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Pierwszy w 2016 r. numer Biuletynu 
otwieraj¹ dwa materia³y poœwiêcone pro-
blemom leczenia nie tyle samej hemofilii, co 
schorzeñ bêd¹cych jej konsekwencjami. 
Najpierw Rados³aw Kaczmarek omawia 
innowacje w leczeniu wirusowego zapalenia 
w¹troby typu C, czyli HCV; co bardzo wa¿ne, 
tym razem nie chodzi o terapiê wprowadzon¹ 
gdzieœ daleko na œwiecie, ale o leki dostêpne 
ju¿ w Polsce (s. 1). Nastêpnie piszemy o kwe-
stii wci¹¿ nowej w leczeniu skutków hemofilii – 
endoprotezowaniu stawów skokowych. Dok-
tor Joanna Zdziarska krótko przedstawia sa-
m¹ procedurê, a nastêpnie ilustruje to piêcio-
ma relacjami pacjentów, którzy przeszli taki 
zabieg i nastêpuj¹c¹ po nim rehabilitacjê      
(s. 2).

Specjalistki w dziedzinie stomatologii i chi-
rurgii szczêkowej, dr Aneta Neskoromna-        
-Jêdrzejczak i dr Katarzyna Bogusiak, 
przygotowa³y artyku³ dotycz¹cy opieki nad 

naszymi zêbami (s. 6). Wci¹¿ nie w pe³ni 
doceniane w naszym kraju problemy psycho-
logiczne w hemofilii stanowi¹ temat artyku³u 
zaczerpniêtego z biuletynu EHC (s. 8).

O tym, ¿e p³ywanie przynosi du¿e korzyœci 
w hemofilii, przypomina Bernadetta Pieczyñ-
ska (s. 9). Drugi tekst pochodz¹cy z biuletynu 
EHC prezentuje doœæ zaskakuj¹ce donie-
sienia medyczne – otó¿ odpowiednio zmody-
fikowane genetycznie roœliny mog¹ okazaæ 
siê bardzo pomocne w odczulaniu pacjentów 
z inhibitorem (s. 10); na razie jednak to je-
szcze tylko badania naukowe na myszach.

Kwiecieñ to ostatni miesi¹c wype³niania 
PIT-ów. Tym, którzy tego jeszcze nie zrobili, 
przypominamy o mo¿liwoœci wskazania 
naszego Stowarzyszenia jako odbiorcy 
jednego procentu p³aconego podatku.

Jest tak¿e szansa na  relaks nad jolk¹     
(s. 12).

Adam Sumera

Prze³omowe zmiany w leczeniu WZW typu C

1 listopada ubieg³ego roku wszed³ w ¿ycie 
uaktualniony program lekowy dla chorych na 
wirusowe zapalenie w¹troby typu C. Naro-
dowy Fundusz Zdrowia obj¹³ refundacj¹ 8 (!) 
nowych leków, w tym sofosbuwir, budz¹cy 
najsilniejsze emocje (zarówno za spraw¹ 
skutecznoœci, jak i ceny). Poza nim w nowym 
programie znalaz³y siê: parytaprewir, 
rytonawir, ombitaswir, dazabuwir, ledipaswir, 
daklataswir i asunaprewir. W porównaniu z kil-
koma poprzednimi zmianami, których doko-
nywano w ubieg³ym roku, nowa wersja pro-
gramu jest wrêcz rewolucyjna i znacznie 
zbli¿a leczenie WZW typu C w Polsce do 
najnowszych zaleceñ. Swoj¹ drog¹, zalece-
nia dotycz¹ce leczenia WZW typu C zmienia³y 
siê ostatnio nawet co kilka miesiêcy z powodu 

pojawiania siê na rynku farmaceutycznym 
licznych nowych leków o niespotykanej 
wczeœniej skutecznoœci. O zmianach tych 
wspominaliœmy na ³amach poprzednich 
numerów Biuletynu. Warto jednak przypo-
mnieæ, ¿e nowe leki daj¹ stosunkowo du¿¹ 
szansê na wyleczenie nawet u pacjentów, 
którzy wielokrotnie przechodzili nieskuteczne 
leczenie za pomoc¹ leków starszej generacji, 
a tak¿e u osób z zaawansowanym w³óknie-
niem w¹troby. Ponadto leki te umo¿liwiaj¹ 
terapiê u pacjentów zaka¿onych wirusem 
o dowolnym genotypie (1a, 1b, 2, 3, 4, 5, 6). 
Sofosbuwir mo¿e byæ stosowany w leczeniu 
wszystkich genotypów. Z kolei terapia u pa-
cjentów zaka¿onych wirusem o genotypie 1 
(który wystêpuje najczêœciej) i 4 mo¿e byæ 



teraz prowadzona za pomoc¹ kilku ró¿nych 
kombinacji leków. Nowe leki nie powoduj¹ te¿ 
tak uci¹¿liwych skutków ubocznych jak 
terapie interferonowe. Dla osób, którym 
wczeœniej siê nie uda³o, nie kwalifikowa³y siê 

do leczenia albo leczenie odwleka³y, teraz 
mo¿e byæ najlepszy czas, aby ze „swoim” 
wirusem ostatecznie siê uporaæ.

Rados³aw Kaczmarek
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Endoprotezowanie stawów skokowych

W tym artykule zajmiemy siê operacjami 
protezowania stawów skokowych w Krakow-
skim Centrum Rehabilitacji i Ortopedii 
(KCRiO). Wspó³praca Kliniki Hematologii 
w Krakowie z tym oœrodkiem trwa ju¿ siódmy 
rok. Zespó³ lekarzy, fizjoterapeutów i pielê-
gniarek pod przewodnictwem dr. Jerzego 
Miros³awa Jaworskiego to grono specjalistów 
o unikatowym w Polsce doœwiadczeniu w le-
czeniu artropatii hemofilowej. W KCRiO wy-
konano do tej pory 149 operacji u chorych 
z wrodzonymi skazami krwotocznymi, g³ó-
wnie hemofili¹ A, ale równie¿ hemofili¹ B, 
chorob¹ von Willebranda oraz rzadszymi 
skazami (np. niedoborem czynnika VII). 
W ubieg³ym roku wykonano pierwsz¹ ope-
racjê u chorego na hemofiliê powik³an¹ 
inhibitorem o du¿ym mianie. Niektórzy pa-
cjenci przebyli ju¿ dwie (a nawet trzy) ope-
racje wymiany stawów.

U wiêkszoœci chorych najbardziej zni-
szczone przez hemofiliê s¹ stawy kolanowe 
i biodrowe, i to w³aœnie te stawy s¹ najczêœciej 

przedmiotem alloplastyki (protezowania). 
U czêœci chorych silne dolegliwoœci bólowe 
i pogorszenie komfortu ¿ycia s¹ jednak 
spowodowane artropati¹ stawów skokowych 
lub ³okciowych, rzadziej barków. W KCRiO 
wykonano do tej pory dwie operacje pro-
tezowania stawów ³okciowych i jedn¹ stawu 
barkowego, natomiast trzecie co do czêstoœci 
miejsce (po stawie kolanowym i biodrowym) 
zajmuje alloplastyka stawu skokowego (14 
chorych). Do operacji stawów skokowych 
kwalifikowani s¹ obecnie kolejni chorzy, 
g³ównie na ciê¿k¹ hemofiliê A. Niektórzy 
z nich przebyli ju¿ inne operacje (zwykle 
stawów kolanowych), a dla czêœci bêdzie to 
pierwszy w ¿yciu tego typu zabieg.

Przedstawiamy poni¿ej relacje kilku 
pacjentów, którzy przebyli alloplastykê stawu 
skokowego w naszym oœrodku – g³ównie 
z myœl¹ o tych z Pañstwa, którzy rozwa¿aj¹ 
taki zabieg lub s¹ ju¿ do niego kwalifikowani.

Joanna Zdziarska, Klinika Hematologii 
w Krakowie

RELACJA 1
Czy warto poddaæ siê operacji wszcze-

pienia endoprotezy stawu? W moim przy-
padku odpowiedŸ brzmi po trzykroæ TAK! 
Jestem ju¿ posiadaczem trzech protez: dwa 
kolana plus kostka. I w³aœnie ten staw skoko-
wy sprawi³ mi spore problemy. Mimo to, 
w mojej subiektywnej ocenie, w koñcowym 
efekcie jest znacznie wiêcej plusów ni¿ 
minusów.

Ale od pocz¹tku. Przed operacj¹ kostka 
by³a sztywna. ¯adnej ruchomoœci. Fakt, ¿e 
„znieruchomia³a” pod k¹tem 90 stopni, by³ jej 
jedyn¹ zalet¹. Mimo moich starañ o poprawê, 
jej stan stale siê pogarsza³.

Utrudnione chodzenie, blokowanie siê 
stawu, coraz czêstsze wylewy (mimo udzia³u 
w programie profilaktycznym), bóle nawet w 
nocy utrudniaj¹ce zasypianie... Ci, którym 

stawy wysiadaj¹, znaj¹ to z w³asnego 
doœwiadczenia. Poniewa¿ dr Jaworski z 
krakowskiego KCR-u zakwalifikowa³ obie 
moje kostki do endoplastyki, to postanowi³em 
w 2014 r. poddaæ siê zabiegowi.

Operacja odby³a siê bezproblemowo 14 
maja 2014 r. ZapowiedŸ, ¿e nie mam co sobie 
robiæ wielkich nadziei na znaczne zwiêksze-
nie ruchomoœci, by³a dla mnie akceptowalna. 
Pan doktor poinformowa³ mnie równie¿, ¿e 
zostanie mi za³o¿ona proteza jednop³aszczy-
znowa, czyli nie bêdê móg³ krêciæ kostk¹. 
Pasowa³o mi to. Dla mnie wa¿ne, ¿eby staw 
nie by³ zablokowany na sta³e. Nawiasem 
mówi¹c, obie zapowiedzi sprawdzi³y siê 
w 100%. Kostka ma ruchomoœæ w zakresie 
oko³o 10–15 stopni w okolicach 90°. Jednak¿e 
zaraz po operacji by³o oko³o 60° i wtedy nie 
bardzo wierzy³em w te 90°.
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Problemy zaczê³y siê nastêpnego dnia po 
powrocie z OIOM-u. Przyjecha³ pan z apa-
ratem RTG i zrobi³ zdjêcie mojej kostce. 
Dok³adnie za pó³ godziny przybieg³ (dos³o-
wnie) dr Jaworski z informacj¹, ¿e mam 
zwichniêcie, ¿e tak nie mo¿e zostaæ, ¿e czeka 
mnie powtórna operacja... Do tego momentu 
przeszed³em od 2007 r. piêæ operacji i nigdy 
siê nie ba³em, ale po tej zapowiedzi ogarn¹³ 
mnie strach. Reoperacja mia³a byæ kosme-
tycznym pó³godzinnym zabiegiem, jednak 
trwa³a znacznie d³u¿ej. Pe³n¹ œwiadomoœæ 
odzyska³em dopiero po pó³nocy. W ci¹gu 
dwóch dni zaliczy³em dwie operacje, a po 
drugiej zosta³y mi cztery œruby i jedna blaszka 
(s¹ do dzisiaj), trzy ciêcia skalpelem, ogromna 
opuchlizna w ciemnofioletowym kolorze i 
fatalnie niskie ciœnienie krwi. Tak, by³em 
wtedy mocno przestraszony...

Minê³o przesz³o pó³tora roku. Efekty? Oto 
one:
· by³ ból – nie ma bólu; 
· by³y wylewy – nie ma wylewów;
· nie by³o ruchomoœci – staw jest ruchomy 
(niewiele, ale jest, co bardzo u³atwia 
chodzenie oraz je¿d¿enie autem);
· staw siê blokowa³, uniemo¿liwiaj¹c nawet 
stanie na tej nodze – teraz brak takich 
objawów.

By³y koszty? Owszem. Opuchlizna zna-
cznie d³u¿ej siê resorbowa³a. Trwa³o to ponad 
rok. U mnie (ze wzglêdu na opisane kom-
plikacje plus wiek – 61 lat) rehabilitacja trwa³a 
znacznie d³u¿ej. Nawiasem mówi¹c, reha-
bilitacja stawu skokowego polega³a g³ównie 
na chodzeniu wokó³ szpitalnego klombu. 
Zwiêksza³em liczbê okr¹¿eñ oraz inten-
sywnoœæ chodzenia. ¯aden fizjoterapeuta, 
w przeciwieñstwie do rehabilitacji kolan, nigdy 
nie pracowa³ ze mn¹ manualnie. Dziêki tej 
operacji mogê znowu bardzo du¿o chodziæ 
i kostka nie stwarza mi problemów. Nawet jak 
coœ podokucza, to bardzo szybko siê 
regeneruje.

Negatywy: zaraz po zabiegu du¿y brak 
czucia (szczególnie od wewn¹trz stopy). 
Zosta³, ale bardzo niewielki. Ruchomoœæ 
palców mia³em zawsze. Sprawdzi³em to 
jednak dopiero po zdjêciu buta (po szeœciu 
tygodniach). Wczeœniej ba³em siê ruszaæ ze 
wzglêdu na doœwiadczenie ze zwichniêciem. 
Przez kilka miesiêcy by³y bóle (z czasem 

malej¹ce) od wewn¹trz stopy na ca³ej 
d³ugoœci od piêty do du¿ego palca. 
Przypomina³y skurcze. Trzeba te¿ przygoto-
waæ siê na d³u¿szy powrót do zdrowia. 
Ciekawostka: paznokcie zoperowanej stopy 
rosn¹ mi co najmniej dwa razy wolniej od 
nieoperowanej!

Na koniec powtórzê to, co napisa³em na 
pocz¹tku, ¿e wiedz¹c o czekaj¹cych mnie 
komplikacjach, nie zmieni³bym swojej decyzji. 
Zreszt¹, prawdopodobnie czeka mnie 
jeszcze jedna endoplastyka – drugiej kostki. 
Jak na razie jej stan jest w miarê 
zadowalaj¹cy, ale jeœli zacznie siê pogarszaæ 
bez perspektywy poprawy, to na pewno nie 
bêdê zwleka³!

Jeszcze jedna bardzo wa¿na rzecz. Mogê 
pracowaæ. Aktualnie pracujê jako taksówkarz 
i moja prawa, sprawna, kostka bardzo siê 
przydaje!  Pozdrawiam niezdecydowanych. 

Zdzis³aw Muszyñski, ciê¿ka hemofilia A

RELACJA 2
Stan stawu skokowego przed operacj¹

Lewy staw skokowy: ruchomoœæ na po-
o oziomie ok. 10  w okolicy 90 , du¿e poranne 

bóle (problem z rozruszaniem stawu), du¿e 
bóle po wiêkszym wysi³ku, brak mo¿liwoœci 
przejœcia d³u¿szego dystansu; brak szczeliny 
stawowej w górnym stawie skokowym, du¿e 
zwyrodnienia, osteofity.
Przebieg operacji

Operacja odby³a siê 29 wrzeœnia 2015 r. 
w KCRiO. Podczas operacji uda³o siê wymie-
niæ górny staw skokowy oraz usun¹æ kilka 
osteofitów. Podczas zabiegu uleg³a z³amaniu 
koœæ strza³kowa, która zosta³a skrêcona 
œrub¹. U³o¿enie stawu skokowego: w zgiêciu 

o
ok. 60 . PóŸniej okaza³o siê tak¿e, ¿e utra-
ci³em czucie na podeszwie stopy oraz 
utraci³em mo¿liwoœæ zgiêcia palcami u stopy.
Okres pooperacyjny 

Pierwsza pionizacja nast¹pi³a po trzech 
dniach, nastêpnego dnia odby³a siê nauka 
chodzenia z balkonikiem, póŸniej o kulach. 
W pocz¹tkowej fazie opuszczanie nogi wi¹-
za³o siê z bólem – niemniej z czasem przesz³o 
i wed³ug mojej opinii im czêœciej siê opuszcza, 
tym szybciej przechodzi. 

Silne leki przeciwbólowe odstawiono po 
piêciu dniach od operacji. W póŸniejszym 
czasie bra³em jeszcze mocne leki prze-
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ciwbólowe z uwagi na bóle nerwowe (uczucie 
drêtwienia, mrowienia) w okolicy palców 
(uszkodzenie nerwów), zw³aszcza na noc. 
Noce zacz¹³em przesypiaæ po dwóch 
miesi¹cach.

Szpital opuœci³em po 12 dniach z zakazem 
obci¹¿ania nogi. Noga by³a umieszczona 
w bucie ortopedycznym z mo¿liwoœci¹ zdjêcia 
go tylko do mycia. Po szeœciu tygodniach od 
operacji mia³em stawiæ siê na badania 
kontrolne, na ten moment mia³em tak¿e 
wyznaczony termin rozpoczêcia rehabilitacji. 
Okaza³o siê jednak, ¿e koœæ strza³kowa nie 
zros³a siê. Wyznaczono mi nowy termin na 
wizytê kontroln¹ (za dwa tygodnie), termin 
rehabilitacji przepad³. Mog³em ju¿ lekko 
obci¹¿aæ nogê i zmuszaæ staw do zgiêcia.

We w³asnym zakresie nawi¹za³em kontakt 
z pani¹ fizjoterapeutk¹, któr¹ poprosi³em 
o æwiczenia (adekwatne do stanu nogi). 
Æwiczenia praktycznie ogranicza³y siê do 
odbudowy miêœni uda oraz bardzo nie-
œmia³ych æwiczeñ stawu.

Po dwóch tygodniach okaza³o siê, ¿e nadal 
nie ma zrostu – dr Jaworski zdecydowa³, ¿e 
zostanie wykonane wstrzykniêcie osocza 
bogatop³ytkowego z autotransfuzji (pobrano 
ode mnie krew w celu wytworzenia osocza, 
które ma zostaæ wstrzykniête w miejsce 
z³amania). Zaleci³ trzy wstrzykniêcia co szeœæ 
tygodni. Pozwoli³ mi przebywaæ w domu bez 
buta ortopedycznego. Przy wyjœciu poza dom 
– mia³em go zak³adaæ. Wci¹¿ chodzi³em o 
dwóch kulach. Po oko³o trzech miesi¹cach 
odrzuci³em jedn¹ kulê. Podczas wykonywania 
drugiej autotransfuzji dr Jaworski stwierdzi³, 
¿e nie ma potrzeby wykonywaæ trzeciej, koœæ 
ju¿ siê dobrze zrasta.
Rehabilitacja 

Tymczasem uda³o mi siê wyznaczyæ nowy 
termin rehabilitacji. 25 stycznia 2016 r. (czyli 
oko³o 16 tygodni po operacji) rozpocz¹³em 
æwiczenia w sali (plus magnetronik i laser).

Rehabilitacjê zacz¹³em dwa tygodnie 
temu. Æwiczê codziennie po 2,5 godziny 
w sali, a wieczorem staram siê zrobiæ kilka 
æwiczeñ w domu. Obecnie zakres ruchu nogi 

owynosi 60–75 , a pod obci¹¿eniem swojego 
o

cia³a jestem w stanie dojœæ do 90 .
Pani fizjoterapeutka praktycznie na dzieñ 

dobry powiedzia³a, ¿e chodzenie z jedn¹ kul¹ 
mocno niszczy mój krêgos³up oraz pozosta³e 

stawy. Mam chodziæ albo bez kuli, albo z dwie-
ma kulami, ewentualnie z kijkami do nordic 
walking.

Pewne æwiczenia, które teraz odbywam, s¹ 
bolesne, Pani fizjoterapeutka pracuje nad 
œciêgnem Achillesa przez naci¹ganie ³ydki; 
z ka¿dym tygodniem widzê poprawê. Nadal 
nie mam czucia na podeszwie stopy, nadal nie 
zginam palców.
Czas powrotu do zdrowia

W marcu ma siê odbyæ zabieg wyci¹g-
niêcia œruby, jestem bardzo ciekaw, czy to 
zmniejszy ból. Do czasu zakoñczenia reha-
bilitacji nie jestem w stanie wypowiedzieæ siê, 
„czy warto by³o”. Nie wiem, jak moja noga 
bêdzie siê spisywaæ po d³u¿szym spacerze, 
jak bêdzie wygl¹daæ obci¹¿anie po d³u¿szym 
siedzeniu lub po nocy. Na pewno na dzisiaj 
mam wiêkszy zakres ruchomoœci – tylko 
niestety nie w tym zakresie, na którym mi 

onajbardziej zale¿y (powy¿ej 90 ). Walczê o to 
z g³êbok¹ wiar¹, ¿e siê uda, oraz z wiar¹ ¿e 
by³o warto – w koñcu ju¿ nied³ugo wiosna .

Norbert, 39 lat, ciê¿ka hemofilia A

RELACJA 3
Stan przed operacj¹ by³ taki, ¿e oba stawy 

skokowe mia³em zniszczone ca³kowicie 
(w dzieciñstwie mia³em wylewy co dwa/trzy 
tygodnie, na zmianê raz lewy, raz prawy staw 
skokowy; w wieku 25 lat stawy nadawa³y siê 
do zablokowania). 4 maja 2015 r. mia³em ope-
racjê prawego stawu skokowego, a 7 maja 
2015 r. reoperacjê z powodu nieprawid³owego 
osadzenia dolnej czêœci endoprotezy.

Ból po operacji by³ mniejszy ni¿ w przy-
padku operacji kolana, pionizacja przebiega³a 
podobnie (utrudnieniem jest orteza, któr¹ 
trzeba nosiæ szeœæ tygodni; problematyczne 
jest poruszanie siê z odci¹¿eniem operowanej 
nogi). Hospitalizacja trwa³a 14 dni. Potem 
szeœæ tygodni w domu – ma³o komfortowy 
czas ze wzglêdu na ortezê, chodzenie o ku-
lach z doci¹¿aniem nogi operowanej. Od 
1 lipca 2015 r. rehabilitacja w KCR. Kostka 
bola³a mnie podczas chodzenia i w czasie 
rehabilitacji. Po dwóch tygodniach ból siê 
znacznie zmniejszy³. Rehabilitacja trwa³a 
cztery tygodnie, ruchomoœæ by³a podobna do 
tej, jak¹ mia³em przed operacj¹ (nie widzê 
poprawy).

Cztery miesi¹ce po rehabilitacji by³o nie 



5

najgorzej, ale od 5 grudnia zauwa¿y³em 
pogorszenie: kostka mnie boli rano, gdy 
wstanê, i w ci¹gu dnia, kiedy posiedzê d³u¿ej, 
a nastêpnie wstanê (muszê przejœæ 300 
metrów, to siê rozchodzi); kiedy ca³y czas idê, 
to jest lepiej.

Przed operacj¹ kostka bola³a mnie czêsto, 
jak siê nachodzi³em, a nawet w nocy (nie 
mog³em zasn¹æ), teraz tego nie ma. Czy by³a 
to dobra decyzja, tego jeszcze nie wiem; nie 
ma tak spektakularnego efektu jak po operacji 
lewego stawu kolanowego (czerwiec 2014 r.). 

Grzegorz Szczepaniak, 43 lata, ciê¿ka 
hemofilia B

RELACJA 4
Z dnia na dzieñ ból stawu skokowego by³ 

coraz wiêkszy. Czêste wylewy, obrzêki i co-
dzienne trudnoœci z poruszaniem siê. Tabletki 
przeciwbólowe dzia³a³y tylko na chwilê. Izotop 
podany w Instytucie Hematologii w War-
szawie nie przyniós³ oczekiwanego efektu. 
Jedyne, co mi zaproponowano, to uszty-
wnienie stawu skokowego.

Godziny spêdzone w internecie przynios³y 
iskierkê nadziei. Zapewni³y j¹ Krakowskie 
Centrum Rehabilitacji i Ortopedii i dr n. med. 
Jerzy Miros³aw Jaworski.

Jecha³em na umówion¹ wizytê z obaw¹, 
strachem ale i z pozytywnym nastawieniem, 
¿e mo¿e jednak da siê coœ jeszcze zrobiæ. 
Trafi³em na kompetentnego lekarza. Wy-
rozumia³y, rzeczowy i z ogromn¹ wiedz¹. 
Wyjaœni³, wyt³umaczy³ i odpowiedzia³ na 
wszystkie nurtuj¹ce mnie pytania. Zosta³em 
zakwalifikowany do zabiegu. W przygoto-
waniach do zabiegu uczestniczy³a równie¿ 
dr Joanna Zdziarska z Poradni Hematologii 
Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie. W 
po-radni uzyska³em pomoc, wsparcie i zro-
zumienie.

Dzieñ zabiegu by³ dniem obaw, ale i wiary. 
Operacja przebieg³a bez ¿adnych powik³añ. 
Obudzi³em siê, nie wiedz¹c nawet, ¿e ju¿ jest 
po wszystkim. Nic nie bola³o, nie prze-
szkadza³ mi za³o¿ony na nogê but orto-
pedyczny. Po przewiezieniu na oddzia³ 
równie¿ nie odczuwa³em ¿adnego dys-
komfortu. Podawane mi œrodki przeciw-
bólowe ca³kowicie niwelowa³y ból. W trzeciej 
dobie po zabiegu pierwszy raz wsta³em 
z ³ó¿ka. Pionizacja posz³a sprawnie, choæ 

powoli i ostro¿nie. Poruszanie siê na kulach 
ortopedycznych z oszczêdzaniem operowa-
nej nogi na pocz¹tku by³o k³opotliwe, jednak 
nastêpnego dnia sz³o to ju¿ sprawniej i szyb-
ciej. Po 14 dniach zosta³em wypisany ze 
szpitala. Na rehabilitacjê mia³em siê zg³osiæ 
po czterech tygodniach.

Podczas pobytu w domu przyjmowa³em 
przez krótki czas leki przeciwbólowe. Po 
czterech tygodniach powróci³em na rehabi-
litacjê. W pocz¹tkowym okresie ból pojawia³ 
siê podczas rehabilitacji w zale¿noœci od 
wykonywanych æwiczeñ. Po paru dniach 
jednak ustêpowa³, kiedy poprawia³a siê 
ruchomoœæ. Rehabilitant pokaza³, jakie 
æwiczenia nale¿y wykonywaæ, i ka¿d¹ woln¹ 
chwilê poœwiêca³em na dodatkowe æwiczenia. 
Po ca³kowitym uwolnieniu siê od buta 
ortopedycznego mog³em bez problemów 
spacerowaæ przy wykorzystaniu kul orto-
pedycznych. Wykonywane æwiczenia na sali 
rehabilitacyjnej sta³y siê przyjemnoœci¹. 
Ka¿dy dzieñ przynosi³ widoczn¹ poprawê. 
By³em bardzo zadowolony z efektów, jakie 
przynosi³a rehabilitacja. Po piêciu tygodniach 
wypisano mnie do domu. W trybie ambu-
latoryjnym dwukrotnie podda³em siê reha-
bilitacji.

Spe³ni³o siê moje marzenie i moja nadzieja 
zrealizowa³a siê dziêki podjêciu takiej w³aœnie 
decyzji. Nie ¿a³ujê tego, ¿e zdecydowa³em siê 
na zabieg, i z pewnoœci¹ drugi raz postawiony 
przed takim wyborem zdecydowa³bym siê 
ponownie. Moje ¿ycie uleg³o diametralnej 
poprawie. Ca³kowicie pozby³em siê bólu 
i usta³y trudnoœci w poruszaniu siê. Ka¿da 
osoba podejmuje sama decyzjê. Ja wiem, ¿e 
podj¹³em s³uszn¹.

Krzysztof Mazurkiewicz, 
ciê¿ka hemofilia A

RELACJA 5
Operacjê mia³em 18 maja 2015 r. w KCR. 

Przed operacj¹ w stawie skokowym lewym 
by³a ruchomoœæ w 80%, lecz robi³y siê wylewy 
raz na miesi¹c, a nawet i czêœciej. Kiedy 
szed³em, to potrafi³o zablokowaæ kostkê – i ani 
kroku dalej. Trzeba by³o po trochu rozruszaæ, 
sprawia³o mi to ból. W takiej sytuacji 
zgodzi³em siê na operacjê.

Po operacji dowiedzia³em siê, ¿e z³ama³a 
siê kostka przyœrodkowa lewa i trzeba by³o 
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przykrêciæ œrubê kostkow¹ i drut Kirschnera. 
Na trzeci dzieñ wyci¹gnêli dreny i za³o¿yli mi 
but (ortezê); kazali mi wstawaæ z ³ó¿ka, ale nie 
obci¹¿aæ kostki. Mia³em brak czucia w du¿ym 
palcu i w okolicach rany (czucie wróci³o po 
czterech miesi¹cach). Po dwóch tygodniach 
wyci¹gniêto mi szwy i wróci³em do domu.

W domu by³em oko³o piêciu tygodni, a po-
tem pojecha³em na rehabilitacjê do KCR. Na 
pocz¹tku magnetronik i mro¿enie ciek³ym 
azotem oraz æwiczenia. Æwiczenia by³y bar-
dzo bolesne, po piêtnastu sekundach by³em 
ju¿ ca³y spocony, ale siê op³aca³o. Uzyska³em 
ruchomoœæ ok. 30°, po oko³o 10 dniach cho-
dzi³em o jednej kuli (wziêto mi j¹ do depozytu), 
a ju¿ po trzech tygodniach chodzi³em bez kul. 
W sumie piêæ tygodni ciê¿kiej pracy, ale siê 
op³aci³o.

PóŸniej do kontroli – lekarz prowadz¹cy 
powiedzia³ mi, ¿e trzeba bêdzie usun¹æ œrubê 

i drut Kirschnera po up³ywie pó³ roku od ope-
racji.

17 lutego 2016 r. zosta³em przyjêty do KCR 
w celu usuniêcia œruby i drutu. Drugiego dnia 
zawieziono mnie na salê operacyjn¹. Po 50 
minutach mnie obudzili. Pierwsze moje 
pytanie brzmia³o: „Czy to ju¿?”. W odpowiedzi 
us³ysza³em „tak”; sam zabieg trwa³ 15–20 
minut. Po operacji zabrano mnie na OIOM. 
W pi¹tym dniu zosta³em wypisany do domu. 
Kulê wzi¹³em pod pachê, wsiad³em do 
samochodu i pojecha³em do domu. Za 12–14 
dni mam przyjechaæ na usuniêcie szwów 
i chyba to bêdzie najgorsze, bo bez znie-
czulenia .

W 2010 r. mia³em w KCR operacjê 
prawego stawu kolanowego i te¿ jestem 
zadowolony.

Marcin Konieczny, 
ciê¿ka hemofilia A

Opieka stomatologiczna przy hemofilii

U chorych na hemofiliê opieka stoma-
tologiczna ma istotne znaczenie. Powinna 
ona obejmowaæ zarówno profilaktykê, jak 
i odpowiednio prowadzone leczenie, maj¹ce 
na celu unikniêcie niepotrzebnych krwawieñ. 
W³aœciwie prowadzona profilaktyka zapobie-
ga utracie zêbów. W opiece stomatologicznej 
chorych na hemofiliê wa¿na jest wspó³praca 
pacjenta i lekarza dentysty. Lekarz stoma-
tolog musi byæ poinformowany o rozpoznaniu 
skazy krwotocznej. Nale¿y podkreœliæ, ¿e 
pacjent ze skaz¹ krwotoczn¹ po odpowie-
dnim przygotowaniu przez lekarza hemato-
loga mo¿e byæ leczony zachowawczo, 
periodontologicznie i chirurgicznie jak 
potencjalnie zdrowy pacjent. 

Zabiegi profilaktyczne u chorych na 
hemofiliê obejmuj¹:
(1) Codzienn¹ toaletê jamy ustnej, maj¹c¹ 
na celu utrzymanie higieny jamy ustnej, 
przede wszystkim higieny uzêbienia. Ocena 
stanu higieny jamy ustnej obejmuje ocenê 
obecnoœci: resztek pokarmowych, p³ytki na-
zêbnej, bia³ego nalotu nazêbnego, kamienia 
nazêbnego. W celu lepszego dbania o stan 
zdrowia jamy ustnej warto zapoznaæ siê 
z poni¿szymi informacjami:
- resztki pokarmowe osadzaj¹ siê miêdzy 

zêbami, w ubytkach próchnicowych, w przy-
padku nieprawid³owych wype³nieñ i uzu-
pe³nieñ zêbowych czy wadliwie ustawionych 
zêbów. Te resztki mog¹ zostaæ usuniête 
przez: p³ukanie jamy ustnej, przep³yw œliny, 
pracê miêœni – policzkowych, warg i jêzyka, 
a tak¿e przez mycie zêbów;
- p³ytka nazêbna zawiera resztki pokarmowe, 
bakterie, komórki nab³onka i œluz. P³ytka mo¿e 
powstaæ w czasie krótszym ni¿ 24 godziny, 
a po trzech dniach mo¿e formu³owaæ siê 
kamieñ nazêbny wskutek procesu wapnienia 
p³ytki. P³ytki nie mo¿na usun¹æ przez p³ukanie 
jamy ustnej. P³ytka nazêbna jest przyczyn¹ 
powstawania próchnicy i chorób przyzêbia. 
Stosuj¹c odpowiednie testy (Carietest, 
Plaque Test) lub stosuj¹c do ssania tabletki 
erytrozyny albo p³ucz¹c jamê ustn¹ roz-
tworem fuksyny zasadowej, mo¿na p³ytkê 
uwidoczniæ na koronach zêbów;
- bia³y nalot nazêbny sk³ada siê z bia³ek œliny, 
bakterii, z³uszczonych komórek nab³onka 
i rozpad³ych leukocytów. Nalot ma konsysten-
cjê miêkk¹, przylega luŸno do powierzchni 
zêba, p³ytki nazêbnej i dzi¹s³a. Mo¿e zostaæ 
ca³kowicie usuniêty sprayem wodnym;
- kamieñ nazêbny, zarówno naddzi¹s³owy, 
jak i poddzi¹s³owy tworzy siê w wyniku 
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mineralizacji p³ytki nazêbnej znajduj¹cej siê 
w okolicach dzi¹s³a. Do mineralizacji 
dochodzi wewn¹trz i na zewn¹trz komórek 
bakteryjnych p³ytki. Zwykle proces wapnienia 
w p³ytce zaczyna siê ju¿ po szeœciu 
godzinach, a widoczne ju¿ wapnienie 
obserwuje siê po trzech dniach. Z³ogi 
kamienia naddzi¹s³owego s¹ s³abo przymo-
cowane do g³adkich powierzchni koron, 
a z³ogi poddzi¹s³owe s¹ silnie przymocowane 
do powierzchni cementu korzeniowego. 
Uzêbienie nale¿y oczyszczaæ przez:
- p³ukanie jamy ustnej, które usuwa oko³o 
po³owy resztek pokarmowych; d³u¿sze (po-
wy¿ej 15 minut) p³ukanie mo¿e spowodowaæ 
rozpuszczenie i ca³kowite usuniêcie cukru 
z jamy ustnej. Do p³ukania mo¿na zastoso-
waæ:

-  zwyk³¹ wodê
- p³ukanki chlorhexydynowe np. Corsodyl, 
0,1% Eludril (nie nale¿y ich jednorazowo 
stosowaæ d³u¿ej ni¿ dwa tygodnie z uwagi 
na mo¿liwoœæ odbarwienia szkliwa) 

Metoda ta stosowana samodzielnie nie jest 
wystarczaj¹co skuteczna, ale szczególnie 
zaleca siê j¹ wtedy, gdy szczotkowanie nie 
jest mo¿liwe (np. wskutek wylewu do ³okcia);
- szczotkowanie zêbów jest najsku-
teczniejsz¹ metod¹ zachowania higieny jamy 
ustnej. Ka¿dy pacjent powinien mieæ 
indywidualnie i odpowiednio dobran¹ szczo-
teczk¹ do zêbów, pastê do mycia zêbów oraz 
wybran¹ technikê mycia zêbów. Przy doborze 
sposobu szczotkowania nale¿y uwzglêdniæ 
stan zêbów i przyzêbia, zrêcznoœæ manualn¹ 
oraz dok³adnoœæ pacjenta. Szczoteczki do 
zêbów nie powinny byæ zbyt twarde (mog¹ 
wtedy uszkadzaæ tkanki zêbów i przyzêbia) 
ani zu¿yte (wtedy nie s¹ skuteczne). Miêkkie 
szczoteczki zalecane s¹ w przypadkach 
zapalenia dzi¹se³ – przy objawach krwa-
wienia, obrzêku i bólu. Pasty do zêbów 
powinny spe³niaæ wymagania higieniczne 
i profilaktyczne.
Techniki metod mycia zêbów:
metoda ruchów okrê¿nych wg Fonesa – 
szczególnie polecana dla dzieci, mniej 
skuteczna dla doros³ych. W metodzie tej przy 
lekko rozwartych ³ukach zêbowych szczo-
teczkê ustawia siê pod k¹tem 90° do po-
wierzchni policzkowych ostatnich zêbów i wy-
konuj¹c drobne, okrê¿ne ruchy szczotkuje siê 

powierzchnie policzkowe i wargowe zêbów 
górnych i dolnych. Nastêpnie przy szeroko 
otwartych ustach w podobny sposób szczo-
tkuje siê powierzchnie ¿uj¹ce, podniebienne 
i jêzykowe zêbów.
metoda Stillmana – szczoteczkê zbli¿a siê do 
koron zêbów tak, ¿eby w³osie wnika³o do 
przestrzeni miêdzyzêbowych. W czasie 
szczotkowania szczoteczkê przesuwa siê 
nieznacznie na boki. Nastêpnie ruchami 
pionowymi szczoteczkê przesuwa siê przez 
ca³¹ powierzchniê zêbów.
(2) Regularne badania kontrolne uzêbienia 
i jamy ustnej wykonywane przez lekarza 
stomatologa.

Chorzy na hemofiliê powinni tak¿e 
(w przypadku istnienia wskazañ) poddawaæ 
siê leczeniu zachowawczemu zêbów, które 
dotyczy leczenia ubytków próchnicowych 
i leczenia kana³owego, oraz leczeniu chorób 
przyzêbia, polegaj¹cym na wykonywaniu 
zabiegów w celu usuniêcia z³ogów nazêbnych 
poprzez zastosowanie:
- skalingu naddzi¹s³owego i poddzi¹s³owego 
(usuniêcie z³ogów nazêbnych z u¿yciem 
narzêdzi rêcznych, ultradŸwiêkowych lub 
dŸwiêkowych);
- kireta¿u (wyskrobanie œcian patologicznej 
kieszonki dzi¹s³owej bez przeciêcia brodawki 
dzi¹s³owej /kireta¿ zamkniêty/ lub z jej prze-
ciêciem /kireta¿ otwarty/).

Ka¿dorazowo przed podjêciem leczenia 
niezbêdna jest konsultacja pacjenta u pro-
wadz¹cego lekarza hematologa oraz uzy-
skanie odpowiedniego zaœwiadczenia. Przed 
ka¿dym zabiegiem wymagaj¹cym naruszenia 
ci¹g³oœci tkanek wskazane jest wykonanie 
badañ poziomu aktywnoœci brakuj¹cego 
czynnika krzepniêcia oraz okreœlenie obec-
noœci przeciwcia³ przeciwko brakuj¹cemu 
czynnikowi krzepniêcia (inhibitora).

Je¿eli lekarz stomatolog podejmie de-
cyzjê o leczeniu inwazyjnym, którym naj-
czêœciej jest usuniecie zêba lub kilku zêbów, 
niezbêdne jest przygotowanie pacjenta do 
zabiegu chirurgicznego, polegaj¹ce na:

- wykonaniu badania w kierunku obec-
noœci inhibitora (przeciwcia³ przeciwko braku-
j¹cemu czynnikowi krzepniêcia);

- konsultacji w oœrodku hematologicznym 
u lekarza prowadz¹cego. 

Natomiast w dniu zabiegu operacyjnego 
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konieczne jest:
- podanie czynnika krzepniêcia w dawce 
dostosowanej do rozleg³oœci planowanego 
zabiegu i postaci hemofilii oraz zastosowanie 
leków hemostatycznych (dzia³aj¹cych miej-
scowo i/lub ogólnoustrojowo);
- w przypadku rozleg³ych zabiegów nale¿y, po 
30 minutach od wstrzykniêcia czynnika, ozna-
czyæ jego aktywnoœæ we krwi.

Leczenie chirurgiczne w ramach opieki 

z zakresu chirurgii stomatologicznej dotyczy:
- ekstrakcji z powodu zmian oko³owierzcho³-
kowych zêbów wyr¿niêtych,
- ekstrakcji zêbów zatrzymanych,
- usuwania torbieli szczêki/¿uchwy,
- innych zabiegów, np. wszczepienia implan-
tów zêbowych.

dr n. med. Aneta Neskoromna-Jêdrzejczak
dr n. med. Katarzyna Bogusiak

Wsparcie psychospo³eczne w hemofilii

Oto obszerne fragmenty artyku³u Laury 
Savini opartego na rozmowie z Petr¹ Buè-
kov¹, psychologiem ze Szpitala Uniwersy-
teckiego w Brnie. 

Zgodnie z opracowanym przez Œwiatow¹ 
Federacjê Hemofilii (WFH) poradnikiem 
dotycz¹cym wsparcia psychospo³ecznego 
w hemofilii, takie wsparcie powinno byæ 
udzielane osobom ze skaz¹ krwotoczn¹ 
i cz³onkom ich rodzin, by umo¿liwiæ im 
zrozumienie choroby i wypracowanie strategii 
radzenia sobie z wyzwaniami fizycznymi, 
psychicznymi, emocjonalnymi i spo³ecznymi, 
jakie mog¹ towarzyszyæ ¿yciu ze skaz¹ 
krwotoczn¹.

Czescy pacjenci s¹ w dobrej sytuacji. 
W sk³ad Szpitala Uniwersyteckiego w Brnie 
wchodzi Europejski Oœrodek Komplek-
sowego Leczenia Hemofilii, certyfikowany 
przez EUHANET (miêdzynarodow¹ organi-
zacjê maj¹c¹ za cel stworzenie europejskiej 
sieci oœrodków leczenia hemofilii). Oznacza 
to, ¿e pacjenci ze skazami krwotocznymi 
mog¹ uzyskaæ profesjonalne wsparcie 
psychologiczne, zapewnione w du¿ej czêœci 
przez Petrê Buèkov¹.

Zdaniem Petry Buèkovej praca z pa-
cjentami ze skaz¹ krwotoczn¹ jest podobna 
do pracy z pacjentami cierpi¹cymi na inne 
choroby przewlek³e. Warto podkreœliæ, ¿e 
chocia¿ podstawowe zadanie oœrodka polega 
na trosce o zdrowie fizyczne pacjentów, to 
jednak du¿e znaczenie ma tak¿e dbanie o ich 
zdrowie emocjonalne. I tu w³aœnie zaczyna siê 
praca psychologa.

Kwestie dotycz¹ce osób ze skazami 
krwotocznymi s¹ ró¿norodne – w niektórych 
problemach wystarcza psychoterapia 

krótkoterminowa, np. poprawa komunikacji 
w rodzinie czy zajêcie siê niechêci¹ dziecka 
wobec wizyt u lekarza. Wsparcie krótko-
terminowe mo¿e te¿ byæ konieczne u osób 
przebywaj¹cych w szpitalu przez kilka tygodni 
czy nawet miesiêcy, wyczerpanych psychicz-
nie wskutek d³ugotrwa³ego leczenia i prze-
bywania z dala od domu. Terapia d³ugo-
terminowa zajmuje siê problemami o g³êb-
szym pod³o¿u. Zdaniem Buèkovej niektóre 
z tych problemów nie zale¿¹ od posiadania 
skazy krwotocznej. Ogólnie mówi¹c, takie 
kwestie maj¹ zwi¹zek ze zdolnoœci¹ danej 
osoby do wypracowania mechanizmów 
radzenia sobie ze swoj¹ chorob¹. Kolejna 
kategoria to interwencje kryzysowe, kiedy 
pojawia siê jakiœ ostry problem albo sytuacja 
stresowa. Bardzo du¿e znaczenie ma 
wsparcie ze strony rodziny, które pomaga 
przezwyciê¿yæ wiêkszoœæ k³opotów. Dlatego 
w razie potrzeby nale¿y zapewniæ terapiê 
rodzinn¹.

Petra Buèkova pracuje z pacjentami 
w ró¿nym wieku, a w ka¿dej grupie wiekowej 
problemy s¹ inne. Przyk³adowo, m³odym 
rodzicom trzeba pomóc poradziæ sobie 
z obaw¹ zwi¹zan¹ z tym, ¿e maj¹ dziecko 
obarczone skaz¹ krwotoczn¹. Dzieci i na-
stolatki potrzebuj¹ wsparcia w zaakcepto-
waniu ¿ycia z chorob¹ przewlek³¹. Starsze 
nastolatki musz¹ tak¿e nauczyæ siê ¿yæ 
odpowiedzialnie i samodzielnie dbaæ o siebie, 
a ich rodzice powinni zrozumieæ, ¿e nie mog¹ 
ju¿ dalej kierowaæ dzieæmi i musz¹ pozwoliæ 
im na samodzielnoœæ. Buèkova zauwa¿a, ¿e 
wielu m³odych ludzi przestaje regularnie 
przychodziæ do oœrodka i czasami zaczyna 
zaniedbywaæ swoje leczenie, próbuj¹c w ten 



  9

sposób udowodniæ sobie, ¿e nie s¹ chorzy. W 
rzadkich przypadkach pacjenci zaczynaj¹ 
wykazywaæ wrogie zachowania, co jest ich 
sposobem radzenia sobie z frustracj¹ 
wynikaj¹c¹ z ¿ycia z chorob¹ przewlek³¹.

Wœród pacjentów mo¿na zauwa¿yæ 
ró¿nice pokoleniowe. Przyk³adowo, po wpro-
wadzeniu leczenia profilaktycznego i za-
pewnieniu wielu chorym utrzymywania 
wy¿szych wartoœci minimalnego poziomu 
czynnika, m³odzi prowadz¹ niemal normalne 
¿ycie. Nadal musz¹ zachowywaæ ostro¿noœæ 
w pewnych dziedzinach, na przyk³ad przy 
uprawianiu sportu, ale w innych aspektach 
mog¹ zachowywaæ siê tak, jak ich zdrowi 
rówieœnicy. Zadaniem pracowników oœrod-
ków leczenia hemofilii jest doprowadzenie do 
sytuacji, w której m³odsi pacjenci bêd¹ 
aktywni i uœwiadomi¹ sobie, ¿e mog¹ ¿yæ 
normalnie i produktywnie. Starsze pokolenia 
osób z hemofili¹, w przeciwieñstwie do 
swoich m³odszych kolegów, nadal musz¹ 
zmagaæ siê z bólem i ograniczeniami 
ruchomoœci stawów wywo³anymi czêstszymi 
wylewami. Te osoby czêsto cierpi¹, s¹ mniej 
zintegrowane ze spo³eczeñstwem z powodu 
swojej niepe³nosprawnoœci. To prowadzi do 
poczucia ni¿szej wartoœci, do izolacji i bez-

radnoœci. Wa¿ne, by m³odsze generacje 
zrozumia³y, ¿e dziêki odpowiedniemu 
leczeniu m³odzi pacjenci maj¹ du¿o wiêksze 
mo¿liwoœci ni¿ starsi chorzy – i by z tych 
mo¿liwoœci korzysta³y.

Oprócz wsparcia psychologa pacjenci i ich 
rodziny mog¹ tak¿e spotykaæ siê z lekarzami 
i pielêgniarkami, by przedyskutowaæ codzien-
ne problemy. Co roku w Szpitalu Uniwer-
syteckim w Brnie jest organizowany dzieñ 
otwarty, kiedy chorzy i ich bliscy mog¹ in-
dywidualnie rozmawiaæ z lekarzami o swoich 
sprawach i uzyskaæ porady dotycz¹ce 
leczenia.

Na zakoñczenie interesuj¹ce spostrze-
¿enie czeskiej pani psycholog. Otó¿ za-
uwa¿y³a ona, ¿e mo¿na wyraŸnie wskazaæ 
zwi¹zek miêdzy stresuj¹cymi emocjami a sa-
moistnymi wylewami. Dlatego te¿ jej zdaniem 
psycholog mo¿e nie tylko poprawiæ stan 
psychiczny chorego na hemofiliê, ale tak¿e 
dziêki temu wp³ywaæ na poprawê jego zdrowia 
fizycznego.

(oprac. as na podst. artyku³u Laury Savini 
Comprehensive Care in Haemophilia: 

Psychosocial Support 
w „EHC Newsletter”, August 2015)

Pochwa³a p³ywania

Podczas ubieg³orocznej konferencji EHC 
w Belgradzie prezes Francuskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofiliê, Thomas 
Sannié wrêczy³ mi pewn¹ broszurê, pod-
kreœlaj¹c, ¿e to jego najm³odsze, ulubione 
dziecko. La Natation (p³ywanie) to numer spe-
cjalny wydany przez Association Française 
des Hémophiles we wspó³pracy z Fédération 
Française Natation (Francusk¹ Federacj¹ 
P³ywack¹). To rodzaj przewodnika po ko-
rzyœciach p³yn¹cych z kontaktu cia³a z wod¹. 
Taka osobna edycja poœwiêcona p³ywaniu ma 
za zadanie uwypukliæ szczególn¹ rolê tego 
sportu w utrzymaniu dobrej kondycji fizycznej, 
zw³aszcza u osób z zaburzeniami krze-
pniêcia. Okazuje siê bowiem, ¿e nie tylko jest 
to jeden z najbezpieczniejszych sportów, ale 
przede wszystkim jest to aktywnoœæ nie-
zwykle wszechstronna, jeœli chodzi o dobre 
skutki uboczne. Autorzy w wielu miejscach tej 
publikacji podkreœlaj¹ szczególnie dobro-

czynny wp³yw p³ywania na zdrowie, rehabi-
litacjê i ochronê stawów. Warto pamiêtaæ, ¿e 
zgodnie z prawem Archimedesa ciê¿ar 
naszego cia³a jest w wodzie znacznie 
zredukowany, dziêki wypornoœci wa¿ymy 
wtedy o wiele mniej i mo¿emy swobodnie 
unosiæ siê na wodzie. Chocia¿ uznaje siê, ¿e 
jest to aktywnoœæ z minimalnym ryzykiem 
urazu, nie nale¿y jednak zapominaæ o spra-
wach, których trzeba unikaæ – takich jak skoki 
z trampoliny, œliska pod³oga czy elementy 
basenu, o które mo¿na siê uderzyæ lub 
skaleczyæ.

P³ywanie to raj dla miêœni – podkreœlaj¹ 
autorzy publikacji. Relaksuj¹ce, rozluŸniaj¹ce 
dzia³anie tej aktywnoœci jest zwi¹zane z wy-
dzielaniem siê hormonów szczêœcia – 
endorfin. Efekt ten wystêpuje ju¿ w momencie 
zanurzenia siê w wodzie i trwa jeszcze przez 
jakiœ czas po zakoñczeniu p³ywania, bo 
endorfiny s¹ wytwarzane jeszcze przez jakiœ 
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czas.
Jak wa¿ne w utrzymaniu dobrej kondycji 

cia³a jest w³aœnie p³ywanie, przekona³am siê 
dziœ osobiœcie. Dot¹d na p³ywalniê wybie-
ra³am siê zw³aszcza wtedy, gdy dokucza³ mi 
krêgos³up. Przed kilkoma godzinami wróci-
³am z basenu, na który skierowa³ mnie… 
laryngolog. Podczas badañ pracowniczych 
okaza³o siê bowiem, ¿e nie mam k³opotów 
z krtani¹, jak wiêkszoœæ dydaktyków, ale 
w³aœnie z oddychaniem. Remedium na 

problemy z prac¹ klatki piersiowej jest tak¿e 
p³ywanie, o rozprostowaniu krêgos³upa 
pochylonego godzinami nad klawiatur¹ czy 
ksi¹¿k¹ nie wspominaj¹c. 

Jeœli ktoœ z czytaj¹cych ten biuletyn 
jeszcze siê waha, czy iœæ pop³ywaæ – szala 
korzyœci powinna zdecydowanie przewa¿yæ 
nad szal¹ niedogodnoœci. Jak mawiaj¹ 
Francuzi, p³ywanie to sport szczególnie pro-
zdrowotny.   

Bernadetta Pieczyñska

Roœliny nadziej¹ w leczeniu inhibitorów?

Badania dwóch amerykañskich nauko-
wców, prof. Rolanda Herzoga i prof. 
Henry'ego Daniella, otwieraj¹ nowe per-
spektywy w leczeniu hemofilii. 

Tworzenie siê inhibitorów stanowi du¿y 
pro-blem w leczeniu hemofilii i jest tak¿e 
postra-chem chorych na tê skazê krwotoczn¹. 
Chocia¿ istniej¹ leki omijaj¹ce, pozwalaj¹ce 
lekarzom na przywrócenie dzia³ania mecha-
nizmu krzepniêcia u pacjentów z takimi 
przeciwcia³ami, to jednak terapia jest o wiele 
bardziej skomplikowana w takich okoliczno-
œciach. Ocenia siê, ¿e 20–30% pacjentów 
z ciê¿k¹ postaci¹ hemofilii A wytwarza 
inhibitor czynnika VIII podczas leczenia. To 
ryzyko mo¿e byæ wy¿sze, zale¿nie od rodzaju 
mutacji genetycznej, pochodzenia etnicznego 
i innych czynników. Wyeliminowanie inhibitora 
przy zastosowaniu aktualnych protoko³ów 
wymaga codziennego podawania czynnika i 
mo¿e trwaæ od kilku miesiêcy do ponad roku. 
Ponadto taka indukcja tolerancji immuno-
logicznej (czyli popularnie odczulanie) jest 
skuteczna nie u ka¿dego pacjenta. Inhibitory 
czynnika IX (w hemofilii B) s¹ stosunkowo 
rzadkie, ale czêsto bywaj¹ trudniejsze do 
wyeliminowania, poniewa¿ u pacjentów mo¿e 
dojœæ do powa¿nych reakcji uczuleniowych na 
czynnik IX lub do uszkodzenia nerek. Ostatnio 
osi¹gniêto spory postêp w badaniach 
laboratoryjnych pozwalaj¹cy na wypraco-
wanie protoko³ów profilaktycznie podwy¿sza-
j¹cych tolerancjê immunologiczn¹ na czynniki 
krzepniêcia, tak ¿e inhibitory nie powstaj¹ od 
razu. Chocia¿ jest to interesuj¹ca koncepcja, 
to jednak wykorzystanie leków immuno-
supresyjnych czy modyfikacji genetycznych 

powoduje inne zagro¿enia, niedopuszczalne 
u ma³ych dzieci. Z drugiej strony, gdyby uda³o 
siê wywo³aæ tolerancjê metodami doustnymi, 
wystarczy³oby po prostu jeœæ lub piæ czynnik 
VIII czy IX, by odpowiednio wp³ywaæ na uk³ad 
odpornoœciowy.

Idea doustnej terapii wywo³uj¹cej tole-
rancjê w hemofilii jest zatem bardzo 
atrakcyjna, ale niestety trudno j¹ zrealizowaæ. 
Potrzebne s¹ du¿e iloœci czynnika krzepniê-
cia, które musz¹ przedostaæ siê przez trudne 
œrodowisko ¿o³¹dka, by dotrzeæ do uk³adu 
odpornoœciowego w jelitach. 

W laboratorium kierowanym przez prof. 
Daniella uda³o siê wprowadziæ kilka ludzkich 
bia³ek do komórek roœlinnych – po to, by móc 
leczyæ niektóre choroby wystêpuj¹ce u ludzi. 
Œciany komórek roœlinnych stanowi¹ natu-
raln¹ ochronê dla tych bia³ek czynnika 
krzepniêcia i pozwalaj¹ im przetrwaæ 
dzia³anie kwasów ¿o³¹dkowych i enzymów 
trawiennych. Jednak podczas dalszej wê-
drówki komórek roœlinnych w przewodzie 
pokarmowym prozdrowotne mikroorganizmy 
¿yj¹ce w jelicie trawi¹ œciany tych komórek, 
w ten sposób uwalniaj¹c lecznicze bia³ka. 
W laboratorium kierowanym przez prof. 
Herzoga powtarzane wprowadzanie czynni-
ków krzepniêcia w komórkach roœlinnych 
wywo³a³o tolerancjê na czynniki VIII i IX, tak ¿e 
nie wystêpowa³a ¿adna reakcja anafilak-
tyczna (uczuleniowa) i nie tworzy³y siê 
inhibitory (a jeœli siê tworzy³y, to jedynie 
o niskim mianie). 

(oprac. as na podst. artyku³u Veggies for 
treatment of haemophilia 

w „EHC Newsletter”, April 2015)
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Jesteœmy w okresie rozliczania podatku 
dochodowego za ubieg³y rok. Pamiêtajmy, ¿e 
mamy mo¿liwoœæ przekazania 1 procenta 
z podatku nale¿nego z naszego PIT-u na 
rzecz wybranej organizacji po¿ytku publicz-
nego. Przypominamy, ¿e Polskie Stowa-
rzyszenie Chorych na Hemofiliê jest oficjalnie 
zarejestrowane jako taka organizacja. Prze-
kazanie jednego procenta nie wi¹¿e siê z ¿a-
dnymi 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 

Pamiêtajmy o jednym procencie

krewnych, znajomych, s¹siadów. W ten 
sposób z nawet niewielkich wp³at uzbieraj¹ 
siê sumy, które pomog¹ w rozwijaniu 
dzia³alnoœci naszego Stowarzyszenia. Wiele 
spoœród ksi¹¿ek i p³yt DVD z informacjami 
o ró¿nych aspektach hemofilii i choroby von 
Willebranda publikowanych przez nasze 
Stowarzyszenie zosta³o sfinansowanych 
w³aœnie z kwot przekazanych w ramach 1% 
od podatku PIT. 

Przy rozliczaniu PIT warto te¿ pamiêtaæ 
o mo¿liwoœci odliczenia pewnych kosztów 
zwi¹zanych z udzia³em w turnusie rehabi-
litacyjnym, dojazdami na rehabilitacjê czy 
przeróbkami mieszkania (znoszenie barier 
architektonicznych).Warunkiem koniecznym 
jest w takim przypadku posiadanie przez 
doros³ego lub niepe³nosprawne dziecko 
orzeczonej I lub II grupy inwalidzkiej. 

(as)

A dla cierpliwych...

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



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
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– zni¿ka dla kupuj¹cego
– zapadniêcie w sen
– uczy siê jej aktor
– autor „W³adcy Pierœcieni”
– rycerz ze Spychowa, ojciec Danusi
– druga czêœæ „Trylogii”
– s³yszymy je, gdy ktoœ idzie
– mo¿e wywo³aæ po¿ar
– atak bombowy z powietrza
– sprawozdanie
– brat taty
– kontynent z Kilimand¿aro
– czyszczony na trzepaku
– sprawiedliwy t³uszcz
– dawny sprzêt ¿niwiarza
– od barku do ³okcia

– dyscyplina sportowa z nelsonem
– koncert lub mecz
– indiañski sza³as
– ... narciarskie, domena Stocha
– imiê Orzeszkowej, pisarki
– œwiêta ksiêga muzu³manów
– jajko pomalowane na jeden kolor
– seria powtarzaj¹cych siê zjawisk 
– ptak drapie¿ny ¿yj¹cy w Andach
– jedna trzynasta szlema
– sztuczne ..., czyli fajerwerki
– sk³ada siê z kropki i przecinka
– jednostka natê¿enia pr¹du
– pieñ zr¹banego drzewa; k³oda
– na koñcu lassa
– inaczej o skorupie ¿ó³wia

Adam Sumera

Okreœlenia wyrazów podano w zmienionej kolejnoœci
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