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Tym razem wypada zacz¹æ od przeprosin. 

Biuletyn jest w za³o¿eniu kwartalnikiem. 

Niestety, gdy redakcja jest jednoosobowa, 

zdarza siê, ¿e nie sposób dotrzymaæ 

wszystkich terminów. Jedn¹ z ofiar takich 

problemów sta³o siê w³aœnie nasze pismo. Na 

drugi numer w 2015 r. trzeba by³o czekaæ 

bardzo d³ugo – no i niestety bêdzie to ju¿ 

ostatni numer w tym roczniku. Zawiedzionych 

czytelników gor¹co przepraszam. Pozostaje 

mi tylko wyraziæ nadziejê, ¿e w przysz³ym roku 

uda mi siê wywi¹zaæ ze wszystkich swoich 

zobowi¹zañ.
Spora czêœæ Biuletynu dotyczy walnego 

zjazdu naszego Stowarzyszenia – bezpoœre-

dnio (relacja poni¿ej) lub poœrednio (refleksje 

na s. 7). Jak zwykle przynosimy informacje 

naukowe zwi¹zane z kwestiami leczenia 

hemofilii – Rados³aw Kaczmarek pisze o 

odkryciu zwi¹zanym z miejscem produkcji 

czynnika VIII w naszym organizmie (s. 8), 

donosimy tak¿e o mo¿liwoœci pojawienia siê 

nowego leku dla chorych na hemofiliê, 

dzia³aj¹cego inn¹ ni¿ dotychczas drog¹ i po-

dawanego podskórnie; ta ostatnia wiadomoœæ 

zapewne najbardziej ucieszy osoby o zni-

szczonych ¿y³ach (s. 10). Informujemy o no-

wych mo¿liwoœciach leczenia wirusowego 

zapalenia w¹troby typu C (ponownie Rado-

s³aw Kaczmarek, s. 9). Warto te¿ zapoznaæ 

siê z kilkoma uwagami dotycz¹cymi stanu 

naszych dzi¹se³ (s. 12).
Kilka materia³ów d³ugo czeka³o na 

trafienie do druku – to informacje o marcowej 

wizycie goœci z Ukrainy (s. 10) i o obchodach 

17 kwietnia we Francji (s. 10). Symboliczny 

wymiar maj¹ przeprosiny premiera Wielkiej 

Brytanii (s. 14); mo¿e kiedyœ i nasi politycy 

zdobêd¹ siê na tak¹ reakcjê. Inny symbol to 

doniesienie o rekordzie œwiata w kolarstwie 

ustanowionym przez sportowca z ciê¿k¹ 

postaci¹ hemofilii (s. 14).

Adam Sumera

Zjazd naszego Stowarzyszenia

7 listopada 2015 r. odby³ siê walny zjazd 
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na He-
mofiliê. Jak zwykle co cztery lata odby³y siê 
wybory do w³adz Stowarzyszenia. Wybrano 
jedenaœcie osób do zarz¹du oraz piêæ osób 
do komisji rewizyjnej. Tu¿ po zakoñczeniu 
Zjazdu oba cia³a ukonstytuowa³y siê w spo-
sób, którego wyniki podajemy poni¿ej.

Zarz¹d G³ówny tworz¹ obecnie: Bogdan 
Gajewski – prezes, Zdzis³aw Grzelak 
(Wroc³aw) – wiceprezes, Adam Sumera 
(£ódŸ) – wiceprezes, Witold Gajewski 
(Warszawa) – skarbnik, Zbigniew Obarewicz 
(G³ogów) – sekretarz oraz Pawe³ Budek 
(P³ock), Krzysztof Dunowski (Gi¿ycko), Artur 
JóŸwik (Grójec), Rados³aw Kaczmarek 

(Wroc³aw), Bernadetta Pieczyñska (Poznañ), 
Jacek Tabarkiewicz (Rzeszów) – cz³onkowie.

Komisja Rewizyjna bêdzie dzia³aæ w sk³a-
dzie: Remigiusz Macyszyn – przewodnicz¹-
cy, Izabela Jaszczur-Janus, Piotr Klima-
szewski, Marta Tyborowska i Leszek Wolski.

Czêœæ wyborcz¹ poprzedzi³y trzy wa¿ne 
wyst¹pienia. Prof. Krystyna Zawilska przed-
stawi³a prezentacjê zatytu³owan¹ „Sytuacja 
chorych na hemofiliê w Polsce w 2015 r.”. 
Zwróci³a uwagê na du¿y postêp, jaki dokona³ 
siê w leczeniu hemofilii w naszym kraju         
w ostatnich dziesiêciu latach (od wskaŸnika 
2,0 w 2005 r. do 5,0 w tym roku). Wskazywa³a 
te¿ na osi¹gniêcia: dostêpnoœæ leczenia 
domowego oraz leczenie profilaktyczne dla 



dzieci do 18 roku ¿ycia. Od 2014 r. mo¿liwe 
jest te¿ leczenie profilaktyczne u tych 
doros³ych, których stan zdrowia tego 
wymaga. Niestety, nie wszystkie za³o¿enia s¹ 
realizowane – jak pierwotnie zak³ada³ 
Narodowy Program Leczenia Chorych na 
Hemofiliê i Pokrewne Skazy Krwotoczne na 
lata 2012–2018, w bie¿¹cym roku powinno 
dzia³aæ w Polsce piêæ oœrodków referencyj-
nych leczenia hemofilii; ministerstwo ci¹gle 
odsuwa w przysz³oœæ wdro¿enie w ¿ycie tych 
za³o¿eñ.

Jako problemy wymagaj¹ce dalszych wy-
si³ków Pani Profesor wskaza³a:
lwdro¿enie programu profilaktycznego dla 

dzieci z ciê¿k¹ postaci¹ choroby von 
Willebranda;

lprzed³u¿enie programu NFZ „Zapobiega-
nie krwawieniom u dzieci z hemofili¹ A i B” 
do 23.–26. roku ¿ycia;

lzapewnienie w³aœciwej opieki medycznej 
chorym na skazy krwotoczne trafiaj¹cym 
na SOR;

lniedobór wyspecjalizowanych w kierunku 
hemofilii psychologów  i rehabilitantów;

lniewystarczaj¹ce finansowanie diagnosty-
ki i leczenia szpitalnego chorych na skazy 
krwotoczne;

lograniczone mo¿liwoœci stosowania re-
kombinowanych czynników krzepniêcia 
(tu pojawia siê te¿ pytanie, kiedy trafi¹ do 
nas czynniki o przed³u¿onym dzia³aniu).
Na œwiecie takie nowe leki s¹ ju¿ w u¿yciu. 

W USA w 2014 r. zarejestrowano koncentrat 
rekombinowanego czynnika IX o przed³u¿o-
nym dzia³aniu. Ma on czas pó³trwania 
wynosz¹cy prawie 90 godzin (dok³adnie: 
89,9); wyd³u¿ono go zatem 5,3 razy (w po-
równaniu z 17,1 h „starego” czynnika IX). 
Mo¿e byæ stosowany w profilaktyce raz na 
tydzieñ albo raz na 10 dni. Nie stwierdzono 
tworzenia siê inhibitora ani istotnych dzia³añ 
ubocznych.

Podobnie w 2014 r. w USA zarejestrowano 
koncentrat rekombinowanego czynnika VIII    
o przed³u¿onym dzia³aniu. Czas pó³trwania 
wyd³u¿ono do 19 godzin (w porównaniu do 
12,4 godzin rekombinowanego czynnika VIII 
oznacza to wzrost 1,53 razy). Lek mo¿e byæ 
stosowany w profilaktyce co 3 dni lub 2 razy 
na tydzieñ (przy takim dawkowaniu nie 
wyst¹pi³y w ci¹gu roku ¿adne krwawienia).    

U oko³o 30% pacjentów czynnik mo¿na by³o 
podawaæ co 5 dni. Nie stwierdzono tworzenia 
siê przeciwcia³ neutralizuj¹cych czynnik VIII  u 
pacjentów, którzy wczeœniej nie byli leczeni 
czynnikiem krzepniêcia, ani istotnych dzia³añ 
ubocznych.

Nowe wyzwania w leczeniu hemofilii wi¹¿¹ 
siê z nastêpuj¹cymi kwestiami:
lzwiêksza siê populacja chorych na hemo-

filiê w œrednim i starszym wieku;
lw ogólnej populacji 77% osób w wieku po-

wy¿ej 65 lat ma przynajmniej dwie choroby 
wspó³istniej¹ce – oznacza to, ¿e chorzy na 
hemofiliê osi¹gaj¹cy ten wiek równie¿ 
znajd¹ siê w takiej sytuacji;

lnadal brak sprawdzonych danych w spra-
wie metod leczenia chorych na hemofiliê   
w starszym wieku.
Wœród przyczyn hospitalizacji w trybie 

pilnym chorych na wrodzone skazy krwo-
toczne znajduj¹ siê m.in. takie schorzenia jak 
ostry zespó³ wieñcowy, udar mózgu czy 
zakrzepica ¿ylna (!). W takich przypadkach 
chorych na hemofiliê nale¿y leczyæ tak, jak ich 
rówieœników bez hemofilii, zapewniaj¹c 
odpowiednie leczenie substytucyjne (tzn. 
podawanie czynnika), dostosowane do 
procedury i stosowanych leków upoœledza-
j¹cych hemostazê (tzn. przeciwdzia³aj¹cych 
krzepniêciu krwi).

Z kolei prezes Bogdan Gajewski omówi³ 
dzia³alnoœæ Stowarzyszenia w okresie osta-
tnich czterech lat. Podzieli³ je na trzy g³ówne 
grupy:
lstarania o poprawê leczenia chorych na 

hemofiliê;
ldzia³alnoœæ na rzecz chorych;
ldzia³alnoœæ wydawnicza.

Omawiaj¹c pierwsz¹ grupê, wskaza³, ¿e 
obecny wskaŸnik leczenia w Polsce, wyno-
sz¹cy 5,1 jednostki na jednego mieszkañca, 
jest sporym osi¹gniêciem. Wskaza³, ¿e mo-
¿na go ju¿ porównywaæ ze stanem w nie-
których bogatszych krajach Europy. Podkre-
œli³ jednoczeœnie, ¿e w Polsce leczenie innych 
chorób rzadkich jest na jednym z najs³ab-
szych poziomów w Europie. Doda³, ¿e tak 
samo by³o kilka lat temu w przypadku hemofi-
lii; poprawê zawdziêczamy w du¿ej mierze 
dzia³alnoœci PSCH i dobrej wspó³pracy z le-
karzami. Oczywiœcie nadal konieczna jest 
jednak dalsza poprawa zaopatrzenia chorych 
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w czynnik, zgodnie z Narodowym Programem 
Leczenia Hemofilii. Przypomnijmy, ¿e 
zgodnie z za³o¿eniami Programu powinniœmy 
w 2018 r. dojœæ do poziomu 6 jednostek 
czynnika VIII na statystycznego mieszkañca 
kraju.

Prezes podkreœli³, ¿e, bez sta³ego zazna-
czania naszej obecnoœci i bez promowania 
przez Stowarzyszenie prawid³owego leczenia 
¿aden urzêdnik Ministerstwa Zdrowia nie 
przeznaczy³by na leczenie rzadkiej choroby, 
jak¹ jest hemofilia, powa¿nej czêœci bud¿etu 
MZ. Nag³aœnianiu problemów dotycz¹cych 

leczenia hemofilii s³u¿y³y nastêpuj¹ce dzia³a-
nia:
lorganizowane co roku konferencje pra-

sowe w Dniu Chorego na Hemofiliê;
lprogramy telewizyjne, audycje radiowe, 

artyku³y w prasie i Internecie wspieraj¹ce 
dzia³ania PSCH o poprawê leczenia 
(ukaza³o siê ponad 50 artyku³ów, audycji 
radiowych, programów telewizyjnych);

lzg³aszane na nasz¹ proœbê interpelacje   
w Sejmie w sprawie leczenia hemofilii. 
Sk³adali je pos³owie: Jacek Czerniak, 
Czes³aw Czechyra, Jerzy Wenderlich, 
Wanda Nowicka, El¿bieta Radziszewska;

lpisma w sprawie leczenia hemofilii. 
Wys³aliœmy ich ok. 350, a ich adresatami 
byli m.in.:
 -  wszystkie kluby poselskie,
-  przewodnicz¹cy sejmowej Komisji Zdro-

wia Tomasz Latos,
-  premier Ewa Kopacz,
-  minister zdrowia Bartosz Ar³ukowicz, mi-

nister zdrowia Marian Zembala, wice-
ministrowie zdrowia, przedstawiciele 
NCK, NFZ,

-  Rzecznik Praw Obywatelskich,
-  Agencja Oceny Technologii Medycznych 

i Taryfikacji,
- na nasz¹ proœbê kilka pism do Minister-

stwa Zdrowia w sprawie leczenia 
wystosowywa³y EHC i WFH.

PSCH ca³y czas stara siê o jak najlepsz¹ 
wspó³pracê ze œrodowiskiem medycznym. 
Stowarzyszenie jest szanowane przez 
lekarzy, czego wyrazem jest m.in. zapra-
szanie przedstawicieli stowarzyszenia na 
konferencje medyczne, np. spotkanie Grupy 
Hemostazy przy Polskim Towarzystwie 
Hematologów i Transfuzjologów (Sopot 2015) 

czy zjazd Polskiego Towarzystwa Hemato-
logów i Transfuzjologów (Szczecin 2015). 
Jesteœmy zapraszani na spotkania Zespo³u 
Koordynuj¹cego Program Leczenia Profilak-
tycznego dla dzieci do 18. roku ¿ycia. Wielo-
krotnie byliœmy proszeni przez Agencjê Oceny 
Technologii Medycznych i Taryfikacji   o opiniê 
w sprawie rekomendacji nowych leków i 
technologii medycznych w hemofil i i. 
Jesteœmy tak¿e zapraszani na miêdzy-
narodowe konferencje dotycz¹ce leczenia 
hemofilii oraz problemów chorych.

Jeœli chodzi o dzia³alnoœæ na rzecz 
chorych, Stowarzyszenie oprócz dzia³añ 
ogólnych podejmuje tak¿e akcje dotycz¹ce 
mniejszych grup pacjentów:
lposzczególne ko³a organizowa³y warsztaty 

dla chorych i ich rodzin – z lekarzami, 
rehabilitantami, psychologami;

lzorganizowaliœmy warsztaty rehabilitacyj-
ne dla chorych na hemofiliê we wspó³pracy 
z Litewskim Stowarzyszeniem Chorych;

lw ramach mo¿liwoœci stowarzyszenia 
staramy siê pomóc najbardziej potrzebu-
j¹cym chorym, znajduj¹cym siê w trudnej 
sytuacji ¿yciowej;

l sfinansowaliœmy leki pomostowe dla 
chorego oczekuj¹cego na transplantacjê 
w¹troby – dziêki temu do¿y³ do transplan-
tacji;

lsfinansowaliœmy zakup igie³ do portu dla 
kilkorga dzieci w celu przeprowadzenia 
procedur odczulania (rodziców nie by³o 
staæ na zakup igie³ i osprzêtu);

lprzekazaliœmy pomoc rzeczow¹ ch³opcu   
z domu dziecka choremu na hemofiliê.
Stowarzyszenie prowadzi intensywn¹ 

dzia³alnoœæ wydawnicz¹. W okresie 2011–15 
ukaza³o siê siedem pozycji ksi¹¿kowych       
(a ósma wkrótce zostanie wys³ana do 
drukarni). Wœród publikacji wyró¿nia siê 
Wszystko o hemofilii. Poradnik dla rodziny 
licz¹cy 376 stron. Nale¿y podkreœliæ, ¿e 
wszystkie pozycje wydawane przez Stowa-
rzyszenie s¹ na etapie prac redakcyjnych 
konsultowane ze specjalistami – lekarzami, 
fizjoterapeutami, psychologami.

Stowarzyszenie aktywnie wspó³pracuje     
z innymi organizacjami pacjentów – w ramach 
Twinning Program z Mo³dawi¹, a teraz z Al-
bani¹; ze Stowarzyszeniami Chorych na 
Hemofiliê z Litwy i z Ukrainy; a tak¿e czynnie 
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uczestnicz¹c w pracach organizacji euro-
pejskiej (EHC) i œwiatowej (WFH) zrzesza-
j¹cej stowarzyszenia chorych na hemofiliê.

Dodajmy, ¿e dowodem uznania dla tej 
dzia³alnoœci mog¹ byæ nagrody – dla 
Stowarzyszenia: miêdzynarodowe wyró¿nie-
nie Advocacy Recognition Award (2014 r.) 
przyznane przez WFH w uznaniu starañ Sto-
warzyszenia na rzecz poprawy leczenia 
chorych na hemofiliê w Polsce, w tym wy-
d³u¿enia leczenia profilaktycznego ponad 18. 
rok ¿ycia, oraz Krzy¿ Wielki Orderu œw. Sta-
nis³awa za wieloletni¹ dzia³alnoœæ w s³u¿bie 
chorym (2015 r.), a tak¿e indywidualnie dla 
Bogdana Gajewskiego: Nagroda Specjalna 
œw. Kamila za determinacjê w walce o lepsze 
jutro dla chorych (2015 r.).

Trzecim wyst¹pieniem by³o sprawozdanie 
z dzia³alnoœci Zarz¹du G³ównego Polskiego 
Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê za 
okres od listopada 2011 r. do listopada 2015 r. 
Choæ znacznie okrojone (w oryginale liczy³o 
12 bitych stron maszynopisu bez interlinii), 
miêdzy innymi dla unikniêcia powtórzeñ z pre-
zentacj¹ Bogdana Gajewskiego, i tak impono-
wa³o liczb¹ wymienionych dokonañ Sto-
warzyszenia, a tak¿e dzia³añ, które jak dot¹d 
nie przynios³y bezpoœrednich sukcesów, ale 
mo¿e w koñcu zaowocuj¹ pozytywnymi 
rezultatami (jak choæby kwestia starañ o wy-
pracowanie algorytmu postêpowania s³u¿b 
ratownictwa medycznego w przypadku 
chorych na hemofiliê).

Nie sposób przekazaæ wszystkich infor-
macji zawartych w tym sprawozdaniu. O zde-
cydowanej wiêkszoœci informowaliœmy na 
bie¿¹co, we wczeœniejszych numerach Biule-
tynu. Skupmy siê na kilku tylko sprawach.

Polskie Stowarzyszenie Chorych na 
Hemofiliê jest oficjalnie zarejestrowane od 
roku 2008 jako organizacja po¿ytku publicz-
nego (OPP). Oznacza to miêdzy innymi, ¿e 
ka¿dy podatnik rozliczaj¹cy swój roczny PIT 
mo¿e przekazaæ 1% p³aconego podatku na 
rzecz naszego Stowarzyszenia – i nie wi¹¿e 
siê to z ¿adnymi kosztami. Wystarczy jedynie 
wype³niæ odpowiednie rubryki w swoim 
zeznaniu podatkowym, a urz¹d skarbowy 
przeka¿e jeden procent naszego podatku na 
konto PSCH. 

Za pieni¹dze uzyskane z 1% podatku 
wydawane s¹ publikacje, a tak¿e m.in. 

kupowany jest sprzêt rehabilitacyjny do 
szpitali, w których leczeni s¹ chorzy na 
hemofiliê.

Niestety daje siê zauwa¿yæ niepokoj¹ca 
tendencja. Oto przychody z 1% dla PSCH jako 
OPP w poszczególnych latach mijaj¹cej 
kadencji:
2012: przychód z OPP  wyniós³ 98 192,72 z³,
2013: przychód z OPP  wyniós³ 81 595,77 z³,
2014: przychód z OPP  wyniós³ 77 931,62 z³,
2015: przychód z OPP  wyniós³ 70 223,51 z³.

Jak widaæ, wystêpuje wyraŸna tendencja 
spadkowa. Powinniœmy siê wiêc zmobilizowaæ  
i zacz¹æ szerzej zachêcaæ naszych bliskich        
i znajomych, by równie¿ i oni przekazywali je-
den procent na rzecz naszego Stowarzy-
szenia.

W prezentacji nie zabrak³o uwag na temat 
negatywów. Narodowy Program Leczenia 
Hemofilii jest podstaw¹ polityki Ministerstwa 
Zdrowia w zakresie leczenia chorych na 
hemofiliê. Dla chorych mia³ byæ gwarancj¹ 
dostatecznego zaopatrzenia w koncentraty 
krzepniêcia i prawid³owego leczenia. Niestety 
okaza³o siê, ¿e ministerstwo nie dotrzymuje 
obietnic i nie realizuje czêœci zapisów 
zawartych w tym w tym Programie:
l nie powsta³ ani jeden oœrodek komplekso-

wej, wielospecjalistycznej opieki;
lnie poprawiono sposobu wyceny leczenia 

szpitalnego chorych na hemofiliê;
lnie przed³u¿ono profilaktyki do 26 roku 

¿ycia.
Mimo ¿e do koñca 2014 r. mia³y powstaæ 4 

oœrodki kompleksowe oraz oœrodki we 
wszystkich województwach, do tej pory nie 
zosta³ stworzony ani jeden. Dyrektor NCK        
p. Antoniewicz-Papis zapewni³a, ¿e bêd¹ one 
mog³y powstawaæ od stycznia 2016 roku, pod 
warunkiem, ¿e do koñca 2015 r. Agencja 
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 
poprawi wycenê procedur leczenia chorych na 
hemofiliê tak, by szpitale nie traci³y finansowo 
na leczeniu chorych.

Zjazd nada³ honorowe cz³onkostwo w Sto-
warzyszeniu trzem osobom, które po³o¿y³y 
du¿e zas³ugi w leczeniu chorych na hemofiliê. 
S¹ nimi: dr Beata Mazurek z RCKiK w Kra-
kowie, dr Teresa Iwaniec z Pracowni Hemosta-
zy Zak³adu Diagnostyki Biochemicznej i Mole-
kularnej II Katedry Chorób Wewnêtrznych 
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Szpitala Uniwersyteckiego oraz dr Joanna 
Zdziarska z Kliniki Hematologii Szpitala 
Uniwersyteckiego w Krakowie.

Jak napisano w uzasadnieniu wniosku,       
dr Beatê Mazurek znaj¹ dobrze wszyscy 
ma³opolscy chorzy na wrodzone osoczowe 
skazy krwotoczne. Dziêki jej ofiarnej, pe³nej 
zapa³u pracy pacjenci maj¹ do dyspozycji 
najlepsze preparaty krzepliwoœci krwi i to w ta-
kich iloœciach, jakie zleca lekarz hematolog. 
Ponadto pani doktor od lat konsultuje i wspiera 
sw¹ wiedz¹ lekarzy, którzy potrzebuj¹ porady 
w postêpowaniu z chorym na hemofiliê. Warto 
te¿ podkreœliæ, ¿e bez jej zaanga¿owania w pro-
blemy chorych na wrodzone osoczowe skazy 
krwotoczne nie ruszy³by program protezowa-
nia stawów u chorych i nie by³oby mo¿liwoœci 
jego prowadzenia. 

Dr Teresa Iwaniec nie ma bezpoœredniego 
kontaktu z chorymi i byæ mo¿e wielu z nich 
nawet nie wie, ¿e to w³aœnie dziêki jej 
ogromnemu zaanga¿owaniu w sprawy 
chorych na hemofiliê, b³yskawiczna i trafna 
diagnoza laboratoryjna pomaga uratowaæ ich 
zdrowie, a nawet i ¿ycie. Pani dr Iwaniec 
wykonuje pe³n¹ i fachow¹ diagnostykê skaz 
krwotocznych w ka¿dej sytuacji i o ka¿dej 
porze, co jest szczególnie istotne podczas 
operacji i w okresie oko³ooperacyjnym, gdzie 
takich badañ wykonuje siê niejednokrotnie 
kilkanaœcie w ci¹gu doby dla jednego pacjenta. 
Warto podkreœliæ, ¿e dr Teresa Iwaniec 
rozwinê³a jedno z najlepszych w Polsce labo-
ratoriów koagulologicznych.

Ponad dziesiêcioletni okres pracy dr Joanny 
Zdziarskiej przyniós³ rewolucyjne zmiany        
w opiece medycznej nad chorymi na hemofiliê 
w Ma³opolsce. Pani doktor jest œwietnym 
specjalist¹ i fachowcem w dziedzinie leczenia 
skaz krwotocznych. Swoj¹ wiedz¹ i doœwiad-
czeniem czêsto dzieli siê z lekarzami z innych 
oœrodków medycznych w Polsce, konsultuj¹c, 
a niejednokrotnie prowadz¹c telefonicznie 
leczenie chorego. Wiemy od chorych, ¿e w ten 
sposób, na odleg³oœæ, uratowa³a niejedno ¿y-
cie. Pani doktor Joanna Zdziarska nawi¹za³a 
wspó³pracê z Krakowskim Centrum Rehabi-
litacji i Ortopedii z nadziej¹, ¿e w tym oœrodku 
uda siê wykonywaæ operacje przywracaj¹ce 
sprawnoœæ hemofilikom. Pierwsza operacja 
mia³a miejsce w czerwcu 2010 r.; do tej pory 
wykonano 135 zabiegów ortopedycznych. 

Pani dr Zdziarska zapewnia opiekê hemato-
logiczn¹ i monitoruje ca³y przebieg leczenia 
szpitalnego, a potem rehabilitacyjnego. Jest 
przy swoich chorych, odwiedzaj¹c ich i wspie-
raj¹c. Nawet bêd¹c na urlopie macierzyñskim, 
konsultowa³a swoich pacjentów i osobiœcie 
dogl¹da³a ich w szpitalu. Jest przede wszyst-
kim prawdziwym przyjacielem pacjenta – 
ofiarna, cierpliwa, uœmiechniêta; wys³ucha i 
doradzi. Chorzy, nie tylko z Ma³opolski mog¹ 
zawsze korzystaæ z jej ogromnego doœwiad-
czenia oraz fachowej i profesjonalnej opieki 
medycznej, o czym œwiadcz¹ czêsto wzru-
szaj¹ce wpisy na forum.

Zjazd podj¹³ tak¿e uchwa³ê o ustanowieniu 
nagrody lub wyró¿nienia imienia Zbigniewa 
Sendu³ki. Nagroda ma byæ przyznawana 
wyró¿niaj¹cym siê m³odym dzia³aczom 
PSCH. Opracowanie regulaminu nagrody 
powierzono nowemu Zarz¹dowi G³ównemu. 

Ponadto zobowi¹zano Zarz¹d do konty-
nuowania starañ o zwiêkszenie dostêpu do 
koncentratów rekombinowanych czynników 
krzepniêcia, w szczególnoœci wœród dzieci 
wczeœniej leczonych lekami osoczopochod-
nymi                                                          (as)

prof. Krystyna Zawilska podczas prezen-

tacji



Tak obradowaliœmy

Prace podczas Zjazdu.

Na zdjêciu od lewej: 

Izabela Jaszczur-Janus,

 Ludwik Kochowski, 

Robert Prencel, 

Witold Gajewski,

 Rados³aw Kaczmarek.
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Wa¿ne refleksje ze Zjazdu

W prezentacjach na ZjeŸdzie, w g³osach   
w dyskusji, a tak¿e w wielu rozmowach kulu-
arowych przewija³ siê bardzo istotny temat. 
Uda³o nam siê sporo osi¹gn¹æ, choæ przed 
nami jeszcze wiele wyzwañ, np. kwestie 
organizacji oœrodków leczenia hemofilii, 
procedur dla ratowników medycznych doty-
cz¹cych osób z hemofili¹, rehabilitacji dla 
chorych na hemofiliê. Jednak¿e w ¿adnym 
wypadku nie mo¿na spocz¹æ na laurach. Nie 
wolno zak³adaæ, ¿e to, co do tej pory 
uzyskaliœmy, jest ju¿ wartoœci¹ niepodwa-
¿aln¹. Przeciwnie, czeka nas ci¹g³a walka     
o utrzymanie tego, co obecnie mamy. Polsce 
daleko do innych krajów Unii Europejskiej, np. 
do Wielkiej Brytanii, gdzie chorzy na hemofiliê 
maj¹ stabilny system opieki medycznej 
zapewniaj¹cy im godne ¿ycie ze œwiado-
moœci¹, ¿e w kolejnym roku bêd¹ mogli liczyæ 
przynajmniej na utrzymanie poziomu dotych-
czasowych œwiadczeñ. 

W prywatnych rozmowach wielu dele-
gatów wskazywa³o, ¿e podczas zebrañ kó³ 
terenowych mo¿na wyraŸnie zauwa¿yæ nie-
pokoj¹c¹ tendencjê. Otó¿ frekwencja pod-
czas wszelkich spotkañ organizowanych 
przez ko³a zale¿y od stanu zaopatrzenia       
w czynniki. Kiedy czynnik jest dostêpny, 
przychodzi ledwie garstka cz³onków. Gdy zaœ 
pojawiaj¹ siê jakieœ zak³ócenia dostaw, 
mo¿na siê spodziewaæ, ¿e sala bêdzie pe³na. 
Ostatnio sytuacja by³a w miarê stabilna. 
Rezultat? Przedstawiciel jednego z kó³ po-
wiedzia³ mi, ¿e po to, by zrealizowaæ przy-
s³uguj¹cy temu ko³u limit delegatów na zjazd, 
wybrano prawie wszystkich obecnych na 
zebraniu. A limit to jeden delegat na dziesiêciu 
cz³onków. Zatem blisko dziewiêædziesi¹t 
procent osób, które kiedyœ podpisa³o 
deklaracjê cz³onkowsk¹, uzna³o, ¿e szkoda 
wychodziæ z domu i traciæ cenny czas. No bo 
w³aœciwie po co? Mam czynnik, MNIE jest 
dobrze. A zreszt¹, gdyby by³o czegoœ trzeba, 
to ONI to za mnie za³atwi¹. Ja zamiast tego 
zarobiê parê groszy dla domu albo obejrzê 
mecz czy pogram na playstation.

Mówi¹c obrazowo, przyzwyczailiœmy siê 
do tego, ¿e z kranu p³ynie ciep³a woda. W ogó-
le nie zastanawiamy siê, czemu to za-

wdziêczamy, i nawet nie wyobra¿amy sobie 
sytuacji, ¿e tej ciep³ej wody mog³oby nie byæ   
w naszej ³azience. A gdyby zabrak³o nie tylko 
ciep³ej wody, ale w ogóle wody – gdyby zimna 
woda pojawia³a siê w kranie tylko okazjo-
nalnie, do tego w godzinach, których nie 
sposób przewidzieæ?

Przesadzam? Chcia³bym, ¿eby tak by³o. 
Popatrzmy: nowy rz¹d planuje wiele zmian, 
miêdzy innymi zapowiada zlikwidowanie 
NFZ. A to w³aœnie NFZ odpowiada za 
realizacjê programu profilaktycznego, dziêki 
któremu wszystkie dzieci z ciê¿k¹ postaci¹ 
hemofilii maj¹ zapewnione regularne 
podawanie czynnika VIII lub IX, zapobiega-
j¹ce powstawaniu wylewów. Jeœli taka 
reforma zostanie przeprowadzona bez 
odpowiedniego rozeznania, to nagle w tak 
wa¿nej dla m³odych pacjentów sferze 
powstanie luka. Nim odpowiedni urzêdnicy 
zorientuj¹ siê, co zrobili, minie sporo czasu – 
a potem konieczne bêdzie drugie tyle, by 
zorganizowaæ choæby prowizoryczne le-
czenie. Ponadto, jeœli stanie siê tak, ¿e 
obowi¹zek zapewnienia czynnika do profi-
laktyki spadnie na szpitale, a nie ulegnie 
zmianie system refundacji, w którym placów-
ka kupuje lek, a potem miesi¹cami czeka na 
refundacjê, to jaki dyrektor zdecyduje siê 
przysporzyæ swojemu szpitalowi kilkaset 
tysiêcy nowego d³ugu, gdy i tak jest ju¿ bardzo 
zad³u¿ony? A co z realizacj¹ Narodowego 
Programu Leczenia Hemofilii, obejmuj¹cego 
doros³ych chorych? W sytuacji, gdy w bud¿e-
cie kraju pilnie potrzeba œrodków na realizacjê 
obietnic wyborczych, przyjdzie szukaæ 
oszczêdnoœci w innych dziedzinach. Czy 
¿aden urzêdnik nie wpadnie na pomys³, by 
zaoszczêdziæ na wydatkach na zakup 
czynników? Co z tego, ¿e NPLH zak³ada 
wzrost nak³adów ka¿dego roku, kiedy w koñ-
cu wszystko zale¿y od decyzji ministra 
zdrowia.

W Zarz¹dzie G³ównym naszego Stowa-
rzyszenia dzia³am od 1998 r. Przez ten okres 
nie by³o ani jednego roku, w którym 
moglibyœmy sobie powiedzieæ: „OK, osi¹gnê-
liœmy to, co chcieliœmy, a teraz mo¿emy 
odpocz¹æ”. Niestety, w polskich realiach 
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kontakty z ministerstwem zdrowia i jego 
agendami to ci¹g³a walka nie tylko o uzy-
skanie postêpu, ale nawet o utrzymanie do-
tychczasowego poziomu leczenia i zaopa-
trzenia w leki.

Patrz¹c na delegatów. którzy przyjechali na 
listopadowy zjazd, doszed³em do bolesnego 
wniosku, ¿e jeœli tak dalej pójdzie, to za 
kilkanaœcie lat mo¿emy mieæ k³opoty z konty-
nuowaniem naszej dzia³alnoœci. Wprawdzie 

mieliœmy dobrze ponad stu reprezentantów    
z ca³ego kraju, lecz m³odych ludzi by³o wœród 
nich niewielu. Cieszy obecnoœæ Paw³a Budka 
w nowym zarz¹dzie, ale jedna osoba nie za-
gwarantuje ci¹g³oœci pokoleñ – a przecie¿ 
obecni dzia³acze nie s¹ wieczni.

Apelujê o aktywnoœæ. Do wszystkich 
cz³onków. Bez wspólnego wysi³ku niczego nie 
osi¹gniemy.

Adam Sumera

Czy czynnik VIII naprawdê powstaje w w¹trobie?

Do niedawna nikt nie w¹tpi³, ¿e czynnik VIII 
jest produkowany w w¹trobie, zw³aszcza ¿e 
osoby z wrodzon¹ hemofili¹ poddane prze-
szczepieniu w¹troby (prawie zawsze z po-
wodu wieloletniego wirusowego zapalenia 
w¹troby typu C) ulegaj¹, w pewnym sensie 
„przy okazji”, trwa³emu wyleczeniu z hemofilii  
i nie musz¹ byæ d³u¿ej leczone koncentratami 
czynnika VIII. Jednak kilka lat temu zaczê³y 
pojawiaæ siê doniesienia o tym, ¿e czynnik VIII 
jest produkowany tak¿e poza w¹trob¹, 
natomiast hepatocyty (czyli komórki w¹troby 
odpowiadaj¹ce za jej kluczowe funkcje) nie s¹ 
g³ównym miejscem jego wytwarzania. Na 
przyk³ad w roku 2009 przeszczepiono w¹-
trobê osoby chorej na ³agodn¹ postaæ hemo-
filii A pacjentowi z marskoœci¹ w¹troby (nie 
choruj¹cego na ¿adne zaburzenie krzepniêcia 
krwi). Mimo to, po przeszczepieniu aktywnoœæ 
czynnika krzepniêcia VIII utrzymywa³a siê u 
biorcy na prawid³owym poziomie.

Dlaczego w takim razie przeszczepienie 
„zdrowej” w¹troby hemofilikowi leczy go 
trwale z hemofilii? Autorzy artyku³u opubli-
kowanego przed miesi¹cem w czasopiœmie 
„PLoS One” dowodz¹, ¿e g³ównym miejscem 
wytwarzania czynnika VIII s¹ komórki 
œródb³onka, czyli te, które buduj¹ œciany 
naczyñ krwionoœnych. Silne unaczynienie 
w¹troby powoduje, ¿e przeszczepienie tego 
narz¹du (wraz z jego gêst¹ sieci¹ naczyñ 
krwionoœnych, a wiêc du¿¹ iloœci¹ œródb³onka) 
prowadzi do wyleczenia z hemofilii. Prze-
szczepienie jakiegokolwiek „zdrowego” na-
rz¹du (a przecie¿ ka¿dy narz¹d zaopatrywany 
jest w krew przez sieæ naczyñ krwionoœnych) 
hemofilikowi prawdopodobnie przynios³oby 
taki sam lub podobny skutek. Takie doœwiad-

czenia prowadzono m.in. na psach z hemofi-
li¹ A: przeszczepienie p³uca lub œledziony po-
branej od zdrowego psa powodowa³o wyle-
czenie z hemofilii, tak samo jak prze-
szczepienie w¹troby.

Oczywiœcie nie nale¿y w zwi¹zku z tym 
standardowo leczyæ hemofilii w ten sposób, 
poniewa¿ przeszczepienia narz¹dów (choæ 
czêsto ratuj¹ ¿ycie) powoduj¹ liczne 
ograniczenia w ¿yciu codziennym i wymagaj¹ 
od biorców du¿ej dyscypliny. Jednak œcis³e 
okreœlenie sposobu i miejsca wytwarzania      
i przechowywania czynnika VIII krzepniêcia 
jest istotne z punktu widzenia rozwoju 
nowych metod leczenia. Na przyk³ad jedna    
z rozwijanych obecnie metod terapii genowej 
obejmuje pozaustrojow¹ hodowlê komórek 
œródb³onka pobranych od pacjenta z hemo-
fili¹, „naprawienie” w nich mutacji w genie 
koduj¹cym czynnik VIII i wprowadzenie ich    
z powrotem do organizmu hemofilika, gdzie 
mog¹ dzieliæ siê i produkowaæ aktywny 
czynnik VIII. Pobranie i hodowla komórek 
œródb³onka s¹ technicznie ³atwiejsze i bez-
pieczniejsze ni¿ pobranie i hodowla komórek 
w¹troby. Kluczowa rola komórek œródb³onka 
oznacza te¿, ¿e za pomoc¹ nowych metod 
leczenia ³atwiej bêdzie wymusiæ produkcjê 
czynnika VIII w organizmie pacjenta z he-
mofili¹, poniewa¿ podany do¿ylnie lek 
w³aœciwie od razu znajdzie siê w miejscu 
docelowym, bez koniecznoœci dotarcia do 
w¹troby i przedostania siê poza œwiat³o 
naczynia krwionoœnego.

Rados³aw Kaczmarek
na podstawie: „PLoS One” 2015 Oct 

16;10(10):e0140740.
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Szerszy dostêp do leczenia WZW typu C

W dniach 5–7 czerwca w miejscowoœci 
Malahide pod Dublinem (Irlandia) odby³a siê 
Europejska Konferencja na temat Wirusowe-
go Zapalenia W¹troby typu C. Spotkanie 
zosta³o zorganizowane przez Irlandzkie 
Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê.

Szacuje siê, ¿e w Europie ¿yje obecnie 
oko³o 11 000 osób cierpi¹cych na skazy 
krwotoczne i przewlek³e wirusowe zapalenie 
w¹troby typu C. Dlatego to nie przypadek, ¿e 
wœród osób z zaburzeniami krzepniêcia 
najczêœciej wystêpuj¹c¹ chorob¹ nowotworo-
w¹ jest rak w¹trobowokomórkowy. Z kolei nie-
wydolnoœæ w¹troby jest najczêstsz¹ przy-
czyn¹ zgonów u tych pacjentów, a wiêc para-
doksalnie to nie krwawienia zabijaj¹ dziœ cho-
rych na hemofiliê, a powik³ania jej leczenia.

W czasach gdy stosowano koncentraty 
czynników krzepniêcia nie poddawane inakty-
wacji czynników zakaŸnych, bardzo trudno 
by³o unikn¹æ kontaktu z wirusem zapalenia 
w¹troby typu C (HCV). Z dzisiejszych badañ 
wynika, ¿e zaka¿enia pul osocza do produkcji 
koncentratów by³y tak masywne, ¿e para-
doksalnie przeciêtna fiolka z koncentratem 
czynnika krzepniêcia zawiera³a wiêcej 
cz¹stek wirusa ni¿ cz¹steczek czynnika 
krzepniêcia. Profesor Mike Makris podczas 
swojego wyst¹pienia na konferencji uj¹³ to 
nastêpuj¹co: „Mieliœmy faktycznie do 
czynienia z fiolkami z wirusem zanie-
czyszczonym czynnikiem krzepniêcia, a nie   
z czynnikiem krzepniêcia zanieczyszczonym 
wirusem”. Dzisiejsze koncentraty czynników 
krzepniêcia produkowane z osocza s¹ bez-
pieczne pod wzglêdem mo¿liwoœci przenie-
sienia wirusów zapalenia w¹troby typu A, B, C 
lub ludzkiego wirusa niedoboru odpornoœci 
(HIV), jednak istnieje ryzyko, ¿e pojawi siê 
nowy, nieznany dot¹d czynnik zakaŸny, 
niewra¿liwy na stosowane dziœ œrodki 
bezpieczeñstwa. Dlatego leczenie koncen-
tratami rekombinowanych czynników 
krzepniêcia jest bezpieczniejsze.

Jeszcze 4 lata temu leczenie przewlek³ego 
zapalenia w¹troby typu C opiera³o siê na 
stosowaniu dwóch leków, interferonu i ryba-
wiryny, a odsetek trwa³ych wyleczeñ wynosi³ 
oko³o 50%. Obecnie co kilka miesiêcy 
dopuszczane do obrotu s¹ kolejne nowe leki 
hamuj¹ce bia³ka kluczowe dla ró¿nych 
etapów namna¿ania siê HCV. Pierwszym 

prze³omem by³o zarejestrowanie dwóch 
inhibitorów wirusowej proteazy NS3: boce-
prewiru i telaprewiru. Zastosowanie jednego  
z tych inhibitorów w po³¹czeniu z interferonem 
i rybawiryn¹ zwiêksza skutecznoœæ leczenia 
nawet do 80%, jednak czêœæ pacjentów 
doœwiadcza te¿ bardziej uci¹¿liwych skutków 
ubocznych.

W Polsce jeszcze do 1 maja br. dostêp do 
terapii trójlekowej z boceprewirem lub 
telaprewirem by³ bardzo ograniczony. Do 
leczenia kwalifikowano jedynie pacjentów      
z minimum drugim stopniem zw³óknienia 
w¹troby, genotypem T/T genu IL28B lub u któ-
rych wczeœniejsza terapia dwulekowa nie 
powiod³a siê. Od 1 maja obowi¹zuje nowy 
program lekowy, który nie zawiera tych 
wymagañ i daje wiêksz¹ swobodê lekarzom  
w kwalifikacji pacjentów do leczenia. W doku-
mencie umieszczono zapis umo¿liwiaj¹cy 
kwalifikacjê do leczenia pacjentów z hemofili¹ 
i innymi skazami krwotocznymi na podstawie 
wyniku badania elastograficznego zamiast 
biopsji w¹troby. Dodano te¿ do programu 
kolejny inhibitor proteazy, symeprewir. W je-
dnym z oœrodków leczenia chorób zakaŸnych 
dowiedzia³em siê, ¿e kwalifikuj¹ tam do 
leczenia pacjentów ju¿ z pierwszym stopniem 
zw³óknienia. Niestety do programu nie 
dodano ¿adnego z inhibitorów NS5A ani 
jedynego dostêpnego w tej chwili inhibitora 
polimerazy NS5B, czyli sofosbuwiru. Jest to 
du¿e rozczarowanie, bo leki te pozwalaj¹ 
skróciæ czas leczenia; gdy stosowane s¹       
w terapii trójlekowej, zwiêkszaj¹ odsetek 
trwa³ych wyleczeñ nawet do 100%, a mog¹ 
te¿ byæ podawane w kombinacjach bez 
interferonu lub nawet pojedynczo. Poza tym 
powoduj¹ mniej uci¹¿liwe skutki uboczne. 
Niestety 12-tygodniowa terapia sofosbuwirem 
wed³ug ceny hurtowej w Polsce kosztuje 
ponad 380 000 z³. Jest to wyj¹tkowo wysoka 
cena i raczej nie nale¿y spodziewaæ siê 
szybkiego w³¹czenia tego inhibitora do 
programu lekowego. Niebawem zostan¹ 
zarejestrowane kolejne inhibitory polimerazy, 
dasabuwir i beklabuwir; wtedy zapewne cena 
sofosbuwiru spadnie. Obecnie trwa ekono-
miczna analiza sofosbuwiru w Agencji Oceny 
Technologii Medycznych.

Rados³aw Kaczmarek
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Nowy lek dla chorych na hemofiliê

Jak donosi Reuters, nowy lek – 
bispecyficzne przeciwcia³o naœladuj¹ce 
dzia³anie czynnika VIII – wprowadzono         
na przyspieszon¹ œcie¿kê rejestracji              
w Amerykañskiej Agencji ds. ¯ywnoœci i Le-
ków (FDA).

Lek jest podawany podskórnie, a jego 

czas pó³trwania wynosi a¿ 2 tygodnie! 

Bêdzie go mo¿na stosowaæ u chorych z 
inhibitorami oraz w przypadku klasycznej 

hemofilii A.
Firma Roche jeszcze w 2015 r. 

rozpocznie III fazê badañ klinicznych u pa-

cjentów z inhibitorami czynnika krzep-

niêcia, a w 2016 r. – u pacjentów chorych na 

hemofiliê bez inhibitora.

Wprowadzenie nowego leku mo¿e byæ 
kolejnym prze³omem w leczeniu chorych na 
hemofiliê.

(bg)

Francja: œwiate³ko dla chorych na hemofiliê

Francuskie Stowarzyszenie Chorych na 
Hemofiliê (Association Française de 

l'Hémophilie) uczci³o tegoroczny Œwiatowy 
Dzieñ Hemofilii spotkaniem u stóp wie¿y 
Eiffla. Jako wyraz wsparcia dla osób 
dotkniêtych zaburzeniami hemostazy, 17 
kwietnia wraz z zachodem s³oñca zapalono 
czerwone ma³e lampki, by zwróciæ uwagê na 
problemy zwi¹zane z hemofili¹. Sprzyjaj¹ca 
pogoda pozwoli³a na ma³y piknik pod wie¿¹. 
Fotki z tego wydarzenia mo¿na znaleŸæ pod 
linkiem: https://www.flickr.com/photos/
133158651@N04/sets/72157652675464292

Od jesieni 2014 r. na portalu francuskiego 
stowarzyszenia (pod adresem:
 http://afhcommemoration-30ans.tumblr.com) 
pod has³em „Ska¿ona krew. 30 lat póŸniej” 
dzia³a otwarty na wpisy blog. Trafiaj¹ tam 
relacje osób, które w „aferze ska¿onej krwi” 
straci³y swoich bliskich, pisz¹ ci, którzy sami 
otarli siê o niebezpieczn¹ granicê, pisz¹ i ci, 

którzy „niespodziankê” przekazali swym 
dzieciom i najbli¿szej rodzinie. Jak zauwa¿y³ 
jeden z respondentów, „1350 osób zaka¿o-
nych i tylko jedna czwarta z nich ¿yje do 
dziœ...” 30 lat to akurat okres jednej generacji, 
to czas, by z dystansu spojrzeæ na ryzyko, na 
jakie nara¿eni s¹ pacjenci, którzy zdetermi-
nowani bólem próbuj¹ na sobie tego, co mo¿e 
poprawiæ jakoœæ ich ¿ycia, ale nie maj¹ 
mo¿liwoœci weryfikacji bezpieczeñstwa 
aplikowanego leku. 

Podobnie jak onegdaj film Marilyn Ness, 
Z³a krew, jest to akcja, która powinna obudziæ 
sumienia i sk³oniæ do refleksji tych, którzy 
decyduj¹ o czyimœ ¿yciu i zdrowiu.

Wpisy bêd¹ czêœci¹ publikacji redagowa-
nej przez Emmanuelle Fillion,  „Œwiadectwo 
ska¿onej krwi” (A l'épreuve du sang 

contaminé), traktuj¹cej o tej tragicznej historii 
z socjologicznego punktu widzenia. 

Bernadetta Pieczyñska

Pomoc dla chorych na Ukrainie: wizyta przedstawicieli 
ukraiñskiego Ministerstwa Zdrowia

Na zaproszenie Polskiego Stowarzyszenia 
Chorych na Hemofiliê, w ramach grantu 
otrzymanego z World Federation of 
Hemophilia, w dniach 12–13 marca 2015 r. do 
Warszawy przyjechali goœcie z Ukrainy: 
Wiktor Jaroszewskij zarz¹dzaj¹cy opiek¹ 
medyczn¹ doros³ych w Departamencie 
Pomocy Medycznej Ministra Zdrowia Ukrainy, 
Siergiej Klimienko, konsultant krajowy w 

dziedzinie hematologii Ministra Zdrowia 
Ukrainy, Walentyna ¯ukowiec, g³ówny 
specjalista hematolog Departamentu 
Ochrony Zdrowia w obwodzie charkowskim, i 
Aleksandr Szmi³o, prezes Ukraiñskiego 
Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê.

Celem wizyty by³o zaprezentowanie 
polskich doœwiadczeñ w leczeniu chorych na 
hemofiliê oraz funkcjonowania programu 
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profilaktycznego dla dzieci i Narodowego 
Programu Leczenia Chorych na Hemofiliê 
2012–18.

12 marca odby³o siê spotkanie w Klinice 
Pediatrii, Hematologii i Onkologii Warsza-
wskiego Uniwersytetu Medycznego, w którym 
wziêli udzia³ prof. Micha³ Matysiak (kierownik 
kliniki) i doc. Pawe³ £aguna. Opowiadali o 
leczeniu dzieci z hemofili¹ oraz o prze³omie, 
jaki dokona³ siê dziêki leczeniu profilaktycz-
nemu. Odby³o siê te¿ spotkanie w Narodowym 
Centrum Krwi, w którym wziê³y udzia³: Jolanta 
Antoniewicz-Papis (dyrektor NCK), Ma³go-
rzata Lorek (zastêpca dyrektora) i Krystyna 
Bylicka. Spotkanie dotyczy³o systemu 
dystrybucji leków dla chorych na hemofiliê, 
organizacji przetargów, bezpieczeñstwa krwi, 
standardów bezpieczeñstwa, wspó³pracy 
pacjentów i lekarzy, zapisów Narodowego 
Programu Leczenia Hemofilii 2012–2018.

13 marca odby³o siê spotkanie w Instytucie 
Hematologii i Transfuzjologii. Dr Anna 
Gozdowska pokaza³a goœciom Klinikê 
Zaburzeñ Hemostazy i Chorób Wewnêtrz-
nych, laboratoria, gabinet stomatologiczny, 
salê do rehabilitacji, poradniê zaburzeñ 
krzepniêcia. W Instytucie Hematologii ukra-
iñscy goœcie zobaczyli, jak w praktyce wy-
gl¹da leczenie doros³ych chorych na hemo-
filiê. Pani doktor oraz pielêgniarka oddzia³owa 
Kliniki Zaburzeñ Hemostazy i Chorób We-
wnêtrznych Gra¿yna Grzesikiewicz odpo-
wiada³y na liczne pytania naszych goœci 
dotycz¹ce organizacji leczenia chorych na 
hemofiliê w IHiT.

Sytuacja chorych na hemofiliê na Ukrainie 
jest znacznie gorsza ni¿ w Polsce. Tylko dzieci 
do 3 lat maj¹ leczenie profilaktyczne. Starsze 
dzieci, m³odzie¿ i doroœli s¹ leczeni tylko        
w razie wylewów, leki otrzymuj¹ jedynie         
w szpitalu. Czynników krzepniêcia jest 

znacznie za ma³o w stosunku do potrzeb. 
– W tej chwili mamy ok. 20 proc. tego, co 

byæ powinno, dlatego nie ma mo¿liwoœci, by 
pacjenci mieli leki w domu. Z powodu obecnej 
sytuacji na Ukrainie istnieje realna obawa, ¿e 
w tym roku zostanie zakupionych mniej 
czynników krzepniêcia ni¿ w roku ubieg³ym – 
mówi³ Wiktor Jaroszewskij. 

– Leczenie na Ukrainie jest niewystar-
czaj¹ce. Jeœli porównywaæ z polskimi chorym 
na hemofiliê, to mo¿na powiedzieæ, ¿e nie ma 
go wcale – doda³ Aleksandr Szmi³o.

Goœcie z Ukrainy podkreœlali, ¿e wizyta      
w Polsce jest dla nich bardzo wa¿na: – 
Pokazano nam w Polsce dobrze funkcjonu-
j¹cy system, chcemy z pomoc¹ polskich le-
karzy i organizacji pacjenckich zmieniæ 
sytuacjê na Ukrainie – powiedzia³ Wiktor 
Jaroszewskij. 

Ukraiñscy goœcie maj¹ nadziejê na dalsz¹ 
wspó³pracê miêdzy Polsk¹ a Ukrain¹: – Pol-
ska ma du¿o wiêksze  doœwiadczenie ni¿ 
Ukraina, jeœli chodzi o leczenie chorych na 
hemofiliê. Bêdzie kontynuowana wspó³praca 
z polskimi lekarzami i z polskim Minister-
stwem Zdrowia. Bardzo siê cieszymy z tego 
powodu – doda³ Siergiej Klimienko.

Ze strony Polskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Hemofiliê goœci przyjmowali Bogdan 
Gajewski, Rados³aw Kaczmarek i Artur 
JóŸwik.

– To dla nas wielki przywilej i zaszczyt 
pomagaæ chorym z Ukrainy, którzy tej pomocy 
bardzo potrzebuj¹. Cieszê siê ¿e wyst¹pili-
œmy o grant WFH, aby pomóc Ukrainie. 
Mogliœmy przekazaæ nasze najlepsze 
doœwiadczenia w organizacji leczenia dla 
chorych na hemofiliê przedstawicielom 
ukraiñskiego Ministerstwa Zdrowia – 
stwierdzi³ Bogdan Gajewski.

W Narodowym Centrum Krwi W Instytucie Hematologii
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Z interesuj¹cej rozmowy Laury Savini ze 

stomatologiem, dr Alison Dougal ze szpitala 

uniwersyteckiego w Dublinie, zaczerpnêliœmy 

poni¿szy fragment – jak s¹dzimy, istotny dla 

wielu czytelników.

Nale¿y rozwiaæ rozpowszechniony mit, ¿e 
osoby z hemofili¹ maj¹ naturaln¹ tendencjê 
do krwawieñ z dzi¹se³. To nieprawda; je¿eli 
dochodzi do takiego krwawienia, to naj-
prawdopodobniej z powodu jakiejœ choroby 
dzi¹se³ albo wskutek niedostatecznej higieny 
jamy ustnej. Niestety, wielu hemofilików 
s³yszy b³êdne rady, jak dbaæ o zêby – od 
sugestii, by w ogóle nie myæ zêbów, jeœli 
pojawia siê krwawienie, po wskazówki, by 
myæ zêby g¹bk¹. Takie dzia³ania tylko 

zwiêkszaj¹ prawdopodobieñstwo wyst¹pie-
nia schorzeñ zêbów i dzi¹se³.

Dziêki dostêpnym obecnie specjalnym 
pastom do zêbów, ¿elom czy p³ynom do p³u-
kania mo¿na ³atwo zwalczaæ wczesne objawy 
schorzeñ jamy ustnej w sposób zupe³nie nie-
inwazyjny. Zdarza siê jednak, ¿e osoby ze ska-
z¹ krwotoczn¹ próbuj¹ sobie radziæ z krwa-
wieniem z dzi¹se³ jedynie przy u¿yciu czyn-
nika krzepniêcia albo d³ugo walcz¹ z bólem 
zêba, zanim zg³osz¹ siê do dentysty. To kolej-
ny b³¹d. Pacjenci, u których pojawia siê krwa-
wienie w jamie ustnej i zwi¹zany z tym ból 
powinni jak najszybciej zg³osiæ siê do 
dentysty.

(oprac. as na podst. „EHC Newsletter” 
April 2015)

Cichy jubileusz

17 kwietnia br. bez wielkich fanfar 
internetowe forum zrzeszaj¹ce chorych na 
hemofiliê i ich bliskich wesz³o w piêtnasty rok 
swojego dzia³ania.

W za³o¿onym przez Bogdana Gajewskiego 
forum uczestniczy obecnie ponad 850 osób.

(as)

Odznaczenie dla naszego Stowarzyszenia

10 maja br. Polskie Stowarzyszenie 
Chorych na Hemofiliê zosta³o uhonorowane 
najwy¿sz¹ klas¹ Orderu œw. Stanis³awa: 
Krzy¿em Wielkim Orderu – za wieloletni¹ 
dzia³alnoœæ w s³u¿bie chorym. 

Order œw. Stanis³awa Biskupa Mêczennika 
to jedno z najstarszych polskich odznaczeñ. 
Ma 250-letni¹ tradycjê: zosta³ ustanowiony 
przez Króla Stanis³awa Augusta Poniato-
wskiego. Otrzymywa³y go osoby zas³u¿one 
dla ojczyzny. Obecnie Order œw. Stanis³awa 
jest przyznawany stowarzyszeniom oraz 
osobom prowadz¹cym dzia³alnoœæ na rzecz 
innych, stanowi¹cym przyk³ad do naœla-
dowania.

(zg, as)

Na nastêpnej stronie zamieszczamy jeszcze 

kilka zdjêæ zwi¹zanych z uroczystoœci¹ wrê-

czenia tego odznaczenia.
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Premier David Cameron przeprosi³ w imie-
niu brytyjskiego rz¹du za zaka¿enia HCV        
i HIV, jakie mia³y miejsce wœród chorych na 
hemofiliê w latach 70. i 80.

Zaka¿enia wœród chorych za poœrednic-
twem krwi i produktów krwiopochodnych by³y 
przedmiotem œledztwa lorda Penrose'a. 
Skandal, który wybuch³, okreœlono jako naj-
wiêksz¹ katastrofê medyczn¹ systemu Naro-
dowej S³u¿by Zdrowia (NHS) Wielkiej Brytanii. 
By³ on przyczyn¹ œmierci setek chorych na 
hemofiliê, którzy stali siê ofiarami b³êdnych 
decyzji i niewystarczaj¹cych zabezpieczeñ.

Przemawiaj¹c w Izbie Gmin, premier David 
Cameron powiedzia³, ¿e trudno sobie 

Przeprosiny brytyjskiego premiera

wyobraziæ „poczucie niesprawiedliwoœci, 
które musia³o byæ udzia³em chorych w wyniku 
zaka¿enia HCV lub HIV [co w konsekwencji 
doprowadzi³o do zapalenia w¹troby typu C 
albo AIDS], w nastêpstwie leczenia w ramach 
Narodowej S³u¿by Zdrowia”.

Brytyjski premier doda³: „Chcia³bym bardzo 
przeprosiæ wszystkich, ka¿d¹ zaka¿on¹ 
osobê, w imieniu rz¹du. Do tego, co siê sta³o, 
nigdy nie powinno dojœæ”.

Wiêcej informacji na ten temat mo¿na 
znaleŸæ na stronie BBC z wiadomoœciami z 25 
marca 2015: 
http://www.bbc.com/news/uk-scotland-
32041715

Rekord œwiata chorego na hemofiliê

Jak donosi BBC, w maju br. Alex Dowsett, 
zawodowy kolarz chory na ciê¿k¹ postaæ 
hemofilii A, ustanowi³ rekord w godzinnej 
jeŸdzie na czas. Na torze kolarskim w Man-
chesterze w ci¹gu 60 minut przejecha³ dy-
stans 52,491 km.

O brytyjskim kolarzu pisaliœmy ju¿ dwu-
krotnie w Biuletynie. W numerze 42 przed-
stawiliœmy jego sylwetkê, a w numerze 44 

zamieœciliœmy wywiad, jaki z Alexem przepro-
wadzi³ Rados³aw Kaczmarek.

Bêdziemy œledziæ kolejne sukcesy Alexa 
Dowsetta, bo stanowi¹ one dowód, jak wiele 
mo¿na osi¹gn¹æ mimo ciê¿kiej postaci hemo-
filii, jeœli mamy zapewnione leczenie profi-
laktyczne i w³aœciw¹ opiekê lekarzy i fizjo-
terapeutów.

(as)

Koperty w mieœcie – wyszukiwarka

Zupe³nym przypadkiem trafi³em na cieka-
w¹ stronê w sieci. Mo¿na tam wyszukaæ miej-
sca parkingowe – koperty – dla niepe³no-
sprawnych w ró¿nych miastach. Jest to 
bardzo interesuj¹ca i po¿yteczna inicjatywa. 
Myœlê, ¿e warto j¹ propagowaæ i wspieraæ. 
Baza kopert parkingowych budowana jest 

równie¿ na podstawie zg³oszeñ zarejestro-
wanych u¿ytkowników serwisu. Od jutra no-
tujê lokalizacjê wszystkich kopert, na które siê 
natknê. Link do strony:

Zbigniew Obarewicz 
http://kopertywmiescie.pl/
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