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Otwierajgcy numer artykut dr Joanny Zdziarskiej zastuguje na uwage nie tylko pa-
cjentow, ale rowniez lekarzy opiekujgcych sie chorymi na hemofilie. Warto przypominac o
mozliwos$ciach poprawy leczenia chorych na hemofilie, jakie wynikajg z aneksu do Narodo-
wego Programu Leczenia Hemofilii [1].

Réwnie istotne sg wnioski ptyngce z konferencji ekspertéw pod egidg EHC, a dotyczgce
wyzwan zwigzanych z wydfuzong dtugo$cig zycia chorych na hemofilie. Pojawiajg sie tu dwie
kwestie wcigz niedostatecznie akcentowane w opiece nad chorymi na hemofilie w naszym
kraju: leczenie przewlektego bolu (wiedzg o nim wszyscy dotknieci zmianami artropatyczny-
mi stawdw) oraz dbanie o jako$¢ zycia [2].

Wiele ciekawych informaciji o historii i dniu dzisiejszym naszego Stowarzyszenia przynosi
wywiad Mateusza Gaczota z Bogdanem Gajewskim, prezesem PSCH [5].

Weszlismy w okres rozliczen PIT, dlatego piszemy o mozliwosci odliczenia jednego pro-
centa na rzecz naszego Stowarzyszenia, ktére ma status Organizacji Pozytku Publicznego
[11]. Co daty ubiegtoroczne darowizny, mozna przeczyta¢ w sekciji [6].

Sg rowniez wiesci z kot [7], a takze nowa rubryka — Z internetowego Forum PSCH [9].
Przypominamy, ze informacje o mozliwosci i sposobie zapisania sie do internetowego forum
dyskusyjnego sg dostepne na stronie http://www.hemofilia.of.pl

MitoSnikow jolki zapewniamy, ze krzyzOwka powroci na swoje miejsce w nastepnym nu-
merze.

Adam Sumera

[1] PROFILAKTYKA OKRESOWA W HEMOFILII

Wiele materiatow w Biuletynie adresujemy przede wszystkim do chorych. Ten artykut
warto jednak pokazac lekarzowi, ktory przepisuje nam czynnik krzepniecia.

Od 2008 r. bardzo wiele zmienito sie w sposobie leczenia hemofilii w Polsce. Dzieki stara-
niom pacjentow i lekarzy dokonat sie ogromny postep, ktory wyrazit sie przede wszystkim
zwiekszeniem zaopatrzenia kraju w koncentraty czynnikow krzepniecia oraz wprowadzeniem
w ramach programu terapeutycznego NFZ profilaktyki pierwotnej dla wszystkich dzieci z
ciezkg hemofilig oraz mozliwosci profilaktyki wtérnej dla wszystkich dzieci z hemofilig (nieza-
leznie od stopnia ciezko$ci). Pojawity sie pierwsze polskie wytyczne leczenia hemofilii i cho-
roby von Willebranda. Zwiekszeniu ulegta iloS¢ preparatow omijajgcych niezbednych w le-
czeniu hemofilii powiktanej inhibitorem. llo$¢ dostepnych koncentratow cz. VIl i IX pozwolita
na rozpoczecie indukcji immunotolerancji u sporej grupy dzieci oraz pojedynczych dorostych
chorych na hemofilie z inhibitorem. W 2010 roku planowane sg dalsze, korzystne zmiany:
poszerzenie programu terapeutycznego NFZ o modut gwarantujgcy indukcje immunotoleran-
cji u wszystkich dzieci, u ktérych pojawi sie inhibitor, oraz wprowadzenie, po raz pierwszy w
Polsce, rekombinowanych czynnikéw VIl i IX do leczenia nowo rozpoznanych dzieci cho-
rych na hemofilie (tzw. pacjentéw uprzednio nieleczonych).

Sytuacja dorostych chorych na ciezka hemofilie A i B nie ulegta jednak tak znacznej
poprawie, jaka miata miejsce w przypadku dzieci. Bez watpienia ilo§¢ czynnika do lecze-
nia domowego wzrosta i mozliwe jest stosowanie odpowiednich, dostosowanych do masy



ciala, skutecznych dawek. W wielu rejonach Polski podstawowym problemem pozostaje
jednak nadal brak odpowiedniej opieki hematologicznej, wypisywanie zapotrzebowan na zbyt
mate ilosci czynnika do leczenia domowego, konieczno$¢ ,zdobywania” przez chorych zapo-
trzebowan duzym naktadem sit i energii. W efekcie wielu chorych nadal stosuje zbyt mate
dawki czynnika, zbyt rzadko i zbyt pézno, co jest tragicznym w skutkach paradoksem wobec
dobrego zaopatrzenia Polski w czynniki. Rozwigzanie tych probleméw jest obecnie, jak sie
wydaje, jednym z priorytetowych zadan lokalnych Két Stowarzyszenia.

Wielu pacjentéw, jak réwniez wielu lekarzy, nie zdaje sobie sprawy z jeszcze jednego
kroku, ktory dokonat sie w leczeniu dorostych chorych na hemofilie. Podpisany przez Ministra
Zdrowia w styczniu 2009 r. aneks do Narodowego Programu Leczenia Hemofilii wnidst
pewng zasadniczg nowos¢. Ostatnie trzy strony tego aneksu stanowig nowy wzér zapotrze-
bowania na czynniki krzepniecia. W praktyce wzor ten sprawia chorym wiele trudnosci, jed-
nak po bacznym przestudiowaniu mozna sie zorientowaé, ze daje pacjentom i lekarzom
bardzo duze mozliwosci. Wprawdzie stata profilaktyka dla dorostych chorych na hemofilie
jest nadal w Polsce niedostepna, jednak we wspomnianym aneksie, we wzorze zapotrzebo-
wania na czynniki krzepniecia, pojawia sie oficjalnie bardzo wazne wskazanie: ,krétkoter-
minowa profilaktyka wtérna u dorostego”. Wskazanie to dotyczy zarowno hemofilii A, jak i
hemofilii B. Co to za rodzaj profilaktyki? Zgodnie z definicjg zawartg w polskich wytycznych
leczenia hemofilii* jest to regularne podawanie czynnika przez kilka tygodni lub kilka miesie-
cy u chorych z artropatig hemofilowg, u ktérych czesto nawracajg krwawienia do okreslonego
stawu lub migsnia; takie leczenie ma na celu zahamowanie tych krwawien. Profilaktyka
okresowa moze by¢ réwniez stosowana jako zabezpieczenie planowanej rehabilitacji. Profi-
laktyka okresowa nie rézni sie pod wzgledem dawkowania od innych rodzajow profilaktyki
(czyli 2540 j./kg m.c. 3 razy w tygodniu lub co drugi dzien dla hemdfilii A, 25-50 j/kg m.c. 2
lub 3 razy w tygodniu dla hemofilii BY).

Nalezy wiec podkresli¢, ze chorym na hemofilie, ktdrzy majg czeste krwawienia do sta-
wow lub planujg rehabilitacje (a przypomnijmy, ze rehabilitacja w ostonie czynnika jest jedy-
ng metodg spowolnienia postepu artropatii i poprawy kondycji stawow, pozwala rowniez od-
sungé¢ w czasie koniecznos¢ operacji ortopedycznych), przystuguje nie tylko odpowiednie,
intensywne leczenie krwawieh w warunkach domowych, ale rowniez okresowa profilakty-
ka. Lekarz moze, korzystajgc z nowych wzoréw zapotrzebowan na czynniki, wypisaé¢ zapo-
trzebowanie na czynnik w odpowiedniej, niezbednej ilosci, a chory z takim zapotrzebowa-
niem ma prawo zgtosi¢ sie po czynnik do odpowiedniego RCKIiK.

Nalezy rowniez zauwazy¢, w zadnym miejscu aneksu do Programu nie ma limitu czasu ,
czyli zastrzezenia, jak diugo taka profilaktyka moze by¢ prowadzona. Nalezatoby to rozumieé
w taki sposob, iz lekarz moze prowadzi¢ profilaktyke tego rodzaju tak diugo, jak diugo utrzy-
mujg sie do niej wskazania, i przy zatozeniu, ze w zamierzeniu nie jest to profilaktyka stata
(bezterminowa).

Przypis:

1. Windyga J, Chojnowski K, Klukowska A, tetowska M, Mital A, Podolak-Dawidziak M, Zdziarska J,
Zawilska K. Polskie zalecenia postepowania we wrodzonych skazach krwotocznych na tle niedoboru
czynnikow krzepniecia. Cze$c¢ |: Zasady postepowania w hemofilii A i B. Czesc¢ II: Zasady postepowa-

nia w hemofilii A i B powiktanej inhibitorem. Acta Haematol Pol. 2008; 39(3):537-579
Joanna Zdziarska
Katedra i Klinika Hematologii CMUJ w Krakowie
email: joannaz@patio.strefa.pl

[2] WAZNE ZALECENIA FEDERACJI EUROPEJSKIEJ

1 marca br. w Brukseli odbyto si¢ dziewigte posiedzenie Okragtego Stotu EHC, organizaciji
zrzeszajgcej organizacje chorych na hemofilie z catej Europy. Lekarze uczestniczacy w tej
konferencji wezwali o wprowadzanie wielodyscyplinarnego leczenia chorych na hemofilie
wchodzgcych w podeszty wiek, ze szczegdélnym uwzglednieniem ich potrzeb spotecznych i
emocjonalnych. Podkreslono takze konieczno$¢ poswiecenia wiekszej uwagi zwalczaniu



bolu u tej grupy pacjentéw, poniewaz jest to kwestia majgca duzy wptyw na jakos$é zycia
chorych na hemofilie.

Do niedawna liczba chorych na hemofilie w starszym wieku byfa niewielka, gtéwnie wsku-
tek duzej sSmiertelnosci. Sytuacja zmienita sie w ostatnim dziesiecioleciu. Chorzy na hemofilie
zyja obecnie dtuzej, a to powoduje nowe wyzwania natury medycznej, ekonomicznej i spo-
tecznej, ktére wymagaja uwagi wszystkich krajéw cztonkowskich Unii Europejskiej.

Dr Mauser-Bunschoten z Utrechtu podkreslita, ze wkrétce wazniejszym zagrozeniem zy-
cia dla chorych na hemofilie bedzie nie sama hemofilia, lecz choroby wspdfistniejgce. Z tego
wzgledu zaapelowata o wprowadzenie kompleksowej opieki medycznej, zapewniajgcej
wspotprace ekspertow z roznych dziedzin.

Debata dotyczyta rowniez jakosci zycia. Dr Mackensen z Instytutu Psychologii Klinicznej
w Hamburgu przedstawita rezultaty badan przeprowadzonych we Witoszech. Wynikato z
nich, ze dziedziny, w ktérych chorzy na hemofilie najbardziej bolesnie odczuwajg swoje upo-
Sledzenie, to sport, zdrowie fizyczne oraz samoocena. Podkreslita takze, iz jednym z gtéw-
nych probleméw chorych na hemofilie jest przewlekly bédl, i wyrazita zal, ze do tej pory nikt
nie podnosit tej kwestii w dyskusjach na temat hemofilii. Jej zdaniem najwieksza obawa sta-
rzejgcych sie chorych na hemofilie dotyczy utraty samodzielnosci w potgczeniu z utrzymujg-
cym sie przewlektym bolem.

Dr Santagostino z Centrum Leczenia Hemofilii i Zakrzepicy w Mediolanie zwrdcita uwage
na sprawe kosztow leczenia starzejgcych sie chorych na hemofilie. Nie przeprowadzono
jeszcze dotgd zadnego badania dotyczgcego kosztéw opieki nad tym segmentem spote-
czenstwa. Jednak w wielu krajach europejskich rozpoczeto zbieranie danych epidemiolo-
gicznych i klinicznych dotyczgcych choréb wspdtistniejgcych powigzanych z hemofilig i cho-
réb podesztego wieku u chorych z hemofilig. Nowe wyzwania w leczeniu tej grupy pacjentow
dotyczg chordb uktadu krgzenia i nowotwordw, a trzeba pamietaé, ze sg oni czesto obarcze-
ni réwniez powazng artropatig, a takze dtugoletnim zakazeniem HIV lub HCV. Te choroby
majg wielki wptyw na koszty leczenia. Konieczne jest wypracowanie skutecznych strategii
opieki zapewniajgcych chorym na hemofilie osiggniecie podesziego wieku w dobrym zdro-
wiu.

Wszyscy uczestnicy konferencji zgodnie podkreslali koniecznos¢ wsparcia spofecznego
dla starzejgcych sie chorych na hemofilie, tak by nie byli oni izolowani i by mogli osiggng¢
dobrg jakosc¢ zycia.

Biorgc pod uwage wnioski z obrad, EHC sformutowato nastepujgce postulaty:

- poprawa interdyscyplinarnej opieki nad starzejgcymi sie chorymi na hemofilie;
- wieksza integracja spoteczna tych chorych, tworzenie grup wsparcia, promowanie ak-
tywnosci fizycznej;
- szybkie wdrazanie efektywnego ekonomicznie leczenia tych pacjentéw, zapewniajgce-
go mozliwos¢ osiggania podesztego wieku w dobrym zdrowiu
- poprawa informacji o dostepie do rehabilitacji
- adekwatna opieka medyczna uwzgledniajgca leczenie przewlektego bélu, ktéry obec-
nie dominuje wsrod problemow starzejgcych sie chorych na hemofilie.

(na podst. EHC Press Release oprac. as)

[3] O HEMOFILII W MEDIACH

Hemofilia ostatnio dos¢ czesto gosci w mediach. Dziennikarze kilkakrotnie podnosili kwe-
stie chorych na hemofilie, ktérzy nie mogg doczekac sie operacji wszczepienia endoprotezy.
Wsrdd przyczyn tego stanu rzeczy najczesciej wskazuje sie na fatalnie niskg wycene proce-
dur leczenia hemofilii, jakg przyjat NFZ. W rezultacie tej wyceny, opartej na catkowitym nie-
zrozumieniu wiasciwie prowadzonej terapii u tej grupy pacjentow, zwtaszcza po operacji,
szpital decydujgcy sie na zabieg u takiego chorego naraza sie na straty finansowe. Odno-
tujmy, ze zajmowano sie tym m.in. w telewizyjnej ,Panoramie”, w internetowym radiu Polska
Live i w prasie.

(as)



[4] PROBLEMY Z REHABILITACJA W IHIiT

Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie to osrodek referencyjny dla dorostych
chorych na hemofilie z catego kraju. Tu trafiajg najtrudniejsze przypadki, tu lezg pacjenci,
ktérzy przeszli operacje wszczepienia endoprotez (o ile oczywiscie do takich operacji w kon-
cu dojdzie). Dlatego duze zaniepokojenie wsréd chorych na hemofilie wzbudzita decyzja dy-
rekcji Instytutu, by pracownie rehabilitacyjng przenies¢ z dotychczasowej siedziby do lokali-
zacji zastepczej. W pierwszej koncepcji moéwiono o przenosinach do starej siedziby Instytutu,
na ulice Chocimska. To jednak praktycznie uniemozliwiatoby rehabilitacje osobom krétko po
zabiegu — trudno przypuszczagé, by chorych poruszajgcych sie jeszcze na wdzku czy dopiero
zaczynajgcych chodzi¢ o kulach przewozi¢ codziennie karetkg w te i z powrotem przez pot
Warszawy. Drugi pomyst méwi o przeniesieniu sali ¢wiczen na jeden z oddziatéw. Oznaczac
to bedzie jednak ograniczenie powierzchni sali, a przeciez na ¢wiczenia bedg przyjezdzac
osoby na wodzkach. Ponadto lokalizacja w obrebie oddziatu moze utrudni¢ (a by¢ moze na-
wet uniemozliwic¢) korzystanie z rehabilitacji chorym z Warszawy i okolic, ktérzy do tej pory
mogli dojezdzac na ¢wiczenia bez koniecznosci hospitalizaciji.

Sprawa rehabilitacji w przypadku chorych na hemofilie odgrywa bardzo istotng role. Warto
przytoczy¢ tu fragmenty pisma, jakie na poczatku lutego br. przygotowali specjalisci z Komi-
tetu ds. Ortopedii i Rehabilitacji przy Swiatowej Federaciji ds. Hemofilii (WFH), ortopeda dr
Adolfo Llinas i fizjoterapeutka dr Angela Forsyth:

,Rehabilitant odgrywa kluczowg role w procesie opieki nad chorymi na hemofilie, zaréwno
w leczeniu skutkow wylewow dostawowych i domie$niowych, jak i w zapobieganiu zanikowi
mieéni. Dobra komunikacja miedzy fizjoterapeutg a pozostatymi cztonkami wielodyscypli-
narnego zespotu leczniczego (hematologiem, opiekunem socjalnym, pielegniarkg i ortopedg)
zapewnia optymalng opieke i jest takze bardzo korzystna z ekonomicznego punktu widzenia,
poniewaz pozwala na zmniejszenie zuzycia koncentratow czynnika krzepniecia. Ponadto, w
zwigzku z kosztownymi zabiegami chirurgicznymi przeprowadzanymi co roku u polskich
chorych na hemofilie przez ortopedow, rehabilitacja jest niezbedna, by zapewni¢ skuteczny
rezultat poprawiajgcy jakosc zycia pacjenta. Nie sposdb przeceni¢ znaczenia bliskiej wspot-
pracy rehabilitanta i ortopedy.”

Do tej pory Instytut Hematologii realizowat w praktyce wspomniane tu zasady. Ponownie
zacytujmy list specjalistow z WFH:

.Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie jest uznanym w swojej czesci Europy
wzorem kompleksowej opieki nad chorymi na hemcofilie, a istotny element tej renomy za-
wdziecza rehabilitacji. Gtowny fizjoterapeuta Instytutu zajmujgcy sie chorymi na hemofilie,
Andrzej Burakowski aktualnie zajmuje sie tworzeniem sieci fizjoterapeutow ze wszystkich
osrodkéw w Polsce w celu wymiany doswiadczen i poprawy wiedzy fachowej w catym kraju.
Obecnie takie sieci istniejg jedynie w Kanadzie, Wielkiej Brytanii, Australii, Nowej Zelandii i
Francji. Na ptaszczyznie miedzynarodowej warszawski osrodek leczenia hemofilii u doro-
stych zostat w 2009 r. uznany przez Komitet Centréw Blizniaczych WFH za Blizniacze Cen-
trum Roku (wraz z osrodkiem w Kiszyniowie w Motdawii). Pahstwa osrodek rywalizowat z 22
parami osrodkéw w ramach akcji majgcej na celu pomoc dla osrodkéw leczenia hemofilii w
krajach rozwijajgcych sie.”

Bytoby bardzo szkoda, gdyby taki dorobek zostat zmarnowany. Jeszcze bardziej bytoby
zal, gdyby chorzy na hemofilie stracili mozliwos¢ rehabilitacji, dajgcej szanse przynajmniej
czesciowego odzyskania sprawnosci fizycznej, poprawy ruchomosci stawdw, wzmocnienia
miesni i ograniczenia wylewéw do stawdw zniszczonych artropatig hemofilowa.

Liczymy na zyczliwos¢ dyrekcji Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie, pla-
cowki medycznej, dzieki ktdrej pokazna liczba chorych na hemofilie na przestrzeni wielu lat
uzyskata znaczgcg pomoc.

Adam Sumera



[5] WYWIAD Z PREZESEM STOWARZYSZENIA

Oto zapis rozmowy, jakg z prezesem naszego Stowarzyszenia Bogdanem Gajewskim
przeprowadzit Mateusz Gaczot.

- Kiedy powstato Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie?

- W marcu 1988 roku. Kiedy w Polsce zaczely sie zmiany ustrojowe, zrozumieliSmy, Ze to,
jak bedziemy leczeni, w duzej mierze zalezy od nas i naszego zaangazowania. Wiedzieli-
sSmy, ze sytuacja chorych na hemofilie w Polsce odbiega od standardéw sSwiatowych i
wspdlne dziatanie jest jedyng szansg na zmiany. Bo mozna je wprowadzi¢ tylko dziatajgc
razem, z pomoca lekarzy.

- Czy od poczatku dziata Pan w Stowarzyszeniu?

- Tak, bytem w grupie inicjatoréw, ktora zaktadata Stowarzyszenie. W tym okresie dziatatem
z duzym entuzjazmem. Pod koniec lat 90. zainteresowatem sie pierwszymi anglojezycznymi
grupami dyskusyjnymi chorych na hemofilie: alt.support.nemophilia, HEMO, Bleeding Disor-
ders. Pomyslatem, ze powstanie polskiej grupy dyskusyjnej moze by¢ impulsem, ktéry zinte-
gruje srodowisko, by zabiega¢ o poprawe leczenia. Dzieki takiej grupie ludzie mogg lepiej sie
poznaé i zacza¢ dziata¢ razem. Wierze, ze kazdy moze cos zrobic, a jesli oséb zaangazo-
wanych jest wiecej i dziatajg razem zjednoczeni wspdlnym celem, to ich sita jest ogromna.

- Jakie funkcje petnit Pan w Stowarzyszeniu?

- Na samym poczatku bardzo aktywnie wspieratem prace zarzgdu. Gdy zaczeto funkcjono-
wac¢ forum dyskusyjne, staratem sie pomagac tym, ktdrzy tej pomocy potrzebujg, stopniowo
coraz silniej sie angazujgc, wysytajgc listy do urzednikow, medidw, nawigzujgc kontakty z
postami i przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia. Razem z kolegami z zarzadu i rodzicami
chorych dzieci staratem sie rozwigzywa¢ kazdy pojawiajagcy sie problem. Na biezgco prze-
gladatem tez i ttumaczytem anglojezyczne serwisy internetowe poswiecone hemdfilii, a takze
materiaty o leczeniu. To pomogto zrozumieé, jak wiele dzieli leczenie chorych na hemofilie w
Polsce i w krajach zachodnich oraz jak wiele trzeba zmieni¢. Po pewnym czasie zorientowa-
tem sie, ze wiedza, ktérg zgromadzitem, setki kontaktow, telefonéw do chorych i rodzicéw
chorych dzieci z catej Polski, daje niezwyktg site do wprowadzania zmian. Czujac to, z jesz-
cze wiekszym zaangazowaniem staratem sie uczestniczy¢ w kazdym spotkaniu w Minister-
stwie Zdrowia, aktywnie organizujgc kolegéw. Z czasem zostatem rzecznikiem prasowym
PSCH, a od 2007 roku jestem prezesem Stowarzyszenia.

- llu cztonkéw liczy obecnie Stowarzyszenie?

- 1100 os6b. Ma 15 oddziatéw w catej Polsce.

- Jakie s3 jego gtowne cele?

- Jest ich wiele. Pierwszy to wprowadzenie czynnikow rekombinowanych, szczegdlnie w le-
czeniu dzieci, by dzieci mialty dostep do najbezpieczniejszych lekéw. Drugi to poprawa le-
czenia chorych z inhibitorami czynnikéw krzepniecia. W Polsce przez wiele lat nie prowa-
dzono programow immunotoleranciji, ktére skutecznie likwidujg inhibitory (leczenie jest sku-
teczne u ponad 86% pacjentéw). Wiele dzieci chorych na hemofilie ma wcigz szanse wyeli-
minowa¢ inhibitor, usprawni¢ zniszczone stawy i wejs¢ w dorostos¢ w dobrej kondyc;ji fi-
zycznej.

Kolejnym celem jest rozszerzenie programu profilaktycznego, by objgt mtodziez uczgca
sie pomiedzy 18. a 25. rokiem zycia. Chciatbym, aby te osoby miaty zapewniony dobry start
w doroste zycie i mogty zdoby¢ jak najlepsze kwalifikacje zawodowe.

- A co trzeba poprawi¢ w leczeniu dorostych chorych?

- Przez lata nie mieliSmy dobrego leczenia, dlatego mamy uszkodzone stawy, potrzebujemy
rehabilitacji i czesto wtornej profilaktyki, poniewaz ilos¢ samoistnych krwawien, ktére po-
wstajg w uszkodzonych stawach, jest bardzo duza. Wielu chorych ma stawy w tak ztym sta-
nie, ze musi mie¢ wykonane operacje ortopedyczne. Z tym jest problem, szpitale czesto nie
chcg przeprowadzac takich zabiegdw. Jest to spowodowane zbyt niskim wycenianiem przez
NFZ leczenia dorostych chorych na hemofilie. Szpitale, ktére leczg chorych, ponoszg ol-
brzymie straty. Jezeli wycena leczenia chorych bedzie nadal nieadekwatna do nakfadow fi-



nansowych ponoszonych przez szpitale, to mogg przestaé istnie¢ odrodki leczenia chorych
na skazy krwotoczne. Stracimy bezcenne doswiadczenia zwigzane z leczeniem chorych na
hemofilie oraz miejsca opieki. Kolejnym celem Stowarzyszenia jest wiec doprowadzenie do
powstania specjalistycznych osrodkow leczenia w kazdym wiekszym miescie, by chorzy mieli
szanse na leczenie i rehabilitacje jak najblizej domu.
- Jakie sg perspektywy wprowadzenia leczenia profilaktycznego dla dorostych?
- Gteboko wierze, ze kiedys tak sie stanie, bo takie leczenie w wielu przypadkach jest po-
trzebne. Wierze, ze jezeli bedziemy o to walczyé, to odniesiemy sukces. Staram sie byé¢
otwarty, wspotpracowac z innymi, i nie dopuszczam mysli, ze czegos nie mozna rozwigzac.
Bardzo wazne jest nastawienie: niezachwiana wiara, ze odniesiemy sukces.
- Czy oprécz oséb chorych na hemofilie, ich rodzin i rodzicow ktos jeszcze bierze
udziat w zyciu Stowarzyszenia?
- Dziatanie Stowarzyszenia opiera sie wytgcznie na spotecznej pracy chorych i ich rodzicéw.
Sg to osoby w réznych srodowiskach, o réznych kwalifikacjach. Sg wérdd nas chorzy na
hemofilie prawnicy, dziennikarze, naukowcy. Dzieki kontaktom, ktore nawigzaliSmy i rozwine-
lismy, sita stowarzyszenia jest duza.
- W jaki sposéb rodzice dzieci chorych na hemofilie dowiaduja sie o dziataniu Stowa-
rzyszenia?
- Na stronie internetowej jest kontakt e-mail, telefon i adres. Wydajemy tez publikacje, ksia-
zeczki, ptyty DVD itp. W catej Polsce dziata 15 kot PSCH w duzych miastach. Organizujemy
spotkania i warsztaty dla rodzicow. Oni sami réwniez nawzajem przekazujg sobie informacje
o Stowarzyszeniu. Niektére osoby dowiadujg sie o0 PSCH za posrednictwem internetowej
grupy dyskusyjnej.
- Jaka jest liczba chorych na hemofilie w Polsce?
- 4000 chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, z czego 2500 to osoby chore na
hemofilie A i B.
- Czy PSCH ma kontakty z innymi stowarzyszeniami poza granicami Polski?
-Tak, jestesmy czionkiem World Federation of Hemophilia i European Haemophilia Consor-
tium. Z pomoca tych organizacji nawigzalismy kontakty z chorymi z zagranicy. Powotalismy
tez grupe dyskusyjnag, ktéra tgczy chorych na hemofilie z krajow Europy Srodkowej i
Wschodniej.
- Jak obecne leczenie w Polsce wypada na tle tych krajow?
- Leczenie w Polsce w ostatnich latach bardzo sie polepszyto, miedzy innymi dzieki
wprowadzeniu programu profilaktycznego dla dzieci. Poprawit si¢ réwniez wskaznik
zaopatrzenia w czynniki krzepniecia. Nadal jednak jest on sporo nizszy nie tylko od
tego, ktory maja takie kraje, jak Wielka Brytania, Niemcy czy Francja, ale takze Wegry,
Czechy, Stowacja. Wciagz jest wiec jeszcze wiele do zrobienia. W Polsce powinny po-
wstacé osrodki leczenia chorych na hemofilie — ich tworzenie jest zalecane przez Par-
lament Europejski. Wazne jest tez wprowadzenie do leczenia rekombinowanych czyn-
nikow krzepniecia. Podobnie jak inne kraje, powinnismy wyciagnaé wnioski z lekcji
historii, jaka wydarzyta sie kiedy$ w zwiazku z zakazeniami HIV i HCV. Z tego powodu
w Wielkiej Brytanii, Kanadzie, Australii, Belgii, Danii i wielu innych krajach znakomita
wiekszos¢ lekow (lub nawet 100%) to rekombinowane czynniki krzepniecia.
- Jak mozna wspomoc dziatalnosé Stowarzyszenia?
- Mozna to robi¢ na wiele sposobdw, np. pomagajgc w organizowaniu obozoéw rehabilitacyj-
nych dla dzieci lub dorostych chorych na hemofilie, angazujgc sie w pomoc w ramach grupy
dyskusyjnej. Prosimy tez o przekazywanie 1% podatku na konto Stowarzyszenia. Wystarczy
wpisa¢ w formularzu PIT petng nazwe Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie oraz
podaé¢ nasz numer KRS: 0000169422. Dzieki takim wptatom bedziemy mogli wydawaé ko-
lejne publikacje dla rodzicow dzieci chorych na hemofilie i samych chorych oraz nadal wal-
czy¢ o poprawe leczenia hemofilii w Polsce.

Rozmawiat Mateusz Gaczot



[6] CO MAMY Z JEDNEGO PROCENTA

Dziekujemy wszystkim, ktorzy w 2009 r. zdecydowali sie przekaza¢ 1% podatku docho-
dowego dla Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Ponizej przedstawiamy infor-
macje o przedsiewzieciach zrealizowanych dzieki wptatom dokonanym w ten sposob.

Nowa publikacja dla rodzicow: Jak szukaé opiekunki i przedszkola

Momentem przetomowym w Zzyciu dziecka chorego na hemofilie jest oddanie go pod
opieke obcej osoby — opiekunki, wychowawcow w przedszkolu. Jak znalez¢ osobe, ktérg
mozna obdarzy¢ zaufaniem i ktérej mozna powierzy¢ dziecko? W jaki sposob szuka¢ do-
brego przedszkola? Na co zwrdci¢ uwage, jakie pytania zadawaé dyrekcji i wychowawcom?
Na te pytania oraz wiele innych rodzice znajda odpowiedzi w nowej publikacji wydanej
przez PSCH: Jak wybra¢ opiekunke i przedszkole. Przewodnik dla rodzicow dzieci
chorych na hemofilie.

Do ksigzeczki dotgczono plakat: ,,Jak rozpoznawaé krwawienia i urazy oraz jak je
leczyé”, ktory warto przekazac¢ opiekunom i wychowawcom w przedszkolu. Caty nakfad
(1500 egzemplarzy) wkrotce trafi do wszystkich két terenowych PSCH.

Dziecko chore na hemofilie w szkole

Juz wkrotce do wszystkich kot terenowych PSCH trafi nowa ptyta z filmem Hemofilia. Co
powinien wiedzie¢ personel szkolny. Wydalismy jg w naktadzie 2000 egz.

Film w bardzo interesujgcy sposéb pokazuje, jak nauczyciele w szkotach radzg sobie z
problemami dzieci chorych na hemofilie. Hemofilia nie musi by¢ dla nich — i nie jest! — Zad-
nym problemem w prowadzeniu normalnego, szkolnego zycia.

Chiopcy uczestniczg w zajeciach, takze sportowych (np. grajg w pitke nozng). Opowiadajg
0 szkolnym zyciu, swoich zainteresowaniach i pasjach. Co zrobi¢, by dziecko chore na he-
mofilie dobrze czuto sie w szkole i w grupie réwiesnikdw — na ten temat wypowiadajg sie w
filmie rodzice, nauczyciele oraz pielegniarka-koordynator leczenia (zawdd nieznany jeszcze
w Polsce).

Film warto pokazaé¢ w kazdej polskiej szkole, do ktérej chodzi (lub bedzie chodzi¢)
dziecko chore na hemofilie. Na pewno pomoze wielu nauczycielom zrozumie¢ hemofi-
lie i radzi¢ sobie z problemami uczniéw.

Zakup sprzetu rehabilitacyjnego

Z zebranych srodkéw zakupilismy m.in. sprzet rehabilitacyjny do Samodzielnego Publicz-
nego Dzieciecego Szpitala Klinicznego przy ul. Marszatkowskiej 24 (tzw. szpital przy Litew-
skiej), w ktorym sg leczone dzieci chore na hemofilie, oraz do Instytutu Hematologii i Trans-
fuzjologii.

Do tych warszawskich placowek przyjmowani sg chorzy z catej Polski, szczegdlnie ci,
ktérzy majg zaawansowane i trudne w leczeniu zmiany kostne i stawowe. Lista sprzetu zo-
stata uzgodniona ze specjalistami-rehabilitantami. Kupilismy m.in.:

- dla szpitala przy ul. Marszatkowskiej 24:

- dwa ergometry RX-7, wzmacniajgce miesnie konczyn dolnych oraz poprawiajgce ogoélng

wydolnos¢ organizmu,

- stot rehabilitacyjny krzyzakowy SRK-RE do prowadzenia kinezyterapii

- zestaw klindw rehabilitacyjnych pomagajgcych w ustawieniu wiasciwej pozycji wyjscio-

wej do ¢wiczen poszczegdbinych stawow.
- dla Instytutu Hematologii i Transfuzjologii:

- laser biostymulacyjny, wykorzystywany m.in. w celu przyspieszania resorpcji obrzekow i

wysiekow.

Mamy nadzieje, ze zakupiony sprzet pomoze wielu osobom w rehabilitacji i usprawnianiu
zniszczonych hemofilig stawow.



Igty i jednorazowy sprzet do portéw

Juz od ponad roku funkcjonuje program profilaktyczny, w ramach ktorego dzieci do 18.
roku zycia sg objete tzw. profilaktykg pierwotng, dzieki czemu 2-3 razy w tygodniu majg za-
pewniong mozliwos¢ otrzymywania koncentratéw czynnikdéw krzepniecia.

Do tej pory jednak nie uregulowano sprawy zakupu tzw. osprzetu niezbednego do poda-
wania dzieciom czynnikow krzepniecia przez port, co jest konieczne w przypadku miodszych
dzieci. Za specjalne igly oraz innego rodzaju osprzet niezbedny do podawania czynnika
przez port ptacg sami rodzice. Poniewaz jest to duzy wydatek, nie wszystkich na to stac.
Wielu rodzicéw musiato liczy¢ sie z rozwazeniem decyzji o rezygnacji dziecka z udziatu w
programie profilaktycznym.

Aby pomadc rodzicom, Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie zakupito ponad 700
zestawow igiet oraz jednorazowego sprzetu. Z pewnos$cig nie rozwigzato to wszystkich pro-
bleméw finansowych rodzicow dzieci chorych na hemofilie. Na pewno jednak ten zakup byt
wsparciem dla rodzin, niejednokrotnie znajdujgcych sie w trudnej sytuacji z powodu choroby
dziecka.

Srodki na zakup pochodzity:

e z darowizny pochodzgcej z fundacji ING Dzieciom (jeszcze raz dziekujemy za wpta-

te),
o z wptat 1% podatku na PSCH jako Organizacje Pozytku Publicznego w 2009 roku.

Do tej listy nalezy dodac jeszcze czesciowe pokrycie kosztdow organizaciji obozu rehabili-
tacyjnego dla dzieci chorych na hemofilie w Jastrzebiu Zdroju, jaki zostat zorganizowany w
ubiegtym roku.

Goraco dziekujemy wszystkim ofiarodawcom za dokonane wpfaty i zachecamy, by
przy wypetnianiu zeznania podatkowego w 2010 r. nie zapomnie¢ o przekazaniu 1%
podatku na PSCH. Kazda wpfata, nawet niewielka, moze bardzo pomdc, przyczyniajac
sie do poprawy leczenia chorych na hemofilie.

Bogdan Gajewski

[7] Z DZIALALNOSCI KOL

Dziatalno$¢ Kota Terenowego PSCH w Gdansku w 2009r.

W 2009 roku zorganizowaliS$my dwa zebrania cztonkow Kota Terenowego w Gdansku.
Pierwsze odbyto sie 22 marca, a uczestniczyto w nim ok. 25 chorych lub opiekunéw chorych
dzieci. W pierwszej czesci spotkania dr Andrzej Mital poprowadzit wyktad na temat skaz
krwotocznych, ich rodzajéw, dziedziczenia, objawdw, skutkdw ubocznych, leczenia, poprawy
jakosci zycia chorych oraz nowych lekéw. W drugiej czesci prezes Kota Gdanskiego poruszyt
sprawy organizacyjne Kota. Przypomniat m.in. o nadaniu PSCH statusu Organizacji Pozytku
Publicznego i korzysciach z tym zwigzanych. Omowit sprawy finansowe Kofa oraz inicjatywy
podejmowane przez Zarzad Krajowy PSCH.

Drugie zebranie odbyto sie w dniu 18 pazdziernika, z udziatem ok. 30 osdb. Na poczatku
prelekcje poprowadzit dr Marek Wlaztowski omawiajgc codzienne problemy chorych na ska-
zy krwotoczne. Pan doktor podat dane statystyczne populacji chorych w Polsce dotyczgce
chorych ze zmianami zwyrodnieniowymi w stawach oraz zakazonych wirusami WZW lub
HIV. Przytoczyt ponadto zadania lecznictwa w ramach Narodowego Programu Leczenia
Hemofilii i zaopatrzenia chorych w czynniki krzepniecia. W dalszej czesci prezes Kota omoéwit
sprawy organizacyjne oraz ztozyt roczne sprawozdanie z dziatalnosci Zarzgdu Kota. Na ko-
niec kol. Aleksander Astel omowit sprawe zorganizowania turnusu rehabilitacyjnego na Li-
twie.

W ramach zadan biezgcych Kofa podjeto nastepujgce dziatania. Dostarczono do lekarzy
leczgcych chorych na skazy krwotoczne publikacje wydane naktadem PSCH w celu przeka-
zania ich pacjentom. Podobne dziatania podejmowano na zebraniach Kota. Przekazano za-
interesowanym obcojezyczne druki wykorzystywane przez chorych przy przekraczaniu gra-



nicy, a informujgce o koniecznosci leczenia odpowiednimi preparatami. Promowano wsrod
chorych idee przekazania 1% podatku dochodowego na rzecz PSCH jako OPP. Podkres$lano
koniecznos¢ udziatu chorych w ogodlnopolskich akcjach organizowanych przez Zarzad
Gtéwny PSCH zmierzajgcych do poprawy standardow leczenia chorych na skazy krwotocz-
ne. Zachecano chorych do udziatu w internetowym forum PSCH stanowigcym platforme wy-
miany waznych informacji naszego $rodowiska. Udzielano indywidualnej pomocy chorym na
ich wniosek w ich indywidualnych sprawach.

Nalezy podkresli¢, ze w regionie gdahskim wspotpraca z lekarzami opiekujgcymi sie cho-
rymi na skazy krwotoczne uktada sie bardzo dobrze, a sprawy dystrybucji czynnikéw krzep-
niecia wsroéd chorych sg juz dostatecznie uregulowane. Dotyczy to tez gdanskiego RCKIK.
Chorzy zgtaszajg jedynie potrzeby zwigzane z rehabilitacjg oraz pewne zastrzezenia doty-
czgce zamawiania zbyt wielu opakowan czynnikéw krzepniecia zawierajgcych matg ilosé
jednostek.

Ryszard Jurczyk, Prezes Gdanskiego Kota PSCH

[8] POZEGNANIE

21 stycznia 2010 roku zmart w Krakowie na skutek wylewu do centralnego uktadu ner-
wowego Roman Swiatek. Miat 54 lata. Od chwili zatozenia Kota Krakowskiego, a wiec od
1991 roku, byt jego aktywnym czionkiem. Z zawodu dziennikarz. Czesto inspirowat redakto-
row gazet problemami chorych na hemofilie, czego efektem byty liczne artykuty w Dzienniku
Polskim. Miat duze problemy z chodzeniem (ostatnio praktycznie nie wychodzit z domu),
wiec nieobecnosci nadrabiat serdecznymi rozmowami telefonicznymi, madrymi i przemysla-
nymi poradami. Czesto wypowiadat sie na tamach forum internetowego, a Jego wypowiedzi
zawsze byly logiczne i przepetnione wielkim zyciowym doswiadczeniem. To Romek byt jed-
nym z inicjatoréw wystgpienia z pozwem zbiorowym o odszkodowania za zakazenie chorych
wirusem zapalenia watroby. Angazowat sie we wszelkie inicjatywy Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemcfilie i czesto podkreslat, jak wazne jest, aby mtodzi wigczali sie w prace
naszej Organizacji. A to stowa Jego ostatniego postu z 18 stycznia: ,Tylko solidarnos¢ i pra-
cowito$¢ naszego niewielkiego srodowiska nam pomoze wywalczy¢ to, czego potrzebujemy.
Wymiana pogladow jest dobra, ale konieczne jest jednolite dziatanie na zewnatrz. No i ko-
nieczne jest znalezienie nastepcoéw dla obecnego pokolenia dziataczy, przeciez nie jestesmy
wieczni.”

Czyz nie sg one swego rodzaju testamentem dla nas?

Zegnaj, Romku! Zapamietamy Cie jako cztowieka zawsze przyjaznego, obdarzonego
wielkim poczuciem humoru, ktéremu na sercu lezata poprawa losu chorych na wrodzone
osoczowe skazy krwotoczne w Polsce.

Andrzej Zdziarski, Prezes Krakowskiego Kota PSCH

[91 Z INTERNETOWEGO FORUM PSCH

By wzbogacic¢ nasz biuletyn o informacje, do ktérych dotychczas dostep miaty tylko osoby
korzystajgce z Internetu, postanowiliSmy rozpoczgc¢ nowy cykl — ,z internetowego forum
PSCH”. Zamierzamy zamieszczac tu najczeSciej pojawiajgce sie na forum pytania i porady.
Na poczatek wybraliSmy wypowiedzi na temat igiet do vascu-portu, coraz czeSciej zaktada-
nego u matych hemofilikow, zwtaszcza tych objetych profilaktyka.

- Czy mozna odpisa¢ od podatku igly uzywane do portéw, oraz rekawice (chodzi o
dziecko z hemofilia, ktére ma na state zalozony port)? Jezeli tak, to czy trzeba mie¢
jakies dodatkowe dokumenty?

Piotr
-Niestety, nie mozna odlicza¢ takich rzeczy — ustawa tego nie przewiduje. Nalezy wprawdzie
tu zaznaczy¢, iz mogg sie zdarzy¢ (polskie prawo) urzedy skarbowe, w ktdrych nikt nie be-



dzie za bardzo dociekat, ale... wiasnie, to ,ale”. Jedynym uregulowaniem ewentualnie daja-
cym sie podciggngc jest art. 26 ust. 7a pkt 3 ustawy o podatku dochodowym od oséb fizycz-
nych, w ktorym mowa jest o ,zakupie i naprawie indywidualnego sprzetu, urzagdzen i narzedzi
technicznych niezbednych w rehabilitacji oraz utatwiajgcych wykonywanie czynnosci zycio-
wych, stosownie do potrzeb wynikajgcych z niepetnosprawnosci, z wyjatkiem sprzetu go-
spodarstwa domowego”. Problem polega na tym, ze nie ma definicji pojecia ,sprzetu, urzg-
dzen i narzedzi technicznych”. Czy igly do portow mozna uznac¢ za taki sprzet? Uwazam, ze
nie.

No i drugi problem, kryterium indywidualnosci. Nawet jezeli uznamy igty za ,sprzet”, to nie
sg one indywidualne, czyli mogg by¢ rownie dobrze uzyte przez Kowalskiego lub Nowaka.
To tak, jak ze zwyklymi igtami do iniekcji, czy strzykawkami — sg jednorazowe, ale nie sg
przeznaczone dla konkretnej osoby. Czyli nie sg ,sprzetem” indywidualnym.

Zbych
- Mam pytanie do rodzicoéw, ktérych dzieci majg porty. Prosze mi objasni¢ i napisag,
jakie numery igiet sg najwlasciwsze, gdyz te, ktére kupuje, sa tak grube, ze sama juz
nie wiem, jakie mam kupowaé. Teraz mam igly Brauna, 20Gx25mm i 19Gx20mm. Sa
bardzo grube, a méj synek ma malutki porcik.

Beata i Marek 3 latek (A 0%)
- Méj synek miat zaktadany port, gdy miat 1,5 roku. Od samego poczatku uzywamy 22G.
chociaz spotkatam sie kiedy$ z 23G. Nie widziatam ich, ale jedna firma miafa takie w swojej
ofercie.
Justyna
- M¢j syn, mimo iz ma juz 7 lat, tez ciggle ma najmniejszy, niemowlecy port. Uzywamy igiet
22 G x15mm lub 22G x 20mm.

W zaleznosci od utozenia portu (z wiekiem przemieszcza sie minimalnie w gtgb skory) —
na poczatku zwykle jest ptytko, pod powtokg skory, wtedy tatwiej uzywac igiet krétszych,
zwlaszcza gdy zostawiamy je zabezpieczone na nastepny dzien. MieliSmy taki okres w sto-
sowaniu portu, kiedy Jas sie nieco ottuscit, a port przesunagt gtebiej, wtedy pomogty igty
22Gx20mm. Teraz znéw wystarczajg krotkie igietki, 22Gx15mm. Pole manewru mamy w
zasadzie tylko w ditugosci igly, z tego, co wiem, do dzieciecych portéw stosowane sg tylko
grubosci 22G. A krétsza igta jakos tak wyglada na cienszg :-). Wazne jest takze, by stosowaé
raczej strzykawki 5ml, a nie 10ml; jesli uzywamy tych ostatnich, toczy¢ nalezy zdecydowanie
wolniej. Wiecej o iniekcjach do portu w warunkach domowych pisatam w Biuletynie,
http://www.idn.org.pl/hemofilia/biuletyn31.pdf

Bernadetta

- Igly majg podang grubosc¢ i dtugosé¢ tej czesci, ktérg wktuwamy do portu. Dlugosé ozna-

czana jest w mm, a grubos¢ literkg G. Najciensze iglty oznaczone sg symbolem 22G. Cien-

szych juz nie ma. 20G badz 19G to igly grubsze. Uzywam zawsze 22G i na porcie rzadko
kiedy pozostaje $lad po wktuciu.

Anna

- My uzywamy igiet 20Gx15mm (nr kat. 04448332) i nie mamy problemu z gruboscig igiet.

Maty ma dopiero 1 rok i 2 miesigce, a port tez jest maty, ale jak na razie wszystko w jak naj-

lepszym porzadku.
Rafat i Asia, rodzice Oskarka 1,2-latka A <1%
(oprac. bp)

[10] ZMIANY W WYDAWANIU KART PARKINGOWYCH

22 wrzesnia 2009 r. weszty w zycie zmiany przepiséw do ustawy z dn. 20 czerwca 1997 r.
prawo o ruchu drogowym (Dz. U. 2005 r. Nr 108, poz. 908 z p6zn. zm.) dotyczace m.in. art.
8, a wiec mbéwigce o wydawaniu kart parkingowych uprawnionym osobom niepetnospraw-
nym. W oparciu o nie, wyznaczone jednostki administracyjne danego starostwa (w przypad-
ku todzi jest to Wydziat Spraw Spotecznych Urzedu Miasta todzi), mogg je wydawac tylko
na postawie wystawionego przez powiatowy zespét ds. orzekania o niepetnosprawnosci:

- orzeczenia o niepetnosprawnosci (dotyczy to oséb do 16 roku zycia),


http://www.idn.org.pl/hemofilia/biuletyn31.pdf

- orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci,

- orzeczenia o wskazaniach do ulg i uprawnien,

wraz z wpisem w ,pkt 9” danego orzeczenia, ze osoba spetnia przestanki art. 8 ust. 1
wspomnianej ustawy (zgodnie z art. 6b ust. 3 pkt 9 ustawy z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilita-
cji zawodowej | spotecznej oraz zatrudnianiu 0oséb niepetnosprawnych - Dz. U. z 2008r. Nr
14, poz. 92, z pdzn. zm.).

Nie jest istotne w tym przypadku, czy osoba niepetnosprawna ma stopien znaczny,
umiarkowany czy tez lekki, gdyz najwazniejszg przestankg do otrzymania karty parkingowe;j
bedzie zawsze wpis w ww. ,punkcie 9.

Reasumujgc, osoby niepetnosprawne, ktére na przykfad chciatyby otrzymacé karte parkin-
gowg po 22 wrzesnia 2009 r., a posiadajg jedynie orzeczenie ZUS-u lub innego réwnowaz-
nego organu orzeczniczego, niestety muszg wystgpi¢ do lokalnego powiatowego zespotu ds.
orzekania o niepetnosprawnosci i uzyska¢ odpowiednig decyzje/orzeczenie i dopiero na jej
podstawie mogg otrzymac karte parkingowa.

Dokument wydaje sie na state lub na czas okreslony, zgodnie z zaleceniem zawartym w
orzeczeniu. Wzor karty nie ulegt zmianie, jak rowniez utrzymano nadal optate za nig w wy-
sokosci 25 ztotych.

oprac. Robert Prencel

[11] PAMIETAJMY O JEDNYM PROCENCIE

Przypominamy, ze Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie jest oficjalnie zareje-
strowane jako organizacja pozytku publicznego. Oznacza to miedzy innymi, ze kazdy podat-
nik rozliczajgcy swéj roczny PIT moze przekaza¢ 1% ptaconego podatku na rzecz naszego
Stowarzyszenia — i nie wigze sie to z zadnymi kosztami. Wystarczy jedynie wypeti¢ odpo-
wiednie rubryki w swoim zeznaniu podatkowym, a urzad skarbowy przekaze jeden procent
naszego podatku na konto PSCH.

W najpopularniejszym PIT-37 w czesci H (wniosek o przekazanie 1% podatku naleznego
na rzecz organizacji pozytku publicznego) w pozycji 124 (nazwa OPP) nalezy wpisac:
POLSKIE STOWARZYSZENIE CHORYCH NA HEMOFILIE, a w poz. 125 (nr rejestru KRS):
0000169422.

Analogiczne wpisy w PIT-36 powinny znalez¢ sie w pozycjach 305 i 306.

O przekazanie na rzecz PSCH 1% podatku przy rozliczaniu PIT-u warto poprosi¢ krew-
nych, znajomych, sgsiadow. W ten sposéb z nawet niewielkich wpftat uzbierajg sie sumy,
ktére pomoga w rozwijaniu dziatalnosci naszego Stowarzyszenia.

Rozliczajgc PIT, nalezy takze pamieta¢ o mozliwosciach skorzystania z odliczeh. Ulga z
tytutu uzytkowania internetu pozwala na odliczenie do 760 zt (konieczna faktura na nazwisko
odliczajgcego). Odliczaé mozna takze wydatki na cele rehabilitacyjne oraz wydatki zwigzane
z ufatwieniem wykonywania czynnosci zyciowych (np. dostosowanie tazienki), a osoby ze
znacznym lub umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci mogg odliczy¢ koszty uzywania
samochodu osobowego w celu dojazdu na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne.
Szczegoty w instrukcji do PIT/O.

(as)

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.
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