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Ten numer Biuletynu ukazuje sig relatyw-
nie wczesnie — na przetomie stycznia i lutego.
Nie wchodzi wiec w rachube nadanie mu
nazwy ,wiosna”, a z kolei okreslenie ,zima
2018” sugerowatoby koniec roku. Stad
kompromisowe okreSlenie czasu pod winietg.

Wewnatrz numeru duza roznorodnosc.
Dr Joanna Zdziarska przedstawia jedno
z czestszych schorzen towarzyszgcych he-
mofilii — nadci$nienie tetnicze (s. 2). Jesli nie
znamy warto$ci swojego cisnienia, dobrze
dokonac takiego pomiaru (mozna to zrobic¢
nawet w niektérych aptekach), a w razie nie-
pokojgcych wartosci szybko zgfosi¢ sie do
lekarza pierwszego kontaktu. Radostaw
Kaczmarek przybliza nam obiecujgce wyniki
badan nad terapig genowg (s. 3). Warto
poznaC aktualne zalecenia dotyczgce
optymalnego leczenia hemofilii w Europie
(s. 4). Fizjoterapeuta, mgr Janusz Zawilski

opisuje dokfadniej bieznie antygrawitacyjng
(s. 5).

Po doniesieniach z dziatalnoSci kot
terenowych (s. 6) proponujemy lekture kilku
materiatow opartych na doswiadczeniach
i przemysleniach autorow. Barbara Cwikta
pisze o zaletach spotkan integracyjnych (s. 8),
Bogdan Gajewski zacheca do ptywania (s. 8),
Pawet Budek relacjonuje swoje refleksje
Z niespetna tygodniowej rehabilitacji (s. 9),
a Bernadetta Pieczynska przekonuje, jak
pomocne w naszej sytuacji moze okazac sie
hobby (s. 11). Poniewaz nadchodzi czas roz-
liczania PIT-u, informujemy o pewnych zmia-
nach przepisow i przypominamy o pozytkach
ptyngcych z przekazania 1 procenta (s. 12,
14).

Po lekturze artykutow proponujemy chwile
relaksu przy jolce (s. 15).

Adam Sumera

Nadcisnienie tetnicze u chorych na skazy krwotoczne

Nieleczone nadcisnienie tetnicze, trwajgce
wiele lat, sprzyja wielu groznym dla zdrowia
powikfaniom, do ktorych nalezg: miazdzyca
naczyn i choroba wiencowa, powstawanie
tetniakbw w duzych naczyniach krwionos-
nych, zawat miesnia sercowego, niewydol-
nosc¢ serca, udar krwotoczny lub niedokrwien-
ny mozgu, niewydolnos$¢ nerek, uszkodzenie
siatkébwki oczu i w konsekwencji utrata
wzroku, czy demencja. Im wyzsze cisnienie
oraz im dtuzej jest nieleczone, tym szybciej
postepujg powiktania i tym grozniejsze moga
one by¢. Powiktania nadcisnienia sg bardziej
dotkliwe i wczesniej sie pojawiajg u osob,
ktore lekcewazg inne czynniki ryzyka: majg
nadwage, palg tyton, naduzywajg alkoholu,
nie kontrolujg cukrzycy, majg wysoki poziom
cholesterolu. Przyczyny nadcisnienia sg
prawie zawsze genetyczne, co oznacza, ze
na pojawienie sie nadcisnienia nie mamy
wplywu, a w wiekszosci przypadkow nie

mozemy go definitywnie wyleczy¢. Dlatego
bardzo wazne jest wczesne wykrycie
nadcisnienia oraz jego odpowiednie leczenie
(kontrolowanie). Stosowania lekéw mozna
niekiedy unikngé¢ dzieki modyfikacji stylu
zycia, czyli w pierwszej kolejnosci redukcji
nadwagi i zmianie diety, wprowadzeniu re-
gularnej, umiarkowanej aktywnosci fizycznej,
zaprzestaniu palenia papierosow i redukciji
spozycia alkoholu. Leczenie nadcisnienia
w ogromnej wiekszosci prowadzi lekarz
rodzinny, poza przypadkami opornymi oraz
wtornymi do innych choréb (np. kardiologicz-
nych lub endokrynologicznych). Kluczowe
znaczenie ma jednak wspétpraca chorego:
stosowanie sie do zalecen, regularne pomiary
domowe (prowadzenie dzienniczka cisnienia,
podobnego np. do dzienniczka pomiaréow
glikemii w cukrzycy), przyjmowanie lekéw
i regularne kontrole lekarskie. Leczenie nad-
cisnienia musi by¢ skuteczne, czyli nie moze



ograniczac sie tylko do samego przyjmowania
lekéow. Pacjent musi regularnie mierzy¢
ciSnienie, zgtasza¢ lekarzowi wszystkie
odchylenia od normy, tak aby ten mogt dobrac
odpowiednie leki, a potem odpowiednio
zmienia¢ ich dawki lub liczbe. Warto
podkresli¢, ze skuteczne leczenie nadcisnie-
nia moze wymagac¢ stosowania kilku lekow
jednoczesnie, o réznych porach dnia.
Niekiedy mozna dobra¢ odpowiednie pre-
paraty ztozone, w ktorych sktad wchodzi kilka
lekéw (dwa lub wiecej), aby utatwié pacjentowi
przestrzeganie zalecen.

Powyzsze informacje sg wazne dla
kazdego cziowieka, zwtaszcza po przekro-
czeniu 40. roku zycia. Wiemy jednak, ze le-
czenie niektorych choréb cywilizacyjnych
u chorych na wrodzone skazy krwotoczne
moze wymagac¢ dodatkowej wiedzy i szcze-
goélnych srodkéw ostroznosci. Do takich
wtasnie chordb nalezy nadcisnienie. Skutki
udaru krwotocznego mozgu, do ktérego moze
ono prowadzi¢, mogg by¢ u chorych na skazy
krwotoczne bardzo powazne. Rozlew krwi jest
u nich wiekszy, a konsekwencje dla moézgu
grozniejsze, niz u osob, ktére majg sprawny
uktad hemostazy. Ponadto krwawienia
srédczaszkowe s3a najczestszg przyczyna
zgonu z powodu krwawien u chorych na
hemofilie (jednym z zadan profilaktyki w he-
mofilii jest zmniejszanie tego ryzyka). Oczy-
wiscie ogromne znaczenie dla rokowania ma
wczesne i intensywne leczenie krwawienia
srodczaszkowego (udaru krwotocznego) od-
powiednim czynnikiem krzepniecia.

Leczenie powikiah zakrzepowych nadcis-
nienia (miazdzycy, zawatu serca, niewydolno-
Sci krgzenia, udaru niedokrwiennego moézgu)
jest u chorych na skazy krwotoczne bardzo
trudne i wymaga specjalistycznej wiedzy oraz
statego kontaktu z osrodkiem leczgcym
chorych na skazy krwotoczne. Leki stoso-
wane we wczesnych etapach leczenia zawatu
serca i udaru moézgu sg przeciwwskazane
w hemofilii i innych skazach krwotocznych,
jezeli nie sg one w danym momencie ,wyréw-
nane” (czyli pacjent nie otrzymat odpowie-
dniego czynnika krzepniecia w prawidiowej
dawce, a poziom czynnika nie jest utrzymy-
wany na bezpiecznym poziomie przez caty
czas dziatania lekdw przeciwkrzepliwych
i przeciwptytkowych). Wymaga to nie tylko
czasu na sprowadzenie i podanie czynnika
krzepniecia, czestego kontaktu z hematolo-
giem, ale rowniez regularnych kontroli pozio-
mu czynnika we krwi pacjenta. Wszystko to
sprawia, ze leczenie zawatu serca i udaru

mozgu moze byé opdznione lub zbyt mato
intensywne, a szanse na wyleczenie i powroét
do zdrowa zalezg w najwiekszym stopniu od
tego, jak szybko pacjent otrzyma odpowiednie
leczenie, zgodne z aktualng wiedzg medycz-
na.
Badania wykazaly, ze czestos¢ nadcis-
nienia tetniczego u chorych na hemofilie
jest wieksza niz w populacji ogolnej (wsrod
mezczyzn w podobnym wieku), nie wia-
domo jednak dlaczego. Podobnie jak u innych
0s6b, nadcisnieniu u chorych na hemofilie
sprzyja starszy wiek, cukrzyca oraz nadwaga.
Dodatkowo naukowcy zastanawiajg sie, czy
sama hemofilia lub jej powiktania w jakis
Sposob nie wptywajg na rozwdéj nadcisnienia.
Podejrzewano, ze czesty w hemofilii
krwiomocz (obecno$¢ widocznej krwi w mo-
czu) oraz krwinkomocz (obecnos¢ niewielkich
ilosci krwi w moczu, niewidocznych gotym
okiem) moze wigza¢ sie z uszkodzeniem
nerek i powodowacé nadcisnienie. Hipotezy tej
nie potwierdzono jednak do tej pory w zadnym
badaniu.

W czasopismie ,Haemophilia” opublikowa-
no niedawno wyniki pracy badawczej, w ra-
mach ktérej w dwodch osrodkach leczenia
hemofilii w USA oceniano czestos¢ i czynniki
ryzyka nadcisnienia u 135 dorostych chorych
na hemofilie w wieku 30-57 lat. Nadcisnienie
tetnicze stwierdzono u prawie potowy pa-
cjentow (44%). Wérod pacjentéw leczonych
na nadcisnienie mniej niz potowa byta leczona
prawidtowo, czyli utrzymywata prawidtowe
cisnienie krwi. W Polsce nie prowadzono do
tej pory podobnych badan, jednak z co-
dziennej praktyki wiadomo, Zze nadcisnienie
jest rozpoznawane zbyt pézno i leczone zbyt
mato skutecznie.

Leki stosowane w leczeniu nadcisnienia
tetniczego mozna bezpiecznie stosowaC w
he-mofilii i innych skazach krwotocznych,
poniewaz nie wptywajg one na uktad
krzepniecia. Nalezy jedynie unika¢ aspiryny,
ktéra bywa zalecana u niektérych pacjentéw
leczonych kardiologicznie — mozna ja
stosowac jedynie po konsultacji z hematolo-
giem zajmujgcym sie opiekg nad chorymi na
skazy krwotoczne. Stosowanie preparatow
zawierajgcych aspiryne na wiasng reke,
zwlaszcza w potgczeniu z innymi lekami
uposledzajgcymi krzepniecie (np. przeciw-
bolowymi), moze doprowadzi¢ do groznego
dla zycia krwotoku. Z drugiej strony, coraz
wieksza liczba pacjentéw chorych na skazy
krwotoczne wymaga jej stosowania (np. po
zawale serca lub udarze moézgu, w celu
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zmniejszenia ryzyka ponownego takiego
zdarzenia), stagd hematolog musi u takich
pacjentéw dokona¢ doktadnej oceny ryzyka
krwawienia i zaleci¢ odpowiednie postepo-
wanie. Moze ono polega¢ na zmniejszeniu
dawki aspiryny, skréceniu czasu jej stoso-
wania, odstawieniu innych lekéw kardio-
logicznych (przeciwptytkowych) lub stoso-
waniu leczenia profilaktycznego czynnikiem
krzepniecia lub lekami doustnymi (np.
preparatem Exacyl lub Cyclonamine).
Podsumowujgc, rozpoznanie i odpowie-
dnie leczenie nadcisnienia u chorych na

skazy krwotoczne jest bardzo wazne. Warto
na koniec przypomnie¢, ze nadcisnienie
tetnicze rozpoznaje sie przy wartosciach
cisnienia 140/90 mm Hg lub wiekszych,
potwierdzonych w co najmniej dwoch nie-
zaleznych pomiarach w odpowiednich wa-
runkach (po odpoczynku, w pozycji siedza-
cej). Juz takie wartosci wymagajg konsultacji
lekarza i podjecia leczenia.
dr n. med. Joanna Zdziarska
Klinika Hematologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie

Terapia genowa coraz blizej (tym razem naprawde)

llekro¢ referuje nowosci dotyczgce terapii
genowej w hemofilii, mimochodem wspomi-
nam optymistyczne przewidywania na ten
temat sprzed lat. Pierwsze sukcesy na
poczatku lat 1990, cho¢ umiarkowane,
wzbudzity wtedy przekonanie, ze bedzie
mozna wyleczy¢ hemofilie za pomocg tej
metody w ciggu kilku lat. Pézniej liczne
nieudane badania kliniczne ostudzity ten
entuzjazm. W Biuletynie wzmianki o terapii
genowej pojawiaty sie od czasu jego powsta-
nia (zajrzatem do pierwszego numeru, z roku
1998, w ktérym znalazta sie ostrozna wypo-
wiedz nieodzatowanego profesora Stanista-
wa topaciuka na temat takich metod).

Dzis badania kliniczne terapii genowej
hemofilii Ai B sg na tyle zaawansowane, ze
mozna sie spodziewac ich dostepnosci dla
pacjentéw w ciggu 5 lat (i dzi$ nie jest to juz
nadmierny optymizm). Trzy firmy, w tym dwie
rozwijajgce terapie genowg hemofilii B,
rozpoczng wkrotce trzecig faze badan, czyli
ostatnig przed wprowadzeniem leku na rynek.
W grudniu, podczas konferencji Amerykan-
skiego Towarzystwa Hematologicznego,
przedstawiono podsumowanie dotychczaso-
wych badan. U 6 z 7 pacjentéw, ktorym poda-
no najwyzszg dawke leku w prébie klinicznej
terapii genowej hemofilii A, udato sie trwale
podnies¢ poziom czynnika VIII we krwi do
prawidtowego poziomu (przecietnie do 77%;
zakres prawidtowy: 50-150%), ktory utrzy-
muje sie juz ponad rok. W badaniach terapii
genowej hemofili B na razie udato sie
podnies¢ poziom czynnika IX do normy u je-
dnego pacjenta.

O wstepnych obiecujacych wynikach tych
prob informowalisSmy juz we wczesniejszych
numerach Biuletynu, ale grudniowe
podsumowania sg szczegoblnie donioste,
poniewaz pozwalajg nam powiedzie¢, ze

jesteSmy obecnie w stanie fizjologicznie
wyleczy¢ hemofilie (genetycznie ci pacjenci
pozostajg hemofilikami, a ich hemofilia bedzie
dziedziczona bez zmian; szerzej o tych
aspektach napiszemy w kolejnym numerze
Biuletynu). Chociaz podniesienie poziomu
czynnika VIII lub IX juz powyzej 3% za-
bezpiecza przed wiekszoscig samoistnych
krwawien, pojawia sie coraz wiecej danych,
ktore wskazujg, ze im wyzszy poziom
czynnika krzepniecia, tym lepiej w per-
spektywie wieloletniej zachowane jest
prawidtowe funkcjonowanie stawow. Dlatego
by¢ moze powinnismy oczekiwac od terapii
genowej wiasnie wyleczenia, a nie tylko
zmiany ciezkiej postaci hemofilii na lekka.

Trwajg tez dyskusje nad faktyczng dostep-
noscig terapii genowych dla pacjentow, gdy
juz wejdg one na rynek leczniczy. Wycena
innowacyjnych metod leczenia to duze
wyzwanie dla panstwowych ptatnikéw i ubez-
pieczycieli. Z kolei firmy inwestujgce w ba-
dania, jako tworcy przetomowych rozwigzan,
majg duze ambicje i apetyty na zyski. Jesli
beda one zbyt wysokie, moze sie okazac, ze
niewiele panstw bedzie stac¢ na finansowanie
terapii. Skrajnym tego przyktadem stat sie w
ostatnich miesigcach lek stosowany w terapii
genowej niedoboru lipazy lipoproteinowej. Po
5 latach od wprowadzenia leku firma wycofata
go z rynku, poniewaz w zwigzku z jego ceng
(ponad milion dolaréw za terapie jednego
pacjenta; po wprowadzeniu na rynek byt to
najdrozszy lek swiata) z leczenia skorzystata
w tym czasie tylko jedna osoba (!).

Zanim doczekamy sie na terapie genowe,
na rynek wejdzie prawdopodobnie kilka in-
nych innowacyjnych lekéw. Dostepne sg juz
niektore dtuzej dziatajgce czynniki krzepnie-
cia VIII i IX, a kolejne zapewne zostang
zatwierdzone w nadchodzgcych miesigcach.
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W Irlandii rozpoczeto wtasnie leczenie
wszystkich pacjentow wytgcznie dtuzej
dziatajgcymi czynnikami krzepniecia. W prze-
targach konkurowaty one z lekami o stan-
dardowym okresie poéttrwania. Podobnie
przeprowadzono zakup lekéw w Holandii
i Kanadzie. W Niemczech i Francji producenci
lekow dtuzej dziatajgcych nie mogli nawet

liczy¢ na premie za wydluzony okres
poéttrwania; wyglada na to, ze z pozytkiem dla
pacjentéw, bo Francja rowniez przygotowuje
sie do objecia leczeniem czynnikami diuzej
dziatajgcymi wiekszosci pacjentéw. W Polsce
musimy jeszcze poczekac na szerszy dostep
dotychlekéw.

Radostaw Kaczmarek

Europejskie zalecenia dotyczace optymalnego
leczenia hemofilii

W potowie grudnia 2017 r. Komitet
Ministrow Rady Europy ogtosit, ze aktualizuje
zalecenia dotyczgce leczenia chorych na
hemofilie i opieki nad nimi, dodajgc do nich
zalecenia Europejskiej Dyrekcji ds. Jakosci
Lekoéw (European Directorate for the Quality of
Medicines — EDQM). Zalecenia EDQM, ujete
w dwunastu punktach, brzmig nastepujgco:

1. Zaleca sie, by szpitale zapewniajgce opie-
ke kliniczng chorym na hemofilie i pokrewne
skazy krwotoczne ubiegaly sie o certyfikat
Europejskiego Osrodka Kompleksowej Opieki
nad Chorymi na Hemofilie (EHCCC) Iub
Europejskiego O$rodka Leczenia Hemofilii
(EHTC). (Dostep do opieki kompleksowej oraz
do czynnikéw krzepniecia krwi powinien byé
zrownowazony we wszystkich czesciach
danego kraju).

2. W kazdym kraju powinny zostac ustalone
protokoty lub wytyczne postepowania ze sta-
rzejacymi sie chorymi na hemofilie. Osrodki
leczenia hemofilii powinny uwzgledniac
w sktadzie kompleksowej kadry medycznej
takze specjaliste medycyny ogodlne;j.

3. Minimalne zuzycie czynnika VIl w kazdym
kraju powinno wynosic¢ 4 j.m. na gtowe staty-
stycznego mieszkanca (w przyszitosci powin-
no sie takze zbiera¢ dane wyrazane jako
liczba jednostek cz. VIII przypadajgcych
statystycznie na jednego chorego z ciezkg
postacig hemofilii).

4. Minimalne zuzycie czynnika IX w kazdym
kraju powinno wynosi¢ 0,5 jm. na gtowe
statystycznego mieszkanca.

5. Wszystkim chorym na hemofilie nalezy
w sposob priorytetowy zapewni¢ leczenie
wirusowego zapalenia watroby typu C przy
uzyciu bezposrednio dziatajgcych lekéw
przeciwwirusowych.

6. Wszystkim chorym na ciezkg posta¢ hemo-
filii nalezy zapewni¢ analize genotypu, a jej
wyniki wykorzysta¢ do znalezienia nosicieli
w rodzinie chorego.

7. Chorzy z inhibitorem powinni mie¢ dostep
do terapii indukcji tolerancji immunologiczne;j.

8. Chorzy z inhibitorem powinni réwniez mieé
dostep do operaciji planowych w placéwkach
specjalistycznych z odpowiednim doswiad-
czeniem w tym zakresie.
9. Jesli chodzi o zakupy koncentratéw czyn-
nikdbw krzepniecia, zaleca sie przetargi
narodowe lub regionalne; w przetargach
powinni uczestniczy¢ zaréwno lekarze za-
pewniajgcy leczenie hemofilii, jak i przed-
stawiciele narodowych organizacji zrze-
szajgcych chorych na hemofilie.
10. Nalezy w sposéb zorganizowany zbierac
dane zwigzane ze skutecznoscig leczenia,
w tym dane dotyczace jakosci zycia wynika-
jacej ze stanu zdrowia, tak by mozna je wy-
korzysta¢ do celow naukowych, np. wskaznik
wylewow w danym roku (annualised bleed
rate — ABR), zgony, stopienn uszkodzenia
stawéw, absencjaw szkole lub w pracy.
11. Nalezy w zindywidualizowany sposob
wprowadzac leczenie czynnikami o przedtu-
zonym czasie dziatania; nalezy takze popra-
wia¢ zabezpieczenie przed wylewami przez
podnoszenie najnizszego poziomu czynnika
w organizmie pacjenta przed podaniem
nastepnej dawki leku (trough levels).
12. Istnieje coraz wiecej dowodow, ze cze-
stos¢ wystepowania inhibitora wsréd pacjen-
tow wczesniej nieleczonych czynnikiem
(PUPs) nie jest jednakowa dla wszystkich
produktéw. Nalezy podjac¢ kroki, by zrozumieé
izminimalizowac to ryzyko. (W dyskusjach do-
tyczacych wyboru konkretnego produktu po-
winni uczestniczy¢ pacjencilub ich rodzice).
Rada Europy (nie myli¢ z Radg Europejska
i Rada Unii Europejskiej) to miedzynarodowa
organizacja rzgdowa skupiajgca niemal
wszystkie panstwa Europy, a takze kilka
panstw spoza niej (wchodzgcych dawniej
w sktad ZSRR). Polska jest jednym z 47
panstw cztonkowskich i naturalnie zalecenia
Rady powinny zostaé uwzglednione takze
iwnaszymkraju.
(oprac as na podst. ,EHC Newsletter”, Dec.
2017)
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Bieznia antygrawitacyjna

W poprzednim Biuletynie znalazta sie
wzmianka o biezni antygrawitacyjnej. Dzisiaj
przedstawiamy blizej to urzgdzenie.

Bieznia antygrawitacyjna Alter G zostata
skonstruowana w 2005 r. w USA w celu
usprawnienia procesu rehabilitacji pacjentow
z roznymi schorzeniami. Zastosowano tech-
nologie opracowang przez NASA, stosowang
podczas przygotowan astronautéw do lotow
kosmicznych i po powrocie na ziemie. W roku
2008 urzadzenie to zyskato akceptacje FDA
(amerykanskiej Agencji Zywnosci i Lekéw) do
rehabilitacji pacjentéw po urazach, po
zabiegach operacyjnych oraz w chorobach
neurologicznych i geriatrii. Dzieki zastosowa-
niu unikatowej technologii réznicy cisnien
powietrza bieznia antygrawitacyjna umozliwia
zredukowanie masy ciata pacjenta o 20-80%
i w zwigzku z tym precyzyjng, bezpieczng
i nieucigzliwg rehabilitacje, a takze zwiek-
szenie czasu treningu bez obcigzania ukfadu
ruchu (kostno-stawowego) w celu przywro-
cenia prawidtowego wzorca chodu oraz
zakresu ruchu. Bieznia Alter G znalazta sie

S ss——
Anti-Gra)

Bieznia antygrawitacyjna w akcji. Cwiczy
Pawet Budek (patrz s. 9), obok stoi mgr
Janusz Zawilski.

w 2013 r. na liscie 10 najbardziej inno-
wacyjnych urzgdzen rehabilitacyjnych.

Skutkiem powtarzajgcych sie u chorych na
hemofilie wylewow do stawow konczyn dol-
nych, powodujgcych ich uszkodzenie, sg za-
niki miesniowe, zmniejszenie sity miesniowej,
ograniczenie aktywnosci fizycznej, osteo-
poroza i niepetnosprawnos¢. Towarzyszg im
zaburzenia postawy, propriocepcji (zmystu
orientacji utozenia czesci witasnego ciata)
i rownowagi. Duze znaczenie w zapobieganiu
lub ograniczeniu tych niekorzystnych zmian
ma witasciwie prowadzona rehabilitacja, m.in.
z uzyciem biezni antygrawitacyjnej. Wykaza-
no, ze zastosowanie tej biezni zmniejsza
wydatek energetyczny zwigzany z chodze-
niem, zmniejsza obcigzenie miesni zwigzane
z pokonaniem tarcia powierzchni stawowych,
zmniejsza dolegliwosci bolowe i daje
poczucie bezpieczenstwa w trakcie treningu.
Zaoszczedzona energia moze by¢é wykorzy-
stana do utrzymania rownowagi i wtasciwej
postawy ciata.

Bieznia antygrawitacyjna jest urzgdzeniem
stosunkowo trudno dostepnym w Polsce.
W naszym osrodku mamy mozliwos¢ wyko-
rzystywania tego urzadzenia do rehabilitacji
chorych na hemofilie z artropatia, tacznie z in-
nymi metodami fizjoterapeutycznymi. Wsrod
naszych pacjentow sg chorzy w trakcie
przygotowania do zabiegu protezoplastyki
stawow konczyn dolnych, w okresie rehabili-
tacji po wykonanych zabiegach, a takze pa-
cjenci chcacy poprawi¢ stan stawéw, miesni,
postawe i chéd. Jest tez grupa chorych na
hemofilie, ktérzy trenujg na biezni w celu
utrzymania kondycji i nalezytej masy ciata.
Urzadzenie daje mozliwo$¢ regulacji stopnia
odcigzenia, predkosci chodu lub biegu i sto-
pnia nachylenia pasa biezni. Parametry te sg
dobierane indywidualnie w zaleznosci od sta-
nu uktadu kostno-stawowego pacjenta i za-
mierzonych celéow, pod statg kontrolg fizjo-
terapeuty. W relacji do osigganych wynikéw
obcigzenia mogg by¢ zmieniane. Nasze
doswiadczenia wskazujg, ze systematyczny
trening z zastosowaniem biezni antygrawita-
cyjnej przyczynia sie do poprawy zakresu
ruchow (redukcja HJHS [Haemophilia Joint
Health Score — skala stosowana do oceny
stawéw chorych na hemofilie] ocenianego
przed serig zabiegdw i po niej), sity miesnio-
wej, postawy, ogolnej sprawnosci oraz do
wyraznego zmniejszenia dolegliwosci bdlo-
wych. U pacjentéw po operacjach ortopedy-
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cznych bieznia antygrawitacyjna umozliwia
bardzo wczesne rozpoczecie rehabilitacji w
sy-tuacji, gdy z powodu rany pooperacyjnej
nie sg mozliwe np. ¢wiczenia z odcigzeniem w
wo-dzie. Najlepsze efekty uzyskalismy tgczac
¢wiczenia na biezni antygrawitacyjnej z tera-
pig manualng i gtebokg stymulacjg elektro-
magnetyczna.

Podsumowujgc mozna stwierdzié¢, ze
wzbogacenie programu fizjoterapii pacjentéw
z hemofilig o trening na biezni antygrawita-
cyjnej przyspiesza uzyskanie zamierzonych
celéw i poprawia wyniki rehabilitacji.

Janusz Zawilski
Centrum Diagnostyczno-Lecznicze
INTERLAB w Poznaniu

Informacje z két

W tej rubryce przedstawiamy informacje nadestane z kot terenowych naszego

Stowarzyszenia.

Krakow

21 pazdziernika 2017 r. wspolnie z Klinikg
Hematologii CM UJ zorganizowali$my war-
sztaty dla chorych obcigzonych skazami
krwotocznymi i ich rodzin. Warsztaty odbyty
sie w hotelu ,Hilton Garden Inn”. Wzieto w nich
udziat okoto 80 oséb. Nie watpimy, ze na
wysokg frekwencje wplynety tematy wykta-
dow.

Jako pierwszy wyktad poprowadzit dr Mi-
chat Jamrozik. Tematem rozwazan byto ,Za-
pobieganie chorobom serca i naczyn, bada-
nia okresowe oraz profilaktyczne — o czym
kazdy z nas powinien pamietac”.

Drugi temat zainteresowat nie tylko panie.
Wyktad pt. ,Cigza, pordd i potdg u kobiet
chorych na chorobe von Willebranda i inne
skazy krwotoczne” poprowadzita dr Joanna
Zdziarska.

Ostatnim poruszanym tematem byta
,Nowoczesna rehabilitacja w hemofilii: jak
poprawi¢ swojg sprawno$¢ bez interwencji
chirurgicznej?”

Poniewaz wiekszos¢ zebranych to osoby
ze znacznymi zmianami artropatycznymi,
temat poprawy swojej sprawnosci wzbudzit
wiele emocji i nadziei. Warsztaty poprowadzi-
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ty dwie panie zaznajomione z problematykag
skaz krwotocznych i zaprzyjaznione ze srodo-
wiskiem hemofilikéw: mgr Klaudia Zawojska
i mgr Anita Woéjcik. Specjalistki przedstawity
nowoczesne metody usprawniania chorych
z artropatig, pozwalajgce na zmniejszenie
skutkéw artropatii, poprawe ruchomosci
stawéw i zmniejszenie bolu. W przeciwien-
stwie do klasycznych, znanych nam do tej
pory metod rehabilitacji te zaprezentowane
pozwalajg na uzyskanie bardzo dobrych
i znacznie trwalszych efektow przy mniejszym
obcigzeniu czasowym, bez bodlu i bez
koniecznosci uzywania specjalistycznego
sprzetu.

Juz tradycyjnie, nasze spotkanie za-
szczycity swojg obecnoscig dr Beata Mazurek
z Krakowskiego Centrum Krwiodawstwa
i Krwiolecznictwa oraz dr Teresa lwaniec z
Pra-cowni Hemostazy Il Katedry Chordb
Wewne-trznych.

Po wyktadach byt czas na dyskusje orazin-
dywidualne rozmowy z prowadzgcymi
warsztaty i z lekarzami obecnymi na zebraniu.

Zarzad kota krakowskiego zaapelowat do
zebranych o wigczenie sie w prace Kofta,
zwtaszcza ze akurat potrzebowalismy
chetnych do rozmieszczenia baneréw
reklamujacych Stowarzyszenie (wykonanych
przez Radka Kamyckiego); z przyjemnoscig
informujemy, ze zglosito sie wiele osoéb i ba-
nery rozeszty sie btyskawicznie.

Po zebraniu wszyscy zostali zaproszeni na
uroczysty obiad, gdzie jeszcze byt czas na
wzajemng wymiane doswiadczen i zacies-
nianie znajomoscii przyjazni.

Andrzej Zdziarski

prezes kota krakowskiego
autor zdjec¢ w tym artykule:
Aleksander Matczewski

*

Kalisz — L6dz — Poznan

25 listopada 2017 r. w Uniejowie odbyly sie
warsztaty zorganizowane wspolnie przez trzy
kofa — kaliskie, t6dzkie i poznanskie. W pro-
gramie znalazty sie nastepujgce prezentacje:
.Narodowy program leczenia pacjentéow z he-
mofilig w Polsce” (prof. Krystyna Zawilska),
,Dorosli z chorobg rzadkg: wyzwania zwig-
zane z przejsciem z opieki pediatrycznej do
internistycznej” (prof. Jacek Trelinski oraz
dr Olga Wegner), ,Inhibitory w hemofilii:
prawdy i mity” (prof. Krzysztof Chojnowski),
.Przestrzeganie zalecen lekarskich — ocena

*

Wyktad dr. Michata Jamrozika

Prezentacja mgr Anity Wojcik i mgr Klaudii
Zawojskiej

*

wynikow z dzienniczkéw elektronicznych”
(dr Magdalena Kostrzewska), ,Rézne rodzaje
wsparcia finansowego ze $rodkéw publicz-
nych dla pacjentow z hemofilig” (mgr Ewa
Sciborska, Specjalista z Biura Rzecznika
Oso6b Niepetnosprawnych w todzi), ,Dla-
czego warto zy¢ aktywnie: ¢wiczenia i reha-
bilitacja u pacjentéw z hemofilig” (mgr Janusz
Zawilski, fizjoterapeuta). Po wyktadach
uczestnicy mieli takze mozliwo$¢ — juz na
witasny koszt — skorzystania ze znanych
basendéw termalnych w Uniejowie.

(as)
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Kolejne spotkanie integracyjne — czy warto?

W 2017 r. koto kaliskie byto inicjatorem
kolejnego spotkania integracyjnego chorych
i ich bliskich z trzech két — kaliskiego, po-
znanskiego i tédzkiego. Mozna wiasciwie
powiedzieé, ze czterech kot, gdyz goscilismy
rowniez prezesa kota wroctawskiego,
Zdzistawa Grzelaka z zona.

Nasze wyjazdy organizujemy juz od 2012r.
Najpierw byliSmy w stolicy, gdzie spotkaliSmy
sie z cztonkami Zarzgdu Gtéwnego PSCH
oraz lekarzami IHIiT. Kolejny wyjazd byt do
Krakowa, pozniej wybraliSmy sie do Uniejo-
wa, nastepnie do Wroctawia i kolejny raz do
Uniejowa. Podczas kazdego wyjazdu
staralismy sie zorganizowac ciekawe spo-
tkania warsztatowe, z ktérych za kazdym
razem chorzy wywozili nie tylko wartoSciowe
informacje — korzystali bowiem takze w inny
sposob, umawiajgc sie czy to na badania, czy
na operacje lub chociazby decydujgc sie na
autoiniekcje albo przystepujgc do Programu
Profilaktycznego. Wszystko to bardzo cenne,
ale — jesli moge sobie pozwoli¢ na osobistg
refleksje — te wyjazdy pozwolity nam lepiej sie
poznac, nawet zaprzyjazni¢. Dobrze czujemy
sie w swoim towarzystwie. Z kazdego
spotkania przybywajg nowe numery tele-
fonow. Najbardziej zzyliSmy sie¢ w obrebie
swojego kota i z osobami z kota tédzkiego
(spotykalismy sie z nimi juz trzykrotnie).
Zwracamy sie do siebie po imieniu, wszyscy
majg dystans do swojej niepetnosprawnosci.
Czujemy sie jak w wielkiej rodzinie. Potrafimy
stuchac sie wzajemnie, wspdlnie sie posmiac,
ale i wygadag, jesli cos lezy na sercu. | to jest

niesamowite. Jestem matkg hemofilika, wiec
problemy zdrowotne chorych nie sg mi obce,
chociaz dziekujgc niebiosom, Bartosz przy
ciezkiej postaci hemofili B jest okazem
zdrowia. Jedynie kontuzja kolana daje
ostatnio o sobie znac.

To, ze moge z Wami przebywaé, dodaje mi
(i mam nadzieje, ze nie tylko mnie) duzo sity,
checi organizowania kolejnych spotkan i prze-
de wszystkim sily wewnetrznej. Doswiad-
czytam tego najbardziej w ubiegtym roku,
kiedy to poddatam sie standardowemu
zabiegowi usuniecia halukséw. Niestety, nie
dane mi jest cieszy¢ sie piekng stopka, gdyz
pojawity sie liczne komplikacje podczas
zabiegu i po nim. No i kilkumiesieczne
leczenie wpedzito mnie w depresje. Trwato to
kilka tygodni. No i wtedy pomyslatam o na-
szych spotkaniach, o tych wszystkich
osobach, ktére borykajg sie ze swoimi
problemami zdrowotnymi nie kilka miesiecy,
tylko kilka, kilkanascie lub kilkadziesiat lat, a
jednak potrafig sie $mia¢, zartowac, podnosi¢
na duchu innych. Zrobito mi sie wstyd za moje
zachowanie. Lekarstwem bylo zorganizo-
wanie spotkania w Uniejowie. Pomogto — i za
to wszystkim dziekuje.

Naprawde warto sie spotykac i jesli nadal
beda chetni, bedziemy wyjezdzac, zawigzy-
wac kolejne znajomosci, poznawacé przy
okazji piekne zakatki naszego kraju. Zache-
cam wszystkich do uczestniczenia w spo-
tkaniach i otwarcia sie na innych.

Barbara Cwikta
Koto Terenowe PSCH w Kaliszu

Pltywanie to energia zyciowa i sprawnosg¢, ktorej
potrzebujemy

Zawsze zdawatem sobie z tego sprawe,
jak wazna jest aktywnosc¢ fizyczna. Niestety,
moje stawy sg powaznie uszkodzone z po-
wodu krwawien w dziecinstwie, Zle leczonych,
bo zbyt niskimi dawkami czynnika krzepnie-
cia, ktore byty wtedy stosowane. Dlatego dzis$
nie kazda aktywnosc¢ fizyczna jest dla mnie
mozliwa. Wiem, ze nie moge np. biegac czy
jezdzi¢ na rowerze. Nie jest to dla mnie
wskazane ze wzgledu na powazne uszko-
dzenia stawow kolanowych.

Zdatem sobie jednak sprawe z tego, ze
moge zadba¢ o swojg kondycje fizyczna,
chodzgc na ptywalnie. Od dwoch lat

regularnie ptywam: pie¢ do nawet siedmiu
razy w tygodniu — po godzinie. Poniewaz
pracuje zawodowo, a po pracy jestem rowniez
bardzo aktywny, to ptywam wieczorem — okoto
godziny 21. Dopinguje mnie to, ze widze
efekty: znacznie lepiej sie czuje, moje stawy
Sg sprawniejsze, a miesnie zyskaty elastycz-
nos¢. Plywam codziennie ponad 1 km. Wazne
jest, zeby plywaé réznymi stylami: raz na
brzuchu, raz na plecach, bo wtedy pracujg
wszystkie miesnie.

Pierwsze pozytywne zmiany zauwazytem
po kilku miesigcach. Teraz czuje, ze ogolnie
moja kondycja fizyczna bardzo sie poprawita,
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a ,zardzewiate” stawy sg znacznie spraw-
niejsze. Nie obawiam sie tez, ze na skutek
powaznych uszkodzen powierzchni stawo-
wych naciggne czy nadwyreze $ciegno. Czuje
réwniez, ze przy chodzeniu lepiej obcigzam
stopy. Wczesniej przecigzatem palce, a teraz
wykorzystuje przy chodzeniu wiekszg po-
wierzchnie stop. Nie musze sie takze bac
niespodziewanych krwawien zwigzanych
z uszkodzeniem stawéw. Ogdlnie czuje
przyptyw energii zyciowej. Dystans, ktéry
wczesniej byt dla mnie trudny do pokonania,
teraz przebywam bez wiekszych problemow.
Inng korzyscig jest to, ze moje wyniki badan
ogdlnych sg bardzo dobre.

Pewnych rzeczy nie mozna odrobi¢ — nie
da sie catkiem cofngc juz istniejgcych zmian
w stawach. Jednak dzigki regularnemu pty-
waniu mozna poprawic stan stawow i ogolng
kondycije.

Zamierzam kontynuowac ptywanie przez
kolejne lata. Bardzo to wszystkim polecam.
Wiem, ze nie wszyscy potrafig ptywac, ale to
nie jest przeszkoda: na basenie sg organi-
zowane zajecia dla oséb, ktére nie ptywaja:
tzw. aqua aerobic. Zresztg mozna (i warto)
w kazdym wieku nauczy¢ sie ptywac. Zamiast
siedzie¢ przed telewizorem, warto wygospo-
darowac troche czasu na zadbanie o wtasne

zdrowie. Co wiecej, ptywanie, po catym dniu
aktywnosci, jest bardzo dobrg forma relaksu.

Na poczatku kilka razy miatem problemy:
miesnie byty nierozéwiczone, zdarzato sie, ze
pojawiaty sie skurcze. Bardzo pomogli mi
wtedy instruktorzy na basenie, pokazujgc
¢wiczenia rozciggajgce sciegna.

O komentarz do moich stéw poprositem
p. Zbigniewa Omelana, instruktora pracuja-
cego na basenie, na ktéry uczeszczam.
Zachecajgc do ptywania wszystkie osoby,
ktére majg problem ze stawami, powiedziat:
— Warto ptywac¢ dla wtasnego zdrowia. Ply-
wanie wzmacnia serce, uktad oddechowy,
uktad nerwowy. Odcigza kregostup, a jedno-
cze$nie rozwija i wzmacnia wszystkie
miesnie. Jest szczegdlnie polecane dla osob,
ktére majg ograniczenia ruchowe — w wodzie
lepiej sie czuja, gdyz wykonywanie ruchow
jest tatwiejsze. Jesli chodzi o polecany styl
ptywania, to wszystko zalezy od predyspo-
zycji ruchowych. Na pewno, jesli jest to
mozliwe, wskazana jest wszechstronnos$g,
czyli ptywanie np. na plecach, na brzuchu:
kraulem, zabkg. Zawsze warto porozmawiaé
z doswiadczonym instruktorem, a takze
rehabilitantem, jakie ¢wiczenia na basenie
i jaki styl ptywania sg dla nas najlepsze.

Bogdan Gajewski

Subiektywnie o rehabilitaciji

W ciggu ostatnich kilku miesiecy w Gdan-
sku, Zielonej Gorze i paru innych miastach,
w ktérych dziatajg nasze kota terenowe, od-
bywaty sie bezptatne warsztaty fizjoterapeu-
tyczne, w ktérych mogli uczestniczy¢ wszyscy
zainteresowani. Rowniez i ja z radoscig sko-
rzystatem z nadarzajgcej sie okazji i wzigtem
udziat w spotkaniu organizowanym w War-
szawie. Po spotkaniu kazdy chetny mogt
poddac sie profesjonalnej ocenie stanu swoich
stawow. Ale wszystkie te informacje sg na
pewno Panstwu doskonale znane z poprzed-
niego numeru biuletynu oraz relacji oséb
uczestniczgcych w warsztatach, dlatego
chciatbym opisa¢ tu swojg dos¢ krétka, ale
jakze intensywng, codzienng rehabilitacje
w poznanskiej klinice Interlab-Fizjoterapia,
w ktorej pracujg panowie mgr Janusz Zawilski
oraz mgr Arkadiusz Dudek - prelegenci
dzielgcy sie swojg wiedzg i doswiadczeniem
podczas wspomnianych wczesniej warszta-
tow.

Aby méc podjgé rehabilitacje, musiatem
dojechac do stolicy Wielkopolski i spedzi¢ tam
kilka dni. Rehabilitacja, a wiec sktadajgce sie

na nig ¢wiczenia i zabiegi, odbywata sie
codziennie przez piec¢ dni w taki sposéb, abym
miat réwniez czas na zwiedzanie miasta i po-
znanie lokalnych atrakcji.

Podréz z Plocka, gdzie mieszkam, przez
Kutno do Poznania zaplanowatem tak, by po
przyjezdzie w poniedziatek méc juz pierwsze-
go dnia poddac sie ¢wiczeniom rehabilitacyj-
nym. Nie poszto jednak tak tatwo, poniewaz
juz poczatek wyjazdu przybrat isScie ame-
rykanski charakter — i nie mam tu na mysli
wysokobudzetowej hollywoodzkiej produkcji,
lecz tanig komedie. Teraz pisze o tym z pe-
wnym rozbawieniem, ale w tamtej chwili nie
byto mi do smiechu. O wyznaczonej godzinie
na ten sam peron, ale z dwoch réznych stron,
podjechaty dwa pociggi. Po szybkim spraw-
dzeniu informacji na drzwiach, zdecydowa-
tem sie wsigs¢ do wagonu, ktory zatrzymat sie
tuz przed moim nosem i miat numer zgodny
z tym na moim bilecie. Gdy tylko dotartem do
przedziatu, pocigg ruszyt, co spowodowato
moje lekkie zdziwienie, poniewaz planowy
odjazd miat nastgpi¢ kilka minut podzniej.
Widzgc mojg mine, wspodtpasazer siedzgcy
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w przedziale poinformowat mnie, ze moja
podroz zostanie urozmaicona o przystanek
na dworcu Warszawa Centralna. Tak jest,
wsiadtem nie do tego pociggu... Co wiecej, na
nic zdaty sie stowa piosenki Ryszarda
Rynkowskiego, ktére kierowatem do pra-
cownikow PKP tego pociggu: ,Konduktorze
taskawy, byle nie do Warszawy”.

W rezultacie do Poznania dotartem z kilku-
godzinnym opdéznieniem. Jednak pan Janusz
okazat duze zrozumienie i zostat w pracy
troche diuzej, zeby moja rehabilitacja faktycz-
nie mogta sie rozpoczgé. Przydata sie
dokumentacja z badania stanu moich stawéw
przeprowadzonego podczas warsztatow,
gdyz te kilka dodatkowych minut moglismy
przeznaczy¢ na c¢wiczenia. Z uwagi na
ograniczony czas zdecydowaliSmy sie catg
uwage poswieci¢ stawom skokowym, bo to
ich bdl najbardziej mi dokucza i powoduje
pewien dyskomfort w codziennym porusza-
niu.

Poza panem Januszem o moje kostki
zadbat takze pracujgcy w klinice pan Bartosz,
specjalista od stawow skokowych, ktéry — jak
sie dowiedziatem — wspofpracuje réwniez
z klubem Lech Poznan i z mtodziezowymi
reprezentacjami Polski. Dla zagorzatego
kibica, jakim jestem, byta to informacja robig-
caspore wrazenie.

Codziennie odwiedzatem klinike na dwie,
a czasem nawet trzy godziny rehabilitaciji,
podczas ktérej poddawany bytem naprawde
wielu zabiegom. Z goéry przepraszam za by¢
moze mato profesjonalne stownictwo, ale
postaram sie je przedstawi¢ w taki sposdb,
w jaki zrozumiatem sens C¢wiczen, ktorym
zostatem poddany. W moim przypadku duzy
problem stawowi fakt, ze moje stawy skokowe
sg — mowigc obrazowo — bardzo mocno
Scisniete, zbite i mato elastyczne, dlatego tez
duzo czasu poswiecono na probe ich
rozciggniecia. Poza zabiegami manualnymi
w postaci masazu i naciggania korzystatem
tez z urzadzenia o nazwie Salus Talent,
ktérego zadaniem byto pobudzenie komérek
nerwowych i miesni dzieki gtebokiej stymulacji
elektromagnetycznej. Byto to ciekawe
doznanie, na szczescie bezbolesne — kazde
uderzenie fadunku elektromagnetycznego
skierowanego bezposrednio na kostke
powodowato pulsujgce podskakiwanie
duzego palca stopy, co prawde moéwigc
wyglgdato zabawnie. Dodatkowo fizjo-
terapeuci poswiecili sporo uwagi na poka-
zanie mi c¢wiczen odpowiednich dla moich
stawéw skokowych i poinstruowali mnie,

w jaki sposob wykonywac¢ je poprawnie.
Zalecono mi takze korzystanie podczas
¢wiczen ze specjalnej tasmy rehabilitacyjnej
(gumy treningowej), ktérg mozna kupic¢ juz za
kilka ztotych.

Kolejnym bardzo istotnym punktem mojej
rehabilitacji byto wykorzystanie do éwiczen
biezni antygrawitacyjnej. Jest to naprawde
niezwykte urzgadzenie, juz na pierwszy rzut
oka wywotujgce skojarzenia z Amerykanska
Agencjg Kosmiczng. Maszyna ta w pewnym
stopniu przypomina normalng bieznie, jaka
spotkamy w kazdej sitowni. Réznica polega
jednak na tym, ze pozwala ona zredukowaé
mase naszego ciata, dzieki czemu stawy nog
sg duzo mniej obcigzone. Bieznia ta pozwala
meczy¢ sie w sposob biegowy, bez obcig-
zania uktadu ruchu, co obniza prawdopodo-
bienstwo odniesienia kontuzji czy urazu, ale
usprawnia prace miesni i stawow. Aby tego
doswiadczy¢, nalezy zatozy¢é specjalne
spodenki, umozliwiajgce szczelne zamknie-
cie przestrzeni, w ktérej znajdujg sie nasze
nogi. Od pasa w dot znajdujemy sie w ela-
stycznej powtoce, do ktérej pompowane jest
powietrze, a my mamy wrazenie delikathego
unoszenia sie. Niestety, nawet krotki spacer
na tradycyjnej biezni powoduje u mnie
kilkugodzinny bdl kostek. Z tego powodu
korzystanie z biezni jest w moim przypadku
praktycznie niemozliwe. Dlatego chciatem na
wiasnej skorze przekonac sie, jak to jest
biega¢ na biezni umozliwiajgcej redukcje
masy ciata az o 80%. Przekonatem sig, ze to
urzgdzenie dziata znakomicie — juz pierwsze-
go dnia bytem w stanie przebiec spory
dystans, a podczas biegu nie odczuwatem
praktycznie zadnych dolegliwoéci. Dodatko-
wo pan Janusz miat mozliwo$¢ podgladu,
w jaki sposob ustawiam stopy i czy ruch
wykonywany jest poprawnie. Musze przy-
zna¢, ze pomimo odczuwania zmeczenia
bieganie bylo naprawde bardzo przyjemne,
a dodatkowo umozliwiato sprawdzenie mojej
kondycji. Nie odczuwatem tez Zzadnych
negatywnych konsekwencji, a przeciez
kazdego dnia po rehabilitacji duzo czasu
poswiecatem na spacerowanie i odwiedzanie
miejsc rekomendowanych przez pana Ja-
nusza, wiec moje kostki wystawione byty na
mocha prébe.

Po tych kilku dniach czuje pozytywnag
zmiane w kondycji moich stawéw skokowych,
a znakomita atmosfera oraz zyczliwosc
fizjoterapeutéw sprawiaty, ze na rehabilitacje
wracatem z usmiecham na twarzy. Korzy-
stajgc z okazji chciatbym bardzo podziekowac
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panu Januszowi Zawilskiemu oraz wszystkim
pracownikom kliniki za bardzo profesjonalng
pomoc. Dobrze, Ze tacy specjalisci sg chetni
do pomocy kazdemu z nas.

| jeszcze jedna uwaga: W wersji face-

bookowej tego numeru biuletynu za-
mieszczone jest nagranie, na ktérym mozna
zobaczy¢ trening na biezni antygrawitacyjnej
w Klinice.

Pawet Budek

Dlaczego warto mie¢ pasje

W roku 2008 Krzysztof Miller sfotografowat
codzienne, utrudnione chorobg zycie chorych
na hemofilie. Wystawe pokazano w kilku mia-
stach Polski. Pasje fotografowanych boha-
teréw, realizowane mimo bolu i ograniczen
ruchowych, zostaty zaprezentowane z okazji
Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie.
Krzysztof Miller pisat wtedy na swoim
fotoblogu : ,Fotografia to rozmowa z drugim
cztowiekiem. To cheé poznania cztowieka. To
nieustanne otwarcie na otaczajgcg nas
rzeczywistos¢. Fotografia jest probg podzie-
lenia sie z innymi swoimi przezyciami. To
stworzenie powigzan miedzy Swiatem a moim
rozumieniem i odczuwaniem go”.

Pare lat pozniej, w 2011 r., zorganizowa-
lismy w Poznaniu wystawe ,W kruchym obiek-
tywie”. Jej ideg przewodnig byto zwrdcenie
uwagi na fakt, jakg swobode w codziennym
funkcjonowaniu daje chorym witasciwe
leczenie. Gdy jest ono zagwarantowane,
chory moze funkcjonowa¢ w oderwaniu od
swojej przypadtosci, moze spetniaé swoje
marzenia, realizowac¢ swoje zyciowe pasje.
Na wspomnianej wystawie znalazty sie
fotografie chorych na hemofilie podroznikow,
takich jak Jacek Tabarkiewicz, obserwatoréw
przyrody (Darek Losiewicz), trafity tam zdjecia
Jarka Gatuszki i Mariusza Sobczaka, ale
przede wszystkim najmtodszego z tego
grona, nagradzanego za fotograficzne
sukcesy, Dominika Smolarka. Wystawa
fotografii autorstwa chorych na hemofilie jest
szczegolng formg zwrdcenia uwagi na te
istotng skaze krwotoczna, jakg jest hemofilia.
Przez kruchy obiektyw niekiedy widac¢ wiecej.
Prezentowane zdjecia to fotografie dwdch
pokoleh pacjentow — jedni, pozbawieni
wiasciwego leczenia i profilaktyki, za wielki
sukces uwazali kazde oddalenie sie od
szpitala, stgd spora czes¢ ich zdjec to materiat
z podrézy, swoista dokumentacja drogi.
Drudzy, ci mtodsi wiekiem, z lepszym do-
stepem do leczenia, pokazujg obrazy z na-
ciskiem na szczegdt, na detal, ktéry czyms$
przyciagnat ich uwage. Odlegtos¢ i jej poko-
nywanie nie ma w tym przypadku wiekszego
znaczenia, liczy sie postrzeganie Swiata.
W obu przypadkach wspdlne jest jedno —

autorom udaje sie wyjs¢ poza pryzmat
choroby i nie patrze¢ na swiat oczyma czto-
wieka dotknietego nieuleczalng jak dotad
chorobg.

W 2017 roku w Poznaniu zdarzyta sie VI
Retroweriada, czyli coroczny Ogélnopolski
Zlot Roweréw Zabytkowych. Nie zauwazyta-
bym tego wydarzenia, gdyby nie jego nowy
uczestnik. Janek (hemofilia A <1%) porzucit
ryzykowng jazde na rowerze bmx i przesiadt
sie na peerelowskiego skfadaka. Byt to
moment zwrotny w jego zyciu, bowiem
szalejgc na bmx, wypierat istnienie hemofilii,
Swiecie wierzac, ze profilaktyczny zastrzyk
z czynnikiem zapewni mu miekkie lgdowanie.

Na sktadaku raczej nie moze rozwija¢ sza-
lonych predkosci ani skaka¢ z rampy. Z Re-
troweriady wrocit z dwiema nagrodami:
pierwszg nagrodg za Konkurs Elegancji PRL
(") i z Nagrodg Publicznosci. Pare miesiecy
pozniej, réwniez w Poznaniu, na terenie
Miedzynarodowych Targéw Poznanskich
odbyt sie Retro Motor Show, targi pojazdéw
zabytkowych. Nastoletni Janek ze swoimi
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sktadakami (zgromadzitich juz okoto 50, w
wiekszosci sg to egzemplarze unikatowe)
okazat sie najmiodszym wystawcg, a jego
eksponaty wzbudzaty niemate zaintereso-
wanie. Odkad na gwiazdke dostat aparat
fotograficzny, uwiecznia nim rozwdj swojej
specyficznej pasji i poszczegdlne etapy
renowacji rowerdéw, wnikliwie analizuje
historie kazdego modelu, stajgc sie domo-
rostym specjalistg od nostalgicznych pre-
zentow komunijnych. Kto z nas nie pamieta,
jak sie cieszyt z wystanego w kolejce roweru
Wigry, Karat, Sokdt, Traper, Pelikan czy Fla-
ming? Ponadto jezdzac po miescie tymi
zabytkowymi juz okazami, wzbudza niematg
sensacje, nawigzujgc przy okazji ciekawe
kontakty i tym samym staje sie coraz bardziej
otwarty na ludzi. Hemofilia zeszta na dalszy
plan, tym razem nie metodg wyparcia, lecz
akceptacji. Sktadaki na dobre Janka
pozytywnie zakrecity. Wiecej szczegdtow
mozna zobaczy¢ na jego facebookowej
stronie https://www.facebook.com/Romet-
Old-Bikes-by-Jasiek-
1671047873207823/?fref=mentions

Jedno jest pewne: hobby, ktére przeradza
sie w pasje, staje sie odskocznig od proble-

1 MIEJSCE

pUCINOSC

1 MIEJSCE

KONKURS ELEGANC)H PRL

mow dnia codziennego, a odnoszone sukcesy
— waznym obszarem dowartosciowujgcym
i uskrzydlajgcym cztowieka, zwtaszcza gdy ten
zdrowotnie ma troche bardziej pod gorke niz
inni.

Bernadetta Pieczynska
P.S. Eksponaty z wystawy fotograficznej
z 2011 r. (format A4) nadal pozostajg w sie-
dzibie poznanskiego Kota. Autorom, ktérzy sie
za swoimi dzietami stesknili, dyskretnie
przypominam o mozliwosci odbioru zapomnia-
nych fotografii — odesle je poczta po podaniu
aktualnego adresu.

Zmiany w rozliczaniu PIT

1 stycznia 2018 r. weszty w zycie zmiany w
ustawie o podatku dochodowym od oséb
fizycznych (Ustawa z 27 pazdziernika 2017 r.
0 zmianie ustawy o podatku dochodowym od
os6b fizycznych, ustawy o podatku docho-
dowym od os6b prawnych oraz ustawy o zry-
czattowanym podatku dochodowym od nie-
ktérych przychoddéw osigganych przez osoby
fizyczne —Dz. U.z 2017 r., poz. 2175). Wsréd
nich sg rowniez zmiany dotyczgce tzw. ulgi
rehabilitacyjnej i — co wazne — majg one
zastosowanie juz do dochodow uzyskanych
w 2017 roku.

Zmiany obejmujg odliczenie wydatkéw na
utrzymanie psa asystujgcego oraz odliczenia
z tytutu wydatkéw zwigzanych z przewozami
na zabiegi lecznicze i rehabilitacyjne.
Podniesiono tez poziom dochoddéw osoby
niepetnosprawnej bedgcej na utrzymaniu
podatnika, uprawniajgcych go do odliczenia
od swojego dochodu wydatkéw ponoszonych
na rehabilitacje wspomnianej osoby niepet-
nosprawnej.

Oba odliczenia sg od teraz (za 2017 rok)
dostepne dla wszystkich os6b niepetno-
sprawnych — bez wzgledu na posiadang tzw.

grupe (orzeczenie o stopniu niepetno-
sprawnoéci itd.) — oraz os6b majgcych na
utrzymaniu osobe niepetnosprawng. W po-
przednim stanie prawnym z odliczen tych
mogty skorzysta¢ jedynie osoby z | lub I
grupg, a w przypadku odliczenia psa
asystujgcego osoby niewidome Ilub nie-
dowidzgce oraz osoby z niepetnosprawno-
$cig narzgdu ruchu zaliczone do | grupy.

Najwiekszg zmiang jest likwidacja po-
wigzania odliczenia kosztow uzywania
samochodu osobowego z dojazdami jedynie
na niezbedne zabiegi rehabilitacji leczniczej.
W obecnym stanie prawnym mowa jest o od-
liczeniu poniesionych wydatkow z tytutu
uzywania samochodu osobowego.

Oznacza to mozliwos¢ odliczenia wy-
datkow oséb niepetnosprawnych na dojazdy
wiasnym samochodem w dowolne miejsce
i cel, np. nabadania, do pracy badz na zakupy.
Tak jak dotychczas nie ma wymogu groma-
dzenia dokumentoéw potwierdzajgcych wy-
soko$¢ poniesionych kosztéw. Jednak na
zadanie fiskusa podatnik jest zobowigzany
przedstawi¢ dowody niezbedne do ustalenia
prawa do odliczenia, czyli orzeczenie o nie-
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petnosprawnosci (grupa I, Il lub IIl) oraz fakt
posiadania samochodu osobowego (réwniez
wspotwiasnosé).

Uchylono przepis, ktéry zobowigzywat do
przedstawienia dowoddw, ze zabieqi
leczniczo-rehabilitacyjne zostaty rzeczy-
wiscie zlecone, a niepetnosprawny faktycznie
znich skorzystat.

Podniesiono tez dochdd osoby niepetno-
sprawnej bedgcej na utrzymaniu podatnika,
uprawniajgcy tego podatnika do odliczenia od
swojego dochodu wydatkéw ponoszonych na
cele rehabilitacyjne podopiecznego. Podatnik
majgcy na utrzymaniu osobe niepetno-
sprawng bedzie mogt odliczy¢ od dochodu
wydatki na cele rehabilitacyjne, jezeli docho-
dy tej osoby nie przekroczg 10.080 zt w roku
podatkowym (wczesniej 9.120 zt).

Sprawg otwartg jest gromadzenie sto-
sownych dokumentow, dowodow poniesienia
wydatkéw przez osoby niepetnosprawne
w celu ewentualnego rozliczenia sie z fisku-
sem w przypadku kontroli. Stan prawny jest
nowy, a wiec nie ma jeszcze praktyki organow
podatkowych ani linii orzeczniczej sgdéw czy
interpretacji indywidualnych. Mozna zatozy¢,
ze na wypadek kontroli prawidtowosci
dokonanego odliczenia osoba niepetno-
sprawna powinna mie¢ dowodd rejestracyjny
pojazdu (z ktérego wynika, ze niepetno-

sprawny jest witascicielem lub wspotwia-
Scicielem auta) i orzeczenie o niepetno-
sprawnosci. Dodatkowo by¢ moze paragony
(faktury) za paliwo, OC pojazdu, prawo jazdy,
aby ustali¢, ze samochdd jest rzeczywiscie
uzytkowany. Natomiast podatnik, ktéry ma na
utrzymaniu osobe niepetnosprawng, bedzie
musiat wykaza¢ takze, ze faktycznie ponosi
koszty utrzymania osoby niepetnosprawnej
(rozumie sie przez to wspotmatzonka, dzieci
wiasne i przysposobione, dzieci obce przyjete
na wychowanie, pasierbow, rodzicéw, ro-
dzicow wspotmatzonka, rodzenstwo, ojczy-
ma, macoche, zieciéw, synowe, gdy ich
dochdd nie przekroczy 10.080 zt) i uzytkowat
pojazd w celach zwigzanych z rehabilitacjg
oraz utatwieniem czynnosci zyciowych osoby
niepetnosprawnej. Warto wiec gromadzi¢ do-
wody np. zakupu lekoéw, zywnosci, wizyt u le-
karzy. Mogg sie one przydac, gdy przyjdzie
udowodni¢ przed fiskusem cel uzytkowania
pojazdu — jako zwigzanego z rehabilitacjg lub
utatwieniem czynnosci zyciowych osoby
niepetnosprawne;j.

W dalszym ciggu odliczeniu podlegaja
faktycznie poniesione wydatki na utrzymanie
psa asystujgcego oraz uzywanie samochodu
osobowego, ale nie wiecej niz 2.280 zt w roku.

(oprac. as, zo)

Praca licencjacka o naszym Stowarzyszeniu

W 2017 r. nasze Stowarzyszenie znalazio
sie w centrum zainteresowania analiz
akademickich. Oté6z jeden z autorow
pisujgcych do Biuletynu, Pawet Budek, jako
student Kolegium Nauk Ekonomicznych
i Spotecznych, filii Politechniki Warszawskiej
w Ptocku, z sukcesem przedstawit prace
licencjackg ,Dziatalnos¢ oraz finansowanie
organizacji pozytku publicznego na przy-
ktadzie Polskiego Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie”. W obszernym (76 stron)
opracowaniu po doktadnym omdédwieniu
podstaw prawnych funkcjonowania OPP
w Polsce i ich miejsca ws$réd innych

organizacji pozarzgdowych znalazta sie
prezentacja historii i rozwoju naszego
Stowarzyszenia, celéw jego dziatalno$ci
statutowej, a takze obszarow jego aktywnosci.
Jak udato nam sie dowiedziec¢, temat zostat
bardzo dobrze odebrany i mocno zaciekawit
catg komisje egzaminacyjng. Wyrdzniat sie
sposrod innych tematéw przygotowanych
przez pozostatych studentéw. Mito nam tez
doniesc, ze praca zostata oceniona na stopien
bardzo dobry.
Gratulujemy, Pawle!
(as)
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Pamietajmy o jednym procencie!

Nadchodzi okres rozliczania podatku
dochodowego za ubiegty rok. Pamietajmy, ze
mamy mozliwos¢ przekazania 1 procenta
z podatku naleznego z naszego PIT-u na
rzecz wybranej organizacji pozytku publicz-
nego. Przypominamy, ze Polskie Stowarzy-
szenie Chorych na Hemofilie jest oficjalnie
zarejestrowane jako taka organizacja.
Przekazanie jednego procenta nie wigze sie
z zadnymi kosztami. Wystarczy jedynie
wypetni¢ odpowiednie rubryki w swoim
zeznaniu podatkowym, a urzad skarbowy
przekaze 1% naszego podatku na konto
PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzy-
szenia brzmi: 0000169422.

Jesli chcemy, mozemy dodatkowo wska-
zac¢, dla ktorego z kot terenowych Stowa-
rzyszenia ma zosta¢ przeznaczona nasza
wptata.

O przekazanie narzecz PSCH 1% podatku
przy rozliczaniu PIT-u warto poprosi¢
krewnych, znajomych, sgsiadow. W ten
sposob z nawet niewielkich wptat uzbierajg
sie sumy, ktére pomogg w rozwijaniu
dziatalnosci naszego Stowarzyszenia.

Wiele sposréd ksigzek i ptyt DVD z infor-
macjami o réznych aspektach hemofilii i cho-
roby von Willebranda publikowanych przez
nasze Stowarzyszenie zostato sfinansowa-
nych witasnie z kwot przekazanych w ramach
1% od podatku PIT. Wérdd takich publikacii
bedzie takze ksigzeczka Czym sg rzadkie
Skazy krwotoczne, ktéra wkrétce trafi do
drukarni.

.ﬂll/
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Przy rozliczaniu PIT warto takze pamietaé
o mozliwosci odliczenia pewnych kosztéw
zwigzanych z udziatem w turnusie rehabi-
litacyjnym, dojazdami na rehabilitacje czy
przerobkami mieszkania (znoszenie barier
architektonicznych). Szczegéty mozna zna-
lez¢ w instrukcji do zatgcznika PIT/O (w Urze-
dzie Skarbowym lub na stronie internetowej).
(as)

"1.',71 Z jednego procenta przeka-

zanego przez podatnikow
nasze Stowarzyszenie fi-
nansuje nie tylko publika-
cje. Na zdjeciu obok widac¢
stot do rehabilitacji zaku-
piony przez PSCH i przeka-
zany Instytutowi Hemato-
logii i Transfuzjologii w War-
Sszawie, gdzie wielu na-
szych kolegéow odbywa
pierwsze cwiczenia reha-
bilitacyjne po zabiegu
wszczepienia endoprotezy
kolana lub biodra.
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Okreslenia wyrazoéw podano w zmienionej kolejnosci

— pod kreskag utamkowg

— sprzet do oglgdania gwiazd

— ostry sktadnik ¢wikty

— duzy ptak hodowlany

— za predko przyszedt na Swiat

— plytki lub gteboki na stole

— zamszowa szmatka do okularéw
— imie z liter imienia Mira

— sktadnik gazu ziemnego

— drézka

— odprawiana przez ksiedza

— sprzet grawera

— wieksza od furtki

— Janusz, aktor (rola Janka Kosa)
— czarna ptyta gramofonowa

— obiekt zainteresowania zoologa

— lokalny rywal AC Milan

— wybranka Tadeusza Soplicy
— Atlantyk lub Pacyfik

— lokal z ruletkg

— atak bombowcow

— tworzenie wiankow

— Michael, niezyjgcy wokalista
— materiat obrabiany przez stolarza
— ssaki z szablami

— zastepowane wytrychem

— wiosek na brzegu powieki

— ... pozarna

— siatkarze z Betchatowa

— mebel z ubraniami

— serwowany po drugim daniu
— dom orfa

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: todzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Wojewodzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologii im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £.6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com.

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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