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Numer otwiera relacja Radostawa Kacz-
marka z dorocznej konferencji EHC, ktéra tym
razem odbyta sie w Pradze. Mamy okazje
zapoznac sie z nowymi doniesieniami na
temat metod leczenia hemofilii, a takze spoj-
rzec na to, jak prezentuje sie sytuacja chorych
na hemofilie i inne skazy krwotoczne w Polsce
w poréwnaniu z innymi krajami europejskimi
(s. 1). Warto réwniez przeczyta¢ przygoto-
wane przez tego samego autora omoéwienie
aktualnych sposobow opieki nad kobietami
. zeglarskiego w Gizycku (s. 8).

majgcymi problemy krwotoczne (s. 2).

Dr Joanna Zdziarska omawia kwestie le-
. podatkowe za ubiegty rok, przypominamy, ze
. warto przekazac¢ 1 procent z PIT na PSCH
. jako organizacje pozytku publicznego (s. 9).

czenia profilaktycznego u dorostych, wylicza-
jgcargumenty zaiprzeciw (s. 3).
Daniel Ancuta opisuje, jak z punktu wi-

dzenia pacjenta wyglada opieka nad chorymi

na hemofilie w Wielkiej Brytanii (s. 4).

Uzupetnieniem jest krotka informacja o kilku
dodatkowych aspektach tej opieki (s. 5).

Nie mogto zabrakng¢ wzmianki o bardzo
nietrafionym zarzgdzeniu Narodowego Cen-
trum Krwi wprowadzajgcym obowigzkowe
elektroniczne zapotrzebowania na czynniki
krzepniecia i o reakcji Zarzgdu Gtéwnego na-
szego Stowarzyszenia (s. 5).

Kofa terenowe Stowarzyszenia dos$¢ ob-
szernie informujg o swojej dziatalno$ci w osta-
tnim okresie (s. 6). Jest tez relacja z obozu

Poniewaz nadchodzi czas na rozliczenia

Po krotkim urlopie wrécita jolka (s. 10).
Adam Sumera

XXV konferencja EHC w Pradze

Kolejna doroczna konferencja Europejskiego
Konsorcjum Hemofilii (European Haemophilia
Consortium) odbyta sie tym razem w Pradze,
w dniach 26-28 pazdziernika 2012 r. Gospodarze
(Czeskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilig)
znakomicie poradzili sobie z nie lada wyzwaniem,
jakim byto przybycie delegatow z 44 krajow
cztonkowskich.

Przygotowano liczne sesje wyktadowe na wie-
le tematéw zwigzanych z hemofilig i pokrewnymi
skazami krwotocznymi, obejmujgcych zaréwno
zagadnienia medyczne, jak i dziatalno$¢ stowa-
rzyszenh pacjentéw.

Dr Paul Giangrande, specjalista hematolog
z Centrum Leczenia Hemofilii i Zakrzepic Szpitala
Uniwersyteckiego w Oksfordzie, oméwit najnow-
sze doniesienia dotyczgce leczenia profilaktycz-
nego, wskazujgce na zalety indywidualizacji
schematu podawania czynnikdw krzepniecia.
Wiele uwagi temu zagadnieniu poswigcono tez
podczas ostatniego Kongresu Swiatowe;j
Federacji Hemofilii (relacja w poprzednim
numerze Biuletynu). Dotychczas u wiekszosci
pacjentéw leczonych profilaktycznie stosowano

podobny schemat podawania lekéw. Tymczasem
osoby z hemofilig réznig sie od siebie okresem
pottrwania czynnika krzepniecia, aktywnoscig
fizyczng itp. Dlatego dzis$ lekarze starajg sie indy-
widualnie dostosowa¢ harmonogram podawania
i dawki czynnikdéw, uwzgledniajgc te zmienne.
Czesto pozwala to nie tylko osiggna¢ lepszy efekt
leczniczy, ale jest tez bardziej efektywne eko-
nomicznie, poniewaz niektorzy pacjenci wyma-
gaja mniej intensywnego leczenia niz przewiduje
standardowy schemat. Miejmy nadzieje, ze to
nowe podejscie do leczenia zostanie wkrétce
wdrozone takze w Polsce. Niestety, indywiduali-
zacja leczenia w hemofilii wymaga m.in. zaawan-
sowanych badan uktadu krzepnigcia, mozliwych
do wykonania jedynie w specjalistycznych os$rod-
kach leczenia hemofilii. Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie nieustannie zabiega wsréd
urzednikdw odpowiedzialnych za stuzbe zdrowia
o wsparcie dla rozwoju takich osrodkéw. Mimo to
resort zdrowia do tej pory nie doprowadzit do
korekty wyceny swiadczen medycznych przez
NFZ, a jest to jednym z warunkdw istnienia osrod-
kéw leczenia hemofilii. Co wiecej, niektoérzy urzed-



nicy podejmuja nieprzemyslane dziatania, ktére
miast przyspieszaé, opdzniajg powstanie takich
osrodkow w niektérych regionach, czego naj-
lepszym przyktadem jest przeniesienie oddziatu
hematologii w Poznaniu do innego szpitala bez
wyspecjalizowanej pracowni hemostazy.

Prof. Albert Farrugia przedstawit nowy model
oceny efektywnosci ekonomicznej leczenia
profilaktycznego. Pokazuje on bezsprzecznie, ze
leczenie profilaktyczne jest bardziej optacalne niz
leczenie na Zzadanie. Przewaga ta stanie sie
prawdopodobnie jeszcze bardziej wyrazna wraz
zwprowadzeniem do leczenia nowych rekombino-
wanych czynnikdw krzepniecia o przedtuzonym
czasie dziatania.

Prezydent EHC, Brian O'Mahony, przedstawit
wyniki poréwnania jakosci leczenia hemofilii w 35
krajach Europy. Pokazujg one ogromne rozbiez-
nosci w jako$ci leczenia, nawet w obrebie Unii
Europejskiej. W Polsce leczenie w ostatnich latach
bardzo sie poprawito, jednak nadal odbiega
standardami nawet w poréwnaniu do innych kra-
jow dawnego bloku wschodniego, takich jak
Wegry czy Stowenia, gdzie leczenie profilaktyczne
jest dostepne dla wszystkich potrzebujgcych tego
pacjentéw, bez wzgledu na wiek. W Polsce przy-
stuguje ono jedynie do 18 roku zycia. Polskie Sto-
warzyszenie Chorych na Hemofilie nieustannie
zabiega o to, aby przesungc¢ te granice wiekowg
przynajmniej do 25 roku zycia.

Declan Noone z Irlandzkiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie przedstawit wyniki ankiety
badajgcej jakos¢ zycia pacjentow w wieku 20-35
lat z sze$ciu krajéw europejskich (Francji, Wielkiej
Brytanii, Irlandii, Kanady, Holandii i Polski). R6zni-
ca w jakosci zycia pomiedzy pacjentamileczonymi
przez wiekszos¢ zycia profilaktycznie (np. w Ho-
landii, gdzie zaobserwowano najlepszg jakos¢
zycia hemofilikéw) a tymi leczonymi na zgdanie
(w Polsce, gdzie jakos¢ zycia pacjentow okazata
sie najgorsza wsrod badanych krajow) byta ogro-
mna. Jednak jeszcze bardziej uderzajgcy byt fakt,
ze roczne zuzycie czynnika VIII jest takie samo
w kraju o najlepszej i najgorszej jakosci zycia. Jest
to kolejny dowdd na to, ze leczenie profilaktycznie
nie jest drozsze od leczenia na zadanie, a jest
wrecz tansze, gdy wezmie sie pod uwage koszty
powodowane przez powiktania hemofilii przy
dtugotrwatym leczeniu na zgdanie.

Walne Zgromadzenie Delegatow byto okazjg
do pierwszego wystgpienia na forum europejskim
Alaina Weilla, nowo wybranego Prezydenta Swia-
towej Federacji Hemofilii. Podczas spotkania dele-
gaci dokonali tez wyboru gospodarza dorocznej
konferencji EHC w 2014 roku. Po znakomitych
prezentacjach kandydatéw zwyciezyt Belfast.
Wybory nowych wtadz EHC odbedg sie na nastep-
nym walnym zgromadzeniu podczas tegorocznej,
pazdziernikowej konferencji w Bukareszcie.

Radostaw Kaczmarek

Problemy krwotoczne u kobiet

Podczas konferencji w Pradze nie zabrakto tez
informacji dla kobiet nosicielek lub chorych na ska-
zy krwotoczne. Dr Ingrid Hrachovinova z Instytutu
Hematologii i Transfuzjologii w Pradze opowie-
dziata o swoim wieloletnim doswiadczeniu w dia-
gnostyce prenatalnej (PND) i preimplantacyjnej
(PGD). W Czechach badania te sg tatwo dostepne
irefundowane.

Prof. Flora Peyvandi z Mediolanu omowita do-
Swiadczenia swojego osrodka w diagnostyce
prenatalnej, z uwzglednieniem najnowszych i naj-
bezpieczniejszych metod wykorzystujgcych obec-
nos¢ DNA ptodu w osoczu matki. We Wioszech
badania PGD sg zabronione, mimo znacznego
zainteresowania (10-20% pacjentek zgtaszaja-
cych sie do prof. Peyvandi).

Dr Cornelia Wermes z osrodka w Hanowerze
przedyskutowata metody postepowania w przy-
padku kobiet ze skazami krwotocznymi. W swoim
wystgpieniu podkreslita, ze wszystkie przypadki
krwotocznych miesigczek u kobiet wymagajg
wykluczenia przyczyn ginekologicznych przed
zastosowaniem leczenia hormonalnego Iub
antyfibrynolitycznego. Gdy konieczne jest poda-

nie koncentratu czynnika krzepniecia, lekami
zwyboru sg koncentraty czynnikéw rekombinowa-
nych.

Podczas dyskusji wienczacej te sesje pre-
legentki zgodzity sie, ze u wszystkich kobiet z hi-
storig rodzinng skaz krwotocznych nalezy prze-
prowadzi¢ badania genetyczne w kierunku nosi-
cielstwa, a takze badania uktadu krzepniecia,
przede wszystkim po to, aby umozliwi¢ przygo-
towanie sie na okres cigzy i porod.

I na koniec ciekawostka. Dawniej pokutowat
mit, ze kobiety nie moga chorowaé¢ na hemdfilie.
Sam znalaztem w pewnej ksigzce informacje, ze
ukfad obu chromosoméw X z genem hemofilii jest
letalny (powodujgcy zgon). Innymi stowy ozna-
czato to, ze taka cigza nie moze by¢ donoszona.
Oczywiscie jest to nieprawda. Prof. Peyvandi
prowadzi tez w swoim osrodku badania gene-
tyczne u kobiet z objawami skaz krwotocznych.
Z ciekawosci zapytatem, czy zdarzyto jej sie
zdiagnozowa¢ u kobiety klasyczng hemofilie.
Okazato sie, ze miata w swojej karierze do
czynienia z piecioma takimi kobietami.

Radostaw Kaczmarek



Profilaktyka u dorostych chorych na hemofilie
— czy taka sama, jak u dzieci?

Dtugoterminowe leczenie profilaktyczne w he-
mofilii dzieli sie na profilaktyke pierwotng oraz profi-
laktyke wtorng. Profilaktyka pierwotna dotyczy naj-
mitodszych dzieci i musi by¢ rozpoczeta wczesnie,
zanim dojdzie do zmian w stawach w wyniku wy-
lewdw. Jej celem jest bowiem zapobieganie artro-
patii. Profilaktyka rozpoczeta pézniej (u starszych
dzieci i u os6b dorostych) nazywana jest wtérng;
nie ma ona na celu zapobiec artropatii (na to jest juz
za pozno), lecz opdzni¢ jej przebieg, poprawic
komfort zycia, umozliwi¢ lub utatwi¢ aktywnos¢ fi-
zyczna, edukacje i zycie zawodowe. Stata obec-
nos$¢ czynnika VIII lub IX we krwi chorego ma go
poza tym chroni¢ przed krwawieniami groznymi dla
zycia, zarbwno samoistnymi, jak i pourazowymi
(np. do jamy brzusznej, klatki piersiowej, w obrebie
gtowy).

Leczenie profilaktyczne dzieci chorych na ciez-
kg hemofilie wprowadzono w Europie po raz pier-
wszy okoto 30 lat temu. Obecnie nie ma watpli-
wosci, ze profilaktyka jest najlepszym i podstawo-
wym sposobem leczenia dzieci. Jej korzysci wyka-
zano w badaniach naukowych. Koszt profilaktyki
u dzieci jest duzy, jednak uzasadniony — poniewaz
zapobiega ona inwalidztwu, operacjom ortopedy-
cznym, konieczno$ci rehabilitacji, hospitalizacji,
umozliwia prace zawodowa.

Profilaktyka wtérna rozpoczynana w wieku do-
rostym budzi juz wiecej kontrowersiji. Jej koszt prze-
wyzsza koszt profilaktyki dzieciecej, poniewaz
wigksza jest ilos¢ zuzywanego koncentratu czyn-
nika krzepniecia. Nie mozna sie ponadto spodzie-
wac nawet w czesci takich korzysci, jak u dzieci.
Stawy chorego sg juz nieodwracalnie zniszczone,
nierzadko powodujg przewlekty bdl i uniemozli-
wiajg normalne zycie. Przy zaawansowane;j artro-
patii i usztywnionych stawach wylewdw jest zwykle
niewiele, choremu natomiast najbardziej dokucza
bdl i niepetnosprawnosé. Mozna sie zastanawiac,
w jakim stopniu da sie poprawi¢ jakos¢ zycia cho-
rego i czy taka korzys¢ uzasadnia wysoki koszt pro-
filaktyki. Doswiadczenie uczy, ze watpliwosci tych
nie mozna uogodlnia¢ na wszystkich chorych na he-
mofilie, sytuacje kazdego z nich nalezy rozpatry-
wac indywidualnie. W 2014 r. w Polsce wedtug Na-
rodowego Programu Leczenia Hemofilii stanie sie
mozliwe prowadzenie profilaktyki u dorostych cho-
rych na hemofilie, warto wiec poruszy¢ to zagad-
nienie juz teraz.

Znaczna czes¢ chorych na hemofilie do-
Swiadcza krwawien do stawodw, niektorzy bardzo
czesto. Eksperci uwazajg, ze profilaktyke warto
wdrozy¢, gdy krwawienia do stawdéw wystepujg
czesciej niz raz na miesigc albo gdy nawracajg

krwawienia do tego samego stawu. Bardzo wazny
jest wéwczas nadzér i wspotpraca pacjenta z he-
matologiem — profilaktyka musi by¢ prowadzona
tak, aby krwawien nie byto w ogodle lub pojawiaty
sie one bardzo rzadko (nie u kazdego dorostego
chorego na hemofilie udaje sie je catkowicie
wyeliminowac). Profilaktyke nalezy rozwazyc¢ tez
u chorych (niezaleznie od ich wieku), u ktérych bez
uchwytnej przyczyny doszto do krwawienia zagra-
zajgcego zyciu (w obrebie gtowy, jamy brzusznej,
gardfa, z przewodu pokarmowego). Zaktada sie,
ze taki epizod moze sie powtdrzy¢ i mie¢ powaz-
niejsze konsekwencje, stad celem profilaktyki jest
jego unikniecie. Uwaza sie réwniez, ze profilaktyke
powinni stosowa¢ pacjenci po skutecznej im-
munotolerancji (usunieciu inhibitora czynnika VIl
lub 1X), aby zapobiec jego ponownemu pojawieniu
sie.

Profilaktyke na pewno warto rozpoczgé¢ u cho-
rych planujgcych rehabilitacje, regularny wysitek
fizyczny czy podjecie pracy zawodowej zwigzanej
z wysitkiem. Jezeli chory wie z dodwiadczenia, ze
te aktywnosci wywotajg u niego krwawienia
(a dzieje sie tak u wiekszosci chorych na ciezkg
hemofilie), to powinien w takiej sytuacji zasto-
sowac profilaktyke. Po zakonczeniu rehabilitacji
u czesci pacjentdw profilaktyke mozna zakonczyc,
pod warunkiem, ze czeste krwawienia nie zniszczg
jej efektu (decyzje podejmuje tu wspdlnie pacjent
ze swoim lekarzem prowadzgcym).

Niektorzy chorzy w starszym wieku zapadajg
na choroby, ktére same w sobie zwiekszajg
tendencje do krwawien (choroba wrzodowa zo-
tadka i dwunastnicy, znaczne nadcisnienie tetni-
cze, zaburzenia rownowagi prowadzgce do upad-
kow czy np. hemoroidy). Inniwymagajg podawania
lekéw pogarszajgcych krzepliwosc¢ krwi (np. po za-
wale serca). Niekiedy lekarz decyduje wiec o roz-
poczeciu profilaktyki po to, aby zapobiec do-
datkowym krwawieniom (z nosa, z przewodu
pokarmowego) lub umozliwi¢ wiasciwe leczenie
innymi lekami.

Praktyka pokazuje, ze u chorych z powazng ar-
tropatig, cierpigcych z powodu ciggtego bélu sta-
wow, podawanie czynnika VIII moze mie¢ dziata-
nie przeciwbdlowe, utatwiac ruch stawdw i zmniej-
szaé ich sztywnosé. Jest to ciekawe spostrzeze-
nie, poniewaz jesteSmy przyzwyczajeni do tego, ze
czynnik leczy krwawienia i chroni przed nimi, nato-
miast w tej grupie chorych krwawienia wystepujg
zwykle bardzo rzadko. Niektorzy starsi pacjenci
odczuwajg korzys¢ z profilaktyki, poniewaz utatwia
im funkcjonowanie wtasnie poprzez swoj efekt
przeciwbolowy.



Profilaktyka rozpoczeta w wieku dorostym
u czesci chorych nie poprawia kondycji stawow
w ogdle, u niektérych jednak (mtodszych i maja-
cych w przesztosci wystarczajgcy dostep do le-
czenia domowego) moze w dosé duzym stopniu
poprawi¢ ich funkcjonowanie, czyli spowolni¢
artropatie. Jest to gtéwna przyczyna, dla ktorej
profilaktyke rozpoczyna sie u dorostych w wieku
ponizej 50-60 roku zycia. Niektorym chorym
profilaktyka pozwala unikng¢ operacji wymiany
stawu lub opéznia jg o wiele lat.

Rozwazajgc zaproponowanie choremu pro-
filaktyki, lekarz musi rowniez wzigé pod uwage styl
zycia pacjenta, rodzaj pracy zawodowej, plany na
przysztos¢, ryzyko urazéw, poznac ograniczenia,
jakie na co dzien stwarza mu choroba. To wszystko
pozwala lekarzowi lepiej zorientowac sie, jakie
korzysci moze pacjent odnies¢ z profilaktyki.

Leczenie hemofilii

Przedstawiamy relacje, jakg przestat nam
Daniel Ancuta, chory na hemofilie, ktéry w koncu
2012 r. wyjechat z Polski do Wielkiej Brytanii. Jego
opis moze nam da¢ pewne wyobrazenie o po-
ziomie leczenia na Wyspach, a jednoczes$nie za-
sygnalizowac kilka kwestii, ktore wcigz nie zostaty
dostatecznie rozwigzane w naszym Kraju.

Pierwszy kontakt

Pierwsza wizyta w Centrum Leczenia Hemofilii
(ktore sprawuje opieke takze nad chorymi z innymi
problemami z krwig) miata miejsce po zare-
jestrowaniu sie u lekarza rodzinnego. Chociaz list
z Polski z podsumowaniem leczenia po angielsku
jeszcze nie dotart do szpitala, lekarz nie robit pro-
blemoéw z przyjeciem mnie (wczesniej mailowatem
dos¢ intensywnie z jedng z pielegniarek w celu
ustalenia daty wizyty, poinformowania o moim
stanie zdrowia itp.).

Pierwszg rzeczg, jakg zrobili, byty badania na
HIV, HCV, poziom czynnika w organizmie przed
przetoczeniem oraz poziom czynnika po prze-
toczeniu, a takze kilka innych podstawowych ba-
dan krwi.

Lekarz przeprowadzit podstawowe sprawdze-
nie stanu stawéw oraz zrobit wywiad, co mi dole-
ga. Oczywiscie (teraz to wydaje mi sie juz oczywi-
ste... lub tez inaczej: normalne) podkreslit, ze oni
sg tutaj po to, aby mi poméc, ze niczym nie musze
sie denerwowad.

Bardzo mita byta komunikacja z lekarzem i ca-
tym personelem, czy to mailowa, czy juz po przy-
byciu na miejsce. Okreslenie ,stuzba publiczna”
nabiera catkowicie innego znaczenia w stosunku
do tego, do czego bytem przyzwyczajony.

Po zatatwieniu wszystkich formalnosci

Podstawowg wada profilaktyki (oczywiscie po-
za jej kosztem) jest konieczno$¢ czestych wkiuc
dozylnych. Jest to problem wspdlny dla wszystkich
chorych na hemofilie, rowniez dzieci. Po wielu
latach leczenia dorosli chorzy nierzadko maja bar-
dzo duze trudnosci z dostepem dozylnym, co jest
istotnym czynnikiem, ktéry nalezy wzig¢ pod uwa-
ge, rozmawiajgc z pacjentem na temat profilaktyki.

Podsumowujac, profilaktyka jest podstawo-
wym sposobem leczenia dzieci chorych na ciezkg
hemofilie, jednak u chorych dorostych wymaga
ona indywidualnego rozwazenia. Decyzje o rozpo-
czeciu i zakonczeniu profilaktyki podejmuje lekarz
wspolnie z pacjentem, biorgc pod uwage liczne
czynniki i starajgc sie przewidzie¢ jej skutecznosé
oraz wptyw na zycie pacjenta.

lek. med. Joanna Zdziarska
Klinika Hematologii w Krakowie

w Wielkiej Brytanii

zostatem zaopatrzony w czynnik na najblizsze
dwa tygodnie (2000 jednostek co drugi dzien), aby
starczyto mi do wizyty w przychodni hemato-
logicznej (miesci sie w tym samym budynku, co
centrum hematologii), gdzie ustalone zostang
dostawy czynnika do domu.

Rehabilitanci dostepni na miejscu

Nastepnie zapytano mnie, czy mogtbym po-
czekac jakies 30 minut, zeby porozmawia¢ z reha-
bilitantkg. Chyba oczywiste, ze sie zgodzitem.
Rozmowa byta dos¢ krétka — chodzito w niej o roz-
poznanie, jakie mam gtéwne problemy. Umdwi-
lismy sie na nastepna, juz dluzszag wizyte.

W trakcie tej diuzszej wizyty przeszedtem
sprawdzian stanu moich stawéw — proste zadania
w stylu wchodzenia na schodek, sprawdzanie
ruchomosci, utrzymanie balansu ciata itp. Potem
otrzymatem instrukcje dotyczgcg ¢wiczenia, ktore
mam wykonywa¢ w celu wzmocnienia miesni
lewej nogi, jako ze jest to w tej chwili moja
najwieksza bolgczka.

Aktualnie jestem umodwiony z panig rehabili-
tantkg na przyszty tydzien w celu blizszego przyj-
rzenia sie moim stawom i rozpoczecia bardziej
aktywnej pracy nad nimi.

Profilaktyka

Zostatem objety leczeniem profilaktycznym. Do
leczenia dostepny jest czynnik rekombinowany
(lub produkowany z osocza — dla chorych z inhi-
bitorem).

Jak juz wspomniatem, pierwsza wizyta w po-
radni hematologicznej to takze ustalenie dostawy
czynnika do domu. Czynnik przywozi kurier. Pier-
wsza partia to zapas na 8 tygodni plus rezerwa na



2 tygodnie, kazda kolejna dostawa to dawki na
kolejne 8 tygodni— chyba Zze poinformujemy, iz po-
trzebujemy wiecej, bo np. dostaliSmy jakiegos
krwawienia lub wylewu (do stawu itp.) czy tez ma-
my zamiar prowadzi¢ bardziej aktywny tryb zycia
(np. uprawianie sportu, impreza, wyjazd itd.).

Kurier takze przywozi kosz na zuzyte igty i za-
biera zapetniony pojemnik.

Zapisywanie podawanego czynnika

Aby otrzymywac czynnik do domu, podpisatem
cos$ w rodzaju ,umowy partnerskiej”, ze zobowig-
zuje sie do przestrzegania zasad leczenia profi-
laktycznego (no jasne, ze sie zobowigzuje! ).

Wsréd wymogéw byto m.in. to, ze bede zapi-
sywac podania czynnika w systemie, przy czym sg
dwie mozliwosci: albo robimy to przez aplikacje
dostepng z poziomu przeglgdarki (strona interne-
towa), albo przy uzyciu aplikacji na iPhone (z tego,
co wiem, trwajg prace nad przygotowaniem apli-
kacji nainne systemy).

Dane te sg na biezgco weryfikowane, i to wcale
nie dlatego, do czego bytem przyzwyczajony, zeby
sprawdzi¢, czy przypadkiem nie biore za duzo
czynnika. Wrecz przeciwnie, chodzi o to, aby mo-

W Wielkiej Brytanii

Relacja Daniela Ancuty zawiera mase intere-
sujgcych obserwacji. Pragnac jednak podejs¢ do
sprawy systematycznie i zapewni¢ czytelnikom
Biuletynu w petni obiektywny obraz, zwrdciliSmy
sie z prosbg o przedstawienie organizacji leczenia
domowego w Wielkiej Brytanii do Angielskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie, do jednego
z lekarzy — dr Paula Giangrande z Oksfordzkiego
Centrum Leczenia Hemofilii i Zakrzepicy, a takze
siegneliSmy po obszerny (136 stron) doroczny ra-
port organizacji United Kingdom Haemophilia
Centres Doctors' Organisation i National Haemo-
philia Database, sporzgdzony we wrze$niu 2012 .
Oto pokroétce nasze ustalenia; oczywiscie nie be-
dziemy powtarzac rzeczy juz wyliczonych przez
Daniela (przy okazji mozemy potwierdzi¢, ze
przedstawiony w relacji naszego kolegi obraz
wcale nie zostat upiekszony).

nitorowac, czy dawka, ktérg biore, jest odpo-
wiednia, czy nie mam przewlektych i nawraca-
jacych wylewéw do jednego stawu — bo wtedy
zespot medyczny moze zareagowac i np. poprosic
mnie o wizyte u rehabilitantéw.

Jednym stowem: jestem niesamowicie mile za-
skoczony, wszyscy sg bardzo uprzejmi i pomocni.
Nikt nie tworzy sztucznych probleméw ani barier
biurokratycznych. Cztowiek czuje sie po prostu
normalnie, nie jak natret, nie jak wrog. | w koncu
czuje sie, ze jest to ,stuzba dla pacjenta", a nie
odwrotnie.

Musze dodac jeszcze jedno. Wczoraj podczas
rozmowy z jedng z pielegniarek z Filipin ustysza-
tem, Ze sporo 0séb z krajéw trzeciego Swiata przy-
jezdza do Wielkiej Brytanii, poniewaz w swoich
krajach nie mogty liczy¢ na dobre leczenie, a ich
stawy sg w optakanym stanie. Ze smutkiem musia-
tem przyznaé¢, ze cho¢ Polski nie zalicza sie do
krajow trzeciego $wiata, to jednak i spore grono
moich kolegdw, i ja sam mamy niesamowicie zni-
szczone stawy, co spowodowane zostato brakiem
odpowiedniej opieki medycznej

Daniel Ancuta

pomagajg pacjentom

Lekarz w centrum leczenia hemofilii z reguty
wystawia zapotrzebowania na czynnik raz na pét
roku. Na tej podstawie pacjent otrzymuje dostawy
czynnika do domu. W razie potrzeby pacjent moze
kontaktowac sie z lekarzem telefonicznie lub przez
email. W lecie 2012 r. zaczeto wprowadza¢ nowy
system, wymagajgcy uzycia iPhone'u; na razie
korzysta z niego ok. 180 pacjentéw. Poza moz-
liwoscig zapisywania wylewow i przetoczen czyn-
nika system ma $wietng funkcje dodatkowg: dzieki
wykorzystaniu technologii GPS program auto-
matycznie wskazuje choremu centrum leczenia
hemofilii najblizsze dla jego aktualnego potozenia.

Jak wida¢, wszystko ma na celu maksymalne
uproszczenie procedur i utatwienie zycia choremu
na hemofilie.

(as)

Utrudnienia dla chorych na hemofilie u nas

Od 1 stycznia 2013 r. Narodowe Centrum Krwi
wprowadzito system elektronicznych zapotrzebo-
wan na czynniki krzepniecia, wstepnie testowany
juz w grudniu ubiegtego roku. O ile w przypadku
duzych osrodkow, zwtaszcza tam, gdzie pacjenci
odbierajg czynnik w szpitalach lub poradniach
przyszpitalnych, niewiele sie zmienito (z punktu

widzenia chorego), to wiele osdb korzystajgcych
z zapotrzebowan wystawianych przez lekarzy
pierwszego kontaktu przezywa spore kiopoty.
Cho¢ intencje by¢ moze byly stuszne, realiza-
cja zawiodta na catej linii. Zabrakto elementarnego
rozeznania, czy gabinety lekarskie dysponujg
komputerem z drukarkg i dostepem do Internetu.



Polska rzeczywistos¢ jest taka, ze w wielu porad-
niach komputera nie ma nie tylko w gabinecie le-
karza, ale niekiedy rowniez w rejestracji. NCK nie
zadbato o przeszkolenie lekarzy, jak majg obstugi-
wac program komputerowy, najwyrazniej oczeku-
jac tego od samych pacjentéw (!). Co gorsza, sy-
stem czasami zawiesza sig, uniemozliwiajgc wpro-
wadzenie jakichkolwiek danych — a zarzgdzenie
NCK jednoznacznie uzaleznia wydanie czynnika
od ztozenia zapotrzebowania drogg elektroniczna.
Warto tez zauwazy¢, ze elektroniczne zapotrze-
bowania wcale nie majg zastgpi¢ papierowych;
wrecz przeciwnie, obie formy majg funkcjonowaé
réwnoczesnie — brak jednej z nich (ktéry moze
wynika¢ choéby z awarii drukarki w poradni)
blokuje choremu dostep do leku. Czytelnikom
Biuletynu chyba nie trzeba przypomina¢, co dla
chorego na hemofilie oznacza niemoznosc¢
podania czynnika krzepniecia czy choéby kilku-
godzinne opdznienie w jego podaniu. Najwyrazniej
decydentom z NCK zabrakto podstawowej wiedzy
w tym zakresie i zwyczajnej ludzkiej wyobrazni.
Wielka szkoda, ze Narodowe Centrum Krwi
zdecydowato sie wprowadzi¢ nowe regulacje bez
jakichkolwiek konsultacji z pacjentami czy leka-
rzami. Nie zrobiono takze choc¢by elementarnego
rozeznania, jak takie sprawy rozwigzuje sie w in-
nych krajach. Przedstawione powyzej relacje udo-

wadniaja, ze tego typu informacje mozna zebraé
nie ruszajgc sie od komputera, wystarczy odrobina
dobrejwoliiznajomos¢ angielskiego.

Stanowisko Zarzgadu Gtéwnego naszego
Stowarzyszenia jest jednoznaczne: zapotrzebo-
wania elektroniczne mogg okaza¢ sie przydatne,
ale na dalszym etapie wprowadzania nowych
rozwigzan. Najpierw nalezy doprowadzi¢ do po-
wstania Osrodkow Leczenia Hemofilii z prawdzi-
wego zdarzenia (przy okazji unikajgc takich wpa-
dek, jak ta, o ktérej wspomina ponizej koto poznan-
skie, kiedy lekkg rekg zrezygnowano z fachowej
i Swietnie wyposazonej pracowni hemostazy, na
wiele lat odsuwajac mozliwos¢ powstania silnego
Osrodka). Wprowadzanie rozwigzan elektronicz-
nych nalezy zacza¢ od tej czesci systemu, ktéra
bedzie rejestrowa¢ stan zdrowia pacjenta — za-
istniate wylewy oraz podania czynnika.

Zapotrzebowania elektroniczne w obecnej for-
mie zawierajg informacje, ktérymi i tak dysponuje
kazde RCKIiK wydajgce czynnik. Jesli NCK chce
uzyska¢ takie dane, moze zwréci¢ sie do
poszczegolnych Centréw.

Zarzgd Gtéwny PSCH wystosowal juz
odpowiednie pisma do Narodowego Centrum Krwi
i do Ministerstwa Zdrowia.

Adam Sumera

Informacje z két

Gdansk

28 pazdziernika 2012 r. odbyto sie, jak zawsze
na jesieni, walne zebranie cztonkow Kota. Uczest-
niczyto w nim ponad 30 oséb. Podczas spotkania
dr Marek Wlaztowski omoéwit codzienne problemy
chorych na hemofilie. W prezentacji znalazly sie
zagadnienia profilaktyki pierwotnej, zalecern WHO
w sprawie dostepu do czynnikéw i wartosci zuzy-
cia na jednego mieszkanca, a takze kwestie zwig-
zane z ryzykiem wystgpienia inhibitora. Ponadto
poznaliSmy dane statystyczne dotyczace profi-
laktyki wsrod dzieci.

Dr Joanna Jabtonska-Brudto z Kliniki Rehabili-
tacji w Gdansku przedstawita mozliwosci rehabili-
tacji pacjentéw z hemofilig. Omowita rozne rodzaje
zabiegow rehabilitacyjnych, przedstawita takze
polski model rehabilitacji. Pani doktor wskazata
sposoby usprawniania zmian zwyrodnieniowych
u hemofilikdw i zaprosita chorych do korzystania
z ustug Kliniki.

Dr Ewa Zarzycka zajeta sie kwestig bezpie-
czenstwa lekéw rekombinowanych. W oméwieniu
znalazito sie wyjasnienie specyfiki poszczegolnych
generacji rekombinantow, byta takze mowa o ich
dostepnosci w Polsce.

Na zakonhczenie zabrat gtos prezes Kota, ktéry
ztozyt sprawozdanie z rocznej dziatalno$ci Zarza-
du. Cztonkowie Kota zadawali pytania i odbyta sie
krotka dyskusja.

Zarzad Kota sporo uwagi przywigzuje do in-
formowania cztonkéw Kota o mozliwosci korzysta-
nia z portalu internetowego stowarzyszenia oraz
forum chorych, a takze zachecania do wptat 1%
podatku dla naszego OPP. Ponadto kontynu-
owano dystrybucje wydawnictw PSCH, w tym
najnowszej pozycji Wszystko o hemofilii —
poradnik dla rodziny.

Ryszard Jurczyk

Krakow

W Krakowie w pazdzierniku 2012 r. zorgani-
zowalismy coroczne zebranie cztonkéw naszego
Kota. Oprocz omoéwienia biezgcych spraw wigk-
sz0$¢ czasu poswiecilismy na spotkanie z leka-
rzami.

Dr Karolina Hydzik-Sobocinska z Kliniki Laryn-
gologii przedstawita chorym problematyke
krwawien z nosa i gardta, sposoby leczenia i po-
stepowania w przypadku wystgpienia krwawienia.
Udzielita tez chorym praktycznych wskazowek.



Nastepnie dr Beata Mazurek z RCKIiK zapo-
znata zebranych z Narodowym Programem Le-
czenia Hemofilii na lata 2012-2018. W skrécie
przekazata, jakich zmian proceduralnych nalezy
spodziewac sie w tym okresie, jakie nowe obo-
wigzki beda cigzy¢ na wszystkich Stacjach Krwio-
dawstwa i jak mawygladac¢ wspétpraca z chorymi.

Dr Joanna Zdziarska z Kliniki Hematologii CM
UJ zaprezentowata wyktad pt. ,Postepy w leczeniu
hemofilii i choroby von Willebrandaw 2012r.”.

W spotkaniu wzieta roéwniez udziat reha-
bilitantka Klaudia Gleb z KCR, ktéra przedsta-
wiajgc wyktad o korzysciach ptyngcych z rehabili-
tacji, przekonywata zwtaszcza starszg grupe cho-
rych do podjecia wysitku zwigzanego z rehabili-
tacja.

Nastepnie byt czas na dyskusje i indywidualne
rozmowy miedzy pacjentamiilekarzami.

| jeszcze kilka stoéw o innych przejawach naszej
dziatalnosci. Ostatnig publikacje PSCH, pozycje
Wszystko o hemofilii — poradnik dla rodziny,
przekazalismy do Instytutu Pediatrii w Prokocimiu,
Stacji Krwiodawstwa i Kliniki Hematologii CMUJ.
W tych miejscach wszyscy chetnimogg odebrac te
ksigzke. Tam tez znajdujg sie tablice informacyjne
PSCH, na ktérych oprécz aktualnosci mozna
znalez¢ wykaz wszystkich materiatéw edukacyj-
nych, jakie ukazaty sie naktadem PSCH w ostat-
nim dwudziestoleciu.

Andrzej Zdziarski

Lédz

Od kilku lat przedstawiciel naszego kota tere-
nowego bierze udziat w jednym z wyktadow z he-
matologii dla studentéw tédzkiego Uniwersytetu
Medycznego. Z inicjatywy prof. Krzysztofa Choj-
nowskiego studenci uczestniczgcy w zajeciach
w Klinice Hematologii w szpitalu im. Kopernika
majg mozliwos¢ poznania specyfiki hemofilii dzieki
bezposredniemu kontaktowi z zaproszonym
chorym, ktéry na wtasnym przyktadzie prezentuje
problemy chorego na skaze krwotoczng.

Jak pokazuje doswiadczenie, takie bezposre-
dnie zetkniecie sie z autentycznym ,modelem”
i wystuchanie szczerego komentarza osoby
dotknietej hemofilig jest bardzo efektywne i na
dtugo pozostaje w pamieci przysztych lekarzy.

W tym roku na spotkaniu ze studentami
zagranicznymi studiujgcymi w UM, jakie odbyto sie
1 lutego 2013 r., prezentacje w jezyku angielskim
przedstawit nizej podpisany.

Adam Sumera

Poznan

Rok 2012, a w szczegdlnosci jego drugie pot-
rocze, to przede wszystkim starania naszego kotfa
terenowego w walce o utrzymanie pracowni he-
mostazy, ktéra w zwigzku z przeniesieniem od-

dziatéw szpitala im. Strusia zostata formalnie zli-
kwidowana. Oddziat Hematologiczny bez Pra-
cowni Hemostazy i Genetyki nie bedzie mogt nie-
stety przystagpi¢ do realizacji programu NPLH na
lata 2013—2018; stracit takze w ten sposob szanse
na miano osrodka referencyjnego. Wystosowa-
lismy w tej sprawie kilka pism do wtadz miejskich
Poznania, dziatania nasze byly i sg widoczne
w mediach. Cho¢ sprawa pracowni wydaje sie
przesadzona, dalej staramy sie szukac rozwigzan,
ktére umozliwityby jej dalsze funkcjonowanie.
Bernadetta Pieczynska

Wroctaw

20 pazdziernika 2012 r. w sali wyktadowej
RCKiK we Wroctawiu odbyto sie XVIII Walne Ze-
branie Sprawozdawcze Wroctawskiego Kota Tere-
nowego PSCH. W ramach tego zebrania miato
miejsce spotkanie edukacyjne z lekarzami
zajmujgcymi sie chorymi na hemofilie i inne skazy
krwotoczne. Tematyka szkolenia obejmowata
ciekawe dla chorych zagadnienia, poszerzajgce
ich zasob wiedzy na temat swojej choroby.

| tak prof. Maria Podolak-Dawidziak z Kiliniki
Hematologii we Wroctawiu przedstawita wyktad
.Problemy zdrowotne u starszych chorych na ska-
zy krwotoczne”. Temat bardzo ciekawy i aktualny,
poniewaz dzieki coraz lepszemu i efektywnemu
leczeniu skaz krwotocznych osoby chore na he-
mofilie zyjg coraz dtuzej, doréwnujgc dtugoscia
zycia populacji zdrowych. Osiggajgc jednak
starszy wiek, zaczynajg — tak jak osoby bez skaz
krwotocznych — chorowa¢ na inne, ,normalne”
choroby typowe dla tego wieku.

Dr Jerzy Mirostaw Jaworski z Krakowskiego
Centrum Rehabilitacji zaprezentowat bardzo
ciekawy wykfad ,Alloplastyka stawéw u chorych
na ciezkg hemofilie A”. Wspomnijmy, ze kilku z na-
szych Braci Krwi juz zostato zoperowanych
w KCR; majg sie bardzo dobrze z nowymi endo-
protezami, zachwalajgc maestrie doktora Jawor-
skiegoijego zespotu.

Piszacy te stowa przedstawit swojg prezenta-
cje ,Mity w hemofilii”. Mysle, ze byto to potrzebne,
aby odmitologizowac¢ niektére naroste z biegiem
lat przesady i mity zwigzane z naszg chorobg.

Wszystkie prezentacje zostaty przyjete przez
cztonkéw PSCH Wroctaw z duzym zainteresowa-
niemiaprobatg.

lek. med. Zdzistaw Grzelak

Kalisz

Miniony rok przynidst nam ciekawe doswiad-
czenie. Pierwszy raz w historii naszego Kota zor-
ganizowalismy dwudniowy wyjazd szkoleniowo-
-wypoczynkowy naszych chorych i cztonkéw ich
rodzin do stolicy. Bylo to mozliwe tylko dzieki
nieocenionej pomocy ze strony cztonkéw zarzadu
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gtébwnego PSCH — Witolda i Bogdana Gajewskich.
Celem naszej wycieczki bylo spotkanie szko-
leniowe w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii.
Spotkanie poprowadzita pani doktor Ewa
Stefanska-Windyga. Za informacje, ktére pani
doktor nam przekazata, i praktyczne wskazowki,
ktérych nam udzielita, jesteSmy bardzo wdzieczni.
Bogdan i Witold Gajewscy przedstawili zebranym
historie powstania naszego Stowarzyszenia, a tak-
ze omowili aktualne formy i zasady dziatania. Wie-
lu z nas nie zdawato sobie sprawy, ile czasu kazdy
z cztonkéw zarzadu poswieca, aby nam zyto sie
lepiej z naszg niepetnosprawnoscia.

Bedgc w stolicy, nie mogliSmy nie skorzystac
z okazji odwiedzenia kilku najciekawszych miejsc.

Byty to m.in. Muzeum Powstania Warszawskiego,
Stare Miasto, Patac Kultury i Nauki, Centrum
,Kopernik”. Dzieki naszej wyprawie lepiej sie po-
znalismy, zaprzyjazniliSmy sie ze sobg. Atmosfera
byta fantastyczna. Wszyscy czuli sie bezpiecznie,
gdyz dzieki przychylnosci dyrekcji kaliskiego
RCKIK pojechaty z nami panie pielegniarki, ktore
zawsze stuzyty pomoca.

Chciatabym jeszcze raz w tym miejscu
podziekowac wszystkim, ktorzy przyczynili sie do
organizacji wycieczki, a uczestnikom powiedziec:
dziekuje wam za to, ze bylidcie, i za waszg pogode
ducha.

Barbara Cwikta

ponizej: podczas wycieczki

Kilka wspomnien z obozu zeglarskiego

Od czerwca do wrzesnia 2012 r. odbywata sie
w Gizycku kolejna seria kurséw zeglarskich dla
0sob niepetnosprawnych. Oto krotka relacja.

Dla mnie obo6z zeglarski w Gizycku jest nie-
samowitg przygodg. Nigdy w zyciu w ogdle nie
przypuszczatem, ze bede miat cokolwiek wspdl-
nego z zeglowaniem, w koncu z Podkarpacia do
waod gtebokich daleko (teraz juz wiem, ze nawet
na Podkarpaciu, na zalewie w Solinie mozna
pozeglowa¢, wczesniej miatem z Soling inne
skojarzenia). O planowanym wyjezdzie na obdz

zeglarski dowiedziatem sie z forum PSCH, gdzie
koledzy z podkarpackiego kota terenowego puscili
wiadomos¢ o mozliwosci wziecia udziatu w takiej
przygodzie i o tym, ze zbierajg chetnych do nauki
zeglowania.

Pomys$latem sobie, ze skoro trafita sie taka nie-
codzienna propozycja zrobienia czegos naprawde
nowego i oryginalnego, to dobrze bytoby z niegj
skorzysta¢. Juz na etapie przygotowan do wypra-
wy i samej wspolnej podrdzy pojawity sie pierwsze
plusy wyjazdu — mozliwo$¢ poznania innych cho-
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rych na hemofilie. Mozna powiedzie¢, ze wcze-
Sniej znaliSmy sie ,tylko z widzenia”, ze spotkan
organizowanych przewaznie raz do roku przez
terenowe koto chorych na hemofilie. Ja jako chory
z tagodng postacig poznatem kawatek zycia i pro-
bleméw o0so6b z problemami codziennymi i zmar-
twieniami w zyciu wiekszymi od moich; moje zycie
tez rézni sie od zycia osdb zdrowych, ale nie az tak
znacznie, jak osoby z ciezkg postacia.

Osrodek w Gizycku jest bardzo urokliwy. Lezy
nad jeziorem Kisajno, wsrod drzew, w odlegtosci
ok. 2 km od samego miasta Gizycko. Domki
w wiekszo$ci sg dostosowane do potrzeb oséb
niepetnoprawnych. Osrodek wcigz sie rozwija. Do
dyspozycji sg domki, stotéwka, sitownia, a na
wodzie jachty (m.in. sasanka, tango), katamarany,
dezety, kajaki. Stotdwka serwuje bardzo smaczne
i zréznicowane dania, chyba nikt nie chodzi tam
gtodny (mnie udato sie przyty¢ o kilogram).

Co do instruktoréw: ja o swoim moge powie-
dzie¢ jedno — nowy kumpel z obozu zeglarskiego
w czasie kursu na jachcie (kurs na patent zeglarza
jachtowego) tlumaczyt wszystko po kolei; jak
trzeba byto, to zakrzyczat; konsekwentnie fgczyt
teorie z praktykg. Juz na pierwszej lekcji na jachcie
ma sie do czynienia z rumplem, czyli sterujesz
i masz wtadze w reku. Warto dodaé¢, ze instrukto-
rzy to tez osoby niepetnosprawne, majgce za sobg
lata praktyki zeglowania i szkolenia innych niepet-

nosprawnych.

Wszyscy kursanci to osoby z r6znego rodzaju
niepetnosprawnoscig z catej Polski. Uczyli§my sie
miedzy innymi budowy jachtu, wigzania weztow,
meteorologii, przepisow zeglarskich, zasad
bezpieczenstwa i kultury na jachcie, a przede
wszystkim zeglowania. Kazdy zostat przydzielony
do czteroosobowej wachty, majgcej swojego
opiekuna — instruktora. Cwiczyliémy przygotowa-
nie jachtu do wyptyniecia, wyptywanie z portu
i wptywanie na silniku, a nawet za pomocg pagaja,
wszelkiego rodzaju zwroty jachtem, podejmowa-
nie cztowieka z wody (zamiast cztowieka podej-
mowano z wody oczywiscie samo koto ratunko-
we), cumowanie, zwijanie zagli, rzut kotwica itd.,
itp.

W czasie pobytu w Gizycku poznatem wielu
wspaniatych ludzi z réznych czesci naszego kraju,
do dzi$ utrzymuje z nimi kontakt. To Swietna
przygoda dla kazdego, podkreslam: dla kazdego,
integracja z osobami z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci, a takze — co bardzo wazne —
mozliwos¢ odpoczynku od codziennosci. Warto
zdecydowac sie na takg przygode, aby mie¢ co
wspomina¢ przez reszte zycia. W tym roku
chciatbym przezy¢ podobng przygode, cieszyc¢ sie
zeglowaniem na nieznanych mi wodach.

Rysiek, 29 lat, hemofilia A (posta¢ tagodna)
— zeglarz jachtowy

O Biuletynie EHC

Anglojezyczny Biuletyn EHC (,EHC Newsletter”), dostepny na stronie www.ehc.eu, to cenne zrédio
informacji na temat hemofilii i innych skaz krwotocznych w Europie. Od samego poczatku jego istnienia
korzystamy z materiatéw w nim zawartych. Teraz bedziemy czyta¢ go z jeszcze wiekszg uwagg, poniewaz
w sktad jego komitetu redakcyjnego wszedt nasz kolega, Radostaw Kaczmarek. Radku, gratulujemy!

(as)

Pamietajmy o jednym procencie!

JesteSmy w okresie rozliczania podatku
dochodowego za ubiegty rok. Pamietajmy, ze
mamy mozliwosc¢ przekazania 1 procenta z podat-
ku naleznego z naszego PIT-u na rzecz wybranej
organizacji pozytku publicznego. Przypominamy,
ze Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
jest oficjalnie zarejestrowane jako taka organiza-
cja. Przekazanie jednego procenta nie wigze sie
z zadnymi kosztami. Wystarczy jedynie wypetni¢
odpowiednie rubryki w swoim zeznaniu podatko-
wym, a urzad skarbowy przekaze 1% naszego po-
datku na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzyszenia
brzmi: 0000169422,

Jesli chcemy, mozemy dodatkowo wskazac,
dla ktérego z kot terenowych Stowarzyszenia ma
zostac przeznaczona nasza wpfata.

O przekazanie na rzecz PSCH 1% podatku
przy rozliczaniu PIT-u warto poprosi¢ krewnych,

znajomych, sgsiadow. W ten sposéb z nawet nie-
wielkich wptat uzbierajg sie sumy, ktére pomoga
w rozwijaniu dziatalnosci naszego Stowarzysze-
nia.

Uwaga: zmienity sie wzory zeznan rocznych.
Zmiany nie sg wielkie, ale w ich wyniku zmienity sie
(z wyjatkiem PIT-28) numery rubryk, w ktérych na-
lezy wpisa¢ nr KRS OPP. | tak:

PIT-28 —rubryka nr 125,
PIT-37 —rubryka nr 123,
PIT-36 —rubryka nr 302,
PIT-36L—rubrykanr 105,
PIT-38 —rubryka nr 58,
PIT-39 —rubryka nr 51.

Wszystkie formularze mozna znalez¢ pod
nastepujgcym adresem:

http://www.pit.pl/deklaracje-formularze/

(as, zo)
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

— tworca dzieta

— wokot zottka

— mieszka w Sztokholmie

— jedna milionowa tony

— mezczyzna dbajgcy o wyglad

— pomaga toreadorowi

- ... Akermanskie”

— nie wywaza sie otwartych

— wewnatrz opony rowerowe;j

— gra z trojkg i karetg

— skfada sie z kilku putkéow

— ozdoba kobiecego ucha

— wprawa nabyta przez dtugg praktyke
— jednostka natezenia pradu

— zielony obszar na pustyni

— ... narciarskie — domena Stocha

stolica Turcji
daszek na przystanku
artysta z dtutem
tetnica gtéwna
ktadzione — na talerzu
gaz o symbolu N
uszkodzenie, usterka
stary, wartosciowy przedmiot
barwna tkanina dekoracyjna
statek Noego
plakat zapraszajacy na koncert
prég skalny w rzece albo zacma
Swieta rzeka hinduséw
gtos Pavarottiego
gruba — to konar
otaczajg obrazki
Adam Sumera

Zyczymy mitego relaksu!

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.
Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujacy adres: todzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia

Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £.6dz.
Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com; psch_lodz@interia.pl;

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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