
 Na ostatniej stronie jak zwykle czeka jolka.

cjonujemy pozytywną reakcję dyrekcji IHiT       
(s. 15).

 Z żalem żegnamy kolegę z koła łódzkiego, 
który odszedł od nas w listopadzie (s. 24).

 Wiele organizacji podobnych do naszego 
Stowarzyszenia odnotowuje kłopoty z akty-
wizowaniem członków należących do młod-
szego pokolenia. Temu zagadnieniu poświę-
camy artykuł na s. 16

 Od 1 stycznia br. można ubiegać się          
o świadczenie wspierające – przekazujemy 
informacje na ten temat (s. 22).

 Rozmowa z Clive’em Smithem, Brytyjczy-
kiem z ciężką postacią hemofilii, który trzy-
krotnie ukończył wymagający triatlon Iron-
man, powinna zainteresować wszystkich za-
stanawiających się nad tym, w jakim stopniu 
hemofilia może narzucać nam ograniczenia 
(s. 17).

Adam Sumera

 Dr Marcin Nosal przypomina o znaczeniu 
Karty Postępowania i o korzyściach z nią 
związanych (s. 20), natomiast Bernadetta 
Frykowska-Pieczyńska pochyla się nad pro-
blemami kobiet ze skazą krwotoczną (s. 21).

BIULETYN INFORMACYJNY
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilię

 Mgr Izabela Cebula-Chudyba przedstawia 
nowoczesne metody rehabilitacji pacjentów   
z artropatią hemofilową (s. 8). Odnotowujemy 
ustanowienie bardzo potrzebnego Europej-
skiego Dnia Wiedzy o Chorobie von Wille-
branda (s. 12) i omawiamy wyniki ankiety 
poświęconej temu schorzeniu (s. 13). Powra-
camy do problemu skaz krwotocznych u ko-
biet, proponując odpowiedzenie na krótki 
zestaw pytań (s. 13).

 Zaczynamy od aktualnych doniesień me-
dycznych: dr Radosław Kaczmarek opisuje 
pierwsze zatwierdzone terapie genowe w he-
mofilii (s. 2). Sporo miejsca zajmują relacje     
z Walnego Zjazdu Delegatów naszego Sto-
warzyszenia (s. 3) i z debaty poświęconej 
przyjęciu kolejnej edycji Narodowego Pro-
gramu Leczenia Chorych na Hemofilię (s. 5).

 Wracamy do kwestii wykorzystania kwot 
przekazywanych przez podatników przy wy-
pełnianiu deklaracji PIT, zasygnalizowanej    
w tekście poniżej (s. 14). 
 Sporo zamieszania wywołała informacja   
o możliwości przerwania pracy przez gabinet 
stomatologiczny w IHiT; opisujemy działania 
pacjentów i Stowarzyszenia, a także rela-

Pamiętajmy o 1,5 procent z PIT



Pierwsze zatwierdzone terapie genowe na hemofilię A i B

F8 
F9

adeno-associated virus



VIII Walny Zjazd Delegatów PSCH



Podczas wystąpień w trakcie Zjazdu. U góry: 
prof. Paweł Łaguna; na dolnym zdjęciu:     
red. Katarzyna Pinkosz.



Prezes Bogdan Gajewski i wyróżnieni:          
dr Janusz Zawilski i Barbara Ćwikła .

Listopadowa debata zorganizowana przez Stowarzyszenie



Maria Podolak-Dawidziak

Podczas debaty. Od lewej: dr Magdalena 
Górska-Kosicka, prof. Paweł Łaguna, dyr. 
Małgorzata Lorek

Podczas debaty: dr Andrzej Misiak

Bogdan Gajewski ze statuetką dla p. prof. 
Marii Podolak-Dawidziak.

Paweł Łaguna 



Ewa Cichacka i Bogdan Gajewski (PSCH) z czwórką z piątki wyróżnionych.

Małgorzata 
Lorek

Magdalena Górska-Kosicka

Andrzej Misiak



Nowoczesne formy rehabilitacji w artropatii hemofilowej

komórek tkanki chrzęst-
nej

Przedstawiamy tekst, którego autorką jest 
mgr Izabela Cebula-Chudyba, specjalista 
rehabilitacji, terapeuta manualny MT I, 
pracująca w 5 Wojskowym Szpitalu Klinicz-
nym z Polikliniką SPZOZ w Krakowie. Mamy 
nadzieję, że w ten sposób przybliżymy pewien 
jeszcze mało znany aspekt rehabilitacji cho-
rych na hemofilię, u których występuje artro-
patia hemofilowa. Wyjaśnienia w nawiasach 
kwadratowych pochodzą od redakcji.



nadmierne 
lub obniżone napięcie mięśniowe

Terapia manualna w hemofilii

evidence-based medicine – chodzi o 
medycynę opartą na faktach i dowodach 
naukowych]

Manualne mobilizacje stawów kończyn. 



polegająca na odciągnięciu od sie-
bie powierzchni stawowych

Techniki mięśniowo-powięziowe

Źródło: zasoby własne

Ryc. 1, 2. Techniki terapii manualnej. U góry:  
mobilizacja w stawie łokciowym. U dołu: 
trakcja.



stymulacja propriocepcji

Źródło: zasoby własne

trening stabilizacji cen-

trening 
siłowy

edukacja     

korekcję osi kończyn 
dolnych

reedukacji chodu

 Eliminacja mechanizmów kompensa-
cyjnych

tralnej



pacjenta w zakresie ergonomii pracy i ży-
cia codziennego

Medyczny Trening Tera-
peutyczny

Europejski Dzień Wiedzy o Chorobie von Willebranda



Ankieta EHC i jej wyniki

Czym jest choroba 
von Willebranda? Wszystko o chorobie 
von Willebranda

Krwawienia: 

Diagnoza: 

Dostęp do leczenia: 

Zasady opieki



Skazy krwotoczne u kobiet

Comprehensive 
Care Centres – CCC

przechodzi 
badania

Również kobiety mogą mieć skazy 
krwotoczne.

dużej utraty krwi

mieć skazę 
krwotoczną

Czy wiecie, że…

Zakupy dzięki 1,5% podatku – i jeszcze o PIT



Problemy stomatologiczne w IHiT



Kłopoty z aktywizacją członków Stowarzyszenia

Baby boomers

Milenialsi/Pokolenie Y

Pokolenie X



Hemofilia nie musi być przeszkodą

Pokolenie Z/Zoomerzy 

Kontynuujemy serię artykułów o osobach, 
które swoimi działaniami dowodzą, że ciężka 
postać hemofilii nie musi stanowić istotnego 
ograniczenia aktywności fizycznej. W po-
przednim Biuletynie bohaterem był Francuz 
Thibaut Federlen, który na rowerze objechał 
sporą część Europy, w tym i Polskę. Tym 
razem wybierzemy się do Wielkiej Brytanii.

To zdjęcie Clive zatytułował: „ja i mój rower”.



Clive na trasie pół-Ironmana w Nottingham, 
zawodów nazwanych „Outlaw” (banita) w na-
wiązaniu do Robin Hooda

Clive Smith:

Adam Sumera: Co sprawiło, że zaintere-
sowałeś się zawodami Ironman?

pół-Ironman: 1,9 km pływania / 
90 km jazdy rowerem / 21 km biegu

Jakie dawki podajesz sobie przed startami 
w zawodach?

Jak wygląda historia Twojego leczenia?

Jaki poziom czynnika starasz się mieć 
podczas zawodów?

Czy zwiększasz dawki przed zawodami?

Jakie inne sporty uprawiasz?



Ile wylewów miewasz zwykle w roku?

Czy jakieś wylewy bywały poważne, czy 
musiałeś leżeć w szpitalu?

Jakie korzyści daje Ci uprawianie sportu?

Medale zdobyte przez Clive’a.

Możesz polecić takie podejście innym?

Czy spotkałeś  wiele osób z hemofilią, 
które tak jak Ty aktywnie uprawiają sport?

Możesz przytoczyć jakieś zabawne zda-
rzenie związane ze swoimi startami?

Dziękuję bardzo za rozmowę.



Karta postępowania

ROZPORZĄDZENIA 
MINISTRA ZDROWIA

aktualny 
dokument, w którym zawarte są 

dokładne, zindywidualizowane wytyczne 
co do sposobu leczenia konkretnego cho-
rego 
i stanowi równocześnie zlecenie na poda-
nie czynnika krzepnięcia w razie potrzeby. 

Niniejsza karta jest jedno-
cześnie zleceniem dożylnego podania 
koncentratu czynnika krzepnięcia/des-
mopresyny. Koncentrat czynnika krzep-
nięcia/desmopresynę można podawać      
w każdej placówce służby zdrowia, w tym  
w POZ oraz SOR/IP, jak również w warun-
kach domowych (bez obecności lekarza)

umożliwia ratownikowi 
„Podawanie koncentratów czynników 
krzepnięcia oraz desmopresyny w sta-
nach nagłego zagrożenia zdrowotnego, 
z zasobów własnych chorego”
h t t p s : / / r c k i k . k r a k o w. p l / a p i / w p -
content/uploads/2023/03/Rozporzadzenie-

stanem nagłego zagrożenia zdrowotnego 
jest stan polegający na nagłym lub prze-
widywanym w krótkim czasie pojawieniu 
się objawów 

każde 
zdarzenie, przy którym możemy podej-
rzewać, że do krwawienia mogło lub może 
dojść, musimy traktować jako stan nagłe-

h t t p s : / / r c k i k . k r a k o w. p l / a p i / w p -
content/uploads/2023/07/Dz.U.-2017-
poz.-497-pielegniarka.pdf

umożliwia pielęgniarce „podawanie 
produktów krwiopochodnych, rekom-
binowanych koncentratów czynników 
krzepnięcia oraz desmopresyny, w sta-
nach nagłego zagrożenia zdrowotne-
go”

podawanie produktów 
krwiopochodnych, rekombinowanych 
koncentratów czynników krzepnięcia 
oraz desmopresyny, w stanach nagłego 
zagrożenia zdrowotnego”. Link:

Ministra-Zdrowia-z-dnia-16-grudnia-
2 0 1 9 - r. - w - s p r a w i e - m e d y c z n y c h -
czynnosci-ratunkowych-i-swiadczen-
zdrowotnych-innych-niz-medyczne-
czynnosci-ratunkowe-tekst-jednolity-
1.pdf



O kobietach szczególnie wyróżnionych słów kilka

https://hemostaza.edu.pl/pacjent/news/id/667
-hemofilia-rodzinna-historia-choroby-1

· nagłym bólu szyi, trudnościach z od-
dychaniem, przełykaniem.

· nagłym, silnym bólu głowy, zaburze-
niach świadomości, mowy,

· każdym urazie (zwłaszcza głowy, klatki 
piersiowej, jamy brzusznej),

go zagrożenia zdrowotnego i bezwzględ-
nie dążyć do jak najszybszego wyrównania 
układu krzepnięcia



Świadczenie wspierające

ustaleniu poziomu potrzeby 
wsparcia

Wysokość świadczenia wspierającego

Jak uzyskać świadczenie wspierające



Jak złożyć wniosek do ZUS

wyłącznie drogą elektro-
niczną 

W jaki sposób będzie wypłacane świad-
czenie wspierające

Obserwacja 

Ocena funkcjonowania

ustaleniu poziomu potrzeby wsparcia

w miejscu 
zamieszkania osoby wnioskującej (lub 
innym wcześniej uzgodnionym)

wywiad bezpośredni oceny 
funkcjonowania

Wywiad bezpośredni



Pożegnanie

 Wspierał wielokrotnie swoim doświad-
czeniem życiowym oraz wiedzą medyczną 
nasze Koło PSCH oraz kolegów w ich indy-
widualnych sprawach. Ja również mogłem li-
czyć na Jego pomoc. Pamiętam, jak zainspi-
rował mnie i namówił do zajęcia się sprawą 
ustabilizowania i odpowiedniego ustawienia 
chorych stawów skokowych (po licznych 
wylewach, z artropatiami) i postarania się       
o profesjonalne wkładki ortopedyczne w po-
radni specjalistycznej. Do tej pory jestem 
zadowolony, że Go posłuchałem. To była je-
dna z wielu jego przyjacielskich rad. Doradzał 
nie tylko mnie – jak wiem, wspierał również 
innych, nie tylko chorych na hemofilię. 
Wspierał finansowo i rzeczowo osoby 
wykluczone społecznie, słabsze, będące 
akurat w potrzebie.

Krzysztof Głusiński. 

 Kochał wszystkie zwierzęta ale szcze-
gólną miłością obdarzał koty. U Krzysia w do-
mu znalazły swój bezpieczny kąt koty z nie-
pełnosprawnościami, głuche, ślepe, okale-
czone, nawet jeden z cukrzycą. Do końca        
o nich wszystkich myślał, czego przykładem 
było Jego życzenie, aby zamiast kupna kwia-
tów na Jego pogrzeb przeznaczyć te środki na 
wsparcie finansowe fundacji zajmującej się 
zwierzętami.
 Już teraz, coraz mocniej, odczuwam Jego 
brak i brak Jego troskliwych, przyjacielskich 
porad i uwag.

Na naszym ostatnim zebraniu. Krzysztof       
(w okularach) pośrodku w ostatnim rzędzie.



Jolka
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Określenia wyrazów podano w zmienionej kolejności

Wesele
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