
rehabilitacji pacjentów z hemofili¹, przedstawi³a 
ilustrowan¹ zdjêciami prelekcjê dotycz¹c¹ 
æwiczeñ wskazanych i niewskazanych, tak¿e 
w odniesieniu do osób po wszczepieniu endo-
protezy. Uzupe³nieniem prezentacji by³o wyst¹pie-
nie Adama Sumery, dotycz¹ce „Biuletynu” i innych 
publikacji naszego Stowarzyszenia.

Po smacznym obiedzie znaczna czêœæ 
uczestników uda³a siê do term na drug¹ czêœæ 
spotkania. W uniejowskich basenach termalnych 
korzystaliœmy w strefie basenowej z ró¿nych do-
stêpnych zabiegów. By³y to polewania, natryski, bi-
cze szkockie, k¹piele wirowe. Niektórzy skorzy-
stali równie¿ z tê¿ni solankowych. Lecznicze 
w³aœciwoœci wód termalnych po³¹czone z przy-
jemnymi rozmowami w gronie nowo poznanych 
osób dodatkowo wprawi³y nas w pogodny nastrój.

Warto podkreœliæ, ¿e ka¿dy z przyby³ych mia³ 
okazjê przyjechaæ z osob¹ towarzysz¹c¹, zatem 
mieliœmy szansê integrowaæ siê w szerszym 
gronie.                                                        (as, bæ)
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Inspiracje z ko³a kaliskiego
W naszym kaliskim kole realizujemy ca³y czas 

podjête kilka lat temu plany zwi¹zane ze spo-
sobem organizowania spotkañ naszych cz³onków. 
Staramy siê, aby g³ównym punktem programu by³y 
prelekcje i spotkania warsztatowe z lekarzami, 
rehabilitantami czy pielêgniarkami zwi¹zanymi 
z chorymi na hemofiliê, ale tak¿e pragniemy dbaæ 
o integracjê osób chorych i ich rodzin, jak równie¿ 
o wspólne ¿ycie kulturalne. Z rozmów z uczest-
nikami spotkañ wynika, ¿e jeœli chodzi o chorobê, 
to sobie radz¹ i maj¹ mo¿liwoœæ jeszcze wymieniæ 
doœwiadczenia podczas spotkañ, ale bardzo im 
brakuje mo¿liwoœci korzystania z wytworów naszej 
kultury. Wspólne wyjazdy wi¹¿¹ siê z ni¿szymi 
kosztami dojazdu i biletów wstêpu, które uczest-
nicy pokrywaj¹ z w³asnej kieszeni. Zawsze takie 
wyjazdy maj¹ na celu równie¿ pokazanie 
zainteresowanym, ¿e nie s¹ sami, ¿e nasze 
Stowarzyszenie skupia mnóstwo ludzi, nie tylko 
chorych, ale i ich rodziny. Chcemy tak¿e przy-
pominaæ, ¿e osoby, które tworz¹ Zarz¹d G³ówny 
i reprezentuj¹ nas w ró¿nych urzêdach i insty-

tucjach, nie s¹ anonimowe. Dziêki naszym wyjaz-
dom cz³onkowie naszego ko³a mieli mo¿liwoœæ 
poznania i rozmowy z Bogdanem Gajewskim, 
Witoldem Gajewskim,  Zdzis³awem Grzelakiem, 
Bernadett¹ Pieczyñsk¹, Adamem Sumer¹. Oprócz 
tego dziêki takim wyjazdom i mo¿liwoœci bezpo-
œredniego kontaktu z lekarzami np. z Instytutu 
Hematologii w Warszawie czy Centrum Reha-
bilitacyjnego w Krakowie kilka osób ju¿ jest po 
operacji i rehabilitacji, a kilka nastêpnych ma 
umówione konsultacje.

W 2015 r. planujemy kolejny wyjazd. Integro-
waliœmy siê ju¿ z cz³onkami ko³a krakowskiego, 
poznañskiego, warszawskiego, ³ódzkiego; teraz 
czas na kolejne s¹siednie ko³o.

Dziêki takim spotkaniom tworzymy bardzo 
rodzinn¹ atmosferê z chorymi i cz³onkami ich 
rodzin. Zwracamy siê do siebie po imieniu, utrzy-
mujemy kontakt telefoniczny i mailowy w ci¹gu 
ca³ego roku. Zachêcam do takich spotkañ.

Barbara Æwik³a

(Nie)bezpieczna szko³a, czyli o tym, jak hemofilia wychodzi 
czasem dzieciom na dobre

Wydarzenia ostatnich dni, których efektem jest 
rêka w gipsie u mojego najm³odszego dziecka, 
da³y mi okazjê do kilku refleksji i wys³uchania kilku 
uwag naszego najbli¿szego otoczenia. Pominê 
okolicznoœci zdarzenia, bo do koñca pozosta³a 
niejasn¹ kwestia wypadku czy celowego dzia³ania 
bezpoœredniego sprawcy. Pierwszy sytuacjê 
skomentowa³ hemofilutek Jaœ: wszyscy w domu 
zaliczyli gips, a mnie siê jakoœ upiek³o .

Odpukaæ w niemalowane, ale mam wra¿enie, 
¿e to hemofilii w³aœnie zawdziêczamy ciut wy¿szy 
poziom instynktu samozachowawczego u Jasia. 
Maj¹c wdrukowane w œwiadomoœæ konsekwencje 
wszelkich urazów zwi¹zanych z mniejsz¹ ni¿ u in-
nych krzepliwoœci¹, Jaœ jest zdecydowanie ostro¿-
niejszy ni¿ reszta mojej gromadki. Widaæ to 
w sporcie, w którym chêtnie siê udziela, widaæ 
w zwyk³ej rekreacyjnej aktywnoœci syna.

Nie sposób pomin¹æ jednak przy tej okazji akcji 
szkoleniowej, jak¹ staram siê przeprowadziæ 
u osób przejmuj¹cych czasow¹ odpowiedzialnoœæ 
za syna – czy to w szkole, czy na obozie 
harcerskim, czy na wycieczkach. Zawsze staram 
siê przekazaæ maksimum informacji na temat jego 
stanu zdrowia i sposobu postêpowania w nag³ych 
wypadkach. Na naszym internetowym forum 

PSCH poruszano nie tak dawno temat udzia³u 
dzieci z hemofili¹ w zajêciach wychowania 
fizycznego. Jaœ jest w szóstej klasie szko³y 
podstawowej, z nauczycielami prowadz¹cymi ten 
przedmiot uzgodni³am, ¿e syn bêdzie w pe³ni 
uczestniczy³ w zajêciach sportowych, z wyj¹tkiem 
sytuacji, gdy jego udzia³ nie jest poprzedzony 
profilaktyk¹, b¹dŸ planowane s¹ æwiczenia ze 
zwiêkszonym ryzykiem urazu, np. gra w pi³kê 
z udzia³em innych, niewtajemniczonych w hemo-
filiê uczniów. Byæ mo¿e na etapie gimnazjalnym 
trzeba bêdzie podj¹æ wiêksze œrodki ostro¿noœci, 
bowiem na przyk³adzie starszego, zdrowego syna 
widzê, ile kontuzji kosztuj¹ go zwyk³e zajêcia w ra-
mach WF, gdzie uczniowie dysponuj¹ ju¿ zdecy-
dowanie wiêksz¹ si³¹ i mas¹ cia³a, a walcz¹ o pi³kê 
jak Rejtan o Polskê. Wtedy byæ mo¿e trzeba bêdzie 
znaleŸæ Jasiowi innego typu zajêcia sportowe, 
niekoniecznie w grupie rówieœniczej. Wa¿ne, by 
sportu i æwiczeñ nie zaniedbaæ, a wydaje mi siê, ¿e 
w tej przypad³oœci chorobowej wyæwiczone 
miêœnie i wzmocnione ¿y³y s¹ szczególnie wa¿ne. 
Poza tym pamiêtajmy o trawestacji starej 
maksymy: w zdrowym, wysportowanym ciele – 
zdrowy duch.

Bernadetta Pieczyñska
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Nagroda Œw. Kamila dla Bogdana Gajewskiego

W listopadzie 2014 r. Komisja Europejska 
dopuœci³a do obrotu lek Harvoni (ledipaswir 90 mg/ 
sofosbuwir 400 mg), umo¿liwiaj¹cy leczenie w po-
staci jednej tabletki podawanej raz na dobê, 
przeznaczony dla wiêkszoœci doros³ych chorych 
zaka¿onych wirusem zapalenia w¹troby typu C 
genotypu 1 i 4.

Schemat leczenia jedn¹ tabletk¹ eliminuje 
potrzebê podawania interferonu i rybawiryny 
chorym bez marskoœci w¹troby lub z wyrównan¹ 

marskoœci¹ tego narz¹du.
Ta decyzja opiera siê na wynikach programu 

klinicznego obejmuj¹cego ponad 2000 chorych 
zaka¿onych wirusem zapalenia w¹troby typu C. 
Mo¿liwe jest teraz wprowadzenie ledipaswiru/ 
sofosbuwiru na rynki wszystkich krajów Unii Euro-
pejskiej.

(oprac. as na podst. „Rynku Zdrowia” 
z 27.11.2014)

Nowe doniesienia ze œwiata:
leczenie WZW typu C bez interferonu

Kapitu³a Nagrody Œw. Kamila przyzna³a w 2015 
r. Nagrodê Specjaln¹ za wybitne osi¹gniêcia 
w s³u¿bie zdrowia Bogdanowi Gajewskiemu, 
prezesowi naszego Stowarzyszenia. Jak stwier-
dzono w oficjalnym piœmie: „Nagroda ta jest 
wyrazem wdziêcznoœci tym, którzy z wielk¹ trosk¹ 
i bezinteresownoœci¹ buduj¹ kulturê mi³osierdzia, 
akceptacji chorych i ich rodzin oraz staj¹ siê 
g³osem tych, którzy sami nie s¹ w stanie domagaæ 
siê przestrzegania swoich prac”.

To nie pierwsze wyró¿nienie dla Bogdana 
Gajewskiego za jego wielkie zaanga¿owanie 
w spo³ecznej aktywnoœci na rzecz chorych na 
hemofiliê w ca³ej Polsce. Chyba wszyscy 
czytaj¹cy te s³owa pamiêtaj¹, ¿e w 2010 r., 
w uznaniu jego dzia³añ dla dzieci i m³odzie¿y, 
przyznano mu Order Uœmiechu.

Bogdanie, serdecznie gratulujemy!
(as)
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Kolejna publikacja 
Stowarzyszenia

Pamiêtajmy o jednym procencie!

Ju¿ niebawem uka¿e siê kolejna publikacja 
wydana przez nasze Stowarzyszenie. Ma ona tytu³ 
Bon Voyage! Bezpiecznej podró¿y! Podró¿owanie 
ze skaz¹ krwotoczn¹ i przynosi wiele cennych 
informacji, w jaki sposób przygotowaæ siê do 
wyjazdów i podró¿y: jakie dokumenty s¹ ko-
nieczne, jak transportowaæ czynniki krzepniêcia, 
gdzie szukaæ informacji o oœrodkach leczenia 
w innych krajach.

W tej chwili biblioteczka pozycji opublikowa-
nych przez PSCH obejmuje ok. 30 tytu³ów (ksi¹-
¿ek, DVD i innych pozycji). Niektóre ko³a terenowe 
dysponuj¹ jeszcze pewnymi zapasami niektórych 
z tych publikacji.

Przypominamy, ¿e wszystkie pozycje publiko-
wane przez nasze Stowarzyszenie s¹ ca³kowicie 
bezp³atne.

Wydanie wiêkszoœci z nich by³o mo¿liwe dziêki 
œrodkom przekazanym Stowarzyszeniu w postaci 
1 procenta podatku z tytu³u rocznego PIT-u – po-
ni¿ej zamieszczamy krótkie przypomnienie o ta-
kiej mo¿liwoœci przekazania funduszy.

Karty parkingowe wa¿ne    
do 30 czerwca

Ustaw¹ z 10 paŸdziernika 2014 r. (Dz. U. 
z 14.11.2014, poz. 1589) przed³u¿ono wa¿noœæ 
dotychczas wystawionych kart parkingowych do 
30 czerwca 2015 r. (chyba ¿e na karcie widnieje 
wczeœniejszy termin).

Warto jednak wczeœniej rozpocz¹æ starania 
o now¹ kartê, gdy¿ wymiana kart dotyczy wielu 
osób i w urzêdach mog¹ powstaæ zatory. Lepiej nie 
zwlekaæ, zw³aszcza jeœli mamy stopieñ umiar-
kowany i bêdziemy musieli ponownie stan¹æ przed 
komisj¹.

(as)

Nadchodzi okres rozliczania podatku do-
chodowego za ubieg³y rok. Pamiêtajmy, ze mamy 
mo¿liwoœæ przekazania 1 procenta z podatku 
nale¿nego z naszego PIT-u na rzecz wybranej 
organizacji po¿ytku publicznego. Przypominamy, 
¿e Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê 
jest oficjalnie zarejestrowane jako taka orga-
nizacja. Przekazanie jednego procenta nie wi¹¿e 
siê z ¿adnymi kosztami. Wystarczy jedynie 
wype³niæ odpowiednie rubryki w swoim zeznaniu 
podatkowym, a urz¹d skarbowy przeka¿e 1% 
naszego podatku na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzyszenia 
brzmi: 0000169422.

Jeœli chcemy, mo¿emy dodatkowo wskazaæ, 
dla którego z kó³ terenowych Stowarzyszenia ma 
zostaæ przeznaczona nasza wp³ata.

O przekazanie na rzecz PSCH 1% podatku 
przy rozliczaniu PIT-u warto poprosiæ krewnych, 
znajomych, s¹siadów. W ten sposób z nawet 
niewielkich wp³at uzbieraj¹ siê sumy, które 
pomog¹ w rozwijaniu dzia³alnoœci naszego 
Stowarzyszenia.

(as)
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To ju¿ piêædziesi¹ty numer
Wszystko zaczê³o siê w maju 1998 r., kiedy to 

³ódzkie ko³o terenowe naszego Stowarzyszenia 
przygotowa³o pilota¿owy, jeszcze lokalny numer 
„Biuletynu Informacyjnego”. Oœmiostronicowa 
broszurka formatu A5 zyska³a uznanie Zarz¹du 
G³ównego. Zdecydowano, ¿e powinna to byæ 
publikacja ogólnopolska.

W za³o¿eniu pismo mia³o byæ kwartalnikiem, 
nie zawsze jednak udawa³o siê osi¹gn¹æ tak¹ 
czêstotliwoœæ. Najczêœciej w roku ukazywa³y siê 
trzy numery.

W pierwszych latach egzemplarze-matki 
wysy³ano z £odzi do poszczególnych kó³, a tam 
powielano je wed³ug lokalnych mo¿liwoœci i roz-
prowadzano wœród cz³onków danego ko³a. Potem 
pojawi³y siê mo¿liwoœci kontaktów mailowych. 
„Biuletyn” zacz¹³ ¿yæ podwójnym ¿yciem – na 
papierze i w wersji elektronicznej. Spartañski 
uk³ad czerni i bieli, nadal obowi¹zuj¹cy w wersji 

formatu A5, ust¹pi³ wersji wielokolorowej, w wa-
riancie elektronicznym pojawi³y siê fotografie.

W gronie autorów, którzy zechcieli tu 
publikowaæ swoje teksty, znalaz³a siê czo³ówka 
krajowych specjalistów zajmuj¹cych siê chorymi 
na hemofiliê. Pisali tak¿e dzia³acze Stowarzy-
szenia, rodzice, pacjenci. Zamieszczaliœmy infor-
macje o nowych metodach leczenia, zbieraliœmy 
wa¿ne doniesienia z zagranicy. Specjalnie dla nas 
wypowiada³ siê uczestnik pierwszej na œwiecie 
próby terapii genowej w hemofilii.

Od samego pocz¹tku do dziœ „Biuletyn” 
powstaje na jednym komputerze, wychodz¹c spod 
palców jednej osoby, podpisanej poni¿ej. We-
ryfikacjê spraw medycznych zapewnia dr Zdzis³aw 
Grzelak. A treœæ w du¿ym stopniu zale¿y od nas 
samych – ka¿dy ma szansê zaistnieæ na tych 
³amach.

Adam Sumera
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A dla cierpliwych...

... mamy na nastêpnej stronie nowiutk¹ jolkê. ¯yczymy udanego relaksu!
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Jolka

Okreœlenia wyrazów podano w zmienionej kolejnoœci

– pañstwo z Szanghajem – przejœcie na wy¿sze stanowisko
– dok³adne przytoczenie czyichœ s³ów – skok z obrotem przez g³owê
– biznes – bezwzglêdny w³adca
– pani na lodzie – dawniej o urwisie
– podpisywa³ siê szpad¹ – terytorium
– kury, dziêki którym mamy jajka – odpowiedŸ na has³o
– „byæ” lub „mieæ” – miêkka skórka do okularów
– imiê Lipnickiej, wokalistki – dwanaœcie sztuk
– chêæ – aktor, który nas rozœmiesza
– ciêta na sieczkê – ju¿ nie musi pracowaæ
– jednostka natê¿enia pr¹du – mebel do spania
– p¹czek albo kremówka – klub sportowy z Chorzowa
– jest nim dziura – wskazówka nie z zegara
– œwieci w lampie – czasem graj¹ marsza
– smaczna ryba s³odkowodna – kwiat znany jako kosaciec
– cechuje franta – odpowiada w górach

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê.
Do u¿ytku wewnêtrznego. 
Opracowa³ Adam Sumera.  Wspó³praca: Zdzis³aw Grzelak, Robert Prencel.
Korespondencjê prosimy kierowaæ pod nastêpuj¹cy adres: £ódzkie Ko³o Terenowe Polskiego 
Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, 
ul.. Pabianicka 62, 93-513 £ódŸ.
Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com; psch_lodz@interia.pl;
Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl

17


