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Zaréwno Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilig, jak Kanadyjskie Stowarzyszenie Chorych
na Hemofilie, podejmujg dziatania majace na celu poprawe stanu zdrowia i jakosci zycia wszystkich
chorych na wrodzone zaburzenia krzepnigcia krwi. Najwazniejszym celem jest wyleczenie z hemofilii
— skuteczna terapia genowa.

Przed rozpowszechnieniem jakichkolwiek materiatéw informacyjnych Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie konsultuje je z lekarzami specjalistami. Stowarzyszenie nie jest jednak

organizacjg medyczng, nie moze zalecac konkretnego postepowania medycznego pacjentom.
W kazdym przypadku przed podjeciem jakiegokolwiek leczenia zaleca sie konsultacje

z lekarzem prowadzgcym.

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie pragnie podziekowa¢ wszystkim, ktdrzy przyczynili sie
do powstania publikacji Bon Voyage! Bezpiecznej podrézy! PodréZzowanie ze skazg krwotoczna.

Clare Cecchini Deb Gue, RN David Page
National Program Nurse Coordinator, National Executive Director,

Manager, Canadian Hemophilia Program, Canadian Hemophilia Society

Hemophilia Society AdultDivision St. Paul’s

(na emeryturze) Hospital, Vancouver, BC Nora Schwetz, RN

Nurse Coordinator, Bleeding
Mylene D’Fana Alex Little Disorders Program Health
Vice-President, Canadian Calgary, AB Sciences Centre, Winnipeg, MB
Hemophilia Society (na emeryturze)

Wiecej informacji mozna uzyskac pod adresem:

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie, ul. Indiry Gandhi 14, 02-776 Warszawa,
www.hemofilia.org.pl

Projekt: Prétexte Communications; pretextecom.com

Uwaga: Na zaburzenia krzepniecia chorujg zaréwno mezczyzni, jak i kobiety.
Te same zalecenia dotyczg zaréwno mezczyzn, jak kobiet.
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WPROWADZENIE

Podrézowanie jest wielkg przygoda, jednak dla oséb chorych na hemofilie moze stanowi¢ spore
wyzwanie. W dzisiejszym $wiecie osoby z zaburzeniami krzepniecia pracujg w réznych
zawodach, czesto bardzo dobrze radzg sobie w samodzielnym Zzyciu. Leki sg tatwe

do przewozenia, a w wielu czesciach swiata dostepna jest wyspecjalizowana pomoc, konieczna
w nagtych przypadkach. Biorgc pod uwage znaczny postep w zakresie opieki i leczenia, nie ma
juz powodu, by rezygnowac z okazji do podrézowania.

Osoby z zaburzeniami krzepnigcia krwi stajg jednak w podrézy przed dodatkowymi wyzwaniami,
takimi jak:
e przekraczanie granic i przejscie przez bramki bezpieczenstwa na lotnisku z czynnikami
krzepniecia, igtami i strzykawkami,

® pakowanie nieporecznych koncentratéw czynnikdw krzepniecia,

o posiadanie odpowiednich informacji medycznych dla stuzb ratowniczych na wypadek
nagtego zdarzenia,

e zebranie informacji, gdzie szuka¢ pomocy medycznej w miejscu bedgcym celem naszej
podrézy,
® zorganizowanie pomocy w czasie podrézy (w razie takiej koniecznosci),

® uzyskanie ubezpieczenia na czas podrézy.
Przy odpowiednim planowaniu wyzwaniom tym mozna sprostaé. Celem tej publikacji jest pomoc

osobom z zaburzeniami krzepnigcia w zmniejszeniu zagrozen zwigzanych z podrézowaniem,
by mogty cieszyc sie w petni przygoda, jaka jest poznawanie nowych krajow.
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CO TRZEBA PRZYGOTOWAC PRZED PODROZA

Paszport i wizy

Obecnie po to, by poruszaé sie w obrebie Unii Europejskiej, wystarczy posiadanie dowodu
osobistego. W przypadku podrézy do innych krajow potrzebny jest wazny paszport, a czasami
dodatkowo wiza (np. do Rosji). Paszport to jedyny dowdd potwierdzajgcy tozsamos¢

i narodowos¢, ktory jest akceptowany we wszystkich krajach.

W przeciwienstwie do aktu urodzenia lub prawa jazdy paszport moze zosta¢ zastgpiony, jesli
zostat zgubiony lub skradziony w czasie podrézy. Paszport moze by¢ tez wymagany

w przypadku meldunku w hotelu lub checi wynajecia samochodu.

Wiele krajéw ma specjalne wymagania dotyczace wjazdu. Niektore kraje wymagajg uzyskania
przed wyjazdem z Polski promesy wizowej w odpowiedniej ambasadzie lub konsulacie
(np.Rosja) lub przez Internet, inne zapewniajg wizy przy wjezdzie do kraju. Poniewaz wymogi te
mog3 sie zmienic, warto skontaktowac sie z najblizszg ambasada kraju, do ktérego zamierzasz
sie wybra¢. Warto zajrze¢ na strone internetowg Ministerstwa Spraw Zagranicznych, gdzie
znalez¢ mozna aktualne wymagania wobec oséb podrézujgcych do réznych krajow.

Raporty i ostrzezenia dla podrézujacych

Ministerstwo Spraw Zagranicznych oferuje tez informacje na temat bezpieczenstwa i ochrony,
wymagan przy wjezdzie, warunkéw zdrowotnych, a takze inne wazne wskazowki

dla podréznych. Informacje te dostepne sg miedzy innymi na stronie internetowej MSZ:
http://www.msz.gov.pl.

Podréz do kraju, w ktérym pobyt wigze sie ze zwigkszonym ryzykiem (MSZ obwieszcza
komunikaty dla podrézujgcych do takich krajéw), moze powodowac niemoznos$¢ uzyskania
ubezpieczenia zdrowotnego i/ lub ubezpieczenia od kosztéw rezygnacji z podrozy.

W takich przypadkach decyzja o podrézy jest podejmowana wytgcznie na wtasng
odpowiedzialnosc.
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Informacje medyczne

Wydrukowane aktualne informacje medyczne sg dostepne w kilku formatach, a ich posiadanie
jest niezbedne w przypadku 0s6b z zaburzeniami krzepniecia, ktére wybierajg sie w podroz.
Przed podroza, z odpowiednim wyprzedzeniem, warto skontaktowac sie z osrodkiem leczenia,
aby otrzymac:
e karte chorego na hemofilie. Ta karta zawiera podstawowe informacje na temat leczenia
zaburzenia krzepniecia, szczegétowe informacje na temat konkretnego stanu danej osoby
i informacje kontaktowe do osoby z o$rodka leczenia. Jesli jeszcze nie masz takiej karty,
popros o nig swojego lekarza. Na stronie WFH mozna pobra¢ angielskojezyczng karte
chorego na hemofilie;

e dokument potwierdzajacy potrzebe posiadania koncentratow czynnika krzepniecia, igiet
i strzykawek, informacje kontaktowe do osrodka leczenia chorych na hemofilie. Linie
lotnicze mogg zabroni¢ posiadania igiet i strzykawek na poktadzie samolotu, o ile osoba
nie ma dokumentu potwierdzajgcego takg potrzebe medyczng. Dlatego niezwykle wazne
jest, by mie¢ indywidualny list z o$rodka leczenia hemofilii opisujacy, jakie leki i materiaty
trzeba zabrac¢ i dlaczego nalezy je mie¢ przy sobie. List taki musi by¢é w jezyku angielskim
lub uzywanym w miejscu docelowym podrézy, mie¢ aktualng date, by¢ opatrzony
pieczatkami lekarza i osrodka leczenia hemofilii. List powinien zawieraé:
O imie i nazwisko pacjenta,
[ opis zaburzenia medycznego,
informacje kontaktowe do osrodka leczenia hemofilii,
imie i nazwisko lekarza,
rodzaj leku (nazwa handlowa, nazwa ogolna),

rodzaj potrzebnego sprzetu (np. motylki, strzykawki),

OO oo 0o

rodzaje implantéw, ktére moga uruchomi¢ alarmy bezpieczenstwa (np. endoproteza
stawu kolanowego, port naczyniowy).

Przyktadowe listy znajdujg sie na stronach 26-29.

~Wierze, ze wielu problemom dotyczgcym podrézowania mozna zapobiec dzieki
i dobremu przygotowaniu, przy scistej wspotpracy z klinika zaburzen krzepnigcia'.
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Zabieranie koncentratéw czynnikéw krzepniecia do USA

Nalezy mie¢ swiadomosc, ze niektore koncentraty czynnikow krzepniecia krwi, zwtaszcza
uzywane w rzadkich zaburzeniach krzepniecia, nie sg zatwierdzone przez FDA (Food and Drug
Administration, amerykanska Agencje Zywnosci i Lekow) i nie uzyskaty pozwolenia na ich
wwiezienie do USA. Aby uzyskac¢ informacje o przewozie danego produktu za granice, nalezy
kazdorazowo skontaktowac sie z zespotem w osrodku leczenia.

Ubezpieczenie zdrowotne podrézne

Ubezpieczenie podrézne osoby z zaburzeniami krzepniecia jest skomplikowanym zagadnieniem.
Dlatego najwazniejsze zalecenie na poczatek to podrézowac z zapasem koncentratow
czynnikéw krzepnigcia lub innych lekéw wystarczajgcym na okres podrozy.
Przed wyjazdem do kraju cztonkowskiego Unii Europejskiej lub EFTA (Szwajcaria, Norwegia,
Islandia, Liechtenstein), ztéz w miejscowym oddziale NFZ (lub przez Internet) wniosek
o wystawienie Europejskiej Karty Ubezpieczenia Zdrowotnego (EKUZ), ktéra uprawnia
do korzystania ze $wiadczen zdrowotnych niezbednych z przyczyn medycznych. Swiadczenia te
sg udzielane w sytuacjach niespodziewanych na tych samych zasadach co dla obywateli danego
kraju. Na stronach NFZ mozna uzyskac tez informacje o systemie ochrony zdrowia
w poszczegolnych panstwach UE. Kazde panstwo cztonkowskie ma wtasny powszechny system
opieki zdrowotnej, dlatego wprowadzone zostaty wspdlne przepisy koordynujgce zasady
udzielania swiadczen zdrowotnych osobom uprawnionym na podstawie ustawodawstw panstw
cztonkowskich. Przepisy te obowigzujg w 28 panstwach cztonkowskich Unii Europejskiej
(Austria, Belgia, Butgaria, Chorwacja, Cypr, Czechy, Dania, Estonia, Finlandia, Francja, Grecja,
Hiszpania, Holandia, Irlandia, Litwa, Luksemburg, Lotwa, Malta, Niemcy, Polska, Portugalia,
Rumunia, Stowacja, Stowenia, Szwecja, Wegry, Wielka Brytania, Wtochy) oraz w panstwach
cztonkowskich EFTA (Islandia, Liechtenstein, Norwegia, Szwajcaria).
Wysoce zalecane jest nabycie dodatkowego prywatnego ubezpieczenia na czas podrézy.
Kluczowym pytaniem jest, czy prywatne ubezpieczenie pokrywa koszty wynikajgce
z istniejgcych wczesniej standw medycznych. Zaburzenia krzepniecia to bowiem ,stany
wczesniej istniejgce”. Warunki ubezpieczenia réznig sie w zaleznosci od wybranej firmy
ubezpieczeniowej, moga tez zawiera¢ odmienne propozycje indywidualne.
Ubezpieczyciel moze zgodzi¢ sie pokry¢ koszty wczesniej istniejgcego stanu medycznego,
jezeli w ostatnich 3-6 miesigcach podrozujacy:
® nie odbyt konsultacji z lekarzem (innej niz regularna, kontrolna wizyta lekarska),
lub
® nie byt hospitalizowany,
lub
® nie zostat przepisany lub wprowadzony nowy rodzaj leczenia,
lub
® nie wprowadzono zmiany w stosowanym dotychczas leczeniu,
lub
® nie zostat przepisany nowy lek lub nie rozpoczeto przyjmowania nowych lekéw,
lub

® nie wprowadzono zmiany w stosowanym do tej pory leczeniu.

10
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Dlatego tez rozsgdng decyzjg jest sprawdzenie réznych opciji. Fakt, ze ktorys ubezpieczyciel
nie zgodzi sie na ubezpieczenie, nie oznacza, ze nastepna spotka zrobi to samo.

Kiedy chory na hemofilie bedzie zgtasza¢ sie po ubezpieczenie, powinien zawsze
szczerze opisac problemy zwigzane z zaburzeniem krzepnigcia. Zatajenie petnej
informacji na temat stanu zdrowia spowoduje catkowite uniewaznienie zgtoszenia
ubezpieczeniowego.

Podrézujgcy moze rowniez uzyskac automatyczne ubezpieczenie, jezeli bilet lotniczy zakupiony
jest poprzez karte kredytows, ktéra zapewnia ubezpieczenie turystyczne. Ubezpieczenie
zdrowotne optacane przez pracodawce moze réwniez obejmowac osobe podrézujaca poza
Polska.

i ,Podrézowatem kiedys w odlegtym regionie i miatem powazny problem zdrowotny.
Musiatem byc¢ ewakuowany przez pogotowie lotnicze. Spotka ubezpieczajgca odrzucifa
i poniesione koszty, ktore wyniosty tysigce dolaréw, z powodu mojej, istniejacej

i wczesniej, choroby — hemofilii. Ostatecznie wygratem sprawe

Z ubezpieczycielem, poniewaz moj problem zdrowotny podczas podrdzy nie miat nic
wspolnego z hemofilig, jednakze byfa to dfuga i skomplikowana walka”.

»Choruje na ciezkg posta¢ hemofilii. W wakacje podrézowatem po Europie i skfadatem
i wniosek do trzech réznych spotek o ubezpieczenie turystyczne. Wszystkie odmowity”.

»Pojechatem odwiedzi¢ rodzine na Florydzie. Mdj syn uderzyt gtowa o pfot ogrodzenia

i i musiatem pojechac z nim na pogotowie, gdzie leczenie wymagato uzycia czynnika VIII.
Wykonano rowniez tomografie komputerowa. Mdj ubezpieczyciel pokryt wszystkie

i koszty".

i, Jesli masz ubezpieczenie turystyczne, NIGDY nie ptaé za koszty medyczne, zanim nie
skontaktujesz sie ze swojg firmg ubezpieczajgcg. Koszty leczenia nigdy nie sg takie

i same dla osoby nieubezpieczonej. Jeden ze szpitali wystawiat koszty wizyt dwukrotnie
wyzsze dla osoby nieubezpieczonej niz dla osoby, ktéra miata ubezpieczenie".

Lista oSrodkéw leczenia hemofilii w planie podrézy

Bardzo wazne jest, aby przed wyruszeniem w podroz miec liste osrodkéw leczenia hemofilii
(HTC). Swiatowa Federacja Hemofilii (The World Federation of Hemophilia) corocznie publikuje
liste tych osrodkow dla ponad 100 krajow. Jesli pojawig sie problemy za granica, sg to najlepsze
miejsca, aby uzyskac¢ pomoc.

1
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Kontakt w nagtych wypadkach

Nalezy mie¢ przy sobie kilka kopii z informacjami kontaktowymi, niezbednymi w nagtych
wypadkach. Podrézny powinien je umiesci¢ w réznych miejscach w bagazu. Informacje powinny
zawierac:

kontakt do rodziny, w razie nagtego wypadku,

kontakt do os$rodka leczenia hemofilii,

informacje o osrodkach leczenia hemofilii w okolicy miejsc podré6zowania,
informacje o instytucji zapewniajgcej ubezpieczenie turystyczne (podrézne),
informacje o instytucji zapewniajgcej ubezpieczenie zdrowotne.

Fotokopie wszystkich waznych dokumentéw

Wykonaj fotokopie wszystkich waznych dokumentéw (paszport, wizy, prawo jazdy oraz inne
dokumenty identyfikacyjne i listy podrézne, polisy ubezpieczeniowe). Przechowuj je

w oddzielnym, ale bezpiecznym miejscu. Alternatywnie do kopii papierowych mozna
zeskanowa¢ dokumenty i e-mailowo wysta¢ na swoj wiasny adres konta e-mail.

grm b

Information

Renseignements
de vols
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CO TRZEBA WIEDZIEC NA TEMAT TRANSPORTU
CZYNNIKOW KRZEPNIECIA KRWI

Stuzby ochrony lotniska

Przechodzenie przez procedury stuzb ochrony lotniska moze by¢ stresujgce, zwtaszcza jesli ma
sie przy sobie cenny lek, taki jak koncentrat czynnika krzepniecia krwi, oraz jesli mamy mato
czasu, a jakiekolwiek opdznienie moze spowodowac, ze nie zdgzymy na samolot.

Znajomos¢ i przestrzeganie zasad to najlepszy sposob, zeby tatwo przejs¢ przez odprawe
lotnicza.

Generalnie w wiekszosci krajéw wolno przewozi¢ ptyny i zele (do 100 ml) w bagazu podrecznym.
W miejscu kontroli bezpieczenstwa trzeba je wyja¢ z bagazu podrecznego i umiesci¢
w plastikowych torebkach, ktore sg sprawdzane oddzielnie.

Leki, w tym ptyny, takie jak woda sterylna stosowana jako rozcienczalnik do przygotowania
czynnika, sg traktowane na innych zasadach.

Leki na recepte

Niezwykle wazne jest, aby mie¢ pismo z osrodka leczenia z opisem lekdw, ktore nalezy zabrac,
wraz z wyjasnieniem, dlaczego sg one potrzebne. (Wzory listéw znajdujg sie na stronach 26-29).

Igty i strzykawki

Linie lotnicze i ochrona lotniska mogg zakazac¢ posiadania igiet i strzykawek na poktadzie
samolotu, chyba Ze dana osoba ma dokument potwierdzajgcy potrzebe medyczng korzystania
z nich.

W zwigzku z tym pismo z osrodka leczenia powinno zawiera¢ informacje na temat sprzetu
potrzebnego do samodzielnego podawania leku, w tym o igtach i strzykawkach.

Zasady bezpieczenstwa ciggle sie zmieniajg. Warto korzystac ze stron internetowych
przewoznikéw lotniczych w celu zasiegnigcia najbardziej aktualnych informaciji.

13
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Temperatura

W przesztosci czynniki krzepniecia krwi musiaty by¢ przechowywane w temperaturze pomiedzy
2 a 8°C. Oznaczato to, ze podrézujgcy musieli mie¢ przy sobie przez caty czas nieporeczne
urzgdzenia chtodzgce i 16d. W ostatnich latach wyprodukowano wiele preparatéow czynnika
krzepniecia krwi, ktére mozna przechowywac¢ w temperaturze pokojowej: do 25°C lub nawet
28°C przez okres od 3 do 12 miesiecy (w zaleznosci od produktu).

Nalezy zapoznac sie z trescig ulotki dotgczonej do opakowania lub z charakterystykg produktu.
NIGDY nie zostawiaj czynnika krzepnigcia krwi w samochodzie w petnym storcu!

,Kiedy po raz pierwszy planowafem podréz do Indii, miatem wielkie plany dotyczace

i odwiedzenia Tajlandii i Laosu, ale kiedy uswiadomitem sobie, ze nie moge zapewnic
odpowiednich warunkdow przechowywania czynnikow krzepniecia krwi przez tak dtugi
i czas, skupitem sig na zwiedzaniu Indii. Podrézowatem przez dwa miesigce w cieptym
i klimacie i pilnowafem, zeby czynnik krzepnigcia byt przechowywany w bezpiecznych

i warunkach. Ta podroz to byfo wspaniafe doswiadczenie”.

Pakowanie

Pudetka z czynnikami krzepniecia krwi mogg by¢ bardzo nieporeczne. Wielu podréznych
wyjmuje fiolki, strzykawki i igty z pudetek i umieszcza je w schludnej, kompaktowej walizce

przeznaczonej do tego celu. Niektore walizki sg nawet izolowane. Dodatkowo mozna uzy¢ folii
babelkowej, aby unikng¢ uszkodzen.
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JAKIE PRZYGOTOWANIA PODJAC WRAZ Z ZESPOLEM
TERAPEUTYCZNYM

Dobrze jest skonsultowaé nasz plan podrézy z zespotem terapeutycznym, by dowiedzie¢ sig, czy
wprowadzi¢ zmiany dotychczasowego leczenia. Ponizej zamieszczamy liste pytan, nad ktérymi
trzeba sie zastanowi¢ przed podroza:

e Czy powinienem podac sobie czynnik przed podr6zg samolotem?

e Czy powinienem podjg¢ profilaktyke krétkoterminowg lub tymczasowo zmieni¢ schemat
profilaktyki na czas podrézy?

o lle dawek lekéw (koncentratéw czynnika, desmopresyny oraz antyfibrynolitykéw)
powinienem zabra¢ na czas podrézy?

e Jak zapakowac i przechowywac leki?

e W jaki sposob odnotowywac podania lekéw podczas podrézy?

e Czy zabra¢ dodatkowe recepty/ zapotrzebowania na leki?

o Czy zabrac leki przeciwbodlowe, a jezeli tak, to jakie?

e Czy zabra¢ apteczke, a jezeli tak, to co powinna ona zawierac?

e Czy wykona¢ szczepienia przed wyjazdem, a jesli tak, to jakie?

e Czy przed wyjazdem powinienem skontaktowac sie z osrodkiem leczenia hemofilii
w miejscu docelowym podrozy?

e Czy podpisa¢ zgode o udostepnieniu dokumentacji medycznej przez moj osrodek
leczenia, zeby inna jednostka medyczna miata do niej dostep w razie potrzeby?

e Co powinienem zrobi¢ w nagtym wypadku?

Planowanie podrézy ze skazg krwotoczng: zaplanuj swojg podréz
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POMOC W PODROZY

Przemieszczanie si¢ na lotnisku

Lotniska sg coraz wigksze. Niektére majg nawet pie¢ niezaleznych terminali, znacznie
oddalonych od siebie. Te odlegtosci musimy pokonac pieszo, autobusem lub pociggiem.
Linie lotnicze oraz lotniska oferujg pomoc podrézujgcym, ktdérzy majg problem ze sprawnym
przemieszczaniem sie po lotnisku (wozki inwalidzkie, pojazdy elektryczne). W Kanadzie linie
lotnicze majg obowigzek zapewni¢ podréznym niezbedne wsparcie. Kraje Unii Europejskiej
réwniez naktadajg na operatora lotniska obowigzek zapewnienia pomocy wszystkim
niepetnosprawnym podczas przebywania na lotnisku.

Jezeli przewidujesz, ze bedziesz potrzebowac pomocy na lotnisku, skontaktuj sie ze swoja linig
lotniczg, z przynajmniej 24-godzinnym wyprzedzeniem, jezeli to mozliwe, tak aby operator
lotniska uzyskat wczesniej niezbedne informacije.

Uwaga! Jakos¢ obstugi lotnisk bywa rézna. Pomoc w poruszaniu sie po lotnisku moze by¢
znakomicie rozwigzana, ale moze tez by¢ koszmarem. Czesto wézki inwalidzkie sg podstawiane
dopiero po pewnym czasie po wylgdowaniu samolotu. Moga by¢ rowniez opoznienia

w transporcie, szczegolnie w przypadku najwiekszych lotnisk. Pasazer wymagajgcy pomocy
przy transporcie nie zawsze traktowany jest z naleznym mu szacunkiem.

»Leciatem z Kanady do Irlandii przez lotnisko Heathrow w Londynie. Wiedziatem, ze

i bede musiat zmienic terminal na Heathrow i ze czeka mnie dtugi dystans do przejscia.

i Poprositem o wézek inwalidzki. Wézka nie byto, gdy samolot wyladowat, wiec musiatem
czekaé na pokfadzie. Zeby dotrzeé do celu, jechatem czterema pojazdami, dwoma

i wdzkami elektrycznymi oraz autobusem. Siedem razy ustyszatem: «Prosze

tu usigsc i czekac!». Ostatecznie przemieszczenie sie do nastepnej bramki zajefo mi

! dwie i pot godziny. Dotarfem do punktu wejscia na poktad samolotu na pie¢ minut
przed zamknieciem bramki”.

i ,Poprositem o wozek inwalidzki, kiedy przyjechatem do Kairu. Czekat na mnie, gdy

i przybytem. Pracownik lotniska pchajacy moj wézek byt bardzo uprzejmy i pomdgt mi
przejs¢ przez odprawe celng i imigracyjng przed wszystkimi. Czufem sie jak VIP”.

i ,Podrézowatem przez Toronto, poruszatem si¢ o kulach. Poprositem o wozek w miejscu
i odprawy pasazeréw. Posadzono mnie w kacie razem z trzema innymi osobami

na wozku i powiedziano, ze ktos po nas przyjdzie. Kiedy zblizat sie czas mojego lotu,

i nikt sig nie pojawit, wigc wstatem i, kustykajac, dotartem do mojej bramki”.

Specjalne miejsca w samolocie

Kontaktujgc sie z liniami lotniczymi, mozna poprosic¢ o miejsce:
e z ruchomymi podtokietnikami,
e blisko toalet i wyjscia,
o z wiekszg iloscig miejsca dla nég.
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Przepustki

W niektérym miejscach, czesto odwiedzanych przez turystéw, mozna poprosic o specjalne
przepustki, aby nie czekaé w kolejce.

CO NALEZY ROZWAZYC, PLANUJAC PODROZ

Leczenie przed wylotem

Czesto warto poda¢ sobie czynnik krzepniecia zapobiegawczo przed wylotem, szczegdlnie gdy
podr6z ma by¢ dtuga i wyczerpujaca.

Przejscie przez bramki bezpieczenstwa

Masz petne prawo przewozi¢ przez bramki wszystkie potrzebne leki oraz sprzet do ich
podawania. (Zobacz: ,Co trzeba wiedzie¢ na temat transportu czynnikdw krzepniecia krwi”
str. 13).

Urzadzenia skanujgce, ktérych uzywa ochrona lotniska, sg coraz bardziej zaawansowane.
Obecnie fiolki z koncentratem czynnikéw krzepniecia lub z rozpuszczalnikiem rzadziej sa
wykrywane. Jezeli jednak zostang wykryte, a obstuga poprosi o pokazanie torebki z lekami,
wyraz zgode i powiedz, ze to na uzytek wtasny i ze masz odpowiednie dokumenty od lekarza.

»Kiedy ochrona otwiera torbe, w ktorej przewoze czynnik, mowie, ze kazda fiolka warta
i jest tysigc dolaréw. Zazwyczaj nie majg ochoty ich ruszac”.

»Zanim zaczatem podrézowac, myslatem, ze zabieranie czynnika na pokfad samolotu

i bedzie nieco frustrujgce, ale prawie zawsze wszystko szfo gtadko. Bylem zaskoczony,
jak czesto, nawet w USA, fiolki w mojej torbie nie byty nawet wykrywane. Wydaje mi sie,
i ze oni sg lepsi w wykrywaniu tubek z pasta do zebow niz moich igiet i czynnika”.

i ,Gdy pierwszy raz leciatem samolotem, dostatem pismo od lekarza wyjasniajace,
dlaczego musze miec leki ze soba. Pismo byto w jezyku francuskim. Ochrona

i w Edmonton znalazta moje leki. Ja miatem zaswiadczenie po francusku, tymczasem

! wigkszos$é mieszkancéw Edmonton biegle zna tylko angielski. Mimo to, poniewaz dziafo
sie to w Kanadzie, pracownik lotniska udat, Ze czyta i rozumie po francusku i po prostu

i mnie puscit. Mysle, ze jednak lepiej miec list w jezyku angielskim. Najlepiej mie¢

po prostu list w jezyku kraju, do ktérego lecimy”.

Jesli pracownicy ochrony bedg sie upierac, ze muszg skontrolowac¢ leki, powiedz, ze fiolki sg
sterylne i w celu kontroli nalezy zatozy¢ sterylne rekawiczki. Jezeli mimo to bedg chcieli
sprawdzi¢ fiolki na obecno$¢ niebezpiecznych substancji, popro$ o uzycie swiezych gazikéw.

Jezeli pracownik ochrony obchodzi sie z fiolkami w sposéb, ktdry naraza lek na zniszczenie
(np. chce otworzy¢ fiolki, by skontrolowaé ich zawarto$¢), postaraj sie zachowac spokdj

i wyttumacz, ze leki te ratujg zycie i bezwzglednie nie wolno ich otwiera¢. Jesli pracownik
ochrony bedzie nalegat, natychmiast popros o rozmowe z przetozonym.

17
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Zastrzyki w podroézy

Stres i zmeczenie zwigzane z wyjazdem mogg czesto prowadzi¢ do krwawien. Niestety w takiej
sytuacji znalezienie odpowiedniego miejsca do przyjecia lekow dozylnie moze okazac sie trudne.
Jesli musisz dokonaé zastrzyku na pokfadzie samolotu lub w pociggu, wyjasnij sytuacje
stewardesie albo konduktorowi i zapytaj, gdzie mozesz znalez¢ pomieszczenie, w ktérym mozna
zrobi¢ zastrzyk.

Jesli nie mozesz znalez¢ odpowiedniego miejsca do przyjecia lekdw na lotnisku, popros

o wskazanie ci punktu pierwszej pomocy. Najlepiej poprosi¢ o pomoc przedstawiciela linii
lotniczej, ktérg podrézujesz, poniewaz przewoznik powinien otoczy¢ swojego klienta najlepszg
opieka.

Jesli mimo to nie uda ci sie znalez¢ wtasciwego pomieszczenia, poszukaj w odizolowanymi
miejscu stotu, roztéz sprzet i przyjmij lek. Nie ma sie czego wstydzic.

W celu uzyskania praktycznych rad dotyczgcych bezpiecznego utylizowania igiet i strzykawek,
przeczytaj rozdziat na nastepnej stronie: ,Co zrobic¢ z igtami".

Przewozenie i przechowywanie lekéw

Pamietaj! Nigdy nie przewoz swoich lekéw w bagazu gtéwnym. Zawsze zabieraj je do bagazu
podrecznego, by je mie¢ pod reka. Zdarza sie, ze bagaz gtéwny ginie na wiele dni, a czasem
na zawsze.

Nawet jesli twoje lekarstwa moga by¢ przechowywane w temperaturze pokojowej, w gorgcym
klimacie moze by¢ konieczne umieszczenie ich w pojemniku chtodzagcym. Temperatura
pokojowa zwykle wynosi od 20 do 23°C. Powyzej tego przedziatu twoje leki sg narazone

na stopniowg utrate aktywnosci. Pamietaj, ze temperatura w krajach tropikalnych

oraz w nagrzanych pojazdach czesto przekracza ten zakres. W takim przypadku wraz z lekami
nalezy nosi¢ torebki z lodem/ wkfady chtodzgce.

Dziennik podan czynnika
Staranna dokumentacja przyjmowania lekéw jest tak samo wazna w podrézy, jak w domu.
Jesli prowadzisz ,tradycyjny" papierowy dziennik, zabierz ze sobg odpowiednie formularze.
Jezeli natomiast uzywasz do tego elektronicznego urzgdzenia wykorzystujgcego Internet,
a nie mozesz zabrac go ze sobg, na czas podrozy stworz papierowy dziennik. Notuj:

e date i godzine podania czynnika,

® numer serii preparatu,

e liczbe wstrzyknietych jednostek,

e powdd przyjecia lekéw: krwawienie (opisz miejsce), profilaktyka, indukcja toleranciji

immunologiczne;.

Aby dowiedzie¢ sie wiecej o tym, dlaczego prowadzenie dziennika podan czynnika jest tak
wazne, zajrzyj do wczesniejszego rozdziatu.
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Co zrobi¢ z igtami

Bardzo wazne, zeby pamieta¢ o bezpiecznym utylizowaniu ostrych igiet po ich uzyciu.

Jesli nie masz specjalnego pojemnika do ich przechowywania, ostroznie nat6z plastikowe
ochronki na igty i przechowuj je w bezpiecznym pojemniku. No$ je tak zabezpieczone w osobnej
przegrodce plecaka czy torby, az znajdziesz odpowiednie miejsce do ich wyrzucenia. Jesli twoja
wyprawa jest stosunkowo krétka, mozesz zabrac je do domu i wyrzuci¢ do wtasnego pojemnika
na igty.

W przypadku dtuzszych podrézy znajdz okoliczny osrodek medyczny, ktéry przyjmie zuzyte igty.

Na niektorych lotniskach mozna znalez¢ pojemniki na igty w tazienkach. Fiolki i strzykawki
mozna wyrzucac¢ do zwyktych pojemnikéw na smieci.

19
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10 NAJWAZNIEJSZYCH WSKAZOWEK DLA PODROZNIKOW

@ Porozmawiaj o swoim wyjezdzie z lekarzem prowadzgcym.

® Zabierz spersonalizowany list od lekarza opisujacy, jakie leki sg niezbedne w twojej terapii
i dlaczego musisz je zawsze zabieraé.

® Zabierz aktualng legitymacje chorego na hemofilie.

@ Zabierz liste wszystkich o$rodkow leczenia hemofilii znajdujgcych sie w miejscach, ktére
zamierzasz odwiedzic.

® Nos przy sobie kilka egzemplarzy informacji kontaktowych potrzebnych w nagtych
wypadkach.

® O ile to mozliwe, wykup ubezpieczenie podrozne.

© Sprawdz na ulotce lub w charakterystyce produktu leczniczego doktadne zalecenia
dotyczgce przechowywania lekow.

® Zawsze miej leki przy sobie, w bagazu podrecznym. Nigdy nie umieszczaj ich w bagazu
gtownym.
® Podczas podrézy prowadz doktadng dokumentacje podawania czynnika.

MIEDZYNARODOWE OSRODKI LECZENIA HEMOFILII

Aktualnych informacji szukaj na stronie: www.wfh.org, sekcja Global Treatment Centre
Directory.
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Podroze i hemofilia

dr hab. n. med. Jacek Tabarkiewicz, hemofilia B, postac ciezka

Fakt istnienia hemofilii nigdy ani nie nobilitowat tego, co robitem, ani nikomu nie przeszkadzat.
Moje podréze dotychczas koncentrowaty sie na Europie i Azji. W Europie kontynentalnej
przejechalismy praktycznie wszystkie gtowne tancuchy gorskie, dalsze podroze obejmowaty
Zakaukazie wraz ze wschodnig i potudniowa Turcjg oraz Azje Srodkowg, Mongolie

i Rosje. Gdy wrocilismy z naszej najdtuzszej wyprawy — 72 dni w samochodzie i 23 tys. km

do Mongolii i z powrotem — nigdy nie zostatem zapytany, jak to zrobite$ z hemofilig

i zniszczonymi stawami. Zazwyczaj jezdzimy w sktadzie: nas dwoje i samochdd, jednak zdarzato
sie nam jecha¢ w gronie kilku zatdg. Ze wzgleddw bezpieczenstwa (pomoc w razie wypadku)
oczywiscie informowatem o hemofilii, jednak nigdy nie ustyszatem pytania typu: ,Gdzie sie
pchasz z takg chorobg?”.

Zdarzato sie nam jechac ,koto w koto” z prawdziwymi globtroterami i nigdy nie czutem
kompleksow z powodu choroby, ale tez nie pomyslatem, ze robie co$ wiecej niz oni,

bo ,mam hemofilie”. Jesli ma sie wiedze o chorobie, jej leczeniu, swoich mozliwosciach

i ograniczeniach, to mozna swojg pasje realizowac¢ bez poczucia, ze jako osoba o jakims stopniu
niepetnosprawnosci moge mniej albo ze dokonuje czego$ wiecej niz zdrowi. Po prostu czasami
wymaga to nieco wiecej przygotowan. Kazdy samochod wyprawowy jest modyfikowany,
musiatem zatroszczyc sie, by byta w nim lodéwka i zrédta pradu zapewniajgce jej dziatanie.
Trzeba zadbac¢ o czynnik. Na co ,dzikszych” granicach zawsze mam obawy, jak zostanie
zinterpretowane przez funkcjonariuszy granicznych posiadanie przeze mnie fiolek z biatym
proszkiem, dlatego zawsze dobrze mie¢ dokumenty po$wiadczajgce koniecznos¢ przewozenia
koncentratéw — najlepiej w kilku jezykach, np. pobrane ze strony internetowej PSCH.

21
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Fot. Ewa Kowalczyk, Jacek Tabarkiewicz (8)

Wiecej problemdw powodujg zniszczone stawy i ograniczona ruchomosg¢. Jest to takze tatwiej
zauwazalne przez otoczenie, stgd pytania, np. dlaczego to kobieta wchodzi na bagaznik
dachowy, kiedy trzeba co$ z niego odpigé. Uwierzcie, ludzie sami to sobie wyttumacza;:

np. dlatego, ze jest Izejsza. W naszej dwdjce to moja towarzyszka podrdzy (i nie tylko) jest
gtéwnym kierowca, co czesto wzbudzato zainteresowanie w ortodoksyjnych rejonach
muzutmanskich. Kiedys przy granicy turecko-syryjskiej w trakcie postoju na swiattach jeden
z ,autochtonéw” podszedt do okna samochodu i famanym angielskim zapytat, czemu kobieta
kieruje autem. W odpowiedzi klepnatem sie w kolano ze stabilizatorem i bolesnie skrzywitem,
zanim powiedziatem o bolgcym kolanie. Usmiechnat sie szeroko i tamanym angielskim
powiedziat: ,OK, you are master, you punish her”. Ja o bolgcym kolanie, on o przektadaniu
przez kolano...

Nie chce powiedzie¢, ze hemofilia nie daje sie we znaki. Czasem dopada mnie to, co zna kazdy
starszy hemofilik: zniszczone artropatig stawy zacinajg sie i rano ich ruchomos¢ jest znikoma
—w moim przypadku sg to stawy skokowe i Srodstopia. Bywa, ze ledwo co schodze po drabinie
z namiotu dachowego i musze krazy¢ kilkanascie minut, trzymajac sie orurowania auta.

Tak wiec podrozuijcie, niezaleznie od hemofilii, bo podréze pono¢ ksztatcg, a na pewno
pozwalajg poznac $wiat i ludzi, ktérzy zaproszg Was do domu i ugoszczg tym, co maja.

23;
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NUMERY ALARMOWE

Numer alarmowy — do domu

Osrodki leczenia hemofilii na trasie podrézy

Cel podrézy 1
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Listy w wersji PDF sa do pobrania na stronie: www.hemofilia.org.pl

WZOR LISTU Z OSRODKA LECZENIA HEMOFILII @

Do odnosnych wiadz

Zaswiadczam, ze ten pacjent, chorujgcy na wrodzony niedobor......................
czynnika krzepniecia krwi, jest mi dobrze znany.

W przypadku wystgpienia u niego krwawienia lub wylewu pacjent powinien
jak najszybciej wstrzykng¢ sobie koncentrat czynnika krzepniecia (Factor VIII).
Pacjent ... * jest w stanie samodzielnie okresli¢

koniecznos¢ takiego przetoczenia oraz liczbe jednostek podawanego czynnika.

(podpis lekarza)

* Wpisac imie i nazwisko pacjenta
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Szanowni Panstwo

Chory na hemofilie moze zatrzyma¢ krwawienie, wstrzykujgc sobie czynnik

krzepniecia krwi.

bez zapasu koncentratu czynnika krzepniecia.

Pacjent ma przy sobie ilos¢ czynnika krzepniecia wystarczajgcg do podania
w przypadku nieskomplikowanego krwawienia oraz rezerwe, gdyby doszio
do wypadku.

Urzednik celny, ktory zatrzyma flakoniki z czynnikiem krzepniecia (Factor VIII),
moze spowodowac zagrozenie Zycia PaCIENta ........ccocvereeereeceeereenssee e *
Moze mie¢ to skutki porownywalne do odebrania insuliny osobie chorej
na cukrzyce.

Pacjent wiezie ze sobg réwniez strzykawki, igly oraz inne wyposazenie niezbedne
do rozpuszczenia i wstrzykniecia koncentratu czynnika krzepniecia.

Mam gtebokg nadzieje, ze okazg Panstwo zrozumienie dla sytuacji pacjenta

(podpis lekarza)

* Wpisac imie i nazwisko pacjenta

27;
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WZOR LISTU Z OSRODKA LECZENIA HEMOFILII @

Listy w wersji PDF sg pobrania na stronie: www.hemofilia.org.pl

To whom it may concern:

This hemophilic patient, with Factor ................ deficiency, is well known to me.

If internal or external bleeding occurs, the patient responds well to early self-infused
transfusions of anti-hemophilic factor plasma concentrates.
......................................................... *'s judgement as to when plasma should be used

and as to the quantity, may be relied upon.

Yours truly,

(Doctor’s Signature)

* Write patient's name



BON VOYAGE! BEZPIECZNEJ PODROZY!

Podrézowanie ze skazg krwotoczng

Dear Sirs:

A person with hemophilia can control bleeding with transfusion of plasma concentrate

or recombinant.

of plasma concentrates.

He carries with him sufficient units for self-administration as maintenance therapy
and additional amounts in the event of an emergency.

A customs official who inadvertently withholds the bottles of human plasma fractions
may Place ..o, *'s life in jeopardy.

For purposes of comparison, it is as if insulin vials were withheld from a diabetic.
The patient carries with him also syringes, needles, and other equipment necessary
for the dissolution and injection of the concentrate.

In anticipation of your cooperation, | am,

Yours very truly,

(Doctor’s Signature)

* Write patient's name
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GDZIE SZUKAC DODATKOWYCH INFORMACJI
Jesli chcesz uzyskaé wiecej informacji, skontaktuj sie z odrodkiem leczenia hemofilii lub
z Polskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofilie (ul. Indiry Gandhi 14, 02-776 Warszawa)

Strona internetowa: www.hemofilia.org.pl

s ZAPOBIEGANIE
WYLEWOM

WSZYSTKO O CHOROBIE
VON WILLEBERANDA

{ilit :
Poradnik |, &%.
dla
5 rodziny g e
HEMOFILIE
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Calonek Federacji ds. Hemofili

Operace Sl
or?gpeé czne | | Hemofilia @ WYTYCZNE

u na hemofiie i 5 = W wioku dojrzatym LECZENIA
it == | = HEMOFILII

Adresy kot terenowych Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie:

GDANSK, ul. Magnoliowa 11, 80-126 Gdansk; KALISZ, ul. Kaszubska 9 (RCKIiK), 62-800 Kalisz;
KATOWICE, ul. Reymonta 8, 40-029 Katowice; KRAKOW, ul. Kmietowicza 10, 30-092 Krakdw;
LUBLIN, ul. Sapiehy 2/3, 20-092 Lublin; LtODZ, ul. Pabianicka 62, 93-513 t.6dz;
OLSZTYN, ul. H. Sawickiej 27 (RCKiK), 10-247 Olsztyn; PODLASKIE, ul. Dtuga 104,
18-200 Wysokie Mazowieckie; POMORZE | KUJAWY, ul. Chodkiewicza 44, 85-667 Bydgoszcz;
POZNAN, ul. Grunwaldzka 125a, 60-313 Poznan; RZESZOW, ul. Strzelnicza 20a/2,
35-103 Rzeszow; SZCZECIN, Al. Wojska Polskiego 80/82 (RCKiK), 70-482 Szczecin;
WARSZAWA, ul. I. Gandhi 14, 02-776 Warszawa;

WROCLAW, ul. Czerwonego Krzyza 5 (RCKIK), 50-345 Wroctaw.

Prosimy o wptacanie 1% podatku na rzecz Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.
Pienigdze sg wykorzystywane m.in. na wydawanie publikacji dotyczgacych hemofilii.
Publikacje bezptatne, wydawane przez PSCH, mozna otrzymac¢ w terenowych kotach PSCH



Hemocfilia nie jest dzi$ przeszkoda, by realizowac¢
swoje pasje, zwiedzac¢ obce kraje, poznawac swiat,
nowych ludzi, inne kultury. Do kazdego wyjazdu
trzeba sie jednak starannie przygotowac: pomysle¢

0 ubezpieczeniu, zabraniu dokumentéw, odpowiedniej
ilosci czynnika krzepniecia. Trzeba starannie
zaplanowa¢ podréz, by po drodze nie zdarzyty sie
przykre niespodzianki. Szczesliwej podrézy!

Publikacja bezptatna. Zostata wydana dzigki funduszom pochodzacym z odliczenia 1% podatku
na Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢ jako Organizacje Pozytku Publicznego.




