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Ze wzgledu na aktualng sytuacje pierwszg
cze$¢ tego numeru Biuletynu poswiecamy
problemom zwigzanym z pandemig korona-
wirusa. Radostaw Kaczmarek opisuje, czy ten
wirus moze miec¢ wptyw na nasze leczenie
(s. 1). Nastepnie przedstawiamy wytyczne
opracowane przez WFH (s. 2). Warto
zaznaczy¢ sobie to, co dotyczy akurat nas.
Szczegdlng uwage zwracam na fragmenty
dotyczgce ewentualnej hospitalizacji — tu
moze chodzi¢ o nasze zycie (dobrze jest tez
zajrze¢ na s. 12 — zawarte tam wskazowki
mogg sie przydac¢ | w takiej sytuacji).
Bernadetta Pieczyriska opisuje tez zalecenia
dla pacjentéw w zwigzku z pandemig (s. 4).

Pandemia kiedys w koncu ustanie (cho¢
dzi$ trudno o podanie jakiejs daty). Wtedy
wroci znaczenie innych spraw. Dlatego
zajmujemy sie sytuacjg leczenia hemofilii
w Polsce (s. 5), a takze nowg grupg roboczg
zorganizowang przez EHC, poswiecong
chorobie von Willebranda (s. 6). Barbara
Cwikta, prezes kota kaliskiego, opisuje i re-
komenduje wyjazdy szkoleniowo-integracyj-

ne (s. 7). Ma w tym wzgledzie spore dos$wiad-
czenie, wiec warto poznac jej zdanie i wzigc
przyktad z kota w Kaliszu. Pawet Budek,
najmtodszy cztonek Zarzgdu Gtéwnego na-
szego Stowarzyszenia, relacjonuje przebieg
warsztatow dla mtodych liderow zorganizo-
wanych w Dubaju (s. 9). Zamieszczamy takze
tekst wzywajgcy do aktywnosci — w naszym
wspolnym interesie (s. 11). Przypominamy
o jednym procencie i informujemy o moz-
liwosci rozliczenia PIT za pomocg programu
dostepnego na stronie Stowarzyszenia
(s. 12). Anonsowany juz powyzej tekst o SOR
(s. 12) moze kiedys straci wazno$c¢, ale na
razie zawiera smutng prawde. Wobec braku
odpowiednich procedur warto nawet wzigc
pod uwage takg sugestie: ,jesSli mozesz, nie
wzywaj karetki, tylko jedz do szpitala
taksowkg — bo karetka zawiezie cie do
najblizszego szpitala, a tam mogg nie miec
pojecia o hemofilii”.

Poniewaz trwa akcja ,zostan w domu’,
wigczamy sie w nig aktywnie, proponujgc
relaks przy rozwigzywaniu jolki(s. 13).

Adam Sumera

COVID-19 a hemofilia i bezpieczenstwo leczenia

Doniesienia medialne w ostatnich tygo-
dniach zostaty zdominowane przez informa-
cje o epidemii choroby COVID-19 powo-
dowanej przez koronawirusa SARS-CoV-2.
Epidemia osiggneta globalny zasieg i budzi
powszechny niepokdj. Z kilku wzgleddw wirus
wywotat szczegdlne obawy spotecznosci
hemofilowej. Po pierwsze, kazdy nowy
czynnik zakazny budzi niepokdj zwigzany
z bezpieczenstwem lekéw krwiopochodnych,
poniewaz kazdy patogen moze potencjalnie
znajdowac sie we krwi, nawet jesli do zakazen
dochodzi gtéwnie inng drogg (np. kropelkowg
w przypadku SARS-CoV-2). Po drugie, za-
trzymanie pracy licznych fabryk w Chinach
(gdzie rozpoczeta sie epidemia i zanotowano
najwiekszg liczbe zakazen) mogto oznaczag,

ze zabraknie podzespotoéw lub jednorazo-
wego sprzetu medycznego potrzebnych do
produkcji koncentratow czynnikow krzep-
niecia, w tym igiet i strzykawek potrzebnych
do podawania lekéw. Poza tym, w miare jak
dowiadujemy sie wiecej o przebiegu choroby
COVID-19, pojawiajg sie informacije,
w zwigzku z ktérymi chorzy na hemofilie
zastanawiajg sie, czy COVID-19 moze mieé
u nich inny, bardziej niebezpieczny przebieg.
Koronawirusy to duza rodzina wirusow,
sposréd  ktérych czes¢ wywotuje choroby
u ludzi. Koronawirusy odpowiedzialne byty
miedzy innymi za epidemie chorob SARS
i MERS sprzed kilku lat. SARS-Cov-2, ktéry
wywotat obecng epidemie, stat sie ludzkim
patogenem niedawno i jeszcze nie wszystkie



jego wiasciwosci zostaty w petni poznane, ale
na podstawie tego, co juz wiadomo, mozna
wyciggng¢ pewne wnioski. SARS-CoV-2 jest
wirusem stosunkowo duzym (120 nano-
metrow w przekroju) i ma otoczke lipidowa,
dlatego dwie metody inaktywacji lub usu-
wania wiruséw, ktére sg powszechnie
stosowane w produkcji osoczopochodnych
koncentratow czynnikdbw krzepniecia, po-
winny by¢ skuteczne wobec tego patogenu.
Sg to poddawanie osocza dziataniu mie-
szaniny rozpuszczalnika i detergentu (me-
toda inaktywuje wirusy z otoczka lipidowg)
oraz nanofiltracja (metoda usuwa z osocza
wirusy o rozmiarze wigekszym niz 40 nm).
Ponadto wydaje sie, ze u chorych na COVID-
19 wirus znajduje sie we krwi w niewielkiej
ilosci i nie u wszystkich jest wykrywalny
(wedtug réznych szacunkéw moéwi sie o 1%
zakazonych). Wirus wykrywany jest za to
w duzej ilosci w wydzielinach drog oddecho-
wych i tylko takie prébki wykorzystywane sg
do testéw diagnostycznych na obecnosc¢
wirusa. Nie zaobserwowano jak dotad przy-
padkéw zakazenia wirusem SARS-CoV-2
przez przetoczenie krwi lub produktow
krwiopochodnych.

Producenci lekéw dla chorych na hemofilie
zapewniajg narazie, ze nie ma zagrozeniadla
ciggtosci produkcji w zwigzku z obnizeniem
liczby dawcéw osocza lub zatrzymaniem

pracy chinskich fabryk. Sytuacja jednak
dynamicznie sie zmienia, a srodki ostroznosci
zalecane w celu powstrzymania epidemii nie
sprzyjajg krwiodawstwu.
U czesci osob chorych na COVID-19
z ostrym przebiegiem choroby dochodzi do
zaburzen uktadu krzepniecia, ktore objawiajg
sie zwiekszonym poziomem dimeru D.
Zwiekszenie poziomu dimeru D moze
Swiadczy¢ o nadmiernej aktywacji uktadu
krzepniecia, ktéra moze by¢ zwigzana na
przyktad z zakrzepicg. Mozna powiedzie¢, ze
zakrzepica jest zaburzeniem odwrotnym do
skazy krwotocznej. Podwyzszone stezenie
dimeru D nierzadko towarzyszy zakazeniom
réznymi patogenami, zatem nie jest charak-
terystyczne dla COVID-19. U chorych na
COVID-19 nie obserwuje sie objawow skazy
krwotocznej, zatem nie ma podstaw, aby
przypuszcza¢, ze u pacjenta z hemofilig
zakazenie SARS-CoV-2 spowodowatoby
powikfania krwotoczne. Pacjenci ze skazami
krwotocznymi powinni wiec stosowac takie
same srodki ostroznosci jak reszta populacji,
aby unikng¢ zakazenia i ograniczy¢é roz-
przestrzenianie sie wirusa, czyli czesto myé
rece wodg z mydtem, uzywaé sSrodkow
dezynfekcyjnych i ograniczy¢ przemieszcza-
nie sie oraz bezposredni kontakt z innymi
osobami.
Radostaw Kaczmarek

Praktyczne zalecenia dla chorych na hemofilie
przygotowane przez WFH w zwigzku z pandemig COVID-19
(SARS-CoV-2, koronawirus)

Osoby z hemofilia obecnie leczone

rekombinowanym czynnikiem VIII lub IX

o standardowym lub przediuzonym czasie

pottrwania, preparatem FEIBA, rekombi-

nowanym, aktywowanym czynnikiem Vlla

[NovoSeven] lub emicizumabem [Hem-

libra]

1. Nie ma powodu, by zmienia¢ zalecane
leczenie.

2. Nie ma powodu, by obawia¢ sie brakéw
w zaopatrzeniu w leki, ktopotéw przy
produkgciji lub przerwania ciggtosci dostaw.

3. Jesli masz ograniczony zapas koncentratu
w domu, skontaktuj sie z osrodkiem
leczenia hemofilii.

4. Jedli jestes objety leczeniem domowym,
nie zamawiaj nowej partii lekdw w ilosciach
wiekszych niz zazwyczaj. Jednak lepiej jest
mie¢ kilka dodatkowych dawek, gdyby
doszio do opdznienia dostaw.

Osoby leczone osoczopochodnym kon-

centratem czynnika Vil lub IX

1. Metody inaktywaciji i eliminacji patogenéw
stosowane przy produkcji koncentratéw
czynnikow krzepniecia sg wystarczajgce
do zniszczenia wirusow z otoczkg lipidowa,
takich jak SARS-CoV-2.

. Nie zaleca sie zmiany stosowanego leku.

. Do chwili obecnej nie zanotowano za-
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. Oddawanie krwi i

kiocen w dostawach produktéw osoczo-
pochodnych. Jednak w zwigzku z sytuacjg
epidemiologiczng na swiecie mozna sie
obawia¢ spadku ilosci otrzymywanego
osocza.

osocza nhadal jest
procesem bezpiecznym, a zapotrzebo-
wanie na oddawane osocze wzrasta. Za-
pewnienie podczas pandemii dostatecznej
ilosci krwi i osocza wymaga wspierania
obecnych i zachecania potencjalnych
przysztych dawcéw.

Wszystkim osrodkom leczenia chorych na
hemofilie oraz stacjom krwiodawstwa
zaleca sie przestrzeganie zalecen maja-
cych na celu ochrone przed zakazeniem
zaréwno personelu, jak i dawcow oraz
zapobieganie rozprzestrzenianiu sie
koronawirusa SARS-CoV-2 drogg kropel-
kowg przez kontakt cziowieka z czio-
wiekiem oraz przez materiat zakazny.

W przypadku pacjentdw otrzymujgcych
produkty, ktére nie przeszty procesu
inaktywacji wirusow (np. krioprecypitat,
koncentrat krwinek ptytkowych), decyzje
o leczeniu nalezy podjgc¢ po zbilansowaniu
potencjalnego ryzyka i korzysci (skutki
niepodania leku w przypadku krwawienia
versus ryzyko infekgcji).

Osoby uczestniczace obecnie w bada-
niach klinicznych (z wylgczeniem badan
fazy 4 — postmarketingowych)

1.

Skontaktuj sie ze swoim osrodkiem
leczenia hemofili w celu omowienia
uwarunkowan wynikajgcych z pandemii.

. Upewnij sie, ze przyjmowany preparat jest

dostepny i ze badanie nie zostato
przerwane.

Omoéw sposoby monitorowania badania ze
strony zespotu nadzorujgcego badanie.
Zaleca sie zdalne wizyty kontrolne, chyba
ze badany produkt musi by¢ podawany
przez personel i konieczny jest osobisty
nadzor dla unikniecia groznych skutkéw

ubocznych.

. U oso6b, ktore niedawno zostaty poddane

terapii genowej w ciggu ostatnich 12 mie-
siecy, nalezy przestrzega¢ wyznaczonych
wczesniej badan termindéw oceniajgcych
funkcje watroby.

Nie przerywaj i nie zmieniaj leczenia

wynikajgcego z badania klinicznego, o ile
nie zostanie to zalecone przez zespdt
prowadzgcy badanie.

Osoby, ktore wkrotce maja zostaé wig-
czone do badania klinicznego oceniaja-
cego howe metody leczenia

1.

Zalecane jest przesuniecie w czasie daty
rozpoczecia badania klinicznego.

2. W wielu osrodkach medycznych wydano

zakaz rozpoczynania nowych badan
klinicznych, aby nie zwieksza¢ zuzycia
srodkdw medycznych niezbednych do
zwalczania pandemii.

Zalecenia majgce na celu zmniejszenie
mozliwosci kontaktu chorych na hemofilie
z SARS-CoV-2, koronawirusem wywotu-
jacym COVID-19

1.

. Dla kazdego,

. Paracetamol obniza gorgczke,

. Ibuprofen i

Nalezy zaleca¢ wszelkie metody prowa-
dzace do zmniejszenia mozliwosci kon-
taktu z osobami chorymi na COVID-19
w przypadku wszystkich pacjentow ma-
jacych choroby wspdfistniejgce (choroby
uktadu krgzenia, nadcisnienie tetnicze,
otytos¢, cukrzyca, HIV, zaawansowany
wiek) lub otrzymujgcych glikokorty-
kosterydy albo inne leki immuno-
supresyjne (obnizajgce odpornosc).

takze dla oséb z grup
mniejszego ryzyka i dla dzieci, unikanie
kontaktu jest najlepszg metodg zapobie-
gania infekcji. Pozostanie w domu i za-
chowywanie bezpiecznego odstepu od
innych ludzi to najwazniejsze sposoby.

. Wizyty w placowkach medycznych (m.in.

u lekarza, w gabinecie pielegniarskim)
nalezy ograniczy¢ do minimum. Planowe
zabiegi inwazyjne powinny zosta¢ prze-
tozone.

nie re-
dukujgc reakcji zapalnej koniecznej do
zwalczania koronawirusa. Zaleca sie go
u 0s6b ze skazami krwotocznymi.

. Dzienna dawka paracetamolu nie powinna

przekracza¢ 60 mg na kilogram masy ciata
lub 3 gramow na dobe, poniewaz wieksze
dawki powodujg uszkodzenie watroby.

inne niesterydowe leki
przeciwzapalne (NLPZ) zwykle nie s3g
zalecane u o0sob ze skazami krwotocz-
nymi, poniewaz poprzez uposledzenie
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funkcji ptytek mogg nasila¢ krwawienie.
Istniejg sugestie, ze zwlaszcza ibuprofen
ze wzgledu na wzmozong ekspresje
konwertazy angiotensyny typu Il moze
albo pogarszaé przebieg COVID-19, albo
zwiekszaC ryzyko zakazenia wirusem
SARS-CoV-2. Jednak na obecnym etapie
dowody potwierdzajgce te teze sg
ograniczone.

7. Pamietaj, ze przestrzeganie zasad hi-
gieny, a w szczegolnos$ci regularne mycie
rgk mydtem, niedotykanie swojej twarzy,
unikanie rozsiewania kropelek przez
kaszel i utrzymywanie przynajmniej dwu-
metrowego odstepu od innych oséb to
klucz do zapobiegania rozprzestrzenianiu
sie koronawirusa.

Zalecenia w przypadku hospitalizacji
pacjenta ze skazg krwotoczng zakazonego
koronawirusem

1. Konieczna jest Scista wspotpraca miedzy
szpitalem przyjmujgcym pacjenta a o$rod-
kiem leczenia chorych na hemofilie.

2. Nalezy zapewni¢ mozliwo$¢ podawania
koncentratéw niedoborowego czynnika
krzepniecia i zapewnic dostep zylny [moze
by¢ wskazane zatozenie wenflonu].

3. Kontakt z hematologiem prowadzacym
pacjenta jest szczegodlnie istotny w przy-
padku osoby leczonej emicizumabem
(ryzyko popetnienia btedow w terapii

i btedébw w interpretacji wynikéw badan
laboratoryjnych przez lekarzy nie posia-
dajgcych wiedzy w tym zakresie).

4. Poinformuj lekarzy, jesli ramach badania
klinicznego przyjmujesz przeciwciata anty-
TFPI[concizumab] czy fitusiran i wystepuje
u ciebie zwiekszone ryzyko powiktan
zakrzepowo-zatorowych lub jesli w osta-
tnim czasie zostates poddany terapii
genowej. Jesli tak, skontaktuj sie ze swoim
o$rodkiem leczenia hemofilii.

5. Jesli zostates zakazony koronawirusem,
wedtug opinii niektérych ekspertow za-
lecana jest profilaktyka koncentratem nie-
doborowego czynnika krzepniecia i utrzy-
mywanie wyzszego poziomu czynnika
w celu zapobiegania krwawieniu do drog
oddechowych wskutek potencjalnie po-
waznego uszkodzenia wywotanego przez
SARS-CoV-2. Silny kaszel lub intensywne
wydmuchiwanie nosa powoduje zwieksze-
nie cisnienia krwi w mozgu, co moze
prowadzi¢ do krwawienia. Stusznosc¢
przedstawionych zaleceh potwierdzajg
opisy przypadkow.

(thum. as, mgk)

Podobnie jak w kazdej innej sytuacji, nie
mozna wykonywacC Zzadnego zabiegu ani
procedury inwazyjnej (w tym intubacji) bez
wczesniejszego podania czynnika krzep-
niecia!

COVID-19: zalecenia dla pacjentow

W zwigzku z rozwojowgq sytuacjg zwigzang
z COVID-19 organizacje pacjenckie na catym
Swiecie apelujg do chorych, by szczegdlnie
powaznie potraktowali ostrzezenia wydawa-
ne przez inspektoraty sanitarne w swoich
krajach.

Zwtaszcza w przypadku osob o obnizonej
odpornosci oraz z chorobami wspdétistnie-
jacymi wskazana jest szczegolna ostroznos$c.
Zaleca sie w miare mozliwosci pozostawanie
w domu, unikanie zattoczonych miejsc
publicznych, w przypadku oso6b aktywnych
zawodowo przejscie na tryb pracy zdalnej.

Pamietajmy, ze w przypadku tego typu
choréb przede wszystkim chronimy siebie i
innych! Poniewaz koronawirus SARS COV-2,
ktéry wywotuje chorobe COVID-19, przenosi

sie gtownie drogg kropelkowg, prewencyjnie
nalezy zachowa¢ 1,5 metra odlegtosci od
rozmowcy, a podczas kaszlu czy kichania
zastania€ usta i nos (kaszlemy ,w tokiecC”).
Nalezy tez starac sie nie dotykac¢ twarzy, ust i
nosa, by nie utatwi¢ drobnoustrojom dostepu
do naszego organizmu.

Jak najczesciej myjemy rece wodg z my-
dtem, a jesli nie mamy takiej mozliwosci —
innym Srodkiem dezynfekujgcym. Pamietaj-
my, ze tego ptynu nie nalezy sptukiwac!
Zwréémy uwage na regularne dezynfeko-
wanie telefonéw komdérkowych i klawiatur, to
ulubione siedlisko drobnoustrojéw.

Standardowe objawy COVID-19 to go-
raczka, kaszel, dusznosSc¢ | zaburzenia
oddychania. Jesli zauwazycie u siebie takie
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wiasnie objawy, a wczesniej byliscie w_kra-
jach, w ktérych ten wirus wystepuje w stopniu
szczego6lnie natezonym (Chiny, Korea,
Japonia, lIran, Wiochy, a takze ostatnio
Francja, Hiszpania i Niemcy), bgdz mieliscie
kontakt z osobg, ktéra do tych krajow
podrozowata, obserwujcie sie w kierunku
wspomnianych wyzej objawéw przez okres

*

*

okoto 14 dni. Jesli w tym czasie wystgpig
niepokojgce objawy, nalezy pozosta¢ w domu,
bezwzglednie unika¢ komunikacji miejskiej
i duzych skupisk ludnosci. Jesli mieliscie
kontakt z osobg chorg, nalezy zawiadomic
stacje sanitarno-epidemiologiczng lub udac
sie na oddziat obserwacyjno-zakazny.
Bernadetta Pieczynska

*

W drugiej czesci Biuletynu wracamy do spraw o charakterze bardziej ogélnym. Choé
koronawirus stanowi obecnie bardzo istotny problem, to jednak inne kwestie takze

zastugujg na nasza uwage.

Hemofilia w Polsce

Jak co roku Swiatowa Federacja ds.
Hemofilii (WFH) zbiera od wszystkich swoich
organizacji czionkowskich na wszystkich
kontynentach dane dotyczgce hemofilii i in-
nych skaz krwotocznych. Oto najwazniejsze
informacje odnoszace sie do naszego kraju
w roku 2019, zgromadzone dzieki wsparciu
Narodowego Centrum Krwi i lekarzy.

W ubiegtym roku liczba zdiagnozowanych
chorych na hemofilie A w Polsce wynosita
2562 (w tym 50 kobiet). Dla hemofilii B ta
liczba to 464 (w tym 28 kobiet). Chorobe von
Willebranda zdiagnozowano u 2200 oséb
(w tej liczbie jest 880 mezczyzn i 1320 kobiet).
Na inne skazy krwotoczne choruje w naszym
kraju 960 osdb; najliczniejszg grupe stanowig
tu osoby z niedoborem czynnika VIl — jest ich
329 (wtym 181 kobiet).

Posrod chorych na hemofilie A najwiecej
jest mezczyzn z postacig ciezkg (tzn. z po-
ziomem czynnika VIII ponizej 1%): 1309.
Posta¢ umiarkowang (poziom od 1% do 5%)
stwierdzono u 365 pandw, a postac¢ tagodng
(powyzej 5%) u 838 chorych; w tym ze-
stawieniu nie uwzgledniono kobiet (policzono
je tacznie, bez rozbicia na rézne poziomy
czynnika). Analogiczne zestawienie dla
mezczyzn z hemofilig B wyglada nastepujgco:
posta¢ ciezka: 210, umiarkowana: 96,
tagodna: 130. Liczba oséb z ciezkg postacig
(tzn. z typem 3) choroby von Willebranda, bez
rozbicia na pfci, wynosita 172.

Nalezy tez wspomnie¢ o hemofilii po-
wiktanej inhibitorem. W przypadku hemofilii A
liczba pacjentéw wynosita az 148, w hemofilii
B byty to tylko 4 osoby.

Wskaznik zaopatrzenia w czynnik VI
(liczony na gtowe statystycznego Polaka)
wyniost w 2019 r. 8,04. To swietny wynik,
umozliwiajacy leczenie profilaktyczne prak-
tycznie wszystkim chorym tego potrze-
bujgcym (dotyczy to takze hemofili B —
zakupy czynnika IX byty réwniez na wysokim
poziomie). Wprawdzie z blisko 309 min
jednostek czynnika VIII tylko niespetna 20,5
min, czyli ok. 6,6% stanowit czynnik rekom-
binowany, a do tego w ogdle nie byto w tej
liczbie ani jednej jednostki czynnika o prze-
dtuzonym czasie poéftrwania, to jednak sama
ilos¢ musi budzi¢ uznanie. Jesli porownamy
nasze zaopatrzenie w 2019 r. zdanymiz 2018
r. (bo tylko takie sg na razie dostepne) w in-
nych krajach, to wyprzedzamy np. Niemcy
czy Norwegie; nadal jednak daleko nam do
Wegier (14,8), Irlandii (10,75), Szwec;ji (10,1).
Wyprzedza nas takze Stowacja (8,4),
Stowenia (8,35), a nawet Rosja (8,25), by
pozostac tylko przy naszej czesci Europy.

O ile kwestie zakupu i dostepnosci
czynnikdw mogg budzi¢ nasze zadowolenie,
to inne aspekty leczenia hemofilii nadal
pozostawiajg wiele do zyczenia. Wcigz nie
mamy osrodkéw leczenia chorych na
hemofilie zapewniajgcych kompleksowg
opieke medyczng — takich, w ktérych mozemy
nie tylko uzyska¢ zaméwienie czynnika, ale
otrzymac¢ porade specjalistow (ortopedy,
specjalistéw w dziedzinie choréb zakaznych,
genetyki klinicznej, chirurgii ogdlnej, sto-
matologii, potoznictwa i ginekologii, a takze
dostep do rehabilitacji oraz do opieki
psychologicznej) — podkres$imy, ze powinni to
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by¢ specjalisci majgcy doswiadczenie w opie-
ce nad chorymi ze skazami krwotocznymi,
dobrze zaznajomieni ze specyfikg zmian,
jakie w naszych organizmach wywotuje
hemofilia, choroba von Willebranda czy inna
skaza.

Dzieki dziataniom naszego Stowarzy-
szenia Minister Zdrowia w czerwcu 2019 r.
zwrécit sie do Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji z prosbg o ustalenie
taryfy Swiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki ambulatoryjnej nad chorymi na
hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne. Ta
opinia jest juz gotowa, ale aby weszta w zycie,
konieczne jest wprowadzenie zmian w roz-
porzgdzeniu Ministra Zdrowia. Miejmy
nadzieje, ze te zmiany, nad ktorymi wedtug
styczniowego pisma z ministerstwa trwajg

prace, w kohcu zostang wprowadzone. To
powinno poprawi¢ sytuacje finansowg
poradni majgcych sprawowaé opieke nad
nami.

Osobnym problemem sg przypadki braku
elementarnej wiedzy na temat hemofilii
ujawniajgce sie na niektorych Szpitalnych
Oddziatach Ratunkowych. Juz kilku naszych
kolegéw przyptacito te niewiedze personelu
medycznego swoim zyciem. W tej sytuacji
nasze Stowarzyszenie wzywa Ministerstwo
Zdrowia do wprowadzenia w ramach
rozwijanej platformy internetowej ,Panstwo-
we Ratownictwo Medyczne” modutu doty-
czgcego szkoleh z zakresu udzielania
pomocy chorym na hemofilie w sytuacjach
nagtych.

Adam Sumera

Choroba von Willebranda — nowa grupa w EHC

W lutym br. w ramach EHC, europejskiej
organizacji zrzeszajgcej narodowe stowa-
rzyszenia chorych na hemofilie, powstata
Grupa Robocza ds. Choroby von Willebranda.
Cho¢ od 2015 r. EHC czynito wysitki, by za
pomocg réznych programow i akcji zajmowac
sie niedostatkami w opiece medycznej nad tg
grupg pacjentéw, to jednak chorzy z vWD, jak
po angielsku okresla sie to schorzenie, czesto
stwierdzali, ze ich choroba, a takze po-
wodowane przez nig problemy, nie sg
traktowane z dostateczng uwaga.

Przypomnijmy, ze na chorobe von Wille-
branda cierpi moze nawet 1% catej populacji
(mezczyzn i kobiet — w odroznieniu od
hemofilii dotyka to obu ptci w rownym stopniu).
Poniewaz jednak u wiekszosci oséb wyste-
pujg jedynie tagodne objawy, tylko niewielki
odsetek chorych jest swiadoma swojego
schorzenia. Wiele os6b ma takze bardzo duze
trudnosci w uzyskaniu wtasciwej diagnozy —
wsérdd licznych przyczyn mozna wymienié
brak wyposazenia laboratoryjnego i niedo-
stateczne doswiadczenie lekarzy. W rezul-
tacie prawidtowe rozpoznanie choroby von
Willebranda jest czesto wyzwaniem dla
personelu medycznego.

Jesli zapewni sie odpowiednie leczenie,
osoby z VWD mogg uzyska¢ duzo lepszg
jakos$¢ zycia, a ich stan zdrowia ulegnie

AN
ELCH

poprawie. Aby osiggngc¢ taki stan, konieczne
jest jednak usuniecie istniejgcych brakow
w diagnozowaniu tego schorzenia, lepsze
zrozumienie jego istoty, edukowanie pacjen-
tow i spoteczenstwa, a takze wspieranie
samych chorych.

Poziom leczenia chorych na hemofilie
w Europie jest coraz wyzszy. Pora zadbac o te
grupy chorych ze skazami krwotocznymi,
ktére jeszcze czekajg na istotng poprawe.
Wsrod nich najliczniejsi sg pacjenci zvWD.

Z tg myslg stworzono wtasnie Grupe
Roboczg ds. Choroby von Willebranda.
W styczniu rozpisano zgtoszenia chetnych do
udziatu w tym zespole. W jego sktadzie
znalezli sie przedstawiciele (a wilasciwie
gtéwnie przedstawicielki) stowarzyszen z Ho-
landii, Serbii, Greciji, Irlandii, Austrii, Wielkiej
Brytanii i Ltotwy. Z Polski nie ma niestety
nikogo, bo nie bylo chetnych kandydatow.
Grupa rozpoczeta juz swojg dziatalnosé, ale
ze wzgledu na sytuacje zagrozenia Kkoro-
nawirusem spotkania majg na razie charakter
jedynie wirtualny i odbywajg sie za po-
Srednictwem Internetu.

(as na podst. informacji ze strony EHC)



Integracja przez wielkie ,,I”

Koto kaliskie to jedno z mniejszych kot
terenowych naszego Stowarzyszenia. Mamy
okoto 70 cztonkdéw zapisanych, ale tylko
potowa aktywnie uczestniczy w naszych
dziataniach. Sg to jednak osoby, na ktore
zawsze mozna liczy¢. Czujemy sie w swoim
towarzystwie jak rodzina. Czesto kontaktu-
jemy sie ze sobg poza spotkaniami. Mamy do
siebie kontakt mailowy i telefoniczny,
zwracamy sie do siebie po imieniu. Nie
zawsze jednak tak byto.

Spotykalismy sie w Stacji Krwiodawstwa
i tylko po liscie obecnosci wiedzielismy, ze
takie osoby sg w kole. Jak wszyscy zauwazyli,
frekwencja na spotkaniach zmniejszyta sie,
odkad polepszyta sie sytuacja dostepu do
czynnika. Z petnej sali, ktéra pekata
w szwach, zostato 7-10 oséb, ktore zawsze
docieraty na spotkania. | wtasnie z tg grupg
urzadzilismy burze mozgdéw i wymyslilismy
spotkanie wyjazdowe. Pamietam, jak sie
batam pierwszego takiego spotkania. Nie
wiedziatam, czy ludzie mi zaufajg i przyjada.
Byt to rok 2006. Spotkanie zorganizowalismy
w Gotuchowie, 10 kilometrow od Stacji
Krwiodawstwa, poza miastem. Jest tam
kompleks parkowo-zamkowy. Potgczylismy
przyjemne z pozytecznym: byta konferencja
medyczna, a potem zajecia z nordic walking
z instruktorem, zwiedzanie zamku i wspdlna
biesiada przy grillu. | to byt strzat w dziesigtke.
Przyjechato duzo oso6b, cho¢ zwiedzanie
zamku kazdy sam optacat. Od tej pory kazde
nasze spotkania organizowaliSmy w terenie.
Czes¢ kosztéw pokrywalismy indywidualnie,
czes¢ z funduszow kota, a konferencje

organizowaty firmy farmaceutyczne.

Po kilku takich spotkaniach i po zwiedzeniu
wspaniatych miejsc w okolicy zrodzit sie
pomyst spotkan wyjazdowych. ChcieliSmy
poznac¢ strukture innych kot, wymieni¢ sie
doswiadczeniami w indywidualnych sposo-
bach radzenia sobie z chorobg, poznac
mozliwosci leczenia w innych rejonach
naszego kraju.

Pierwszy wyjazd zorganizowalismy do
Warszawy. Bardzo chciatam, aby cztonkowie
naszego kofa (i ja sama) poznali czionkéw
Zarzadu Giéwnego, aby nie byty to dla nas
osoby znane tylko z imienia i nazwiska.
Spotkanie odbyto sie w Instytucie Hematologii
i Transfuzjologii. Poznalismy wéwczas panow
Bogdana i Witolda Gajewskich. Mielismy
wiele pytah, na ktoére obaj cierpliwie
odpowiadali. My z kolei dowiedzielismy sig, ile
wysitku wktadajg cztonkowie Zarzadu Gtow-
nego, aby sytuacja chorych na hemofilie byta
coraz lepsza. Warto byto spotka¢ tych panéw
osobiscie i wyrazi¢ nasz szacunek oraz
podziekowanie za ich dziatalnos¢. Podczas
konferencji medycznej poznalismy doktor
Ewe Stefanska. Dzieki temu wyjazdowi wiele
0s0b z naszego kota nawigzato kontakt z pa-
nig doktor i podjeto systematyczne badania
w Instytucie.

Kolejne spotkanie postanowilismy zorga-
nizowac przy wspétpracy kota poznanskiego.
Laczac nasze kota, pojechalismy do Krakowa
na spotkanie i wspolng konferencje z czton-
kami kota krakowskiego. Ten wyjazd byt dla
nas przetomowy. Dzieki konferencji medycz-
nej poznaliSmy lekarzy z Krakowskiego

——TETE

Artykut ilustrujemy kilkoma zdjeciami z wypraw cztonkow Kkota kaliskiego. Mito na nie popatrze¢

szczegdlnie w okresie akcji,,zostan w domu”.



Centrum Rehabilitacji i Ortopedii. Mielismy
okazje porozmawia¢ z doktorem Jerzym
Jaworskim i doktor Joanng Zdziarska, a na-
wet umoéwic sie na pierwsze wizyty do nich.
Po powrocie dostawatam telefony od osdb,
ktore leczyty sie w KCRiO. Okazato sie, ze
przed wyjazdem nawet nie wiedzieli, ze takie
centrum istnieje.

Nastepnym kotem, z ktorym nawigzaliSmy
blizszy kontakt, byto koto tédzkie, kierowane
przez Adama Sumere, kolejnego cztonka
Zarzadu Gtoéwnego. Koto to jest naszym
najblizszym sgsiadem, wiec od tamtej pory
czesto sie spotykamy i wspdlnie
organizujemy nasze integracyjne wyjazdy.
Spotykalismy sie juz dwukrotnie w Uniejowie,
goscilismy w todzi oraz wspdlnie
odwiedziliSmy koto wroctawskie, a potem
pomorsko-kujawskie. Cenimy sobie bardzo
wspotprace z kazdym z odwiedzanych két, ale
spotkanie we Wroctawiu wszyscy
wspominajg bardzo czesto. Prezesem kota
jest Zdzistaw Grzelak, kolejny, wieloletni
cztonek Zarzadu Gtéwnego, ktorego

wczesniej goécilismy jako prelegenta w
naszym kole. Tutaj tez poznaliSmy prof.
Krzysztofa Simona, dzieki ktéremu kilka oséb
z naszego kota wzieto udziat w programie
leczeniaHCV.

Nasze wyjazdy integracyjne tgczymy ze
zwiedzaniem i poznawaniem odwiedzanych
miast. Jest to kolejna zaleta naszych
wyjazdéw. Przeznaczamy na to wtasne srodki
finansowe. Przytocze tutaj tylko kilka refleksji
przekazanych mi przez uczestnikow wyjazdu.
Wyjezdzajgc, mozna cho¢ na chwile oderwac
sie od codziennych problemodw; wiele oséb
przyznato, ze nie miato dotychczas
mozliwoséci wyjazdu do ciekawych miejsc,
albo ze wzgledu na chorobe, albo z powodu
swojej samotnosci.

Zorganizowanie takiego wyjazdu cztonkow
dwoch két do innego kota jest nie lada
wyzwaniem logistycznym. Jeszcze to, ze
uczestnikami wyjazdu sg osoby borykajace
sie z roznymi chorobami, nie tylko z hemcofilig,
wymaga od nas zapewnienia dla nich opieki
medycznej. | tutaj wielki ukton sktadamy panu
dyrektorowi Regionalnego Centrum Krwio-
dawstwa w Kaliszu, ktory zawsze deleguje na
nasz wyjazd jedng z pielegniarek. Bysmy
mogli pokonywa¢ duze odlegtosci miedzy
siedzibami naszych koét, musimy miec
odpowiedni autokar (niskopoktadowy, z roz-
suwanymi siedzeniami), hotel jednopozio-
mowy lub z windg, a takze mozliwos¢ zwie-
dzania miast mobilnie. Nie jest to takie proste.
Przygotowania do kolejnego wyjazdu zaczy-
namy z rocznym wyprzedzeniem.

Przed nami kolejne spotkanie z cztonkami
kofa lubelskiego. Wyjazd planujemy w czer-
wcu. Ze wzgledu na odlegtos¢ tym razem
bedzie to wyjazd trzydniowy. Mamy nadzieje,
ze uda nam sie kontynuowaé nasze inte-
gracyjne spotkania i zawiera¢ nowe przy-
jaznie. Jak widac¢, z kazdego takiego wyjazdu
czerpiemy rézne korzysci, a zawarte znajo-
mosci sg dla nas nieocenione.

Barbara Cwikta

Powyzszy materiat zostat ztozony w redakcji
Biuletynu na kilka dni przed poczatkiem
ogfoszenia pandemii wirusowej i pierwszymi
zachorowaniami w Polsce. Z oczywistych
wzgledow zarzgdy obu kot zdecydowaty
o odwotaniu wyjazdu w planowanym terminie.
Mamy jednak mocng nadzieje, ze plany uda
sig zrealizowac jeszcze w tym roku.

Na razie ucieszmy oczy wspomnieniami
Z udanych podrozy w latach poprzednich.
Zachecamy takze inne kota do rozwazZenia
organizacji takich eskapad.



Relacja ze szkolenia w Dubaju

Zapraszam do przeczytania krétkiej relacji
z drugiej czesci mojej przygody polegajace;j
na uczestnictwie w programie SURO 2019
(Stand Up and Reach Out), czyli programie
szkoleniowym dla os6b z hemofilig organi-
zowanym przez amerykanskg fundacje
Global Blood Disorder. Jak juz wspomniatem
w poprzednim numerze, miejscem naszego
drugiego spotkania byt Dubaj, czyli jedno
Z najbardziej niezwyktych miast swiata. Nie
byt to jedyny czynnik sprawiajacy, ze z wielka
przyjemnoscig przygotowywatem sie do
listopadowego wyjazdu — mozliwos¢ ponow-
nego spotkania kolegébw z réznych stron
Swiata byta réwnie wazna.

Do wyjazdu musielismy sie pilnie
przygotowaé, poniewaz podczas podsu-
mowania czerwcowego spotkania organi-
zatorzy przedstawili nam liste kilku zadan do
wykonania w ramach pracy domowej na
kolejnych sze$¢ miesiecy.

Pierwszym z zadah bylo przygotowanie
pieciominutowego wywiadu w formie
materiatu wideo z osobg, ktéra wedtug nas ma
cechy lidera i potrafi motywowac¢ innych ludzi
do dziatania. Juz od samego poczatku
wiedziatem, kto zostanie gtbwnym bohaterem
mojego nagrania i jakg historie bede chciat
przy okazji zaprezentowaé. Tg osoba byt
Adam Trojanczyk z todzi, pomystodawca
przygotowania petycji w 2018 r., gdy nie
bylismy pewni kontynuacji Narodowego
Programu Leczenia. Nagranie zostato bardzo
ciepto przyjete przez uczestnikéw warsztatu,
ktérzy byli pod wrazeniem efektéw naszych
dziatan. Doceniono pomyst i Sciezke dzwie-
kowg zastosowang w tle wywiadu. Korzy-
stajgc z okazji, chciatbym jeszcze raz
serdecznie podziekowa¢ Adamowi za po-
Swiecony czas oraz pomoc techniczng w mon-
tazu klipu wideo, a takze za to, ze zgodzit sie
zostac gtbwnym bohaterem mojego nagrania.
Celem tego ¢wiczenia byto dostrzezenie cech
lidera wsréd oso6b w naszym otoczeniu,
a takze zastosowanie w praktyce wskazowek,
ktére otrzymaliSmy podczas warsztatow
w Kolonii, dotyczgcych nagrywania i montazu
materiatow wideo wykorzystywanych w me-
diach spotecznosciowych.

Kolejnym zadaniem kazdego z uczest-

nikbw bylo zdobycie sprawozdan finan-
sowych oraz innych dostepnych dokumentéw
ksiegowych, a nastepnie zbadanie struktury,
dynamiki i wybranych wskaznikoéw opisu-
jacych aktualng sytuacje finansowg naszych
narodowych organizacji pacjentow. Na-
stepnym krokiem byto przedstawienie danych
na forum grupy i wspodlna analiza otrzy-
manych rezultatéw. Byto to bardzo ciekawe
doswiadczenie, poniewaz na przyktad
struktury wptywéw i wydatkow pomiedzy
organizacjami w roznych krajach znacznie sie
od siebie roéznity. Kondycja finansowa
naszych organizacji zostata przez nas bardzo
skrupulatnie zbadana, przeanalizowana i po-
rébwnana.

Poza tym mieliSmy bardzo wiele ¢wiczen
praktycznych z komunikacji, wypowiadania
sie, klarownego przekazywania informaciji.
Nie zabrakio réwniez kolejnych symulacji
spotkan o wysokiej randze z osobami
majgcymi wptyw na nasze leczenie. Har-
monogram zaje¢ byt bardzo rozbudowany
i naprawde nie byto kiedy sie nudzié.

Najwazniejszym wyzwaniem byto samo-
dzielne zaplanowanie i przygotowanie
duzego projektu, ktory bedzie mozna
zrealizowaé w rzeczywistosci na rzecz
naszych lokalnych organizacji. MusieliSmy
przewidzie¢ doktadny harmonogram wszyst-
kich przygotowan, budzet oraz efekty, jakie
chcielibysmy osiggngé. Pomyst nalezato
przedstawi¢ z wykorzystaniem prezentacji
multimedialnej w okreslonym czasie. Wy-
magania dotyczgce wystgpienia byly scisle
okreslone i pilnowane przez organizatorow.
Byt to punkt kulminacyjny catego programu
SURO, gdyz w swoich projektach korzy-
staliSmy ze wszystkich zdobytych oraz
trenowanych umiejetnosci. Warto podkreslic,
ze wszyscy podeszli do zadania bardzo
powaznie; codziennie w swoich pokojach
robilismy préby, aby wypas¢ jak najlepiej.
Kazde wystgpienie bylo oceniane zaréwno
przez organizatordw, jak i innych uczestnikow
Programu. Taka informacja zwrotna ma duzg
wartos¢, poniewaz takie wskazowki jasno
pokazujg, ktore elementy wystgpien publicz-
nych nalezy poprawi¢. Wszystkie zapre-
zentowane projekty byty bardzo ciekawe; co
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wiecej, kilka z nich zostato juz zrealizo-
wanych. Nie bede zdradzat swojego pomystu,
jednak mam nadzieje, ze w najblizszej
przysztosci na tamach Biuletynu bede miat
okazje pochwali¢ sie jego efektami.

W Dubaju spedzitem pie¢ niezwykle
intensywnych dni, gdyz nasze zajecia trwaty
od dziewigtej rano i konczyly sie okoto
godziny osiemnastej, gdy stonce znikato juz
za horyzontem. Organizatorzy przewidzieli
jednak troche czasu wolnego oraz wspdlne
wyjécia na kolacje do naprawde magicznych
restauracji. Nasz hotel znajdowat sie w nie-
wielkiej odlegto$ci od najwiekszego na
Swiecie centrum handlowego Dubaj Mall
(o powierzchni 112,4 ha) oraz najwyzszego
budynku $wiata Burj Khalifa (wysokos¢

828 m). W tym wiezowcu miatem okazje wypi¢
pyszng poranng kawe i delektowaé sie
fantastycznym widokiem z najwyzej potozonej
kawiarni na Swiecie. Aby dosta¢ sie na
123 pietro windg, potrzebowalismy okoto

60 sekund —istna magia.

Na poczatku kazdego roku przepro-
wadzany jest proces aplikacyjny do kolejnej
edycji Programu SURO. W tym roku pierwsze
spotkanie bedzie odbywato sie w San
Francisco, co potwierdza, ze warsztaty
organizowane sg w miastach naprawde
wartych odwiedzenia. Uczestnictwo w takich
szkoleniach to wiele wrazen, interesujgcych
wspomnien, ale przede wszystkim fanta-
stycznie spedzony czas w towarzystwie 0sob,
ktére pomimo tego, ze pochodzg z réznych
stron Swiata, to w swoim zyciu kierujg sie
podobnymi motywacjami i muszg mierzyc sie
ze zblizonymi problemami. Jest to okazja, aby
sie bardzo duzo dowiedzie¢ o tym, jak
wyglada sytuacja osob z hemofilig w innych
krajach.

Z tego powodu niezwykle gorgco
zachecam absolutnie wszystkich kolegéw do
aplikowania o mozliwos¢ uczestnictwa w réz-
nych warsztatach i szkoleniach organizo-
wanych przez EHC, WHO oraz inne or-
ganizacje zwigzane z hemofilig. Uczestnictwo
w programie to niezapomniana przygoda, ale
przede wszystkim mozliwos¢ zdobycia duzej

ilosci wiedzy, nowych umiejetnosci, cie-
kawych doswiadczen i motywacji do
dziatania.

Pawet Budek

Artykut ilustrujemy dwoma zdjeciami
Autora artykutu. Zdjecie po lewej celowo
nie zostato przyciete, aby dac¢ choc
niewielkie wyobrazenie o architekturze,
Jakg mozna napotkac w Dubaju.
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Gdzie jestesmy, gdzie bedziemy?

W tych dniach zaprzatajg nas przede
wszystkim problemy zwigzane z pandemig
koronawirusa. Pandemia jednak kiedys sie
skonczy i bedziemy mogli powréci¢ do
normalnego zycia. Warto sie zastanowic, co
bedziemy wtedy robic.

Od dwudziestu dwoch lat dziatam w za-
rzadzie kota (t6dzkiego) i w zarzadzie gtéw-
nym naszego Stowarzyszenia. Przez ten czas
wiele widziatem. Jasno rysuje sie jedna ten-
dencja. Pamietam czasy, gdy brakowato
czynnika. Podczas zebran sale byty petne,
wszyscy chcieli wiedzie¢, kiedy moze
nastgpi¢ poprawa; pytali tez, jak moga sie do
tego przyczyni¢. Teraz jest inaczej. Na
spotkania przychodzi tylko garstka, zwykle
tych samych osob, reszta najwyrazniej nie
widzi potrzeby zaprzatania sobie gtowy takimi
sprawami. Na zebraniu wyborczym zwykle
pada sugestia: ,wybierzmy tych samych”.

Niedawno rozmawiatem z dwiema ma-
mami dzieci z hemofilig. Obie potwierdzity to,
co sam zaobserwowatem: ot6z wielu
rodzicow jest przekonanych, ze leczenie
profilaktyczne, jakie obecnie majg zapew-
nione ich dzieci, jestzapewnione na state. By¢
moze pewne otrzezwienie pojawito sie na
poczatku tego roku, kiedy doszio do unie-
waznienia przetargu na czynnik do profi-
laktyki. Ale ktopoty z zaopatrzeniem to nie
jedyne zrédto potencjalnych trosk. Rodzice,
ktérzy sg przekonani, ze takie leczenie ,po
prostu sie nalezy ich dzieciom”, powinni zda¢
sobie sprawe, ze hemofilia nie jest jedynym
schorzeniem wymagajgcym wydatkéw ze
strony naszego panstwa. W sytuacji przy-
krotkiej kotderki, chocby wskutek radzenia
sobie z ekonomicznymi skutkami pandemii,
albo w wyniku zmiany priorytetéw leczenia
i objecia szerszg opiekg innej grupy chorych,
moze dojs¢ do cie¢ w budzecie programu
profilaktycznego.

O tym, Ze nasi oficjele lubig rézne, nie
zawsze rozsgdne pomysty, dorosli z hemofilig
przekonali sie nie raz — przypomnijcie sobie
choéby niepokojgco powracajgce pomysty
przeniesienia leczenia tych dorostych do
NFZ. To prawda, ze argumenty wysuwane
przez strone rzgdowg sg czesto po prostu
bzdurne — przypomnijmy choc¢by sformuto-
wania, ze jesli z programu ministerialnego
przejdzie sie na programy lekowe (w NFZ), to
bedzie mozna negocjowaé ceny i na pewno
bedzie wtedy taniej. Wystarczy jednak zajrze¢

do dokumentacji, by zobaczy¢, ze ten sam (!)
koncentrat czynnika kupiony w wyniku
negocjacji dla potrzeb programu profil-
aktycznego byt o 60 procent drozszy niz ten
z przetargu ministerialnego. Zycie jednak
uczy, ze jesli jest rozbieznos¢ miedzy
koncepcjg urzednikow a faktami, to tym gorzej
dla faktow.

Przez te przeszlo dwadziescia lat dzia-
lalnosci w zarzadzie Stowarzyszenia nie
przezytem ani jednego roku, w ktérym nie
bytby konieczne interwencje majgce na celu
poprawe sytuacji albo przynajmniej powstrzy-
manie zmian moggcych doprowadzi¢ do
pogorszenia. Osoby, ktére mysla, ze wystar-
czy biernie siedziec¢, zrzuciwszy wszystko na
barki garstki reprezentantéw, mogg ktoéregos
dnia obudzi¢ sie w catkiem innej rzeczy-
wistoSci.

Osobng kwestig jest nadopiekunczos¢
rodzicow. Od matego chronig dziecko z he-
mofilig, zdejmujac z niego wszelkie obo-
wigzki, w tym takze uczestnictwo w dzia-
talnosci Stowarzyszenia. W rezultacie zdarza
sie, ze na zebraniach pojawiajg sie rodzice
dzieci 30- Ilub 40-letnich; tym dzieciom,
a w rzeczywistosci dorostym chtopom, obca
jest troska o wspolne dobro. Na zachodzie
wolontariat jest swietng okazjg do zdobycia
doswiadczen, ktére potem mozna wpisac¢ do
CV. W Polsce moze tez, ale najwyrazniej nie w
srodowisku oséb z hemofilig. W rezultacie
dochodzi do sytuacji, ze mogac wystac
kandydata na wartoSciowe warsztaty za-
graniczne (warunki: do 30 lat, komunikacja po
angielsku, wczesniejsza aktywna dziatalnosc
w Stowarzyszeniu), kilkakrotnie musielismy
rezygnowa¢, bo nie byto kogo wystaé.
Owszem, byli chetni, ale dla nich bytby to
jedynie wyjazd turystyczny, a na cos takiego
nie moze by¢ zgody. W tym kontekscie Pawet
Budek (czionek Zarzgdu Gtéwnego) jest
chlubnym wyjatkiem.

Dlatego apeluje do wszystkich: bgdzmy
aktywni! Nadal jeszcze dziatajg reprezentanci
starszego pokolenia, w ktéorym obowigzywat
inny etos — uwazaliSmy, ze wszyscy hemo-
filicy sg potaczeni ,braterstwem krwi” (dlatego
tez powszechnie od razu przechodzilismy na
ty, niezaleznie od wieku) i ze mamy wspodlne
cele. To pokolenie jednak w koncu odejdzie.
I codalej?

Adam Sumera
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Pamietajmy o jednym procencie

Nadchodzi okres rozliczania podatku
dochodowego za ubiegly rok. Tym razem
rozliczenie majg za nas przygotowac urzedy
skarbowe, ale nadal mamy prawo do
przekazania 1 procenta z podatku naleznego
z naszego PIT-u na rzecz wybranej
organizacji pozytku publicznego. Przypo-
minamy, ze Polskie Stowarzyszenie 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 Sto-
warzyszenia 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, sagsiadow. W ten
spos6b z nawet niewielkich wptat uzbierajg
sie sumy, ktére pomogg w rozwijaniu
dziatalnosci naszego Stowarzyszenia. Wiele
sposréd ksigzek i ptyt DVD z informacjami
o roznych aspektach hemofilii i choroby von
Willebranda publikowanych przez nasze
Stowarzyszenie zostato sfinansowanych
wiasnie z kwot przekazanych w ramach 1% od
podatku PIT.

Przy rozliczaniu PIT warto takze pamieta¢
o mozliwosci odliczenia pewnych kosztéw
okreslonych ogodlnie jako ,wydatki na cele

rehabilitacyjne oraz wydatki zwigzane z utat-
wieniem wykonywania czynnosci zyciowych”,
w tym zwigzanych z uzytkowaniem wtasnego
samochodu osobowego, udziatem w turnusie
rehabilitacyjnym czy przerébkami mieszkania
(znoszenie barier architektonicznych). Mozna
takze odliczy¢ koszty zakupu koniecznych
lekéw (rozlicza sie kazdy miesigc, a odlicza
sie nadwyzke ponad kwote 100 zt mie-
siecznie, czyli warto zgrupowacC zakupy;
konieczny jest tu rachunek imienny, no i mu-
szg to bycC leki, ktérych koniecznosé¢
stosowania u nas potwierdzi w razie czego
lekarz; mnie np. sporo kosztujg leki na
nadcisnienie). Szczeg6ty mozna znalez¢
w instrukcji do zatgcznika PIT/O (dostepnej
takze w Internecie).

Przy rozliczaniu mozna skorzystac¢ z pro-
gramu PlTax.pl dostepnego bezptatnie na
stronie Stowarzyszenia:

www.hemofilia.org.pl
Mozna $ciggng¢ ten program na komputer,
ale mozna tez rozlicza¢ sie od razu online.
Program nie wymaga robienia jakichkolwiek
wiasnych wyliczen czy wstepnych sumowan —
prowadzi nas przez wszystkie otrzymane
PIT-11 czy PIT-40a. Duza wygoda. Polecam,
bo sam tak sie rozliczytem w tym roku. Od
razu wszyty jest w nim numer konta naszego
Stowarzyszenia jako beneficjenta prze-
kazywanego 1% podatku — ale to chyba
odpowiada wszystkim czytelnikom Biuletynu.

Uwaga: do wystania zeznania podat-
kowego przez Internet koniecznie musimy
zna¢ kwote swojego przychodu z po-
przedniego roku.

Adam Sumera

Jesli trafimy na SOR

Chyba kazdy z nas trafit kiedys na lekarza,
ktéremu zawdziecza bardzo wiele, niekiedy
nawet zycie. Niestety, zdarzajg sie tez
przypadki wrecz odwrotne. Dlatego warto
przygotowa¢ sie na wypadek, gdybysmy
znalezli sie na SOR-ze. Z ponizszymi
uwagami warto takze zapozna¢ naszych
najblizszych, bo przeciez moze sie zdarzy¢,
ze w takiej krytycznej chwili nie bedziemy
przytomni i wszystko bedzie zalezato od
zdecydowanej postawy naszej zony czy

innych cztonkéw naszej rodziny.

Jezeli zdarzy nam sie wypadek czy inna
sytuacja zyciowa wymagajgca hospitalizaciji,
najlepiej zabra¢ ze sobg do szpitala wtasny
czynnik (a przynajmniej dokfadnie poin-
formowac rodzine, gdzie go trzymamy — jesli
np. w lodowce mamy tylko buteleczki ze
sproszkowanym czynnikiem, to trzeba wska-
zac, gdzie jest reszta kazdego opakowania;
rodzina powinna przywiez¢ czynnik do
szpitala, jesli lekarz nie bedzie chciat lub
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potrafit zamoéwi¢ nam czynnik przez system
zamowien). W szpitalu bezwzglednie musimy
sie domagac¢, by podano nam czynnik przed
jakgkolwiek procedurg inwazyjng, a jesli np.
mielismy wypadek samochodowy, to powin-
nismy dosta¢ czynnik nawet wtedy, gdy
jeszcze nie mamy ZADNYCH objawdw.
Powinnismy tez Zzgdac, by lekarz skon-
taktowat sie z hematologiem znajgcym sie na
leczeniu hemdfilii (numer telefonu powinien
by¢ na naszej Karcie postepowania).
Pamietajmy tez, ze dawki stosowane przy
profilaktyce nie bedg wystarczajgce w razie

wypadku lub przed zamierzonym zabiegiem
inwazyjnym (warto zapoznac sie z tabelkami

Jolka
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

instrument perkusyjny

jeden z naszych zmystéw

— odpowiada w gérach

— potocznie o bezpiecznikach

— smaczna porcja pieczonego kurczaka
— dziecko w spodniczce

— wcigga pyt podczas sprzgtania
— szachista lub brydzysta

— sportowiec w basenie

— krojony na mizerie

— wypoczynkowy lub macierzynski
— jest nim razowiec

— zwierciadto

— posiedzenie sejmu

— Z tylu reszki

— moze sparalizowac¢ aktora

blokujg drogi zimg

— wzgorze z zamkiem w Krakowie
— od barku do tokcia

— na nim podkowa

— pies startujgcy w wyscigach

— miejsce pracy linoskoczka

— wyrasta z niej wtos

— rolnik z USA

— kolorowa tasiemka wokot czapki
— zuch

— dziat matematyki z literami

— stukajg w lesie

— czerwien z odcieniem brunatnym
— afrykanskie panstwo

— lezy pod sosnami

— miasto z Juventusem

Adam Sumera
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BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

OpracowatAdam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Wojewo6dzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologiiim. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £ 6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com.

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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