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Numer otwiera relacja Rados³awa Kacz-
marka z dorocznej konferencji EHC, która tym 
razem odby³a siê w Pradze. Mamy okazjê 
zapoznaæ siê z nowymi doniesieniami na 
temat metod leczenia hemofilii, a tak¿e spoj-
rzeæ na to, jak prezentuje siê sytuacja chorych 
na hemofiliê i inne skazy krwotoczne w Polsce 
w porównaniu z innymi krajami europejskimi 
(s. 1). Warto równie¿ przeczytaæ przygoto-
wane przez tego samego autora omówienie 
aktualnych sposobów opieki nad kobietami 
maj¹cymi problemy krwotoczne (s. 2).

Dr Joanna Zdziarska omawia kwestiê le-
czenia profilaktycznego u doros³ych, wylicza-
j¹c argumenty za i przeciw (s. 3).

Daniel Ancuta opisuje, jak z punktu wi-
dzenia pacjenta wygl¹da opieka nad chorymi 
na hemofiliê w Wielkiej Brytanii (s. 4). 

Uzupe³nieniem jest krótka informacja o kilku 
dodatkowych aspektach tej opieki (s. 5).

Nie mog³o zabrakn¹æ wzmianki o bardzo 
nietrafionym zarz¹dzeniu Narodowego Cen-
trum Krwi wprowadzaj¹cym obowi¹zkowe 
elektroniczne zapotrzebowania na czynniki 
krzepniêcia i o reakcji Zarz¹du G³ównego na-
szego Stowarzyszenia (s. 5).

Ko³a terenowe Stowarzyszenia doœæ ob-
szernie informuj¹ o swojej dzia³alnoœci w osta-
tnim okresie (s. 6). Jest te¿ relacja z obozu 
¿eglarskiego w Gi¿ycku (s. 8).

Poniewa¿ nadchodzi czas na rozliczenia 
podatkowe za ubieg³y rok, przypominamy, ¿e 
warto przekazaæ 1 procent z PIT na PSCH 
jako organizacjê po¿ytku publicznego (s. 9).

Adam Sumera
Po krótkim urlopie wróci³a jolka (s. 10).

XXV  konferencja  EHC  w  Pradze

Kolejna doroczna konferencja Europejskiego 
Konsorcjum Hemofilii (European Haemophilia 
Consortium) odby³a siê tym razem w Pradze, 
w dniach 26–28 paŸdziernika 2012 r. Gospodarze 
(Czeskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê) 
znakomicie poradzili sobie z nie lada wyzwaniem, 
jakim by³o przybycie delegatów z 44 krajów 
cz³onkowskich.

Przygotowano liczne sesje wyk³adowe na wie-
le tematów zwi¹zanych z hemofili¹ i pokrewnymi 
skazami krwotocznymi, obejmuj¹cych zarówno 
zagadnienia medyczne, jak i dzia³alnoœæ stowa-
rzyszeñ pacjentów.

Dr Paul Giangrande, specjalista hematolog 
z Centrum Leczenia Hemofilii i Zakrzepic Szpitala 
Uniwersyteckiego w Oksfordzie, omówi³ najnow-
sze doniesienia dotycz¹ce leczenia profilaktycz-
nego, wskazuj¹ce na zalety indywidualizacji 
schematu podawania czynników krzepniêcia. 
Wiele uwagi temu zagadnieniu poœwiêcono te¿ 
podczas ostatniego Kongresu Œwiatowej 
Federacji Hemofilii (relacja w poprzednim 
numerze Biuletynu). Dotychczas u wiêkszoœci 
pacjentów leczonych profilaktycznie stosowano 

podobny schemat podawania leków. Tymczasem 
osoby z hemofili¹ ró¿ni¹ siê od siebie okresem 
pó³trwania czynnika krzepniêcia, aktywnoœci¹ 
fizyczn¹ itp. Dlatego dziœ lekarze staraj¹ siê indy-
widualnie dostosowaæ harmonogram podawania 
i dawki czynników, uwzglêdniaj¹c te zmienne. 
Czêsto pozwala to nie tylko osi¹gn¹æ lepszy efekt 
leczniczy, ale jest te¿ bardziej efektywne eko-
nomicznie, poniewa¿ niektórzy pacjenci wyma-
gaj¹ mniej intensywnego leczenia ni¿ przewiduje 
standardowy schemat. Miejmy nadziejê, ¿e to 
nowe podejœcie do leczenia zostanie wkrótce 
wdro¿one tak¿e w Polsce. Niestety, indywiduali-
zacja leczenia w hemofilii wymaga m.in. zaawan-
sowanych badañ uk³adu krzepniêcia, mo¿liwych 
do wykonania jedynie w specjalistycznych oœrod-
kach leczenia hemofilii. Polskie Stowarzyszenie 
Chorych na Hemofiliê nieustannie zabiega wœród 
urzêdników odpowiedzialnych za s³u¿bê zdrowia 
o wsparcie dla rozwoju takich oœrodków. Mimo to 
resort zdrowia do tej pory nie doprowadzi³ do 
korekty wyceny œwiadczeñ medycznych przez 
NFZ, a jest to jednym z warunków istnienia oœrod-
ków leczenia hemofilii. Co wiêcej, niektórzy urzêd-



nicy podejmuj¹ nieprzemyœlane dzia³ania, które 
miast przyspieszaæ, opóŸniaj¹ powstanie takich 
oœrodków w niektórych regionach, czego naj-
lepszym przyk³adem jest przeniesienie oddzia³u 
hematologii w Poznaniu do innego szpitala bez 
wyspecjalizowanej pracowni hemostazy.

Prof. Albert Farrugia przedstawi³ nowy model 
oceny efektywnoœci ekonomicznej leczenia 
profilaktycznego. Pokazuje on bezsprzecznie, ¿e 
leczenie profilaktyczne jest bardziej op³acalne ni¿ 
leczenie na ¿¹danie. Przewaga ta stanie siê 
prawdopodobnie jeszcze bardziej wyraŸna wraz 
z wprowadzeniem do leczenia nowych rekombino-
wanych czynników krzepniêcia o przed³u¿onym 
czasie dzia³ania.

Prezydent EHC, Brian O'Mahony, przedstawi³ 
wyniki porównania jakoœci leczenia hemofilii w 35 
krajach Europy. Pokazuj¹ one ogromne rozbie¿-
noœci w jakoœci leczenia, nawet w obrêbie Unii 
Europejskiej. W Polsce leczenie w ostatnich latach 
bardzo siê poprawi³o, jednak nadal odbiega 
standardami nawet w porównaniu do innych kra-
jów dawnego bloku wschodniego, takich jak 
Wêgry czy S³owenia, gdzie leczenie profilaktyczne 
jest dostêpne dla wszystkich potrzebuj¹cych tego 
pacjentów, bez wzglêdu na wiek. W Polsce przy-
s³uguje ono jedynie do 18 roku ¿ycia. Polskie Sto-
warzyszenie Chorych na Hemofiliê nieustannie 
zabiega o to, aby przesun¹æ tê granicê wiekow¹ 
przynajmniej do 25 roku ¿ycia.

Declan Noone z Irlandzkiego Stowarzyszenia 
Chorych na Hemofiliê przedstawi³ wyniki ankiety 
badaj¹cej jakoœæ ¿ycia pacjentów w wieku 20–35 
lat z szeœciu krajów europejskich (Francji, Wielkiej 
Brytanii, Irlandii, Kanady, Holandii i Polski). Ró¿ni-
ca w jakoœci ¿ycia pomiêdzy pacjentami leczonymi 
przez wiêkszoœæ ¿ycia profilaktycznie (np. w Ho-
landii, gdzie zaobserwowano najlepsz¹ jakoœæ 
¿ycia hemofilików) a tymi leczonymi na ¿¹danie   
(w Polsce, gdzie jakoœæ ¿ycia pacjentów okaza³a 
siê najgorsza wœród badanych krajów) by³a ogro-
mna. Jednak jeszcze bardziej uderzaj¹cy by³ fakt, 
¿e roczne zu¿ycie czynnika VIII jest takie samo     
w kraju o najlepszej i najgorszej jakoœci ¿ycia. Jest 
to kolejny dowód na to, ¿e leczenie profilaktycznie 
nie jest dro¿sze od leczenia na ¿¹danie, a jest 
wrêcz tañsze, gdy weŸmie siê pod uwagê koszty 
powodowane przez powik³ania hemofilii przy 
d³ugotrwa³ym leczeniu na ¿¹danie.

Walne Zgromadzenie Delegatów by³o okazj¹ 
do pierwszego wyst¹pienia na forum europejskim 
Alaina Weilla, nowo wybranego Prezydenta Œwia-
towej Federacji Hemofilii. Podczas spotkania dele-
gaci dokonali te¿ wyboru gospodarza dorocznej 
konferencji EHC w 2014 roku. Po znakomitych 
prezentacjach kandydatów zwyciê¿y³ Belfast. 
Wybory nowych w³adz EHC odbêd¹ siê na nastêp-
nym walnym zgromadzeniu podczas tegorocznej, 
paŸdziernikowej konferencji w Bukareszcie.

Rados³aw Kaczmarek

Problemy  krwotoczne  u  kobiet

Podczas konferencji w Pradze nie zabrak³o te¿ 
informacji dla kobiet nosicielek lub chorych na ska-
zy krwotoczne. Dr Ingrid Hrachovinova z Instytutu 
Hematologii i Transfuzjologii w Pradze opowie-
dzia³a o swoim wieloletnim doœwiadczeniu w dia-
gnostyce prenatalnej (PND) i preimplantacyjnej 
(PGD). W Czechach badania te s¹ ³atwo dostêpne 
i refundowane.

Prof. Flora Peyvandi z Mediolanu omówi³a do-
œwiadczenia swojego oœrodka w diagnostyce 
prenatalnej, z uwzglêdnieniem najnowszych i naj-
bezpieczniejszych metod wykorzystuj¹cych obec-
noœæ DNA p³odu w osoczu matki. We W³oszech 
badania PGD s¹ zabronione, mimo znacznego 
zainteresowania (10–20% pacjentek zg³aszaj¹-
cych siê do prof. Peyvandi).

Dr Cornelia Wermes z oœrodka w Hanowerze 
przedyskutowa³a metody postêpowania w przy-
padku kobiet ze skazami krwotocznymi. W swoim 
wyst¹pieniu podkreœli³a, ¿e wszystkie przypadki 
krwotocznych miesi¹czek u kobiet wymagaj¹ 
wykluczenia przyczyn ginekologicznych przed 
zastosowaniem leczenia hormonalnego lub 
antyfibrynolitycznego. Gdy konieczne jest poda-

nie koncentratu czynnika krzepniêcia, lekami        
z wyboru s¹ koncentraty czynników rekombinowa-
nych.

Podczas dyskusji wieñcz¹cej tê sesjê pre-
legentki zgodzi³y siê, ¿e u wszystkich kobiet z hi-
stori¹ rodzinn¹ skaz krwotocznych nale¿y prze-
prowadziæ badania genetyczne w kierunku nosi-
cielstwa, a tak¿e badania uk³adu krzepniêcia, 
przede wszystkim po to, aby umo¿liwiæ przygo-
towanie siê na okres ci¹¿y i poród.

I na koniec ciekawostka. Dawniej pokutowa³ 
mit, ¿e kobiety nie mog¹ chorowaæ na hemofiliê. 
Sam znalaz³em w pewnej ksi¹¿ce informacjê, ¿e 
uk³ad obu chromosomów X z genem hemofilii jest 
letalny (powoduj¹cy zgon). Innymi s³owy ozna-
cza³o to, ¿e taka ci¹¿a nie mo¿e byæ donoszona. 
Oczywiœcie jest to nieprawda. Prof. Peyvandi 
prowadzi te¿ w swoim oœrodku badania gene-
tyczne u kobiet z objawami skaz krwotocznych.    
Z ciekawoœci zapyta³em, czy zdarzy³o jej siê 
zdiagnozowaæ u kobiety klasyczn¹ hemofiliê. 
Okaza³o siê, ¿e mia³a w swojej karierze do 
czynienia z piêcioma takimi kobietami.

Rados³aw Kaczmarek
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D³ugoterminowe leczenie profilaktyczne w he-
mofilii dzieli siê na profilaktykê pierwotn¹ oraz profi-
laktykê wtórn¹. Profilaktyka pierwotna dotyczy naj-
m³odszych dzieci i musi byæ rozpoczêta wczeœnie, 
zanim dojdzie do zmian w stawach w wyniku wy-
lewów. Jej celem jest bowiem zapobieganie artro-
patii. Profilaktyka rozpoczêta póŸniej (u starszych 
dzieci i u osób doros³ych) nazywana jest wtórn¹; 
nie ma ona na celu zapobiec artropatii (na to jest ju¿ 
za póŸno), lecz opóŸniæ jej przebieg, poprawiæ 
komfort ¿ycia, umo¿liwiæ lub u³atwiæ aktywnoœæ fi-
zyczn¹, edukacjê i ¿ycie zawodowe. Sta³a obec-
noœæ czynnika VIII lub IX we krwi chorego ma go 
poza tym chroniæ przed krwawieniami groŸnymi dla 
¿ycia, zarówno samoistnymi, jak i pourazowymi 
(np. do jamy brzusznej, klatki piersiowej, w obrêbie 
g³owy).

Leczenie profilaktyczne dzieci chorych na ciê¿-
k¹ hemofiliê wprowadzono w Europie po raz pier-
wszy oko³o 30 lat temu. Obecnie nie ma w¹tpli-
woœci, ¿e profilaktyka jest najlepszym i podstawo-
wym sposobem leczenia dzieci. Jej korzyœci wyka-
zano w badaniach naukowych. Koszt profilaktyki    
u dzieci jest du¿y, jednak uzasadniony – poniewa¿ 
zapobiega ona inwalidztwu, operacjom ortopedy-
cznym, koniecznoœci rehabilitacji, hospitalizacji, 
umo¿liwia pracê zawodow¹.

Profilaktyka wtórna rozpoczynana w wieku do-
ros³ym budzi ju¿ wiêcej kontrowersji. Jej koszt prze-
wy¿sza koszt profilaktyki dzieciêcej, poniewa¿ 
wiêksza jest iloœæ zu¿ywanego koncentratu czyn-
nika krzepniêcia. Nie mo¿na siê ponadto spodzie-
waæ nawet w czêœci takich korzyœci, jak u dzieci. 
Stawy chorego s¹ ju¿ nieodwracalnie zniszczone, 
nierzadko powoduj¹ przewlek³y ból i uniemo¿li-
wiaj¹ normalne ¿ycie. Przy zaawansowanej artro-
patii i usztywnionych stawach wylewów jest zwykle 
niewiele, choremu natomiast najbardziej dokucza 
ból i niepe³nosprawnoœæ. Mo¿na siê zastanawiaæ, 
w jakim stopniu da siê poprawiæ jakoœæ ¿ycia cho-
rego i czy taka korzyœæ uzasadnia wysoki koszt pro-
filaktyki. Doœwiadczenie uczy, ¿e w¹tpliwoœci tych 
nie mo¿na uogólniaæ na wszystkich chorych na he-
mofiliê, sytuacjê ka¿dego z nich nale¿y rozpatry-
waæ indywidualnie. W 2014 r. w Polsce wed³ug Na-
rodowego Programu Leczenia Hemofilii stanie siê 
mo¿liwe prowadzenie profilaktyki u doros³ych cho-
rych na hemofiliê, warto wiêc poruszyæ to zagad-
nienie ju¿ teraz.

Znaczna czêœæ chorych na hemofiliê do-
œwiadcza krwawieñ do stawów, niektórzy bardzo 
czêsto. Eksperci uwa¿aj¹, ¿e profilaktykê warto 
wdro¿yæ, gdy krwawienia do stawów wystêpuj¹ 
czêœciej ni¿ raz na miesi¹c albo gdy nawracaj¹ 

Profilaktyka  u  doros³ych  chorych  na hemofiliê 
–  czy  taka  sama,  jak  u  dzieci?

krwawienia do tego samego stawu. Bardzo wa¿ny 
jest wówczas nadzór i wspó³praca pacjenta z he-
matologiem – profilaktyka musi byæ prowadzona 
tak, aby krwawieñ nie by³o w ogóle lub pojawia³y 
siê one bardzo rzadko (nie u ka¿dego doros³ego 
chorego na hemofiliê udaje siê je ca³kowicie 
wyeliminowaæ). Profilaktykê nale¿y rozwa¿yæ te¿  
u chorych (niezale¿nie od ich wieku), u których bez 
uchwytnej przyczyny dosz³o do krwawienia zagra-
¿aj¹cego ¿yciu (w obrêbie g³owy, jamy brzusznej, 
gard³a, z przewodu pokarmowego). Zak³ada siê, 
¿e taki epizod mo¿e siê powtórzyæ i mieæ powa¿-
niejsze konsekwencje, st¹d celem profilaktyki jest 
jego unikniêcie. Uwa¿a siê równie¿, ¿e profilaktykê 
powinni stosowaæ pacjenci po skutecznej im-
munotolerancji (usuniêciu inhibitora czynnika VIII 
lub IX), aby zapobiec jego ponownemu pojawieniu 
siê.

Profilaktykê na pewno warto rozpocz¹æ u cho-
rych planuj¹cych rehabilitacjê, regularny wysi³ek 
fizyczny czy podjêcie pracy zawodowej zwi¹zanej 
z wysi³kiem. Je¿eli chory wie z doœwiadczenia, ¿e 
te aktywnoœci wywo³aj¹ u niego krwawienia          
(a dzieje siê tak u wiêkszoœci chorych na ciê¿k¹ 
hemofiliê), to powinien w takiej sytuacji zasto-
sowaæ profilaktykê. Po zakoñczeniu rehabilitacji    
u czêœci pacjentów profilaktykê mo¿na zakoñczyæ, 
pod warunkiem, ¿e czêste krwawienia nie zniszcz¹ 
jej efektu (decyzjê podejmuje tu wspólnie pacjent 
ze swoim lekarzem prowadz¹cym).

Niektórzy chorzy w starszym wieku zapadaj¹ 
na choroby, które same w sobie zwiêkszaj¹ 
tendencjê do krwawieñ (choroba wrzodowa ¿o-
³¹dka i dwunastnicy, znaczne nadciœnienie têtni-
cze, zaburzenia równowagi prowadz¹ce do upad-
ków czy np. hemoroidy). Inni wymagaj¹ podawania 
leków pogarszaj¹cych krzepliwoœæ krwi (np. po za-
wale serca). Niekiedy lekarz decyduje wiêc o roz-
poczêciu profilaktyki po to, aby zapobiec do-
datkowym krwawieniom (z nosa, z przewodu 
pokarmowego) lub umo¿liwiæ w³aœciwe leczenie 
innymi lekami.

Praktyka pokazuje, ¿e u chorych z powa¿n¹ ar-
tropati¹, cierpi¹cych z powodu ci¹g³ego bólu sta-
wów, podawanie czynnika VIII mo¿e mieæ dzia³a-
nie przeciwbólowe, u³atwiaæ ruch stawów i zmniej-
szaæ ich sztywnoœæ. Jest to ciekawe spostrze¿e-
nie, poniewa¿ jesteœmy przyzwyczajeni do tego, ¿e 
czynnik leczy krwawienia i chroni przed nimi, nato-
miast w tej grupie chorych krwawienia wystêpuj¹ 
zwykle bardzo rzadko. Niektórzy starsi pacjenci 
odczuwaj¹ korzyœæ z profilaktyki, poniewa¿ u³atwia 
im funkcjonowanie w³aœnie poprzez swój efekt 
przeciwbólowy.
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Profilaktyka rozpoczêta w wieku doros³ym       
u czêœci chorych nie poprawia kondycji stawów     
w ogóle, u niektórych jednak (m³odszych i maj¹-
cych w przesz³oœci wystarczaj¹cy dostêp do le-
czenia domowego) mo¿e w doœæ du¿ym stopniu 
poprawiæ ich funkcjonowanie, czyli spowolniæ 
artropatiê. Jest to g³ówna przyczyna, dla której 
profilaktykê rozpoczyna siê u doros³ych w wieku  
poni¿ej 50–60 roku ¿ycia. Niektórym chorym 
profilaktyka pozwala unikn¹æ operacji wymiany 
stawu lub opóŸnia j¹ o wiele lat.

Rozwa¿aj¹c zaproponowanie choremu pro-
filaktyki, lekarz musi równie¿ wzi¹æ pod uwagê styl 
¿ycia pacjenta, rodzaj pracy zawodowej, plany na 
przysz³oœæ, ryzyko urazów, poznaæ ograniczenia, 
jakie na co dzieñ stwarza mu choroba. To wszystko 
pozwala lekarzowi lepiej zorientowaæ siê, jakie 
korzyœci mo¿e pacjent odnieœæ z profilaktyki.

Podstawow¹ wad¹ profilaktyki (oczywiœcie po-
za jej kosztem) jest koniecznoœæ czêstych wk³uæ 
do¿ylnych. Jest to problem wspólny dla wszystkich 
chorych na hemofiliê, równie¿ dzieci. Po wielu 
latach leczenia doroœli chorzy nierzadko maj¹ bar-
dzo du¿e trudnoœci z dostêpem do¿ylnym, co jest 
istotnym czynnikiem, który nale¿y wzi¹æ pod uwa-
gê, rozmawiaj¹c z pacjentem na temat profilaktyki.

Podsumowuj¹c, profilaktyka jest podstawo-
wym sposobem leczenia dzieci chorych na ciê¿k¹ 
hemofiliê, jednak u chorych doros³ych wymaga 
ona indywidualnego rozwa¿enia. Decyzjê o rozpo-
czêciu i zakoñczeniu profilaktyki podejmuje lekarz 
wspólnie z pacjentem, bior¹c pod uwagê liczne 
czynniki i staraj¹c siê przewidzieæ jej skutecznoœæ 
oraz wp³yw na ¿ycie pacjenta.

lek. med. Joanna Zdziarska 
Klinika Hematologii w Krakowie

Leczenie  hemofilii  w  Wielkiej  Brytanii

Przedstawiamy relacjê, jak¹ przes³a³ nam 

Daniel Ancuta, chory na hemofiliê, który w koñcu 

2012 r. wyjecha³ z Polski do Wielkiej Brytanii. Jego 

opis mo¿e nam daæ pewne wyobra¿enie o po-

ziomie leczenia na Wyspach, a jednoczeœnie za-

sygnalizowaæ kilka kwestii, które wci¹¿ nie zosta³y 

dostatecznie rozwi¹zane w naszym kraju.

Pierwszy kontakt
Pierwsza wizyta w Centrum Leczenia Hemofilii 

(które sprawuje opiekê tak¿e nad chorymi z innymi 
problemami z krwi¹) mia³a miejsce po zare-
jestrowaniu siê u lekarza rodzinnego. Chocia¿ list 
z Polski z podsumowaniem leczenia po angielsku 
jeszcze nie dotar³ do szpitala, lekarz nie robi³ pro-
blemów z przyjêciem mnie (wczeœniej mailowa³em 
doœæ intensywnie z jedn¹ z pielêgniarek w celu 
ustalenia daty wizyty, poinformowania o moim 
stanie zdrowia itp.).

Pierwsz¹ rzecz¹, jak¹ zrobili, by³y badania na 
HIV, HCV, poziom czynnika w organizmie przed 
przetoczeniem oraz poziom czynnika po prze-
toczeniu, a tak¿e kilka innych podstawowych ba-
dañ krwi.

Lekarz przeprowadzi³ podstawowe sprawdze-
nie stanu stawów oraz zrobi³ wywiad, co mi dole-
ga. Oczywiœcie (teraz to wydaje mi sie ju¿ oczywi-
ste... lub te¿ inaczej: normalne) podkreœli³, ¿e oni 
s¹ tutaj po to, aby mi pomóc, ¿e niczym nie muszê 
siê denerwowaæ.

Bardzo mi³a by³a komunikacja z lekarzem i ca-
³ym personelem, czy to mailowa, czy ju¿ po przy-
byciu na miejsce. Okreœlenie „s³u¿ba publiczna” 
nabiera ca³kowicie innego znaczenia w stosunku 
do tego, do czego by³em przyzwyczajony.

Po za³atwieniu wszystkich formalnoœci 

zosta³em zaopatrzony w czynnik na najbli¿sze 
dwa tygodnie (2000 jednostek co drugi dzieñ), aby 
starczy³o mi do wizyty w przychodni hemato-
logicznej (mieœci sie w tym samym budynku, co 
centrum hematologii), gdzie ustalone zostan¹ 
dostawy czynnika do domu.

Rehabilitanci dostêpni na miejscu
Nastêpnie zapytano mnie, czy móg³bym po-

czekaæ jakieœ 30 minut, ¿eby porozmawiaæ z reha-
bilitantk¹. Chyba oczywiste, ¿e siê zgodzi³em. 
Rozmowa by³a doœæ krótka – chodzi³o w niej o roz-
poznanie, jakie mam g³ówne problemy. Umówi-
liœmy siê na nastêpn¹, ju¿ d³u¿sz¹ wizytê. 

W trakcie tej d³u¿szej wizyty przeszed³em 
sprawdzian stanu moich stawów – proste zadania 
w stylu wchodzenia na schodek, sprawdzanie 
ruchomoœci, utrzymanie balansu cia³a itp. Potem 
otrzyma³em instrukcjê dotycz¹c¹ æwiczenia, które 
mam wykonywaæ w celu wzmocnienia miêœni 
lewej nogi, jako ¿e jest to w tej chwili moja 
najwiêksza bol¹czka.

Aktualnie jestem umówiony z pani¹ rehabili-
tantk¹ na przysz³y tydzieñ w celu bli¿szego przyj-
rzenia siê moim stawom i rozpoczêcia bardziej 
aktywnej pracy nad nimi.

Profilaktyka
Zosta³em objêty leczeniem profilaktycznym. Do 

leczenia dostêpny jest czynnik rekombinowany 
(lub produkowany z osocza – dla chorych z inhi-
bitorem).

Jak ju¿ wspomnia³em, pierwsza wizyta w po-
radni hematologicznej to tak¿e ustalenie dostawy 
czynnika do domu. Czynnik przywozi kurier. Pier-
wsza partia to zapas na 8 tygodni plus rezerwa na
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2 tygodnie, ka¿da kolejna dostawa to dawki na 
kolejne 8 tygodni – chyba ¿e poinformujemy, i¿ po-
trzebujemy wiêcej, bo np. dostaliœmy jakiegoœ 
krwawienia lub wylewu (do stawu itp.) czy te¿ ma-
my zamiar prowadziæ bardziej aktywny tryb ¿ycia 
(np. uprawianie sportu, impreza, wyjazd itd.).

Kurier tak¿e przywozi kosz na zu¿yte ig³y i za-
biera zape³niony pojemnik.

Zapisywanie podawanego czynnika
Aby otrzymywaæ czynnik do domu, podpisa³em 

coœ w rodzaju „umowy partnerskiej”, ¿e zobowi¹-
zujê siê do przestrzegania zasad leczenia profi-
laktycznego (no jasne, ¿e siê zobowi¹zujê! ).

Wœród wymogów by³o m.in. to, ¿e bêdê zapi-
sywaæ podania czynnika w systemie, przy czym s¹ 
dwie mo¿liwoœci: albo robimy to przez aplikacjê 
dostêpn¹ z poziomu przegl¹darki (strona interne-
towa), albo przy u¿yciu aplikacji na iPhone (z tego, 
co wiem, trwaj¹ prace nad przygotowaniem apli-
kacji na inne systemy).

Dane te s¹ na bie¿¹co weryfikowane, i to wcale 
nie dlatego, do czego by³em przyzwyczajony, ¿eby 
sprawdziæ, czy przypadkiem nie biorê za du¿o 
czynnika. Wrêcz przeciwnie, chodzi o to, aby mo-

nitorowaæ, czy dawka, któr¹ biorê, jest odpo-
wiednia, czy nie mam przewlek³ych i nawraca-
j¹cych wylewów do jednego stawu – bo wtedy 
zespó³ medyczny mo¿e zareagowaæ i np. poprosiæ 
mnie o wizytê u rehabilitantów.

Jednym s³owem: jestem niesamowicie mile za-
skoczony, wszyscy s¹ bardzo uprzejmi i pomocni. 
Nikt nie tworzy sztucznych problemów ani barier 
biurokratycznych. Cz³owiek czuje sie po prostu 
normalnie, nie jak natrêt, nie jak wróg. I w koñcu 
czuje siê, ¿e jest to „s³u¿ba dla pacjenta", a nie 
odwrotnie.

Muszê dodaæ jeszcze jedno. Wczoraj podczas 
rozmowy z jedn¹ z pielêgniarek z Filipin us³ysza-
³em, ¿e sporo osób z krajów trzeciego œwiata przy-
je¿d¿a do Wielkiej Brytanii, poniewa¿ w swoich 
krajach nie mog³y liczyæ na dobre leczenie, a ich 
stawy s¹ w op³akanym stanie. Ze smutkiem musia-
³em przyznaæ, ¿e choæ Polski nie zalicza siê do 
krajów trzeciego œwiata, to jednak i spore grono 
moich kolegów, i ja sam mamy niesamowicie zni-
szczone stawy, co spowodowane zosta³o brakiem 
odpowiedniej opieki medycznej

Daniel Ancuta

W  Wielkiej  Brytanii  pomagaj¹ pacjentom

Relacja Daniela Ancuty zawiera masê intere-
suj¹cych obserwacji. Pragn¹c jednak podejœæ do 
sprawy systematycznie i zapewniæ czytelnikom 
Biuletynu w pe³ni obiektywny obraz, zwróciliœmy 
siê z proœb¹ o przedstawienie organizacji leczenia 
domowego w Wielkiej Brytanii do Angielskiego 
Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê, do jednego 
z lekarzy – dr Paula Giangrande z Oksfordzkiego 
Centrum Leczenia Hemofilii i Zakrzepicy, a tak¿e 
siêgnêliœmy po obszerny (136 stron) doroczny ra-
port organizacji United Kingdom Haemophilia 
Centres Doctors' Organisation i National Haemo-
philia Database, sporz¹dzony we wrzeœniu 2012 r. 
Oto pokrótce nasze ustalenia; oczywiœcie nie bê-
dziemy powtarzaæ rzeczy ju¿ wyliczonych przez 
Daniela (przy okazji mo¿emy potwierdziæ, ¿e 
przedstawiony w relacji naszego kolegi obraz 
wcale nie zosta³ upiêkszony).

Lekarz w centrum leczenia hemofilii z regu³y 
wystawia zapotrzebowania na czynnik raz na pó³ 
roku. Na tej podstawie pacjent otrzymuje dostawy 
czynnika do domu. W razie potrzeby pacjent mo¿e 
kontaktowaæ siê z lekarzem telefonicznie lub przez 
email. W lecie 2012 r. zaczêto wprowadzaæ nowy 
system, wymagaj¹cy u¿ycia iPhone'u; na razie 
korzysta z niego ok. 180 pacjentów. Poza mo¿-
liwoœci¹ zapisywania wylewów i przetoczeñ czyn-
nika system ma œwietn¹ funkcjê dodatkow¹: dziêki 
wykorzystaniu technologii GPS program auto-
matycznie wskazuje choremu centrum leczenia 
hemofilii najbli¿sze dla jego aktualnego po³o¿enia.

Jak widaæ, wszystko ma na celu maksymalne 
uproszczenie procedur i u³atwienie ¿ycia choremu 
na hemofiliê.

(as)

Utrudnienia  dla  chorych  na  hemofiliê u  nas

Od 1 stycznia 2013 r. Narodowe Centrum Krwi 
wprowadzi³o system elektronicznych zapotrzebo-
wañ na czynniki krzepniêcia, wstêpnie testowany 
ju¿ w grudniu ubieg³ego roku. O ile w przypadku 
du¿ych oœrodków, zw³aszcza tam, gdzie pacjenci 
odbieraj¹ czynnik w szpitalach lub poradniach 
przyszpitalnych, niewiele siê zmieni³o (z punktu 

widzenia chorego), to wiele osób korzystaj¹cych  
z zapotrzebowañ wystawianych przez lekarzy 
pierwszego kontaktu prze¿ywa spore k³opoty.

Choæ intencje byæ mo¿e by³y s³uszne, realiza-
cja zawiod³a na ca³ej linii. Zabrak³o elementarnego 
rozeznania, czy gabinety lekarskie dysponuj¹ 
komputerem z drukark¹ i dostêpem do Internetu.
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Polska rzeczywistoœæ jest taka, ¿e w wielu porad-
niach komputera nie ma nie tylko w gabinecie le-
karza, ale niekiedy równie¿ w rejestracji. NCK nie 
zadba³o o przeszkolenie lekarzy, jak maj¹ obs³ugi-
waæ program komputerowy, najwyraŸniej oczeku-
j¹c tego od samych pacjentów (!). Co gorsza, sy-
stem czasami zawiesza siê, uniemo¿liwiaj¹c wpro-
wadzenie jakichkolwiek danych – a zarz¹dzenie 
NCK jednoznacznie uzale¿nia wydanie czynnika 
od z³o¿enia zapotrzebowania drog¹ elektroniczn¹. 
Warto te¿ zauwa¿yæ, ¿e elektroniczne zapotrze-
bowania wcale nie maj¹ zast¹piæ papierowych; 
wrêcz przeciwnie, obie formy maj¹ funkcjonowaæ 
równoczeœnie – brak jednej z nich (który mo¿e 
wynikaæ choæby z awarii drukarki w poradni) 
blokuje choremu dostêp do leku. Czytelnikom 
Biuletynu chyba nie trzeba przypominaæ, co dla 
chorego na hemofiliê oznacza niemo¿noœæ 
podania czynnika krzepniêcia czy choæby kilku-
godzinne opóŸnienie w jego podaniu. NajwyraŸniej 
decydentom z NCK zabrak³o podstawowej wiedzy 
w tym zakresie i zwyczajnej ludzkiej wyobraŸni.

Wielka szkoda, ¿e Narodowe Centrum Krwi 
zdecydowa³o siê wprowadziæ nowe regulacje bez 
jakichkolwiek konsultacji z pacjentami czy leka-
rzami. Nie zrobiono tak¿e choæby elementarnego 
rozeznania, jak takie sprawy rozwi¹zuje siê w in-
nych krajach. Przedstawione powy¿ej relacje udo-

wadniaj¹, ¿e tego typu informacje mo¿na zebraæ 
nie ruszaj¹c siê od komputera, wystarczy odrobina 
dobrej woli i znajomoœæ angielskiego.

Stanowisko Zarz¹du G³ównego naszego 
Stowarzyszenia jest jednoznaczne: zapotrzebo-
wania elektroniczne mog¹ okazaæ siê przydatne, 
ale na dalszym etapie wprowadzania nowych 
rozwi¹zañ. Najpierw nale¿y doprowadziæ do po-
wstania Oœrodków Leczenia Hemofilii z prawdzi-
wego zdarzenia (przy okazji unikaj¹c takich wpa-
dek, jak ta, o której wspomina poni¿ej ko³o poznañ-
skie, kiedy lekk¹ rêk¹ zrezygnowano z fachowej     
i œwietnie wyposa¿onej pracowni hemostazy, na 
wiele lat odsuwaj¹c mo¿liwoœæ powstania silnego 
Oœrodka). Wprowadzanie rozwi¹zañ elektronicz-
nych nale¿y zacz¹æ od tej czêœci systemu, która 
bêdzie rejestrowaæ stan zdrowia pacjenta – za-
istnia³e wylewy oraz podania czynnika.

Zapotrzebowania elektroniczne w obecnej for-
mie zawieraj¹ informacje, którymi i tak dysponuje 
ka¿de RCKiK wydaj¹ce czynnik. Jeœli NCK chce 
uzyskaæ takie dane, mo¿e zwróciæ siê do 
poszczególnych Centrów.

Zarz¹d G³ówny PSCH wystosowa³ ju¿ 
odpowiednie pisma do Narodowego Centrum Krwi 
i do Ministerstwa Zdrowia.

Adam Sumera

Informacje  z  kó³

Gdañsk
28 paŸdziernika 2012 r. odby³o siê, jak zawsze 

na jesieni, walne zebranie cz³onków Ko³a. Uczest-
niczy³o w nim ponad 30 osób. Podczas spotkania 
dr Marek Wlaz³owski omówi³ codzienne problemy 
chorych na hemofiliê. W prezentacji znalaz³y siê 
zagadnienia profilaktyki pierwotnej, zaleceñ WHO 
w sprawie dostêpu do czynników i wartoœci zu¿y-
cia na jednego mieszkañca, a tak¿e kwestie zwi¹-
zane z ryzykiem wyst¹pienia inhibitora. Ponadto 
poznaliœmy dane statystyczne dotycz¹ce profi-
laktyki wœród dzieci.

Dr Joanna Jab³oñska-Brud³o z Kliniki Rehabili-
tacji w Gdañsku przedstawi³a mo¿liwoœci rehabili-
tacji pacjentów z hemofili¹. Omówi³a ró¿ne rodzaje 
zabiegów rehabilitacyjnych, przedstawi³a tak¿e 
polski model rehabilitacji. Pani doktor wskaza³a 
sposoby usprawniania zmian zwyrodnieniowych  
u hemofilików i zaprosi³a chorych do korzystania   
z us³ug Kliniki.

Dr Ewa Zarzycka zajê³a siê kwesti¹ bezpie-
czeñstwa leków rekombinowanych. W omówieniu 
znalaz³o siê wyjaœnienie specyfiki poszczególnych 
generacji rekombinantów, by³a tak¿e mowa o ich 
dostêpnoœci w Polsce.

Na zakoñczenie zabra³ g³os prezes Ko³a, który 
z³o¿y³ sprawozdanie z rocznej dzia³alnoœci Zarz¹-
du. Cz³onkowie Ko³a zadawali pytania i odby³a siê 
krótka dyskusja.

Zarz¹d Ko³a sporo uwagi przywi¹zuje do in-
formowania cz³onków Ko³a o mo¿liwoœci korzysta-
nia z portalu internetowego stowarzyszenia oraz 
forum chorych, a tak¿e zachêcania do wp³at 1% 
podatku dla naszego OPP. Ponadto kontynu-
owano dystrybucjê wydawnictw PSCH, w tym 
najnowszej pozycji Wszystko o hemofilii – 

poradnik  dla rodziny.
Ryszard Jurczyk

Kraków
W Krakowie w paŸdzierniku 2012 r. zorgani-

zowaliœmy coroczne zebranie cz³onków naszego 
Ko³a. Oprócz omówienia bie¿¹cych spraw wiêk-
szoœæ czasu poœwiêciliœmy na spotkanie z leka-
rzami.

Dr Karolina Hydzik-Sobociñska z Kliniki Laryn-
gologii przedstawi³a chorym problematykê 
krwawieñ z nosa i gard³a, sposoby leczenia i po-
stêpowania w przypadku wyst¹pienia krwawienia. 
Udzieli³a te¿ chorym praktycznych wskazówek.
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Nastêpnie dr Beata Mazurek z RCKiK zapo-
zna³a zebranych z Narodowym Programem Le-
czenia Hemofilii na lata 2012–2018. W skrócie 
przekaza³a, jakich zmian proceduralnych nale¿y 
spodziewaæ siê w tym okresie, jakie nowe obo-
wi¹zki bêd¹ ci¹¿yæ na wszystkich Stacjach Krwio-
dawstwa i jak ma wygl¹daæ wspó³praca z chorymi.

Dr Joanna Zdziarska z Kliniki Hematologii CM 
UJ zaprezentowa³a wyk³ad pt. „Postêpy w leczeniu 
hemofilii i choroby von Willebranda w 2012 r.”.

W spotkaniu wziê³a równie¿ udzia³ reha-
bilitantka Klaudia Gleb z KCR, która przedsta-
wiaj¹c wyk³ad o korzyœciach p³yn¹cych z rehabili-
tacji, przekonywa³a zw³aszcza starsz¹ grupê cho-
rych do podjêcia wysi³ku zwi¹zanego z rehabili-
tacj¹.

Nastêpnie  by³ czas na dyskusjê i indywidualne  
rozmowy miêdzy pacjentami i lekarzami.

I jeszcze kilka s³ów o innych przejawach naszej 
dzia³alnoœci. Ostatni¹ publikacjê PSCH, pozycjê 
Wszystko o hemofilii – poradnik dla rodziny, 
przekazaliœmy do Instytutu Pediatrii w Prokocimiu, 
Stacji Krwiodawstwa i Kliniki Hematologii CMUJ. 
W tych miejscach wszyscy chêtni mog¹ odebraæ tê 
ksi¹¿kê. Tam te¿ znajduj¹ siê tablice informacyjne 
PSCH, na których oprócz aktualnoœci mo¿na 
znaleŸæ wykaz wszystkich materia³ów edukacyj-
nych, jakie ukaza³y siê nak³adem PSCH w ostat-
nim dwudziestoleciu. 

Andrzej Zdziarski

£ódŸ
Od kilku lat przedstawiciel naszego ko³a tere-

nowego bierze udzia³ w jednym z wyk³adów z he-
matologii dla studentów ³ódzkiego Uniwersytetu 
Medycznego. Z inicjatywy prof. Krzysztofa Choj-
nowskiego studenci uczestnicz¹cy w zajêciach    
w Klinice Hematologii w szpitalu im. Kopernika 
maj¹ mo¿liwoœæ poznania specyfiki hemofilii dziêki 
bezpoœredniemu kontaktowi z zaproszonym 
chorym, który na w³asnym przyk³adzie prezentuje 
problemy chorego na skazê krwotoczn¹. 

Jak pokazuje doœwiadczenie, takie bezpoœre-
dnie zetkniêcie siê z autentycznym „modelem”       
i wys³uchanie szczerego komentarza osoby 
dotkniêtej hemofili¹ jest bardzo efektywne i na 
d³ugo pozostaje w pamiêci przysz³ych lekarzy.

W tym roku na spotkaniu ze studentami 
zagranicznymi studiuj¹cymi w UM, jakie odby³o siê 
1 lutego 2013 r., prezentacjê w jêzyku angielskim 
przedstawi³ ni¿ej podpisany.

Adam Sumera

Poznañ
Rok 2012, a w szczególnoœci jego drugie pó³-

rocze, to przede wszystkim starania naszego ko³a 
terenowego w walce o utrzymanie pracowni he-
mostazy, która w zwi¹zku z przeniesieniem od-

dzia³ów szpitala im. Strusia zosta³a formalnie zli-
kwidowana. Oddzia³ Hematologiczny bez Pra-
cowni Hemostazy i Genetyki nie bêdzie móg³ nie-
stety przyst¹piæ do realizacji programu NPLH na 
lata 2013–2018; straci³ tak¿e w ten sposób szansê 
na miano oœrodka referencyjnego. Wystosowa-
liœmy w tej sprawie kilka pism do w³adz miejskich 
Poznania, dzia³ania nasze by³y i s¹ widoczne       
w mediach. Choæ sprawa pracowni wydaje siê 
przes¹dzona, dalej staramy siê szukaæ rozwi¹zañ, 
które umo¿liwi³yby jej dalsze funkcjonowanie. 

Bernadetta Pieczyñska

I tak prof. Maria Podolak-Dawidziak z Kliniki 
Hematologii we Wroc³awiu przedstawi³a wyk³ad 
„Problemy zdrowotne u starszych chorych na ska-
zy krwotoczne”. Temat bardzo ciekawy i aktualny, 
poniewa¿ dziêki coraz lepszemu i efektywnemu 
leczeniu skaz krwotocznych osoby chore na he-
mofiliê ¿yj¹ coraz d³u¿ej, dorównuj¹c d³ugoœci¹ 
¿ycia populacji zdrowych. Osi¹gaj¹c jednak 
starszy wiek, zaczynaj¹ – tak jak osoby bez skaz 
krwotocznych – chorowaæ na inne, „normalne” 
choroby typowe dla tego wieku.

Dr Jerzy Miros³aw Jaworski z Krakowskiego 
Centrum Rehabilitacji zaprezentowa³ bardzo 
ciekawy wyk³ad „Alloplastyka stawów u chorych 
na ciê¿k¹ hemofiliê A”. Wspomnijmy, ¿e kilku z na-
szych Braci Krwi ju¿ zosta³o zoperowanych          
w KCR; maj¹ siê bardzo dobrze z nowymi endo-
protezami, zachwalaj¹c maestriê doktora Jawor-
skiego i jego zespo³u.

Pisz¹cy te s³owa przedstawi³ swoj¹ prezenta-
cjê „Mity w hemofilii”. Myœlê, ¿e by³o to potrzebne, 
aby odmitologizowaæ niektóre naros³e z biegiem 
lat przes¹dy i mity zwi¹zane z nasz¹ chorob¹.

Wszystkie prezentacje zosta³y przyjête przez 
cz³onków PSCH Wroc³aw z du¿ym zainteresowa-
niem i aprobat¹.

lek. med. Zdzis³aw Grzelak

Kalisz
Miniony rok przyniós³ nam ciekawe doœwiad-

czenie. Pierwszy raz w historii naszego Ko³a zor-
ganizowaliœmy dwudniowy wyjazd szkoleniowo-   
-wypoczynkowy naszych chorych i cz³onków ich 
rodzin do stolicy. By³o to mo¿liwe tylko dziêki 
nieocenionej pomocy ze strony cz³onków zarz¹du

Wroc³aw
20 paŸdziernika 2012 r. w sali wyk³adowej 

RCKiK we Wroc³awiu odby³o siê XVIII Walne Ze-
branie Sprawozdawcze Wroc³awskiego Ko³a Tere-
nowego PSCH. W ramach tego zebrania mia³o 
miejsce spotkanie edukacyjne z lekarzami 
zajmuj¹cymi siê chorymi na hemofiliê i inne skazy 
krwotoczne. Tematyka szkolenia obejmowa³a 
ciekawe dla chorych zagadnienia, poszerzaj¹ce 
ich zasób wiedzy na temat swojej choroby.
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g³ównego PSCH – Witolda i Bogdana Gajewskich. 
Celem naszej wycieczki by³o spotkanie szko-
leniowe w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii. 
Spotkanie poprowadzi³a pani doktor Ewa 
Stefañska-Windyga. Za informacje, które pani 
doktor nam przekaza³a, i praktyczne wskazówki, 
których nam udzieli³a, jesteœmy bardzo wdziêczni. 
Bogdan i Witold Gajewscy przedstawili zebranym 
historiê powstania naszego Stowarzyszenia, a tak-
¿e omówili aktualne formy i zasady dzia³ania. Wie-
lu z nas nie zdawa³o sobie sprawy, ile czasu ka¿dy 
z cz³onków zarz¹du poœwiêca, aby nam ¿y³o siê 
lepiej z nasz¹ niepe³nosprawnoœci¹.

Bêd¹c w stolicy, nie mogliœmy nie skorzystaæ    
z  okazji odwiedzenia kilku najciekawszych miejsc. 

By³y to m.in. Muzeum Powstania Warszawskiego, 
Stare Miasto, Pa³ac Kultury i Nauki, Centrum 
„Kopernik”. Dziêki naszej wyprawie lepiej siê po-
znaliœmy, zaprzyjaŸniliœmy siê ze sob¹. Atmosfera 
by³a fantastyczna. Wszyscy czuli siê bezpiecznie, 
gdy¿ dziêki przychylnoœci dyrekcji kaliskiego 
RCKiK pojecha³y z nami panie pielêgniarki, które 
zawsze s³u¿y³y pomoc¹.

Chcia³abym jeszcze raz w tym miejscu 
podziêkowaæ wszystkim, którzy przyczynili siê do 
organizacji wycieczki, a uczestnikom powiedzieæ: 
dziêkujê wam za to, ¿e byliœcie, i za wasz¹ pogodê 
ducha.

Barbara Æwik³a
poni¿ej: podczas wycieczki

Kilka  wspomnieñ z  obozu  ¿eglarskiego

Od czerwca do wrzeœnia 2012 r. odbywa³a siê 

w Gi¿ycku kolejna seria kursów ¿eglarskich dla 

osób niepe³nosprawnych. Oto krótka relacja.

Dla mnie obóz ¿eglarski w Gi¿ycku jest nie-
samowit¹ przygod¹. Nigdy w ¿yciu w ogóle nie 
przypuszcza³em, ¿e bêdê mia³ cokolwiek wspól-
nego z ¿eglowaniem, w koñcu z Podkarpacia do 
wód g³êbokich daleko (teraz ju¿ wiem, ¿e nawet 
na Podkarpaciu, na zalewie w Solinie mo¿na 
po¿eglowaæ, wczeœniej mia³em z Solin¹ inne 
skojarzenia). O planowanym wyjeŸdzie na obóz 

¿eglarski dowiedzia³em siê z forum PSCH, gdzie 
koledzy z podkarpackiego ko³a terenowego puœcili 
wiadomoœæ o mo¿liwoœci wziêcia udzia³u w takiej 
przygodzie i o tym, ¿e zbieraj¹ chêtnych do nauki 
¿eglowania.

Pomyœla³em sobie, ¿e skoro trafi³a siê taka nie-
codzienna propozycja zrobienia czegoœ naprawdê 
nowego i oryginalnego, to dobrze by³oby z niej 
skorzystaæ. Ju¿ na etapie przygotowañ do wypra-
wy i samej wspólnej podró¿y pojawi³y siê pierwsze 
plusy wyjazdu – mo¿liwoœæ poznania innych cho-
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rych na hemofiliê. Mo¿na powiedzieæ, ¿e wcze-
œniej znaliœmy siê „tylko z widzenia”, ze spotkañ 
organizowanych przewa¿nie raz do roku przez 
terenowe ko³o chorych na hemofiliê. Ja jako chory 
z ³agodn¹ postaci¹ pozna³em kawa³ek ¿ycia i pro-
blemów osób z problemami codziennymi i zmar-
twieniami w ¿yciu wiêkszymi od moich; moje ¿ycie 
te¿ ró¿ni siê od ¿ycia osób zdrowych, ale nie a¿ tak 
znacznie, jak osoby z ciê¿k¹ postaci¹. 

Oœrodek w Gi¿ycku jest bardzo urokliwy. Le¿y 
nad jeziorem Kisajno, wœród drzew, w odleg³oœci 
ok. 2 km od samego miasta Gi¿ycko. Domki          
w wiêkszoœci s¹ dostosowane do potrzeb osób 
niepe³noprawnych. Oœrodek wci¹¿ siê rozwija. Do 
dyspozycji s¹ domki, sto³ówka, si³ownia, a na 
wodzie jachty (m.in. sasanka, tango), katamarany, 
dezety, kajaki. Sto³ówka serwuje bardzo smaczne   
i zró¿nicowane dania, chyba nikt nie chodzi tam 
g³odny (mnie uda³o siê przytyæ o kilogram). 

Co do instruktorów: ja o swoim mogê powie-
dzieæ jedno – nowy kumpel z obozu ¿eglarskiego    
w czasie kursu na jachcie (kurs na patent ¿eglarza 
jachtowego) t³umaczy³ wszystko po kolei; jak 
trzeba by³o, to zakrzycza³; konsekwentnie ³¹czy³ 
teoriê z praktyk¹. Ju¿ na pierwszej lekcji na jachcie 
ma siê do czynienia z rumplem, czyli sterujesz        
i masz w³adzê w rêku. Warto dodaæ, ¿e instrukto-
rzy to te¿ osoby niepe³nosprawne, maj¹ce za sob¹ 
lata praktyki ¿eglowania i szkolenia innych niepe³-

nosprawnych. 
Wszyscy kursanci to osoby z ró¿nego rodzaju 

niepe³nosprawnoœci¹ z ca³ej Polski. Uczyliœmy siê 
miêdzy innymi budowy jachtu, wi¹zania wêz³ów, 
meteorologii, przepisów ¿eglarskich, zasad 
bezpieczeñstwa i kultury na jachcie, a przede 
wszystkim ¿eglowania. Ka¿dy zosta³ przydzielony 
do czteroosobowej wachty, maj¹cej swojego 
opiekuna – instruktora. Æwiczyliœmy przygotowa-
nie jachtu do wyp³yniêcia, wyp³ywanie z portu         
i wp³ywanie na silniku, a nawet za pomoc¹ pagaja, 
wszelkiego rodzaju zwroty jachtem, podejmowa-
nie cz³owieka z wody (zamiast cz³owieka podej-
mowano z wody oczywiœcie samo ko³o ratunko-
we), cumowanie, zwijanie ¿agli, rzut kotwic¹ itd., 
itp. 

W czasie pobytu w Gi¿ycku pozna³em wielu 
wspania³ych ludzi z ró¿nych czêœci naszego kraju, 
do dziœ utrzymujê z nimi kontakt. To œwietna 
przygoda dla ka¿dego, podkreœlam: dla ka¿dego, 
integracja z osobami z ró¿nymi rodzajami 
niepe³nosprawnoœci, a tak¿e – co bardzo wa¿ne – 
mo¿liwoœæ odpoczynku od codziennoœci. Warto 
zdecydowaæ siê na tak¹ przygodê, aby mieæ co 
wspominaæ przez resztê ¿ycia. W tym roku 
chcia³bym prze¿yæ podobn¹ przygodê, cieszyæ siê 
¿eglowaniem na nieznanych mi wodach.

Rysiek, 29 lat, hemofilia A (postaæ ³agodna) 
– ¿eglarz jachtowy

O  Biuletynie  EHC
Anglojêzyczny Biuletyn EHC („EHC Newsletter”), dostêpny na stronie www.ehc.eu, to cenne Ÿród³o 

informacji na temat hemofilii i innych skaz krwotocznych w Europie. Od samego pocz¹tku jego istnienia 
korzystamy z materia³ów w nim zawartych. Teraz bêdziemy czytaæ go z jeszcze wiêksz¹ uwag¹, poniewa¿ 
w sk³ad jego komitetu redakcyjnego wszed³ nasz kolega, Rados³aw Kaczmarek. Radku, gratulujemy!

(as)

Pamiêtajmy  o  jednym  procencie!
Jesteœmy w okresie rozliczania podatku 

dochodowego za ubieg³y rok. Pamiêtajmy, ¿e 
mamy mo¿liwoœæ przekazania 1 procenta z podat-
ku nale¿nego z naszego PIT-u na rzecz wybranej 
organizacji po¿ytku publicznego. Przypominamy, 
¿e Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê 
jest oficjalnie zarejestrowane jako taka organiza-
cja. Przekazanie jednego procenta nie wi¹¿e siê   
z ¿adnymi kosztami. Wystarczy jedynie wype³niæ 
odpowiednie rubryki w swoim zeznaniu podatko-
wym, a urz¹d skarbowy przeka¿e 1% naszego po-
datku na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzyszenia 
brzmi: 0000169422.

Jeœli chcemy, mo¿emy dodatkowo wskazaæ, 
dla którego z kó³ terenowych Stowarzyszenia ma 
zostaæ przeznaczona nasza wp³ata.

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

znajomych, s¹siadów. W ten sposób z nawet nie-
wielkich wp³at uzbieraj¹ siê sumy, które pomog¹   
w rozwijaniu dzia³alnoœci naszego Stowarzysze-
nia.

Uwaga: zmieni³y siê wzory zeznañ rocznych. 
Zmiany nie s¹ wielkie, ale w ich wyniku zmieni³y siê 
(z wyj¹tkiem PIT-28) numery rubryk, w których na-
le¿y wpisaæ nr KRS OPP. I tak:
PIT-28 – rubryka nr 125,
PIT-37 – rubryka nr 123,
PIT-36 – rubryka nr 302,
PIT-36L – rubryka nr 105,
PIT-38 – rubryka nr 58,
PIT-39 – rubryka nr 51.

Wszystkie formularze mo¿na znaleŸæ pod 
nastêpuj¹cym adresem:

 

 (as, zo)

http://www.pit.pl/deklaracje-formularze/
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Okreœlenia wyrazów podano w zmienionej kolejnoœci.

– twórca dzie³a – stolica Turcji
– wokó³ ¿ó³tka – daszek na przystanku
– mieszka w Sztokholmie – artysta z d³utem
– jedna milionowa tony – têtnica g³ówna
– mê¿czyzna dbaj¹cy o wygl¹d – k³adzione – na talerzu
– pomaga toreadorowi – gaz o symbolu N
– „... Akermañskie” – uszkodzenie, usterka
– nie wywa¿a siê otwartych – stary, wartoœciowy przedmiot
– wewn¹trz opony rowerowej – barwna tkanina dekoracyjna
– gra z trójk¹ i karet¹ – statek Noego
– sk³ada siê z kilku pu³ków – plakat zapraszaj¹cy na koncert
– ozdoba kobiecego ucha – próg skalny w rzece albo zaæma
– wprawa nabyta przez d³ug¹ praktykê – œwiêta rzeka hindusów 
– jednostka natê¿enia pr¹du – g³os Pavarottiego
– zielony obszar na pustyni – gruba – to konar
– ... narciarskie – domena Stocha – otaczaj¹ obrazki

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê.

Do u¿ytku wewnêtrznego. 

Opracowa³ Adam Sumera.  Wspó³praca: Zdzis³aw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencjê prosimy kierowaæ pod nastêpuj¹cy adres: £ódzkie Ko³o Terenowe Polskiego Stowarzyszenia 

Chorych na Hemofiliê przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £ódŸ.

Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com; psch_lodz@interia.pl;

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl

¯yczymy mi³ego relaksu!
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