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Rozpoczynamy od smutnej wiadomos$ci o $mierci pana profesora topaciuka, znanego
wszystkim, ktorzy choc raz kontaktowali sie z Instytutem Hematologii w Warszawie. To wiel-
ka strata dla Stowarzyszenia i dla wszystkich chorych ze skazami krwotocznymi.

Ostatnio o hemofilii byto gtosno w Sejmie, prasie i TV [2, 3], a przedstawiciele Zarzadu
Gtownego zostali przyjeci w Ministerstwie Zdrowia [4]. W dobie kryzysu przychodzi nam sie
cieszyc z utrzymania dotychczasowego stanu zaopatrzenia w czynniki Krzepnigcia.

Wiesci zaczerpniete z “Hemalogu” [5, 6] odnoszgq sie do aktualnego stanu produkcji
czynnikow rekombinowanych i osoczopochodnych, a takze do nowego wirusa — wirusa Za-
chodniego Nilu, ktéry na szcze$cie jeszcze do nas nie dotart (i oby tak pozostato!). Nowy
Srodek w leczeniu artropatii hemofilowej omawia p. doktor Joanna Zdziarska [7].

Artykut, ktory dla “Biuletynu” napisata p. mgr Katarzyna Walecka-Matyja z Instytutu Psy-
chologii, powinien nas sktoni¢ do zastanowienia sie, jakie znaczenie w zyciu ma dla nas na-
sza choroba [9].

Pewnym eksperymentem sq rozmowki polsko-angielskie [11]. By¢ moze zawarte tam
zwroty przydadzg sie podczas jakiej$ wycieczki zagraniczney.

Kol. Robert Prencel obszernie opracowat kilka zagadnien ze sfery socjalnej [12—15].

Nie zabrakfo réwniez aktualnych doniesien o materiatach informacyjnych dotyczacych
hemofilii — w formie ksigzkowej [10] i w Internecie [16], no i oczywiscie krzyZowki.

Adam Sumera

[1] POZEGNANIE PROFESORA

10 wrzesnia br. zmart nagle w Warszawie prof. dr hab. med. Stanistaw topaciuk, kierow-
nik Samodzielnej Pracowni Krzepniecia Krwi i Hemostazy, cztonek Rady Medycznej naszego
Stowarzyszenia. Byt niekwestionowanym autorytetem w dziedzinie skaz krwotocznych, czto-
wiekiem oddanym sprawie leczenia hemofilii. StraciliSmy przyjaciela, ktory starat sie jak naj-
lepiej nam pomac.

(as)

Wspomnienie o Profesorze

Byto to do$¢ dawno temu — jesli pamie¢ mnie nie myli, to w roku 1987. Byta to jeszcze
epoka krioprecypitatu. Pracowatem wéwczas w Wojewodzkiej Stacji Krwiodawstwa we Wro-
ctawiu. Profesor przybyt do Wroctawia na wyktad poswiecony postepom w diagnozowaniu
i leczeniu skaz krwotocznych w Polsce. Po tym wyktadzie ja i moja kolezanka z pracy zabra-
lismy Profesora do restauracji na obiad, a nastepnie zaprosilismy Go na zwiedzanie “Pano-
ramy Ractawickiej”. Podczas obiadu na moje zapytanie o przysztos¢ leczenia hemofilii Pro-
fesor roztoczyt przed nami wspaniatg wizje koncentratobw osoczopochodnych, czynnikéw
rekombinowanych oraz terapii genowej. Wtedy byto to dla nas science fiction. Caly ten
ogromny postep w medycynie i genetyce dopiero sie zaczynat. W chwili obecnej co prawda
u nas w Polsce mamy tylko czynniki osoczopochodne, ale na swiecie juz funkcjonujg prepa-
raty rekombinowane, jak réwniez bardzo zaawansowane sg prace i badania nad terapig ge-
nowa. To daje nam nadzieje na przysztos¢ pomimo ostatnich probleméw zwigzanych
z uniewaznianiem przetargow. Okazuje sie, ze Profesor nie mylit sie. Wszystko, o0 czym mo-
wit, spetnia sie na naszych oczach. Powiem wiecej, to w ogromnej mierze jego zastuga, ze



obecnie nie jesteSmy leczeni osoczem lub krioprecypitatem, ze mamy do dyspozycji, cho¢
w ograniczonej ilosci, koncentraty krzepniecia, ze funkcjonuje u nas leczenie domowe i ze
przez ok. 12 lat mozna byto prowadzi¢ w Polsce turnusy rehabilitacyjne dla dzieci oraz
usprawnianie dorostych poprzez protezoplastyke stawdw.
Dzieki niemu nasze zycie nabrato barw i stato sie tatwiejsze.
CZESC JEGO PAMIECI !
Zdzistaw Grzelak

[2] INTERPELACJA POSELSKA W SPRAWIE HEMOFILII

Podczas posiedzenia Sejmu 11 wrzesnia br. postanka Ewa Kopacz z Platformy Obywa-
telskiej (z zawodu lekarz medycyny) ztozyta interpelacje dotyczacq zaopatrzenia chorych na
hemofilie w czynniki krzepniecia. To druga interpelacja poselska w sprawie zakupéw czynni-
kow — pierwsza, skierowang do premiera Buzka, ztozyt w kwietniu 1999 r. poset Jerzy Wier-
chowicz z Unii Wolnosci. Ponizej tekst wystgpienia Ewy Kopacz.

Panie Marszatku! Szanowny Panie Ministrze! Zwracam sie z pytaniem do ministra zdro-
wia: Dlaczego stworzono sytuacje, w ktorej co najmniej 2200 chorych na hemofilie znalazto
sie w niebezpieczenstwie utraty zycia w zwigzku z brakiem leku — méwie konkretnie o czyn-
nikach krzepniecia — ktérego jedynym dystrybutorem jest resort zdrowia? Dlaczego tak sie
stato i kto imiennie za to odpowiada? Co spowodowato, ze przetarg na te leki zostat ogto-
szony z poétrocznym op6znieniem? | kto wreszcie bedzie odpowiadat za powiktania zdrowot-
ne tych wszystkich pacjentow, ktérzy do tej pory mieli lek wydawany do domu, mogli z niego
w kazdej szczegdlnej sytuacji urazu skorzystac¢, a dzi$ ministerstwo ma dla nich jedyng pro-
pozycje: dojazdu do najblizszego instytutu hematologii? Dziekuje.

A oto odpowiedz ministra zdrowia Leszka Sikorskiego:

Panie Marszatku! Panie i Panowie Postowie! Pani poset, odpowiadajgc na to pytanie, chce
wyraznie zaznaczy¢, ze nie jest prawda, iz liczba, ktérg pani wymienita... ze 2200 pacjentow
chorych na hemofilie znalazto sie w niebezpieczenstwie utraty zycia w zwigzku z brakiem
leku, jak sadze, czynnikbéw krzepniecia. | oczywiscie nie jest prawda, ze Ministerstwo Zdro-
wia jest dystrybutorem tego leku. Natomiast prawdg jest, ze od kilku lat jest prowadzona
w Ministerstwie Zdrowia procedura zakupu z czesci 46 budzetu panstwa, z budzetu ministra
zdrowia, czynnikéw krzepniecia dla chorych na hemofilie i inne wrodzone skazy krwotoczne,
ktore sg niezbedne do procesu leczenia. W ramach tego programu sg realizowane procedury
zgodnie z ustawg o zamowieniach publicznych, ktéra to ustawa rzadzi sie swoimi prawami
okreslajacymi terminy ogtoszenia danego przetargu w biuletynie zaméwien, terminy oczeki-
wania na zgtoszenie oferentéw, terminy oczekiwania na rozstrzygniecia, terminy oczekiwania
na protesty i terminy oczekiwania na decyzje réwniez arbitréw rozstrzygajacych, czy protesty
sg uzasadnione czy nie. | prawdg jest, ze w chwili obecnej zakupiono wszystkie czynniki
krzepniecia, ktore sg niezbedne do prowadzenia terapii.

Z tego miejsca chce uspokoi¢ tych wszystkich pacjentéw, a szczegdlnie rodziny tych pa-
cjentow, ktore tg informacja mogtyby by¢ zaniepokojone, ze oto pojawito sie jakie$ zagroze-
nie ich zycia i zdrowia. Nie ma takiego zagrozenia. Jest to pod kontrolg i nawet, podkreslam,
nawet gdyby teoretycznie — a za chwile postaram sie przedstawic, z czego wynikajg proble-
my — zaistniata sytuacja nierozstrzygniecia ktérejs z procedur przetargowych, to kontrola
zaréwno tych oddziatow, ktére zajmujg sie procesem leczenia, jak i ministra zdrowia powo-
duje, iz w przypadku dramatycznej sytuacji zawsze potrafimy podja¢ nadzwyczajne srodki
zaradcze. W tym wypadku nie ma takiej potrzeby. Dlaczego? M.in. dlatego, ze Ministerstwo
Zdrowia juz w marcu podjeto dziatania, aby, konkretnie 6 marca, rozpocza¢ procedure prze-
targowa odnosnie do wszystkich czynnikdéw krzepniecia, ktére sg potrzebne do prowadzenia
tej terapii. Chce powiedzie¢, ze na przyktad dla 6smego czynnika wysoko oczyszczonego
zakup w ilosci ok. 20 mIn jednostek opiewa na kwote blisko 12 min zi. Pozostate czynniki
krzepniecia to sg procedury, ktére opiewajg na kwote od 128 tys. do 7200 tys. zt. W zwigzku



z tym to nakazuje szczegdblng ostrozno$¢ w prowadzeniu procedury przetargowej i szczegdl-
ng dbatosc¢ o to, zeby pienigdze publiczne i pienigdze z budzetu ministra zdrowia byty wydat-
kowane zgodnie z prawem, zgodnie z ustawg o zamoéwieniach publicznych. A z drugiej stro-
ny jest to powodem, ze firmy startujace w procedurze przetargowej uzywaja wszystkich do-
stepnych prawem sposobéw, aby wygraé przetarg. | to m.in. jest powodem, iz w niektérych
procedurach przetargowych, ktére — jeszcze raz podkreslam — zostaty rozpoczete w marcu,
firmy startujace w przetargu uzywajg krok po kroku wszystkich mozliwych elementéw oprote-
stowania czy préb uniewaznienia przetargu, czyli jest to normalna walka z konkurentami.
Czes¢ z tych uwag czy czes$¢ z tych protestéw, jezeli majg uzasadnienie, muszg byé
uwzgledniane w procedurze prowadzenia przetargu i zostajg uwzglednione, co nakazuje
okreslone przedtuzenie procedury.

Nie chciatbym zanudzac pan i pandéw postdéw catg lista spraw dotyczacych konkretnego
prowadzenia przetargéw dla konkretnego czynnika, ale dysponuje taka listg i jesli pani poset
pozwoli, to jg przekaze. Ta lista w bardzo przejrzysty sposéb pokazuje moment uruchomie-
nia przetargu, momenty uruchomienia kolejnych dziatan, momenty, w ktérych firmy zgtaszajg
swoje zastrzezenia, momenty, w ktdrych te zastrzezenia zostajg odrzucone lub przyjete.
Chce réwniez powiedzie¢, ze w celu usprawnienia catego procesu, tam gdzie prawo na to
pozwala, stosujemy skrécone, ale dopuszczone prawem procedury zakupu tych srodkéw w
ramach ustawy o zaméwieniach publicznych, skracajac w istotny sposob czas oczekiwania
na rozstrzygniecie przetargu. Termin dostawy tych preparatow jest réwniez okreslony, ptynna
dostawa tych preparatéw jest przewidziana do listopada br. | chce zapewni¢ i uspokoi¢, mam
nadzieje, panig poset i wszystkich pacjentéw, ze nie ma zadnego zagrozenia w tym zakresie.

Zgodnie z procedurg sejmowg pani poset zadata dodatkowe pytanie, na ktére ponownie
odpowiedziat min. Sikorski. Z braku miejsca przytaczamy tylko samg odpowiedz (wynika
Z nigj zreszig tres$¢ pytania).

Pani Poset! Prosze mi wybaczy¢, nie chce by¢ niegrzeczny, ale nasuwa sie pytanie, czy
to jest wydumane u pacjentéw, czy troche wydumane w pytaniu pani poset. Ja moge tylko
dyskutowac o faktach, a nie o emocjach. Pani poset prébuje tutaj emocjami wptynaé na opi-
nie o tym procesie. Chce wyraznie powiedzie¢, ze procedury zostaty uruchomione w odpo-
wiednim momencie. Jezeli pani poset poszukuje odpowiedzialnego i winnego, to ja jestem
otwarty na to, zeby pani poset sprébowata znalez¢ odpowiedzialnego i winnego za to, ze
procedury przetargowe, ktére sg obowigzujace, i trwaja tyle, ile trwaja. | ze ktos tu zawinit. Ja
tego winnego nie widze, dlatego ze procedury zostaty uruchomione w odpowiednim momen-
cie i, pomijajgc wszystkie pani watpliwosci, liczy sie skutek. Chce pani poset powiedzie¢, ze
skutek bedzie taki, mam takie przekonanie, ze pieniadze publiczne w wysokosci kwot, ktore
wymienitem, zostang wydane zgodnie z prawem i zgodnie z intencjg podatnika, ze pacjenci
sg zabezpieczeni we wszystkie potrzebne srodki, ktdére sg konieczne w procesie ich leczenia.
Pominatem to, zeby nie stwarza¢ atmosfery jakiegos$ kolejnego niepokoju czy miedzy nami
nieporozumienia.

Pani poset, nie byto nigdy jakiejkolwiek proby przywotywania pacjentéw czy koniecznosci
jezdzenia pacjentéw po ten czy inny lek do osrodka. By¢ moze pacjenci odbierajg fakt nor-
malnych konsultacji, normalnego prowadzenia tej grupy chorych, ktéra wymaga takiego po-
stepowania, jako wynik jakiego$ problemu ze zdobyciem leku. Ale jeszcze raz podkreslam,
nie ma takiego problemu. Liczy sie skutek. Skutek jest taki, ze nie ma zadnego zagrozenia
w dostepnosci lekéw dla tych pacjentéw. Mozemy oczywiscie dzieli¢ te procedury. Dysponu-
je tutaj podziatem na wszystkie czynniki krzepniecia od VIII wysoko oczyszczonego poprzez
VIII ultraczysty, konczac na Xlll czynniku. Kazdy z tych zakupow jest dokonywany wedtug
oddzielnej procedury. | jest r6znica, czes¢ z tych zakupéw udato sie dokonaé bardzo szybko,
czesé trwata dtuzej z powoddw, ktére weczesniej podatem, z powodu protestow firm, z powo-
du wzajemnego blokowania tych, ktorzy chca siegna¢ — zgodnie z prawem — po wiele milio-
néw ztotych na ten czynnik. Ale z drugiej strony lek jest dostepny i naprawde nie ma zadne-
go powodu, zeby tworzy¢ atmosfere niepokoju dla tych chorych i ich rodzin, ze — jak pani
poset chce to udowodni¢ — z powodu zaniedban jakiego$ urzednika pojawito sie zagrozenie



dla ich zdrowia i zycia. Nie byto takiego zagrozenia i nie ma takiego zagrozenia. | nie widze
zadnego urzednika, ktérego mogtbym oskarzy¢ o btad zaniechania czy zaniedbania.
(na podstawie stenogramoéw sejmowych)

[3] O HEMOFILII W MEDIACH

Szkoda, ze przed swym wystgpieniem w Sejmie min. Sikorski nie skonsultowat sie ze
swoimi wspotpracownikami, ktérzy mogliby go poinformowaé, na czym polega leczenie do-
mowe i dlaczego chorzy na hemofilie powinni mie¢ caty czas preparaty czynnika krzepniecia
w swoich domowych lodéwkach. Ale dzieki tej interpelacji, a takze dzieki dotyczacemu tych
samych probleméw artykutowi opublikowanemu kilka dni wczesniej (8 wrzesénia) w “Zyciu
Warszawy” i cytowanemu w TV, m.in. w “Teleexpressie”, opinia publiczna i decydenci otrzy-
mali sygnat, ze nie jesteSmy sami w dazeniach do poprawy naszej sytuacji. Wydaje sie, ze
ten szum w mediach nie pozostat bez wptywu na rezultaty wizyty przedstawicieli Stowarzy-
szenia w Ministerstwie Zdrowia, opisanej ponize;.

(as)

[4] SPOTKANIE W MINISTERSTWIE ZDROWIA

8 pazdziernika 2003 r. w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie spotkanie przedsta-
wicieli Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie z przedstawicielami Ministerstwa
Zdrowia. W spotkaniu wzieli udziat: z ramienia Stowarzyszenia — prezes Zbigniew Sendutka,
wiceprezesi Zdzistaw Grzelak i Adam Sumera oraz cztonkowie Zarzadu Gtéwnego Witold
Gajewski, Ludwik Kochowski i Piotr Pacyna, a ze strony Ministerstwa — odpowiadajacy za
programy polityki zdrowotnej podsekretarz stanu Wiktor Mastowski (w zastepstwie ministra
Leszka Sikorskiego, ktory musiat w trybie pilnym uda¢ sie do siedziby Narodowego Fundu-
szu Zdrowia w zwigzku z nominacjg nowego prezesa NFZ) oraz Wiestawa Kaczorowska,
gtéwny specjalista w departamencie polityki zdrowotnej Ministerstwa Zdrowia.

Wiceminister Mastowski potwierdzit, ze ministerstwo bedzie kontynuowac realizacje naro-
dowego programu leczenia hemofilii i innych skaz krwotocznych oraz programu zaopatrzenia
w czynniki krzepniecia. Poinformowat, ze oba te programy pozostang w gestii ministerstwa,
a nie przejdg do NFZ (a wiec réwniez przetargi na zakup czynnikdw krzepniecia bedg nadal
organizowane centralnie, przez Ministerstwo Zdrowia).

Mimo dokonywanych w budzecie ministerstwa cie¢, kwoty przeznaczone na zakup kon-
centratow czynnikdéw krzepnigcia nie zostang zmniejszone, a w przypadku zakupu po niz-
szych cenach ew. nadwyzka zostanie wykorzystana na zakup dodatkowych ilosci czynnikéw
(tych samych lub innych, np. preparatéw FEIBA lub NovoSeven). Jesli chodzi o przeréb pol-
skiego osocza w Szwaijcarii, to obecna umowa wygasa w maju 2004 r. Rozpoczeto juz przy-
gotowanie przetargu miedzynarodowego na ww. przerdb. Natomiast ze wzgledu na przysta-
pienie Polski do Unii Europejskiej, przed podpisaniem kolejnej umowy konieczne jest uzy-
skanie akredytacji dwoch panstw Unii, potwierdzajgcych, ze polskie osocze spetnia unijne
normy; podjeto juz rozmowy z Austrig, a po uzyskaniu akredytacji  austriackiej Polska wy-
stgpi 0 podobny dokument do rzadu niemieckiego.

Biezacy rok byt pierwszym rokiem organizowania przetargéw na czynniki krzepniecia po
zmianie ustawy o zaméwieniach publicznych, stad doszto do uniewaznienia kilku przetargow.
Pani W. Kaczorowska zadeklarowata, ze w przysztym roku specyfikacje przetargéw beda
przygotowywane w taki sposob, by unikng¢ podobnych komplikaciji.

Podczas spotkania poruszono réwniez tematy obozéw rehabilitacyjnych i leczenia zaka-
zen HCV. Pani W. Kaczorowska zasugerowata, by Stowarzyszenie sprébowato pozyskac
fundusze na obozy sktadajgc oferte w konkursie organizowanym przez ministerstwo. Wice-
minister W. Mastowski przyjat do wiadomosci, ze Stowarzyszenie wystapi z pismem do NFZ
w sprawie leczenia zakazen HCV u chorych na hemofilie i odszkodowan dla zakazonych tym
wirusem.



Wspomniano takze o perspektywach rozwoju Instytutu Hematologii i Transfuzjologii oraz o
kwestiach endoprotezowania chorych na hemofilie.
Pan wiceminister Mastowski podkreslit, ze Stowarzyszenie jest dla ministerstwa partne-
rem, i zachecit do dalszych kontaktow.
Adam Sumera

[5] SYTUACJA NA RYNKU CZYNNIKOW

Podczas dorocznej konferencji regionu zachodniego Standéw Zjednoczonych w Las Vegas
wiosng tego roku reprezentujaca Swiatowa Federacje Hemofilii dr Carol Kasper oméwita
aktualng sytuacje na rynku czynnikéw krzepniecia. Podkreslita, ze chociaz kraje Ameryki
Pétnocnej i Europy Zachodniej stanowig zaledwie 19% ludnosci swiata, to zuzywajg 88%
Swiatowej produkcji czynnika rekombinowanego i 66% czynnika otrzymywanego z osocza.
Czynnik rekombinowany jest produkowany przede wszystkim w USA; niewielkie ilosci wytwa-
rza sie tez w Danii i Szwecji. Fabryki czynnikow uzyskiwanych z osocza istniejg w 14 krajach
w roznych punktach naszego globu. Zdaniem dr Kasper ze wzgledéw ekonomicznych ko-
rzystniejsze jest skupienie produkcji w niewielu zaktadach, poniewaz nizsze sg wtedy koszty
wytwarzania; z innych powodow jest jednak lepiej, jesli fabryki sg rozproszone. — Bardzo sie
denerwuje, gdy oba zaktady wytwarzajace rekombinant sg zlokalizowane na San Andreas
Fault [chodzi o wielkie pekniecie w skorupie ziemskiej w Kalifornii, miejsce silnych trzesien
ziemi] — stwierdzita dr Kasper.

Pani doktor wyjasnita takze, dlaczego tak dtugo trzeba byto czekaé na zwiekszenie ilosci
dostepnego czynnika rekombinowanego. Dziesie¢ lat temu przepowiadano, ze do roku 2000
beda juz dostepne metody leczenia za pomoca terapii genowej. Ponadto nikt nie przewidziat
wystgpienia wariantu choroby Creutzfelda-Jakoba (vJCD) i wywotanego przez to duzo wiek-
szego zainteresowania rekombinantem. Chociaz przemyst farmaceutyczny odpowiedziat na
niespodziewany wzrost zapotrzebowania, to jednak zbudowanie fabryki i uzyskanie dla niej
licencji zajmuje pie¢ lat. Poza tym jeden z duzych zaktadéw musiat zosta¢ zamkniety na
przeszio rok wskutek wykrycia skazenia bakteryjnego. To nieustanna zmora producentow,
poniewaz charakter kultur, w ktérych wytwarza sie czynnik rekombinowany, bardzo sprzyja
rozwojowi drobnoustrojow. A jesli dojdzie do skazenia zaktaddéw, jego usuniecie zajmuje wie-
le czasu.

Dr Kasper zajeta sie takze kwestig bezpieczenstwa preparatéw. Jej zdaniem czynnik wy-
twarzany z osocza doréwnuje pod tym wzgledem czynnikowi rekombinowanemu. Ostatni
przypadek przeniesienia HIV w Stanach Zjednoczonych miat miejsce w 1986 r., a w Kana-
dzie w 1987 r. W tych krajach nie odnotowano w ostatnich latach zadnego przypadku zaka-
zenia wirusowym zapaleniem watroby typu B lub C za posrednictwem preparatow czynnika
krzepniecia. Jesli chodzi o vCJD, to w ogdle nie odnotowano jeszcze zachorowania u ludzi
wskutek podania krwi. vCJD rézni sie od zakazen wirusowych. Jest to infekcja mézgu wywo-
tana przez priony. Do spowodowania zakazenia potrzebna jest duza dawka; ci, ktérzy zacho-
rowali w Wielkiej Brytanii, prawdopodobnie zjedli mieso zawierajace fragmenty mbzgéw za-
razonych kréw. Jesli chodzi o wirus Zachodniego Nilu, to jest to wirus w otoczce ttuszczowej,
podobnie jak HIV, HCV i HBV; gdyby byt obecny w osoczu, to metody oczyszczania stoso-
wane przy produkcji preparatéw czynnika po prostu by go zabity.

(oprac. as na podst. artykutu Product News w kwartalniku HEMALOG nr 2/2003)

[6] WIRUS ZACHODNIEGO NILU

Wirus Zachodniego Nilu, od 1999 r. wystepujacy w USA (poczatkowo gtéwnie w Nowym
Jorku i okolicach), jest przenoszony przez zakazone komary. W 80% przypadkdw nie wyste-
puja zadne objawy, u ok. 20%0s0b pojawia sie goraczka i bol gtowy, a 1% to przypadki po-
wazne, niekiedy nawet i Smiertelne. Stwierdzono przenoszenie wirusa przez przeszczepy,
transfuzje i mleko matki, natomiast nie odnotowano ani jednego przypadku przeniesienia
tego wirusa za posrednictwem preparatéw czynnikow krzepniecia.



(oprac. as na podst. artykutu News From the CDC w kwartalniku HEMALOG nr 2/2003)

[7] RYFAMYCYNA W ARTROPATII HEMOFILOWEJ

Krwawienia dostawowe sg jednym z najczestszych objawow hemofilii A i B. Zwykle doty-
czg one stawow kolanowych, skokowych, tokciowych, biodrowych oraz barkowych. Standar-
dowe metody leczenia (podawanie czynnika VIII lub IX) bywajg nieskuteczne w zapobieganiu
nawracajgcym wylewom. U pewnej czesci pacjentédw w ich wyniku dochodzi do przewlektego
zapalenia maziéwki oraz postepujacego zwyrodnienia chrzastki stawowej, co prowadzi
w konsekwencji do nieodwracalnych zmian w stawie. Skutecznym sposobem zapobiegania
tym procesom jest chirurgiczna synowektomia, ktéra jednak jest metoda droga (z powodu
koniecznosci hospitalizacji) oraz obarczong ryzykiem nastepczego ograniczenia ruchomosci
stawu.

Synowiorteza polega na srédstawowym wstrzyknieciu substancji powodujacych zwtéknie-
nie maziowki. Stosuje sie w tym celu zwigzki chemiczne (np. antybiotyki, zwigzki ztota) lub
izotopy radioaktywne. Ryfamycyna uzywana jest od lat osiemdziesigtych w leczeniu zmian
stawowych w przebiegu reumatoidalnego zapalenia stawéw (goséca). Podobnej do niej sub-
stancji — ryfampicyny — uzywano juz w leczeniu artropatii hemofilowej. Oba te antybiotyki
powodujg wtdknienie oraz sklerotyzacje (stwardnienie) mazidwki.

W opisywanym badaniu przedstawiono doswiadczenia wtoskiego osrodka leczenia hemo-
filii (Castelfranco Veneto Hospital) w uzyciu ryfamycyny. Ogétem zastosowano to leczenie na
35 stawach u 28 pacjentéw o sredniej wieku 34 lata (od 15 do 60 lat). Pieciu z nich miato
inhibitor czynnika VIIl. Wszyscy oni leczeni byli uprzednio odpowiednim czynnikiem krzep-
niecia w schemacie “na zadanie”, u wszystkich réwniez rozwineto sie przewlekte zapalenie
maziowki w jednym lub kilku stawach. Wskazaniem do zabiegu byty nawracajace krwawienia
dostawowe, przewlekly bél stawdw, ograniczona ruchomosé stawow lub kombinacja tych
trzech czynnikéw. Iniekcje ryfamycyny przeprowadzano raz na tydzien przez okres pieciu
tygodni, przy scistym zachowaniu zasad aseptyki. Po zabiegu stosowano bandaz elastyczny
oraz okfady z lodu przez dwie godziny, po czym rozpoczynano uruchamianie stawu. Pacjenci
otrzymywali czynnik krzepniecia na zadanie oraz doustne $rodki przeciwbdlowe, jesli tego
wymagali. Oceniajac wyniki zabiegu brano pod uwage powrét funkcji stawu, zmniejszenie
nasilenia bélu oraz zwiekszenie zakresu ruchéw i zmniejszenie zuzycia koncentratéw czyn-
nika krzepniecia. Czas obserwacji po zabiegu trwat od 6 do 24 miesiecy u poszczegdlnych
pacjentéw.

W 80% przypadkow (u 19 pacjentdw) uzyskane wyniki byty bardzo dobre, czyli uzy-
skano petny powrdt funkcji stawu lub istotne zwiekszenie jego ruchomosci, zmniejszenie za-
potrzebowania na czynnik krzepniecia oraz zaprzestanie stosowania srodkéw przeciwbdlo-
wych lub jedynie sporadyczne ich uzycie. U 20% chorych rezultat okazat sie niezadowalaja-
cy. U kilku os6b przerwano zabiegi po drugiej iniekcji z powodu krwawienia dostawowego.
Stwierdzono ponadto, ze procedura ta jest nieefektywna w leczeniu nadgarstkow (dwa przy-
padki), prawdopodobnie z powodu matej objetosci jamy stawowej. W grupie pacjentéw z in-
hibitorem nie stwierdzono zadnych dodatkowych powiktan, ani tez mniejszej skutecznosci
leczenia.

W sumie wyniki te wydajq sie obiecujgce. Dodatkowg zaletg tej metody jest fakt, iz mozna
jednoczesnie leczy¢ kilka stawow. Nie ma rowniez ograniczen wiekowych w stosowaniu tego
typu zabiegdw, a koszt ich przeprowadzenia jest niewielki. Stosowanie dostawowe ryfamicy-
ny stanowi godng rozwazania alternatywe w terapii zwyrodnien stawowych w przebiegu he-
mofilii, rowniez u pacjentdéw z zaawansowang artropatig, lecz jeszcze nie wymagajacych
bardziej agresywnych dziatar chirurgicznych. Mimo krotkiego czasu obserwacji stwierdzono,
iz w ogromnej wiekszosci przypadkéw zabieg ten w istotny sposob podnosi jakos¢ zycia pa-
cjentow.

oprac. lek. med. Joanna Zdziarska



(na podst. artykufu P. Radossi i in.: Intra-articular rifamycin in haemophilic arthropathy.
“Haemophilia”, 2003 Jan. 9(1):60-3

[8] KONFERENCJA DOTYCZACA MEDYCYNY RATUNKOWEJ

Dzieki uprzejmosci dr. Dariusza Timlera z t6dzkiego szpitala im. Kopernika wszyscy
uczestnicy zorganizowanej w £odzi w dniach 26-27 wrzesnia br. ogdlnopolskiej konferenciji
“Problemy Medycyny Ratunkowej w Polsce u progu wstgpienia do Unii Europejskiej”
(a zwlaszcza specjalisci w zakresie medycyny ratunkowej) otrzymali wsrdéd materiatow konfe-
rencyjnych specjalnie opracowany tekst informacyjny o postepowaniu po wypadku, gdy po-
szkodowany choruje na hemofilie. Lédzkie koto przygotowato przeszto 320 egzemplarzy tej
ulotki.

Adam Sumera

[9]1 JAK ROZUMIEC CHOROBE?

Od najdawniejszych czaséw probowano ustali¢ wyrazng granice miedzy zdrowiem a cho-
roba, czyli zjawiskami fizjologicznymi (prawidtowymi) a patologicznymi (zmienionymi, nieko-
rzystnymi).

Aktualnie, zgodnie z definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), pod pojeciem zdro-
wie rozumie sie stan petnego dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego i socjalnego,
a wiec stan, w ktérym budowa i czynnosci wszystkich tkanek i narzadéw sa nie tylko prawi-
dtowe, ale zapewniajg rowniez wewnetrzng rownowage oraz zdolnos¢ przystosowania do
nowych warunkéw. Z punktu widzenia medycyny kazdy stan wykraczajacy poza wyzej wy-
mieniony jest choroba.

Pomimo ogromnego postepu w naukach biologicznych w dalszym ciggu trudno jest wy-
znaczyC¢ scistg granice miedzy tym, co jest jeszcze fizjologia, a co patologig. Do typowych
proceséw “granicznych” naleza miedzy innymi zjawiska przekrwienia czynnego, wystepuja-
cego zarbéwno podczas pracy fizycznej, jak i w stanie zapalnym, oraz wymioty, mogace by¢
wynikiem zaburzen czynnosci przewodu pokarmowego lub osrodkowego uktadu nerwowego.

Choroba jest procesem powszechnie wystepujgcym w catym swiecie organizmow zywych.
Kazdy cztowiek moze zachorowaé, bez wyjatku. Nie ma osoby, ktdra nie przezytaby chocby
lekkiej choroby, np. urazu czy niezytu nosa, ale przed kazdym stoi tez mozliwo$¢ zachoro-
wania na chorobe ciezka, przewlekta, trudng. W tym ujeciu powszechnos¢ chorowania wy-
maga refleksji, skoncentrujmy sie zatem na tym, jak mozna rozumie¢ to zjawisko.

Prosze wypisac¢ ponizej wszystkie wyrazy, ktére wyjasniaja, jak rozumiecie Panstwo swa
chorobe, a potem poréwnac z podanymi ponizej propozycjami. Wykonanie tego zadania po-
zwoli Panstwu dostrzec rozne aspekty tego samego zjawiska, zastanowi¢ sie nad nimi, by¢
moze uswiadomic sobie cos$, co w ciggu codziennego zycia jest niezauwazalne. Zapraszam.

MOJE ROZUMIENIE CHOROBY:

Propozycje autora, dotyczace rozumienia choroby:

e Proces patologiczny. wywotuje zaburzenia czynnosci organizmu jako catosci

e Dar: dobrze przezyta choroba jest wartoscig mobilizujacg w kierunku postaw twérczych,
altruistycznych



e Zjawisko: choroba jest fragmentem rzeczywistos$ci, wymagajacym swiadomego akcepto-
wania, mozna nie przyja¢ jej do wiadomosci, ale taka postawa nie sprzyja konstruowaniu
budowli wtasnego zycia

e Sytuacja, w ktorej zyje i rozwija sie cata ludzkos¢: swiadomosc¢ tego powoduje, iz szuka
sie zmiany istniejacej sytuacji powszechnego chorowania na sytuacje powszechnego
zdrowia, poszukuje sie sposobdw leczenia, zmniejszania negatywnych skutkéw przeby-
tych choréb, form zapobiegania

e Cierpienie: stanowi zrodto bélu dla osoby chorujacej i jej otoczenia, jest zwigzane z tru-
dem istnienia, od ktérego nikt nas nie uwolni

e Fakt powszechnie rejestrowany w zyciorysie chorujgcego cztowieka: stanowi wazng po-
zycje w bilansie jego doswiadczen, jednak od chorego zalezy, czy bilans ten bedzie do-
datni

e Szansa: mozliwos¢ rozwoju osobowosci w kierunku nowych, nieuswiadomionych warto-
8ci, daje czas na refleksje, ocene wartosci swojego zycia; jest to szansa, aby aktywniej
wigczy¢ sie w problemy ogolnoludzkie

e Znak taski: sygnat szczegdlnego spotkania z Bogiem, ktére moze by¢ kontaktem chcia-
nym, oczekiwanym lub przeciwnie — odrzucanym, zaskakujgcym, niepotrzebnym

e Tajemnica: dla chorego (niewiele wie o chorobie, Zle ocenia sytuacje), dla lekarza (do
kazdego chorego nalezy podej$¢ indywidualnie), dla otoczenia chorego (przezycia chore-
go s niezrozumiane) oraz dla spoteczenstwa. Spoteczenstwo broni sie odruchowo, bez-
mysinie przed chorymi swymi cztonkami, nie mogac uwolni¢ sie od tajemnicy tkwigcej
w powszechnosci choroby i koniecznosci organizowania pomocy. Nalezy podkresli¢, iz to
wiadnie stosunek do chorych jest sprawdzianem kultury oraz postaw humanistycznych
0gotu spoteczenstwa i poszczegdinych jego wspdinot.

Préba analizy pojecia procesu chorobowego doprowadzita do stwierdzenia, ze moze
on by¢ rozumiany na wiele réznych sposobow. Wsérdd tych sposobow niekidére majg charak-
ter konstruktywny, pozytywny, a inne wrecz przeciwnie. Prosze przyjrze¢ sie wypisanym
przez Panstwa wyrazom i oceni¢, jaki miaty w wiekszosci charakter. Dobrze bytoby poroz-
mawiac¢ z kim$, np. z rodziny lub znajomym, na ten temat.

Pozdrawiam.
Katarzyna Walecka-Matyja

[10] KSIAZECZKA O HEMOFILII

Dzieki dotacji celowej firmy Bayer w czerwcu br. nasze Stowarzyszenie opublikowato pol-
skie ttumaczenie amerykanskiej ksiazeczki Hemofilia i ja, bardzo tadnie wydane przez tédz-
kie wydawnictwo Anngraf. Jest to napisany prostym jezykiem i ilustrowany poradnik dla dzie-
ci ze szkét podstawowych i gimnazjow, przedstawiajacy problemy zwigzane ze skazag krwo-
toczna. Adresatem sg chorzy z hemofilig A i B oraz ich rodzenstwo. Ksigzka jest oczywiscie
bezptatna.

Rozprowadzaniem tej publikacji zajmujg sie poszczegolne kota terenowe naszego Stowa-
rzyszenia.

(as)

[11] ROZMOWKI POLSKO-ANGIELSKIE

Podczas wyjazdéw zagranicznych moze zaj$¢ potrzeba udania sie do lekarza. Z myslg
o takiej sytuacji przedstawiamy kilka zwrotéw angielskich, ktére moga sie okazac przydatne.

Aby umozliwi¢ skorzystanie z tych zwrotow réwniez osobom zupetnie nie znajgcym an-
gielskiego, podajemy przyblizong wymowe — osoby majace juz jakies pojecie o jezyku Szek-
spira najlepiej zrobia, zupetnie nie patrzac na te transkrypcje!

Dla uproszczenia w tekscie angielskim przyjeliSmy pisownie amerykanska (w wersji bry-
tyjskiej hemofilia to haemophilia). Pionowa kreseczka oznacza akcent.



Jestem chory na hemofilie.
I’m a hemophiliac.
/ajm e himofiljek/

Choruje na hemofilie A (B), postac ciezka.
I’'ve got severe hemophilia A (B).
/ajw got si'wier himofilje ej (bi)/

Mam wylew do lewego (prawego) kolana
I have left (right) knee bleed.
/aj hew left (rajt) ni blid/

Mam wylew do lewego (prawego) tokcia (barku, nadgarstka, biodra, kostki)
I have left (right) elbow (shoulder, wrist, hip, ankle) bleed
/aj hew left (rajt) elbot (szoflder, rist, hip, enkl) blid/

Prosze o przetoczenie mi czynnika VIII (IX).
Please infuse me with Factor Eight (Nine).
/pliz in'fiuz mi wid faktor ejt (najn)/

To pilne.
It is urgent.
/it iz erdzent/

Moja waga wynosi okoto 70 (80) kg....
My weight is about seventy (eighty) kilograms...
/maj tejt iz e'baut 'sewenty (ejty) 'kilogramz/

... wiec potrzebuje ok. 1000 (1200) jednostek czynnika VIII.
... S0 | need about a thousand (about one thousand two hundred) units of Factor Eight.
/sot aj nid e'baut e tausend (e'baut tan tausend tu handred) junits ow faktor ejt/

... wiec potrzebuje ok. 2000 (2400) jednostek czynnika IX.
... S0 | need about two thousand (two thousand four hundred) units of Factor Nine.
/sot aj nid e'baut tu tausend (tu tausend for handred) junits ow faktor najn/

[Gdyby lekarz zlecit np. przeswietlenie przed podaniem czynnika:]
Prosze poda¢ mi czynnik VIII (1X) przed przeprowadzeniem jakiegokolwiek badania.

Please infuse me with Factor Eight (Nine) before any examination.
/pliz in'fiuz mi wid faktor ejt (najn) bi'for eny igzeminejszyn/

Prosze skontaktowac sie z hematologiem.
Please contact a hematologist.
/pliz kontakt e hime'tolodzist/

To bardzo boli. Czy moge dostac¢ srodek przeciwbdlowy?
It hurts a lot. Can | have a painkiller?
/it herts e lot. Ken aj hew e pejnkiler/
Adam Sumera

[12] WYMIANA DOWODU OSOBISTEGO W DOMU

Onet.pl informuje (powotujac sie na artykut w “Zyciu Warszawy”) o zarzadzeniu nakazuja-
cym warszawskim urzednikom zatatwianie formalnosci zwigzanych z wymiang dowodu 0so-
bistego w domach os6b niepetnosprawnych. Prezydent Warszawy Lech Kaczynski polecit
zorganizowanie takiej formy dziatan juz od wrzesnia. Niestety, w wielu dzielnicach nie ma
takiej mozliwosci; zarzadzenie prezydenta jest nieznane. Podstawg prawng, na ktérg moze
powotywac sie niepetnosprawny, jest art. 50, § 3. kodeksu postepowania administracyjnego:
“W przypadkach, w ktérych osoba wezwana nie moze stawi¢ sie z powodu choroby, kalec-



twa lub innej nie dajgcej sie pokonac przeszkody, organ moze dokonac okreslonej czynnosci
lub przyjgc¢ wyjasnienie albo przestuchac osobe wezwang w migjscu jej pobytu, jezeli pozwa-
laig  na to okolicznosci, w  jakich  znajduje sie ta osoba.” (zrodio:
http://info.onet.pl/793766,11,item.html.).

W todzi Urzad Miasta zareagowat w podobny sposéb i w chwili obecnej osoby nie-
petnosprawne oraz osoby posiadajgce uzasadnione problemy w poruszaniu sie mogg zgta-
szac¢ telefonicznie potrzebe wyrobienia dowodu osobistego we wiasciwych terytorialnie refe-
ratach ds. spotecznych przy dzielnicowych delegaturach UML. W ramach mozliwosci delega-
tury, kompetentny urzednik dociera do miejsca zamieszkania osoby niepetnosprawnej w celu
dopetnienia urzedowych formalnosci zwigzanych z uzyskaniem ww. dokumentu.

oprac. Robert Prencel

[13] PRAWA JAZDY DLA NIEPELNOSPRAWNYCH

www.naukajazdy.pl/niepelnosprawni/niepelnosprawni.asp to adres, pod ktérym mozna
znalez¢ wiele waznych informacji na temat mozliwosci uzyskania prawa jazdy przez osoby
niepetnosprawne ruchowo. Sg tam tez przydatne linki i adresy oraz wykaz szkét nauki jazdy
i warsztatbw samochodowych przyjaznych niepetnosprawnym. Fachowe porady odnosnie
konstrukcji pojazdéw i formalnosci zwigzanych z uzyskaniem prawa jazdy mozna uzyskac

piszac pod adresem: specjalista@naukajazdy.pl
Robert Prencel

[14] NIZSZE PROGI

Od 1 wrzesnia 2003 zmniejszy sie wysokos$¢ dochodu, ktéry moze osiggac¢ osoba pobie-
rajaca swiadczenie emerytalne lub rentowe. Kwota przychodu odpowiadajgca 70% przeciet-
nego miesiecznego wynagrodzenia ogtoszonego za Il kwartat 2003 r. wynosi 1498,80 zi;
130% przecietnego miesiecznego wynagrodzenia ogtoszonego za Il kwartat 2003 r. wynosi
2783,40 zt. Wymienione kwoty zmieniajg sie kwartalnie. Ich wysokos$¢ uzalezniona jest od
wielkosci $redniego miesiecznego wynagrodzenia za ubiegty kwartat ogtaszanego przez
Gtéwny Urzad Statystyczny. W Il kwartale 2003 wynagrodzenie to zamkneto sie w kwocie
2141,01 zl, podczas gdy w pierwszym kwartale zarabialiSmy srednio 2228 zt i 68 groszy.
Wysokosci tych kwot majg znaczenie dla osob, ktére pobierajg Swiadczenia emerytalne lub
rentowe i jednoczesnie otrzymuja wynagrodzenie za dodatkowg prace. Wiecej na temat pra-
cy emerytéw i rencistbw mozna przeczyta¢ w opracowaniu “Niepetnosprawni — praca’”,
w serwisie www.pomocspoleczna.ngo.pl. Zmniejszona tez zostata kwota zasitku pogrzebo-
wego; wynosi¢ bedzie ona 4282,02 zi, czyli o ok. 175 zt mniej niz w poprzednim okresie.
(Wiadomosci ngo.pl 2003-08-19)

(rp)

[15] RENTA SOCJALNA Z ZUS

Od 1 pazdziernika obowigzuje ustawa z dn. 27 czerwca 2003 r. o rencie socjalnej (Dz. U
z 2003 r. nr 135 poz. 1268). Na mocy ustawy wyptacanie renty zostato przeniesione z kom-
petencji pomocy spotecznej do Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

Renta socjalna bedzie teraz ubruttowiona, to znaczy, ze odprowadzana bedzie od niej
sktadka na ubezpieczenie zdrowotne oraz podatek dochodowy od 0s6b fizycznych.

Przeniesienie renty socjalnej z Pomocy Spotecznej do ZUS (w szczegdlnych przypadkach
renta ta bedzie wyptacana takze przez inne organy emerytalno-rentowe, np. KRUS) daje
gwarancje terminowych wyptat $wiadczenia i umozliwia niepetnosprawnym dokonywanie
odpis6w podatkowych. Jednoczesnie swiadczenie to bedzie waloryzowane zgodnie z zasa-
dami okreslonymi dla rent i emerytur z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych. W Polsce rente
socjalng pobiera okoto 216 tys. oséb.



Osobom, ktdre byty uprawnione do otrzymywania renty socjalnej przed wejsciem w zycie
nowej ustawy, renta przystuguje w wysokosci i na zasadach okreslonych w ustawie.

Obecnie renta socjalna wyptacana byta przez wtadze lokalne i wynosita 418 ztotych netto.
W przysztym roku swiadczenie wyniostoby 464,21 zt brutto, tj. 419 zt netto (tzn. 84 proc. naj-
nizszej renty z tytutu catkowitej niezdolno$ci do pracy wyptacanej z FUS — obecnie 552,63

zf).

Do 31 sierpnia br. osrodki pomocy spotecznej zobowigzane byty do przekazania jednost-
kom organizacyjnym Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych dokumentacji umozliwiajacej przy-
znanie i wyptate renty socjalnej od 1 pazdziernika br.

W dokumentacji przekazywanej przez osrodki pomocy spotecznej powinny sie znalezé
wnioski 0séb — dotychczas uprawnionych do renty socjalnej — o rente przystugujaca na pod-
stawie przepiséw ustawy z dnia 27 czerwca 2003 r. o rencie socjalnej, a takze dokumenta-
cja, ktéra bedzie stanowita dla ZUS podstawe do ustalenia uprawnien do renty. Dokumenta-
cja ta obejmuje m.in. uwierzytelnione przez osrodek pomocy spoteczne;j:

e Kkopie orzeczen o stopniu niepetnosprawnosci, o niezdolnosci do pracy lub o inwalidztwie,
uprawniajacych do renty na podstawie ustawy o pomocy spotecznej,

e kopie zaswiadczen szkoty, szkoty wyzszej lub jednostki prowadzacej studia doktoranckie
0 uczeszczaniu do jednej z tych szkét albo o odbywaniu aspirantury, ktére stanowity pod-
stawe do przyznania renty socjalnej.

Uprawnieni do renty socjalnej
Renta socjalna jest Swiadczeniem, ktérego przyznanie jest uzaleznione od zamieszkania

osoby uprawnionej na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej. Prawo do tej renty przystuguje:

e osobom posiadajgcym obywatelstwo polskie zamieszkujacym i przebywajgcym na teryto-
rium Rzeczypospolitej Polskiej,

e cudzoziemcom zamieszkujgcym i przebywajacym na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej
posiadajagcym zezwolenie na osiedlenie sie lub status uchodzcy nadany w Rzeczypospoli-
tej Polskiej.

Z chwilg akcesiji Polski do Unii Europejskiej renta socjalna bedzie mogta byé przyznawana

réwniez obywatelom panstw cztonkowskich Unii, ktérzy uzyskajg zezwolenie na pobyt.

Renta socjalna przystuguje osobie, ktora:

e jest petnoletnia,

¢ jest catkowicie niezdolna do pracy (dawna | lub Il grupa KiZ) z powodu naruszenia spraw-
nosci organizmu, ktére powstato:
przed ukonczeniem 18 roku zycia,

w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej — przed ukonczeniem 25 roku zycia,

w trakcie studiow doktoranckich lub aspirantury naukowej.

Z przepisu tego wynika zatem, ze renta socjalna przystuguje wytacznie osobie, ktéra ma
ukonczone 18 lat i ktéra jest catkowicie niezdolna do pracy. (Catkowitg niezdolno$¢ do pracy
ocenia sie zgodnie z kryteriami ustalonymi w ustawie z dnia 17 grudnia 1998 r. o emerytu-
rach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych — Dz. U. nr 162, poz. 1118 z poznigej-
szymi zmianami — zwanej dalej ustawg emerytalng).

Jezeli catkowita niezdolno$¢ do pracy jest trwata, to osobie przystuguje renta socjalna
stata. Gdy niezdolnos¢ do pracy jest okresowa, osobie uprawnionej przystuguje renta socjal-
na okresowa. Renta w takim przypadku przystugiwaé bedzie przez okres wskazany przez
ZUS.

Postepowanie o przyznanie renty socjalnej rozpoczyna sie na wniosek osoby ubiegajacej
sie o rente lub jej przedstawiciela ustawowego. Z wnioskiem o przyznanie renty moze takze,
za zgoda osoby niepetnosprawnej lub jej przedstawiciela, wystapi¢ kierownik osrodka pomo-
cy spotecznej lub inna osoba.

Decyzje o przyznaniu renty wydaje jednostka organizacyjna ZUS wiasciwa ze wzgledu na
miejsce zamieszkania lub pobytu osoby ubiegajacej sie o jej przyznanie. Od decyzji mozna
sie odwota¢ na zasadach i w trybie okreslonych w ustawie o systemie ubezpieczen spotfecz-
nych (obowigzujg te same zasady, co przy odwotywaniu sie od decyzji w sprawach emerytur
i rent), tzn. mozna sie odwota¢ w terminie miesigca od dnia doreczenia decyzji do Okrego-



wego Sadu Pracy i Ubezpieczen Spotecznych. Odwotanie wnosi sie za posrednictwem orga-
nu rentowego, ktory wydat decyzje.

Renta socjalna nie bedzie przystugiwaé osobie uprawnionej do otrzymywania emerytu-
ry, renty z tytutu niezdolnosci do pracy, uposazenia w stanie spoczynku, renty strukturalnej,
zasitku przedemerytalnego, Swiadczenia przedemerytalnego lub pobierajacej $wiadczenie
o charakterze rentowym z instytucji zagranicznych. Renta nie bedzie przystugiwa¢ takze
osobie, ktéra jest wtascicielem (lub posiadaczem samoistnym lub zaleznym) nieruchomosci
rolnej o powierzchni uzytkéw rolnych przekraczajacej 5 ha przeliczeniowych.

Renta socjalna nie bedzie przystugiwaé takze w okresie tymczasowego aresztowania lub
odbywania kary pozbawienia wolnosci. Jedynym wyjatkiem od tej zasady bedzie osoba, kt6-
ra samotnie prowadzi gospodarstwo domowe, nie posiada innego przychodu i nie ma prawa
do renty rodzinnej, bedaca witascicielem lokalu mieszkalnego (domu jednorodzinnego), na-
jemca lokalu nalezacego do gminy, innych jednostek samorzadu terytorialnego, Skarbu Pan-
stwa lub panstwowych oséb prawnych, lub tez przystuguje jej spétdzielcze prawo do lokalu.
Osoba taka moze otrzymywac 50 proc. renty socjalnej, pod warunkiem, ze pisemnie zobo-
wigze sie do pokrywania z tej kwoty optat z tytutu czynszu lub innych naleznosci za lokal
mieszkalny. W lokalu tym nie moga jednakze przebywac inne osoby.

Renta socjalna ulega¢ bedzie obnizeniu, jezeli osobie uprawnionej do jej otrzymywania
przystugiwac¢ bedzie takze renta rodzinna. taczna kwota obu swiadczenh nie moze przekro-
czy¢ 200 proc. kwoty najnizszej renty z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy (obecnie jest
to kwota okoto 1100 ztotych). Kwota obnizonej renty socjalnej nie moze by¢ jednak nizsza
niz 10 proc. najnizszej renty z tytutu niezdolnosci do pracy.

Jezeli kwota renty rodzinnej przekracza 200 proc. najnizszej renty z tytutu niezdolnosci do
pracy, renta socjalna nie bedzie przystugiwac.

Prawo do renty socjalnej ulega zawieszeniu, jezeli osoba uprawniona do jej otrzymy-
wania osigga przychéd z tytutu dziatalnosci podlegajacej obowiazkowi ubezpieczenia spo-
tecznego, tzn. zatrudnienia, stuzby lub innej pracy zarobkowej, a takze prowadzenia dziatal-
nosci pozarolniczej. Prawo do renty ulega takze zawieszeniu w przypadku osiggania innych
przychodow podlegajacych opodatkowaniu (na zasadach okreslonych w ustawie o podatku
dochodowym od 0s6b fizycznych). Za przychdd uwaza sie w tym przypadku takze kwoty po-
branych zasitkbw: chorobowego, macierzynskiego i opiekunczego, a takze wynagrodzenie
za czas niezdolnosci do pracy, swiadczenie rehabilitacyjne i wyréwnawcze oraz dodatek wy-
rownawczy.

Prawo do renty socjalnej podlega zawieszeniu, jesli osoba uprawniona osiggneta przy-
chdd, z jednego lub kilku wymienionych wyzej tytutéw, w tacznej kwocie przekraczajacej 30%
przecietnego miesiecznego wynagrodzenia za kwartat kalendarzowy ostatnio ogtoszonego
przez Prezesa GUS dla celéw emerytalnych. Aktualnie kwota ta wynosi 642,30 zt. Prawo do
renty socjalnej zawiesza sie za miesigc, w ktorym uzyskany zostat ww. przychdd.

Uwaga!

Osoba pobierajaca rente socjalng lub jej przedstawiciel ustawowy (opiekun prawny lub
kurator) sg obowigzani niezwtocznie powiadomi¢ Zaktad o osigganiu przychodu w kwocie
powodujacej zawieszenie prawa do tej renty. Powiadomienie to nastepuje w formie pisem-
nego oswiadczenia, a jesli od osigganego przychodu odprowadzane sa sktadki na ubezpie-
czenia spoteczne, uprawniony zobowigzany jest do przedtozenia zaswiadczenia wystawio-
nego przez ptatnika sktadek.

Zrodta:
Ustawa z dn. 27 czerwca 2003 o rencie socjalnej (Dz. U. 03.135.1268)
“Gazeta Prawna”
Portal internetowy dla niepetnosprawnych: www.idn.org.pl
Portal internetowy Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych: www.zus.pl
oprac. Robert Prencel




[16] O HEMOFILII W INTERNECIE

Na stronie www.hemofilia.of.pl mozna znalez¢ wiele ciekawych materiatow. Oto krétki
wykaz przedstawianych tam tematéw:
Pierwszy kontakt z hemofilig
Poradnik dla nauczycieli dzieci chorych na hemofilie
Ksigzeczka dla dorostych i dla dzieci: Co sie dzieje w stawie podczas wylewu?
Zyjac z artropatig hemofilowg
W trosce o odpowiednig pierwszg pomoc
Preimplantacyjne testy genetyczne
Materiaty dla rodzicow: Wsparcie emocjonalne w hemofilii
Leczenie profilaktyczne w Australii
Przysztosc¢ leczenia chorych na hemofilie
Opieka stomatologiczna chorych na hemofilie
Rekombinowane czynniki krzepniecia
Komiks dla dzieci: Potega czynnika
Hemofilia i zycie codzienne
Osrodki leczenia hemofilii w Polsce
Wszystkie te materiaty zawdzieczamy niewyczerpanej energii kol. Bogdana Gajewskiego,
ttumaczacego na polski i opracowujgcego komputerowo publikacje zagraniczne (naturalnie
za zgodg oryginalnych wydawcow).
Poniewaz nie wszyscy majq dostep do Internetu, osoby pragnace zapoznaé sie z ktoryms$
z wymienionych tekstow moga napisa¢ do tédzkiego kota Stowarzyszenia (adres w stopce
ponizej), a my przeslemy odpowiedni wydruk konwencjonalng poczta.

Adam Sumera

JOLKA

Pora na relaks. Wszystkich lubigcych krzyzowki zapraszamy do zmierzenia sie z naszg
jolka, zamieszczong na nastepnej stronie. Zyczymy dobrej zabawy!
Najpierw jednak jeszcze:
Rozwiazanie jolki z poprzedniego numeru
Rzedami: szczep, szpic, arkusz, kangur, pazur, rafa, jasnowidz, lampa, wiatr, aktorstwo,
okno, dzien, ogonek, cukier, rynna, amator. Kolumnami: wodér, zjawa, stadion, zagon,
obronca, paréw, akord, konik, azot, obora, szpaler, stoma, przemyt, wieko, cérka.




Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

- ciagnieta za samochodem - 45 minut w szkole

- czyta ttumaczenie filmuw TV - lampa btyskowa

- przednia czesc telewizora - egoista

- rower lub tramwaj - przesad

- brawa - zespot Grzegorza Ciechowskiego
- moze by¢ z lufcikiem - ptak lub grzyb

- okres wolny od pracy -z gwiazdg w westernie

- wrzatek - znizka dla kupujacego

- obstugiwat arystokrate - paczek lub wuzetka

- ostania zaréwke - gtos koguta

- rachunek bankowy - kolekcja

- ryba na wigilie - jadowity waz; okularnik

- waluta Francji i Niemiec - naczynie na dzem lub kompot
- owoc podobny do dyni - poszkodowany w wypadku

- ziat ogniem pod Wawelem - miedzy udem a tydka

- do zamkniecia butelki - spis, wykaz

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Do uzytku wewnetrznego.
Opracowat Adam Sumera. Wspétpraca: Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujacy adres: £dédzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 £6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren@uml.lodz.pl



