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Ze wzglêdu na aktualn¹ sytuacjê pierwsz¹ 
czêœæ tego numeru Biuletynu poœwiêcamy 
problemom zwi¹zanym z pandemi¹ korona-
wirusa. Rados³aw Kaczmarek opisuje, czy ten 
wirus mo¿e mieæ wp³yw na nasze leczenie   
(s. 1). Nastêpnie przedstawiamy wytyczne 
opracowane przez WFH (s. 2). Warto 
zaznaczyæ sobie to, co dotyczy akurat nas. 
Szczególn¹ uwagê zwracam na fragmenty 
dotycz¹ce ewentualnej hospitalizacji – tu 
mo¿e chodziæ o nasze ¿ycie (dobrze jest te¿ 
zajrzeæ na s. 12 – zawarte tam wskazówki 
mog¹ siê przydaæ i w takiej sytuacji). 
Bernadetta Pieczyñska opisuje te¿ zalecenia 
dla pacjentów w zwi¹zku z pandemi¹ (s. 4).

Pandemia kiedyœ w koñcu ustanie (choæ 
dziœ trudno o podanie jakiejœ daty). Wtedy 
wróci znaczenie innych spraw. Dlatego 
zajmujemy siê sytuacj¹ leczenia hemofilii      
w Polsce (s. 5), a tak¿e now¹ grup¹ robocz¹ 
zorganizowan¹ przez EHC, poœwiêcon¹ 
chorobie von Willebranda (s. 6). Barbara 
Æwik³a, prezes ko³a kaliskiego, opisuje i re-
komenduje wyjazdy szkoleniowo-integracyj-

ne (s. 7). Ma w tym wzglêdzie spore doœwiad-
czenie, wiêc warto poznaæ jej zdanie i wzi¹æ 
przyk³ad z ko³a w Kaliszu. Pawe³ Budek, 
najm³odszy cz³onek Zarz¹du G³ównego na-
szego Stowarzyszenia, relacjonuje przebieg 
warsztatów dla m³odych liderów zorganizo-
wanych w Dubaju (s. 9). Zamieszczamy tak¿e 
tekst wzywaj¹cy do aktywnoœci – w naszym 
wspólnym interesie (s. 11). Przypominamy     
o jednym procencie i informujemy o mo¿-
liwoœci rozliczenia PIT za pomoc¹ programu 
dostêpnego na stronie Stowarzyszenia        
(s. 12). Anonsowany ju¿ powy¿ej tekst o SOR 
(s. 12) mo¿e kiedyœ straci wa¿noœæ, ale na 
razie zawiera smutn¹ prawdê. Wobec braku 
odpowiednich procedur warto nawet wzi¹æ 
pod uwagê tak¹ sugestiê: „jeœli mo¿esz, nie 
wzywaj karetki, tylko jedŸ do szpitala 
taksówk¹ – bo karetka zawiezie ciê do 
najbli¿szego szpitala, a tam mog¹ nie mieæ 
pojêcia o hemofilii”.

Poniewa¿ trwa akcja „zostañ w domu”, 
w³¹czamy siê w ni¹ aktywnie, proponuj¹c 
relaks przy rozwi¹zywaniu  jolki (s. 13).

Adam Sumera

Doniesienia medialne w ostatnich tygo-
dniach zosta³y zdominowane przez informa-
cje o epidemii choroby COVID-19 powo-
dowanej przez koronawirusa SARS-CoV-2. 
Epidemia osi¹gnê³a globalny zasiêg i budzi 
powszechny niepokój. Z kilku wzglêdów wirus 
wywo³a³ szczególne obawy spo³ecznoœci 
hemofilowej. Po pierwsze, ka¿dy nowy 
czynnik zakaŸny budzi niepokój zwi¹zany      
z bezpieczeñstwem leków krwiopochodnych, 
poniewa¿ ka¿dy patogen mo¿e potencjalnie 
znajdowaæ siê we krwi, nawet jeœli do zaka¿eñ 
dochodzi g³ównie inn¹ drog¹ (np. kropelkow¹ 
w przypadku SARS-CoV-2). Po drugie, za-
trzymanie pracy licznych fabryk w Chinach 
(gdzie rozpoczê³a siê epidemia i zanotowano 
najwiêksz¹ liczbê zaka¿eñ) mog³o oznaczaæ, 

¿e zabraknie podzespo³ów lub jednorazo-
wego sprzêtu medycznego potrzebnych do 
produkcji koncentratów czynników krzep-
niêcia, w tym igie³ i strzykawek potrzebnych 
do podawania leków. Poza tym, w miarê jak 
dowiadujemy siê wiêcej o przebiegu choroby 
COVID-19, pojawiaj¹ siê informacje,             
w zwi¹zku z którymi chorzy na hemofiliê 
zastanawiaj¹ siê, czy COVID-19 mo¿e mieæ  
u nich inny, bardziej niebezpieczny przebieg. 

Koronawirusy to du¿a rodzina wirusów, 
spoœród których czêœæ wywo³uje choroby      
u ludzi. Koronawirusy odpowiedzialne by³y 
miêdzy innymi za epidemie chorób SARS       
i MERS sprzed kilku lat. SARS-Cov-2, który 
wywo³a³ obecn¹ epidemiê, sta³ siê ludzkim 
patogenem niedawno i jeszcze nie wszystkie 

COVID-19 a hemofilia i bezpieczeñstwo leczenia



jego w³aœciwoœci zosta³y w pe³ni poznane, ale 
na podstawie tego, co ju¿ wiadomo, mo¿na 
wyci¹gn¹æ pewne wnioski. SARS-CoV-2 jest 
wirusem stosunkowo du¿ym (120 nano-
metrów w przekroju) i ma otoczkê lipidow¹, 
dlatego dwie metody inaktywacji lub usu-
wania wirusów, które s¹ powszechnie 
stosowane w produkcji osoczopochodnych 
koncentratów czynników krzepniêcia, po-
winny byæ skuteczne wobec tego patogenu. 
S¹ to poddawanie osocza dzia³aniu mie-
szaniny rozpuszczalnika i detergentu (me-
toda inaktywuje wirusy z otoczk¹ lipidow¹) 
oraz nanofiltracja (metoda usuwa z osocza 
wirusy o rozmiarze wiêkszym ni¿ 40 nm). 
Ponadto wydaje siê, ¿e u chorych na COVID-
19 wirus znajduje siê we krwi w niewielkiej 
iloœci i nie u wszystkich jest wykrywalny 
(wed³ug ró¿nych szacunków mówi siê o 1% 
zaka¿onych). Wirus wykrywany jest za to      
w du¿ej iloœci w wydzielinach dróg oddecho-
wych i tylko takie próbki wykorzystywane s¹ 
do testów diagnostycznych na obecnoœæ 
wirusa. Nie zaobserwowano jak dot¹d przy-
padków zaka¿enia wirusem SARS-CoV-2 
przez przetoczenie krwi lub produktów 
krwiopochodnych.

Producenci leków dla chorych na hemofiliê 
zapewniaj¹ na razie, ¿e nie ma zagro¿enia dla 
ci¹g³oœci produkcji w zwi¹zku z obni¿eniem 
liczby dawców osocza lub zatrzymaniem 

pracy chiñskich fabryk. Sytuacja jednak 
dynamicznie siê zmienia, a œrodki ostro¿noœci 
zalecane w celu powstrzymania epidemii nie 
sprzyjaj¹ krwiodawstwu. 

U czêœci osób chorych na COVID-19         
z ostrym przebiegiem choroby dochodzi do 
zaburzeñ uk³adu krzepniêcia, które objawiaj¹ 
siê zwiêkszonym poziomem dimeru D. 
Zwiêkszenie poziomu dimeru D mo¿e 
œwiadczyæ o nadmiernej aktywacji uk³adu 
krzepniêcia, która mo¿e byæ zwi¹zana na 
przyk³ad z zakrzepic¹. Mo¿na powiedzieæ, ¿e 
zakrzepica jest zaburzeniem odwrotnym do 
skazy krwotocznej. Podwy¿szone stê¿enie 
dimeru D nierzadko towarzyszy zaka¿eniom 
ró¿nymi patogenami, zatem nie jest charak-
terystyczne dla COVID-19. U chorych na 
COVID-19 nie obserwuje siê objawów skazy 
krwotocznej, zatem nie ma podstaw, aby 
przypuszczaæ, ¿e u pacjenta z hemofili¹ 
zaka¿enie SARS-CoV-2 spowodowa³oby 
powik³ania krwotoczne. Pacjenci ze skazami 
krwotocznymi powinni wiêc stosowaæ takie 
same œrodki ostro¿noœci jak reszta populacji, 
aby unikn¹æ zaka¿enia i ograniczyæ roz-
przestrzenianie siê wirusa, czyli czêsto myæ 
rêce wod¹ z myd³em, u¿ywaæ œrodków 
dezynfekcyjnych i ograniczyæ przemieszcza-
nie siê oraz bezpoœredni kontakt z innymi 
osobami. 

Rados³aw Kaczmarek
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Praktyczne zalecenia dla chorych na hemofiliê 
przygotowane przez WFH w zwi¹zku z pandemi¹ COVID-19 

(SARS-CoV-2, koronawirus)

Osoby z hemofili¹ obecnie leczone 
rekombinowanym czynnikiem VIII lub IX   
o standardowym lub przed³u¿onym czasie 
pó³trwania, preparatem FEIBA, rekombi-
nowanym, aktywowanym czynnikiem VIIa 
[NovoSeven] lub emicizumabem [Hem-
libra]
1. Nie ma powodu, by zmieniaæ zalecane 

leczenie.
2. Nie ma powodu, by obawiaæ siê braków    

w zaopatrzeniu w leki, k³opotów przy 
produkcji lub przerwania ci¹g³oœci dostaw.

3. Jeœli masz ograniczony zapas koncentratu 
w domu, skontaktuj siê z oœrodkiem 
leczenia hemofilii.

4. Jeœli jesteœ objêty leczeniem domowym, 
nie zamawiaj nowej partii leków w iloœciach 
wiêkszych ni¿ zazwyczaj. Jednak lepiej jest 
mieæ kilka dodatkowych dawek, gdyby 
dosz³o do opóŸnienia dostaw.

Osoby leczone osoczopochodnym kon-
centratem czynnika VIII lub IX
1. Metody inaktywacji i eliminacji patogenów 

stosowane przy produkcji koncentratów 
czynników krzepniêcia s¹ wystarczaj¹ce 
do zniszczenia wirusów z otoczk¹ lipidow¹, 
takich jak SARS-CoV-2.

2. Nie zaleca siê zmiany stosowanego leku.
3. Do chwili obecnej nie zanotowano za-



3

k³óceñ w dostawach produktów osoczo-
pochodnych. Jednak w zwi¹zku z sytuacj¹ 
epidemiologiczn¹ na œwiecie mo¿na siê 
obawiaæ spadku iloœci otrzymywanego 
osocza.

4. Oddawanie krwi i osocza nadal jest 
procesem bezpiecznym, a zapotrzebo-
wanie na oddawane osocze wzrasta. Za-
pewnienie podczas pandemii dostatecznej 
iloœci krwi i osocza wymaga wspierania 
obecnych i zachêcania potencjalnych 
przysz³ych dawców. 

5. Wszystkim oœrodkom leczenia chorych na 
hemofiliê oraz stacjom krwiodawstwa 
zaleca siê przestrzeganie zaleceñ maj¹-
cych na celu ochronê przed zaka¿eniem 
zarówno personelu, jak i dawców oraz 
zapobieganie rozprzestrzenianiu siê 
koronawirusa SARS-CoV-2 drog¹ kropel-
kow¹ przez kontakt cz³owieka z cz³o-
wiekiem oraz przez materia³ zakaŸny.

6. W przypadku pacjentów otrzymuj¹cych 
produkty, które nie przesz³y procesu 
inaktywacji wirusów (np. krioprecypitat, 
koncentrat krwinek p³ytkowych), decyzjê   
o leczeniu nale¿y podj¹æ po zbilansowaniu 
potencjalnego ryzyka i korzyœci (skutki 
niepodania leku w przypadku krwawienia 
versus ryzyko infekcji).

Osoby uczestnicz¹ce obecnie w bada-
niach klinicznych (z wy³¹czeniem badañ 
fazy 4 – postmarketingowych)
1. Skontaktuj siê ze swoim oœrodkiem 

leczenia hemofilii w celu omówienia 
uwarunkowañ wynikaj¹cych z pandemii.

2. Upewnij siê, ¿e przyjmowany preparat jest 
dostêpny i ¿e badanie nie zosta³o 
przerwane.

3. Omów sposoby monitorowania badania ze 
strony zespo³u nadzoruj¹cego badanie. 
Zaleca siê zdalne wizyty kontrolne, chyba 
¿e badany produkt musi byæ podawany 
przez personel i konieczny jest osobisty 
nadzór dla unikniêcia groŸnych skutków 
ubocznych.

4. U osób, które niedawno zosta³y poddane 
terapii genowej w ci¹gu ostatnich 12 mie-
siêcy, nale¿y przestrzegaæ wyznaczonych 
wczeœniej badañ terminów oceniaj¹cych 
funkcjê w¹troby.

5. Nie przerywaj i nie zmieniaj leczenia 

wynikaj¹cego z badania klinicznego, o ile 
nie zostanie to zalecone przez zespó³ 
prowadz¹cy badanie.

Osoby, które wkrótce maj¹ zostaæ w³¹-
czone do badania klinicznego oceniaj¹-
cego nowe metody leczenia
1. Zalecane jest przesuniêcie w czasie daty 

rozpoczêcia badania klinicznego.
2. W wielu oœrodkach medycznych wydano 

zakaz rozpoczynania nowych badañ 
klinicznych, aby nie zwiêkszaæ zu¿ycia 
œrodków medycznych niezbêdnych do 
zwalczania pandemii.

Zalecenia maj¹ce na celu zmniejszenie 
mo¿liwoœci kontaktu chorych na hemofiliê 
z SARS-CoV-2, koronawirusem wywo³u-
j¹cym COVID-19
1. Nale¿y zalecaæ wszelkie metody prowa-

dz¹ce do zmniejszenia mo¿liwoœci kon-
taktu z osobami chorymi na COVID-19      
w przypadku wszystkich pacjentów ma-
j¹cych choroby wspó³istniej¹ce (choroby 
uk³adu kr¹¿enia, nadciœnienie têtnicze, 
oty³oœæ, cukrzyca, HIV, zaawansowany 
wiek) lub otrzymuj¹cych glikokorty-
kosterydy albo inne leki immuno-
supresyjne (obni¿aj¹ce odpornoœæ).

2. Dla ka¿dego, tak¿e dla osób z grup 
mniejszego ryzyka i dla dzieci, unikanie 
kontaktu jest najlepsz¹ metod¹ zapobie-
gania infekcji. Pozostanie w domu i za-
chowywanie bezpiecznego odstêpu od 
innych ludzi to najwa¿niejsze sposoby.

3. Wizyty w placówkach medycznych (m.in.  
u lekarza, w gabinecie pielêgniarskim) 
nale¿y ograniczyæ do minimum. Planowe 
zabiegi inwazyjne powinny zostaæ prze-
³o¿one.

4. Paracetamol obni¿a gor¹czkê, nie re-
dukuj¹c reakcji zapalnej koniecznej do 
zwalczania koronawirusa. Zaleca siê go    
u osób ze skazami krwotocznymi.

5. Dzienna dawka paracetamolu nie powinna 
przekraczaæ 60 mg na kilogram masy cia³a 
lub 3 gramów na dobê, poniewa¿ wiêksze 
dawki powoduj¹ uszkodzenie w¹troby.

6. Ibuprofen i inne niesterydowe leki 
przeciwzapalne (NLPZ) zwykle nie s¹ 
zalecane u osób ze skazami krwotocz-
nymi, poniewa¿ poprzez upoœledzenie 
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funkcji p³ytek mog¹ nasilaæ krwawienie. 
Istniej¹ sugestie, ¿e zw³aszcza ibuprofen 
ze wzglêdu na wzmo¿on¹ ekspresjê 
konwertazy angiotensyny typu II mo¿e 
albo pogarszaæ przebieg COVID-19, albo 
zwiêkszaæ ryzyko zaka¿enia wirusem 
SARS-CoV-2. Jednak na obecnym etapie 
dowody potwierdzaj¹ce tê tezê s¹ 
ograniczone.

7. Pamiêtaj, ¿e przestrzeganie zasad hi-
gieny, a w szczególnoœci regularne mycie 
r¹k myd³em, niedotykanie swojej twarzy, 
unikanie rozsiewania kropelek przez 
kaszel i utrzymywanie przynajmniej dwu-
metrowego odstêpu od innych osób to 
klucz do zapobiegania rozprzestrzenianiu 
siê koronawirusa.

Zalecenia w przypadku hospitalizacji 
pacjenta ze skaz¹ krwotoczn¹ zaka¿onego 
koronawirusem
1. Konieczna jest œcis³a wspó³praca miêdzy 

szpitalem przyjmuj¹cym pacjenta a oœrod-
kiem leczenia chorych na hemofiliê.

2. Nale¿y zapewniæ mo¿liwoœæ podawania 
koncentratów niedoborowego czynnika 
krzepniêcia i zapewniæ dostêp ¿ylny [mo¿e 
byæ wskazane za³o¿enie wenflonu].

3. Kontakt z hematologiem prowadz¹cym 
pacjenta jest szczególnie istotny w przy-
padku osoby leczonej emicizumabem 
(ryzyko pope³nienia b³êdów w terapii          

i b³êdów w interpretacji wyników badañ 
laboratoryjnych przez lekarzy nie posia-
daj¹cych wiedzy w tym zakresie).

4. Poinformuj lekarzy, jeœli ramach badania 
klinicznego przyjmujesz przeciwcia³a anty-
TFPI [concizumab] czy fitusiran i wystêpuje 
u ciebie zwiêkszone ryzyko powik³añ 
zakrzepowo-zatorowych lub jeœli w osta-
tnim czasie zosta³eœ poddany terapii 
genowej. Jeœli tak, skontaktuj siê ze swoim 
oœrodkiem leczenia hemofilii.

5. Jeœli zosta³eœ zaka¿ony koronawirusem, 
wed³ug opinii niektórych ekspertów za-
lecana jest profilaktyka koncentratem nie-
doborowego czynnika krzepniêcia i utrzy-
mywanie wy¿szego poziomu czynnika      
w celu zapobiegania krwawieniu do dróg 
oddechowych wskutek potencjalnie po-
wa¿nego uszkodzenia wywo³anego przez 
SARS-CoV-2. Silny kaszel lub intensywne 
wydmuchiwanie nosa powoduje zwiêksze-
nie ciœnienia krwi w mózgu, co mo¿e 
prowadziæ do krwawienia. S³usznoœæ 
przedstawionych zaleceñ potwierdzaj¹ 
opisy przypadków.

(t³um. as, mgk)

Podobnie jak w ka¿dej innej sytuacji, nie 
mo¿na wykonywaæ ¿adnego zabiegu ani 
procedury inwazyjnej (w tym intubacji) bez 
wczeœniejszego podania czynnika krzep-
niêcia!

COVID-19: zalecenia dla pacjentów

W zwi¹zku z rozwojow¹ sytuacj¹ zwi¹zan¹ 
z COVID-19 organizacje pacjenckie na ca³ym 
œwiecie apeluj¹ do chorych, by szczególnie 
powa¿nie potraktowali ostrze¿enia wydawa-
ne przez inspektoraty sanitarne w swoich 
krajach. 

Zw³aszcza w przypadku osób o obni¿onej 
odpornoœci oraz z chorobami wspó³istnie-
j¹cymi wskazana jest szczególna ostro¿noœæ. 
Zaleca siê w miarê mo¿liwoœci pozostawanie 
w domu, unikanie zat³oczonych miejsc 
publicznych, w przypadku osób aktywnych 
zawodowo przejœcie na tryb pracy zdalnej.

Pamiêtajmy, ¿e w przypadku tego typu 
chorób przede wszystkim chronimy siebie i 
innych! Poniewa¿ koronawirus SARS COV-2, 
który wywo³uje chorobê COVID-19, przenosi 

siê g³ównie drog¹ kropelkow¹, prewencyjnie 
nale¿y zachowaæ 1,5 metra odleg³oœci od 
rozmówcy, a podczas kaszlu czy kichania 
zas³aniaæ usta i nos (kaszlemy „w ³okieæ”). 
Nale¿y te¿ staraæ siê nie dotykaæ twarzy, ust i 
nosa, by nie u³atwiæ drobnoustrojom dostêpu 
do naszego organizmu. 

Jak najczêœciej myjemy rêce wod¹ z my-
d³em, a jeœli nie mamy takiej mo¿liwoœci – 
innym œrodkiem dezynfekuj¹cym. Pamiêtaj-
my, ¿e tego p³ynu nie nale¿y sp³ukiwaæ! 
Zwróæmy uwagê na regularne dezynfeko-
wanie telefonów komórkowych i klawiatur, to 
ulubione siedlisko drobnoustrojów.

Standardowe objawy COVID-19 to go-
r¹czka, kaszel, dusznoœæ i zaburzenia 
oddychania. Jeœli zauwa¿ycie u siebie takie 
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w³aœnie objawy, a wczeœniej byliœcie w kra-
jach, w których ten wirus wystêpuje w stopniu 
szczególnie natê¿onym (Chiny, Korea, 
Japonia, Iran, W³ochy, a tak¿e ostatnio 
Francja, Hiszpania i Niemcy), b¹dŸ mieliœcie 
kontakt z osob¹, która do tych krajów 
podró¿owa³a, obserwujcie siê w kierunku 
wspomnianych wy¿ej objawów przez okres 

oko³o 14 dni. Jeœli w tym czasie wyst¹pi¹ 
niepokoj¹ce objawy, nale¿y pozostaæ w domu, 
bezwzglêdnie unikaæ komunikacji miejskiej     
i du¿ych skupisk ludnoœci. Jeœli mieliœcie 
kontakt z osob¹ chor¹, nale¿y zawiadomiæ 
stacjê sanitarno-epidemiologiczn¹ lub udaæ 
siê na oddzia³ obserwacyjno-zakaŸny.

Bernadetta Pieczyñska

*   *   *

Hemofilia w Polsce

W drugiej czêœci Biuletynu wracamy do spraw o charakterze bardziej ogólnym. Choæ 
koronawirus stanowi obecnie bardzo istotny problem, to jednak inne kwestie tak¿e 
zas³uguj¹ na nasz¹ uwagê.

Jak co roku Œwiatowa Federacja ds. 
Hemofilii (WFH) zbiera od wszystkich swoich 
organizacji cz³onkowskich na wszystkich 
kontynentach dane dotycz¹ce hemofilii i in-
nych skaz krwotocznych. Oto najwa¿niejsze 
informacje odnosz¹ce siê do naszego kraju   
w roku 2019, zgromadzone dziêki wsparciu 
Narodowego Centrum Krwi i lekarzy.

W ubieg³ym roku liczba zdiagnozowanych 
chorych na hemofiliê A w Polsce wynosi³a 
2562 (w tym 50 kobiet). Dla hemofilii B ta 
liczba to 464 (w tym 28 kobiet). Chorobê von 
Willebranda zdiagnozowano u 2200 osób    
(w tej liczbie jest 880 mê¿czyzn i 1320 kobiet). 
Na inne skazy krwotoczne choruje w naszym 
kraju 960 osób; najliczniejsz¹ grupê stanowi¹ 
tu osoby z niedoborem czynnika VII – jest ich 
329 (w tym 181 kobiet).

Poœród chorych na hemofiliê A najwiêcej 
jest mê¿czyzn z postaci¹ ciê¿k¹ (tzn. z po-
ziomem czynnika VIII poni¿ej 1%): 1309. 
Postaæ umiarkowan¹ (poziom od 1% do 5%) 
stwierdzono u 365 panów, a postaæ ³agodn¹ 
(powy¿ej 5%) u 838 chorych; w tym ze-
stawieniu nie uwzglêdniono kobiet (policzono 
je ³¹cznie, bez rozbicia na ró¿ne poziomy 
czynnika). Analogiczne zestawienie dla 
mê¿czyzn z hemofili¹ B wygl¹da nastêpuj¹co: 
postaæ ciê¿ka: 210, umiarkowana: 96, 
³agodna: 130. Liczba osób z ciê¿k¹ postaci¹ 
(tzn. z typem 3) choroby von Willebranda, bez 
rozbicia na p³ci, wynosi³a 172.

Nale¿y te¿ wspomnieæ o hemofilii po-
wik³anej inhibitorem. W przypadku hemofilii A 
liczba pacjentów wynosi³a a¿ 148, w hemofilii 
B by³y to tylko 4 osoby.

WskaŸnik zaopatrzenia w czynnik VIII 
(liczony na g³owê statystycznego Polaka) 
wyniós³ w 2019 r. 8,04. To œwietny wynik, 
umo¿liwiaj¹cy leczenie profilaktyczne prak-
tycznie wszystkim chorym tego potrze-
buj¹cym (dotyczy to tak¿e hemofilii B – 
zakupy czynnika IX by³y równie¿ na wysokim 
poziomie). Wprawdzie z blisko 309 mln 
jednostek czynnika VIII tylko niespe³na 20,5 
mln, czyli ok. 6,6% stanowi³ czynnik rekom-
binowany, a do tego w ogóle nie by³o w tej 
liczbie ani jednej jednostki czynnika o prze-
d³u¿onym czasie pó³trwania, to jednak sama 
iloœæ musi budziæ uznanie. Jeœli porównamy 
nasze zaopatrzenie w 2019 r. z danymi z 2018 
r. (bo tylko takie s¹ na razie dostêpne) w in-
nych krajach, to wyprzedzamy np. Niemcy 
czy Norwegiê; nadal jednak daleko nam do 
Wêgier (14,8), Irlandii (10,75), Szwecji (10,1). 
Wyprzedza nas tak¿e S³owacja (8,4), 
S³owenia (8,35), a nawet Rosja (8,25), by 
pozostaæ tylko przy naszej czêœci Europy.

O ile kwestie zakupu i dostêpnoœci 
czynników mog¹ budziæ nasze zadowolenie, 
to inne aspekty leczenia hemofilii nadal 
pozostawiaj¹ wiele do ¿yczenia. Wci¹¿ nie 
mamy oœrodków leczenia chorych na 
hemofiliê zapewniaj¹cych kompleksow¹ 
opiekê medyczn¹ – takich, w których mo¿emy 
nie tylko uzyskaæ zamówienie czynnika, ale 
otrzymaæ poradê specjalistów (ortopedy, 
specjalistów w dziedzinie chorób zakaŸnych, 
genetyki klinicznej, chirurgii ogólnej, sto-
matologii, po³o¿nictwa i ginekologii, a tak¿e 
dostêp do rehabilitacji oraz do opieki 
psychologicznej) – podkreœlmy, ¿e powinni to 
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Choroba von Willebranda – nowa grupa w EHC

byæ specjaliœci maj¹cy doœwiadczenie w opie-
ce nad chorymi ze skazami krwotocznymi, 
dobrze zaznajomieni ze specyfik¹ zmian, 
jakie w naszych organizmach wywo³uje 
hemofilia, choroba von Willebranda czy inna 
skaza.

Dziêki dzia³aniom naszego Stowarzy-
szenia Minister Zdrowia w czerwcu 2019 r. 
zwróci³ siê do Agencji Oceny Technologii 
Medycznych i Taryfikacji z proœb¹ o ustalenie 
taryfy œwiadczeñ gwarantowanych z zakresu 
opieki ambulatoryjnej nad chorymi na 
hemofiliê i pokrewne skazy krwotoczne. Ta 
opinia jest ju¿ gotowa, ale aby wesz³a w ¿ycie, 
konieczne jest wprowadzenie zmian w roz-
porz¹dzeniu Ministra Zdrowia. Miejmy 
nadziejê, ¿e te zmiany, nad którymi wed³ug 
styczniowego pisma z ministerstwa trwaj¹ 

prace, w koñcu zostan¹ wprowadzone. To 
powinno poprawiæ sytuacjê finansow¹ 
poradni maj¹cych sprawowaæ opiekê nad 
nami.

Osobnym problemem s¹ przypadki braku 
elementarnej wiedzy na temat hemofilii 
ujawniaj¹ce siê na niektórych Szpitalnych 
Oddzia³ach Ratunkowych. Ju¿ kilku naszych 
kolegów przyp³aci³o tê niewiedzê personelu 
medycznego swoim ¿yciem. W tej sytuacji 
nasze Stowarzyszenie wzywa Ministerstwo 
Zdrowia do wprowadzenia w ramach 
rozwijanej platformy internetowej „Pañstwo-
we Ratownictwo Medyczne” modu³u doty-
cz¹cego szkoleñ z zakresu udzielania 
pomocy chorym na hemofiliê w sytuacjach 
nag³ych.

Adam Sumera

W lutym br. w ramach EHC, europejskiej 
organizacji zrzeszaj¹cej narodowe stowa-
rzyszenia chorych na hemofiliê, powsta³a 
Grupa Robocza ds. Choroby von Willebranda. 
Choæ od 2015 r. EHC czyni³o wysi³ki, by za 
pomoc¹ ró¿nych programów i akcji zajmowaæ 
siê niedostatkami w opiece medycznej nad t¹ 
grup¹ pacjentów, to jednak chorzy z vWD, jak 
po angielsku okreœla siê to schorzenie, czêsto 
stwierdzali, ¿e ich choroba, a tak¿e po-
wodowane przez ni¹ problemy, nie s¹ 
traktowane z dostateczn¹ uwag¹.

Przypomnijmy, ¿e na chorobê von Wille-
branda cierpi mo¿e nawet 1% ca³ej populacji 
(mê¿czyzn i kobiet – w odró¿nieniu od 
hemofilii dotyka to obu p³ci w równym stopniu). 
Poniewa¿ jednak u wiêkszoœci osób wystê-
puj¹ jedynie ³agodne objawy, tylko niewielki 
odsetek chorych jest œwiadoma swojego 
schorzenia. Wiele osób ma tak¿e bardzo du¿e 
trudnoœci w uzyskaniu w³aœciwej diagnozy – 
wœród licznych przyczyn mo¿na wymieniæ 
brak wyposa¿enia laboratoryjnego i niedo-
stateczne doœwiadczenie lekarzy. W rezul-
tacie prawid³owe rozpoznanie choroby von 
Willebranda jest czêsto wyzwaniem dla 
personelu medycznego.

Jeœli zapewni siê odpowiednie leczenie, 
osoby z vWD mog¹ uzyskaæ du¿o lepsz¹ 
jakoœæ ¿ycia, a ich stan zdrowia ulegnie 

poprawie. Aby osi¹gn¹æ taki stan, konieczne 
jest jednak usuniêcie istniej¹cych braków      
w diagnozowaniu tego schorzenia, lepsze 
zrozumienie jego istoty, edukowanie pacjen-
tów i spo³eczeñstwa, a tak¿e wspieranie 
samych chorych.

Poziom leczenia chorych na hemofiliê       
w Europie jest coraz wy¿szy. Pora zadbaæ o te 
grupy chorych ze skazami krwotocznymi, 
które jeszcze czekaj¹ na istotn¹ poprawê. 
Wœród nich najliczniejsi s¹ pacjenci z vWD.

Z t¹ myœl¹ stworzono w³aœnie Grupê 
Robocz¹ ds. Choroby von Willebranda.        
W styczniu rozpisano zg³oszenia chêtnych do 
udzia³u w tym zespole. W jego sk³adzie 
znaleŸli siê przedstawiciele (a w³aœciwie 
g³ównie przedstawicielki) stowarzyszeñ z Ho-
landii, Serbii, Grecji, Irlandii, Austrii, Wielkiej 
Brytanii i £otwy. Z Polski nie ma niestety 
nikogo, bo nie by³o chêtnych kandydatów. 
Grupa rozpoczê³a ju¿ swoj¹ dzia³alnoœæ, ale 
ze wzglêdu na sytuacjê zagro¿enia koro-
nawirusem spotkania maj¹ na razie charakter 
jedynie wirtualny i odbywaj¹ siê za po-
œrednictwem Internetu.

(as na podst. informacji ze strony EHC)
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organizowa³y firmy farmaceutyczne.
Po kilku takich spotkaniach i po zwiedzeniu 

wspania³ych miejsc w okolicy zrodzi³ siê 
pomys³ spotkañ wyjazdowych. Chcieliœmy 
poznaæ strukturê innych kó³, wymieniæ siê 
doœwiadczeniami w indywidualnych sposo-
bach radzenia sobie z chorob¹, poznaæ 
mo¿liwoœci leczenia w innych rejonach 
naszego kraju. 

Pierwszy wyjazd zorganizowaliœmy do 
Warszawy. Bardzo chcia³am, aby cz³onkowie 
naszego ko³a (i ja sama) poznali cz³onków 
Zarz¹du G³ównego, aby nie by³y to dla nas 
osoby znane tylko z imienia i nazwiska. 
Spotkanie odby³o siê w Instytucie Hematologii 
i Transfuzjologii. Poznaliœmy wówczas panów 
Bogdana i Witolda Gajewskich. Mieliœmy 
wiele pytañ, na które obaj cierpliwie 
odpowiadali. My z kolei dowiedzieliœmy siê, ile 
wysi³ku wk³adaj¹ cz³onkowie Zarz¹du G³ów-
nego, aby sytuacja chorych na hemofiliê by³a 
coraz lepsza. Warto by³o spotkaæ tych panów 
osobiœcie i wyraziæ nasz szacunek oraz 
podziêkowanie za ich dzia³alnoœæ. Podczas 
konferencji medycznej poznaliœmy doktor 
Ewê Stefañsk¹. Dziêki temu wyjazdowi wiele 
osób z naszego ko³a nawi¹za³o kontakt z pa-
ni¹ doktor i podjê³o systematyczne badania   
w Instytucie.

Kolejne spotkanie postanowiliœmy zorga-
nizowaæ przy wspó³pracy ko³a poznañskiego. 
£¹cz¹c nasze ko³a, pojechaliœmy do Krakowa 
na spotkanie i wspóln¹ konferencjê z cz³on-
kami ko³a krakowskiego. Ten wyjazd by³ dla 
nas prze³omowy. Dziêki konferencji medycz-
nej poznaliœmy lekarzy z Krakowskiego 

Artyku³ ilustrujemy kilkoma zdjêciami z wypraw cz³onków ko³a kaliskiego. Mi³o na nie popatrzeæ 
szczególnie w okresie akcji „zostañ w domu”.

Ko³o kaliskie to jedno z mniejszych kó³ 
terenowych naszego Stowarzyszenia. Mamy 
oko³o 70 cz³onków zapisanych, ale tylko 
po³owa aktywnie uczestniczy w naszych 
dzia³aniach. S¹ to jednak osoby, na które 
zawsze mo¿na liczyæ. Czujemy siê w swoim 
towarzystwie jak rodzina. Czêsto kontaktu-
jemy siê ze sob¹ poza spotkaniami. Mamy do 
siebie kontakt mailowy i telefoniczny, 
zwracamy siê do siebie po imieniu. Nie 
zawsze jednak tak by³o.

Spotykaliœmy siê w Stacji Krwiodawstwa    
i tylko po liœcie obecnoœci wiedzieliœmy, ¿e 
takie osoby s¹ w kole. Jak wszyscy zauwa¿yli, 
frekwencja na spotkaniach zmniejszy³a siê, 
odk¹d polepszy³a siê sytuacja dostêpu do 
czynnika. Z pe³nej sali, która pêka³a               
w szwach, zosta³o 7–10 osób, które zawsze 
dociera³y na spotkania. I w³aœnie z t¹ grup¹ 
urz¹dziliœmy burzê mózgów i wymyœliliœmy 
spotkanie wyjazdowe. Pamiêtam, jak siê 
ba³am pierwszego takiego spotkania. Nie 
wiedzia³am, czy ludzie mi zaufaj¹ i przyjad¹. 
By³ to rok 2006. Spotkanie zorganizowaliœmy 
w Go³uchowie, 10 kilometrów od Stacji 
Krwiodawstwa, poza miastem. Jest tam 
kompleks parkowo-zamkowy. Po³¹czyliœmy 
przyjemne z po¿ytecznym: by³a konferencja 
medyczna, a potem zajêcia z nordic walking   
z instruktorem, zwiedzanie zamku i wspólna 
biesiada przy grillu. I to by³ strza³ w dziesi¹tkê. 
Przyjecha³o du¿o osób, choæ zwiedzanie 
zamku ka¿dy sam op³aca³. Od tej pory ka¿de 
nasze spotkania organizowaliœmy w terenie. 
Czêœæ kosztów pokrywaliœmy indywidualnie, 
czêœæ z funduszów ko³a, a konferencje 

Integracja przez wielkie „I”
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Centrum Rehabilitacji i Ortopedii. Mieliœmy 
okazjê porozmawiaæ z doktorem Jerzym 
Jaworskim i doktor Joann¹ Zdziarsk¹, a na-
wet umówiæ siê na pierwsze wizyty do nich. 
Po powrocie dostawa³am telefony od osób, 
które leczy³y siê w KCRiO. Okaza³o siê, ¿e 
przed wyjazdem nawet nie wiedzieli, ¿e takie 
centrum istnieje. 

Nastêpnym ko³em, z którym nawi¹zaliœmy 
bli¿szy kontakt, by³o ko³o ³ódzkie, kierowane 
przez Adama Sumerê, kolejnego cz³onka 
Zarz¹du G³ównego. Ko³o to jest naszym 
najbli¿szym s¹siadem, wiêc od tamtej pory 
czês to  s iê  spo tykamy  i  wspó ln ie  
organizujemy nasze integracyjne wyjazdy. 
Spotykaliœmy siê ju¿ dwukrotnie w Uniejowie, 
goœci l iœmy w £odzi  oraz wspóln ie 
odwiedziliœmy ko³o wroc³awskie, a potem 
pomorsko-kujawskie. Cenimy sobie bardzo 
wspó³pracê z ka¿dym z odwiedzanych kó³, ale 
spo tkan ie  we  Wroc ³aw iu  wszyscy  
wspominaj¹ bardzo czêsto. Prezesem ko³a 
jest Zdzis³aw Grzelak, kolejny, wieloletni 
cz³onek Zarz¹du G³ównego, którego 
wczeœniej goœciliœmy jako prelegenta w 
naszym kole. Tutaj te¿ poznaliœmy prof. 
Krzysztofa Simona, dziêki któremu kilka osób 
z naszego ko³a wziê³o udzia³ w programie 
leczenia HCV. 

Nasze wyjazdy integracyjne ³¹czymy ze 
zwiedzaniem i poznawaniem odwiedzanych 
miast. Jest to kolejna zaleta naszych 
wyjazdów. Przeznaczamy na to w³asne œrodki 
finansowe. Przytoczê tutaj tylko kilka refleksji 
przekazanych mi przez uczestników wyjazdu. 
Wyje¿d¿aj¹c, mo¿na choæ na chwilê oderwaæ 
siê od  codziennych problemów; wiele osób 
przyzna³o, ¿e nie mia³o dotychczas 
mo¿liwoœci wyjazdu do ciekawych miejsc, 
albo ze wzglêdu na chorobê, albo z powodu 
swojej samotnoœci. 

Zorganizowanie takiego wyjazdu cz³onków 
dwóch kó³ do innego ko³a jest nie lada 
wyzwaniem logistycznym. Jeszcze to, ¿e 
uczestnikami wyjazdu s¹ osoby borykaj¹ce 
siê z ró¿nymi chorobami, nie tylko z hemofili¹, 
wymaga od nas zapewnienia dla nich opieki 
medycznej. I tutaj wielki uk³on sk³adamy panu 
dyrektorowi Regionalnego Centrum Krwio-
dawstwa w Kaliszu, który zawsze deleguje na 
nasz wyjazd jedn¹ z pielêgniarek. Byœmy 
mogli pokonywaæ du¿e odleg³oœci miêdzy 
siedzibami naszych kó³, musimy mieæ 
odpowiedni autokar (niskopok³adowy, z roz-
suwanymi siedzeniami), hotel jednopozio-
mowy lub z wind¹, a tak¿e mo¿liwoœæ zwie-
dzania miast mobilnie. Nie jest to takie proste. 
Przygotowania do kolejnego wyjazdu zaczy-
namy z rocznym wyprzedzeniem.

Przed nami kolejne spotkanie z cz³onkami 
ko³a lubelskiego. Wyjazd planujemy w czer-
wcu. Ze wzglêdu na odleg³oœæ tym razem 
bêdzie to wyjazd trzydniowy. Mamy nadziejê, 
¿e uda nam siê kontynuowaæ nasze inte-
gracyjne spotkania i zawieraæ nowe przy-
jaŸnie. Jak widaæ, z ka¿dego takiego wyjazdu 
czerpiemy ró¿ne korzyœci, a zawarte znajo-
moœci s¹ dla nas nieocenione.

Barbara Æwik³a

Powy¿szy materia³ zosta³ z³o¿ony w redakcji 
Biuletynu na kilka dni przed pocz¹tkiem 
og³oszenia pandemii wirusowej i pierwszymi 
zachorowaniami w Polsce. Z oczywistych 
wzglêdów zarz¹dy obu kó³ zdecydowa³y        
o odwo³aniu wyjazdu w planowanym terminie. 
Mamy jednak mocn¹ nadziejê, ¿e plany uda 
siê zrealizowaæ jeszcze w tym roku.
Na razie ucieszmy oczy wspomnieniami         
z udanych podró¿y w latach poprzednich. 
Zachêcamy tak¿e inne ko³a do rozwa¿enia 
organizacji takich eskapad.
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Relacja ze szkolenia w Dubaju

Zapraszam do przeczytania krótkiej relacji 
z drugiej czêœci mojej przygody polegaj¹cej 
na uczestnictwie w programie SURO 2019 
(Stand Up and Reach Out), czyli programie 
szkoleniowym dla osób z hemofili¹ organi-
zowanym przez amerykañsk¹ fundacjê 
Global Blood Disorder. Jak ju¿ wspomnia³em 
w poprzednim numerze, miejscem naszego 
drugiego spotkania by³ Dubaj, czyli jedno       
z najbardziej niezwyk³ych miast œwiata. Nie 
by³ to jedyny czynnik sprawiaj¹cy, ¿e z wielk¹ 
przyjemnoœci¹ przygotowywa³em siê do 
listopadowego wyjazdu – mo¿liwoœæ ponow-
nego spotkania kolegów z ró¿nych stron 
œwiata by³a równie wa¿na.

Do wyjazdu musieliœmy siê pilnie 
przygotowaæ, poniewa¿ podczas podsu-
mowania czerwcowego spotkania organi-
zatorzy przedstawili nam listê kilku zadañ do 
wykonania w ramach pracy domowej na 
kolejnych szeœæ miesiêcy.

Pierwszym z zadañ by³o przygotowanie 
piêciominutowego wywiadu w formie 
materia³u wideo z osob¹, która wed³ug nas ma 
cechy lidera i potrafi motywowaæ innych ludzi 
do dzia³ania. Ju¿ od samego pocz¹tku 
wiedzia³em, kto zostanie g³ównym bohaterem 
mojego nagrania i jak¹ historiê bêdê chcia³ 
przy okazji zaprezentowaæ. T¹ osoba by³ 
Adam Trojañczyk z £odzi, pomys³odawca 
przygotowania petycji w 2018 r., gdy nie 
byliœmy pewni kontynuacji Narodowego 
Programu Leczenia. Nagranie zosta³o bardzo 
ciep³o przyjête przez uczestników warsztatu, 
którzy byli pod wra¿eniem efektów naszych 
dzia³añ. Doceniono pomys³ i œcie¿kê dŸwiê-
kow¹ zastosowan¹ w tle wywiadu. Korzy-
staj¹c z okazji, chcia³bym jeszcze raz 
serdecznie podziêkowaæ Adamowi za po-
œwiêcony czas oraz pomoc techniczn¹ w mon-
ta¿u klipu wideo, a tak¿e za to, ¿e zgodzi³ siê 
zostaæ g³ównym bohaterem mojego nagrania. 
Celem tego æwiczenia by³o dostrze¿enie cech 
lidera wœród osób w naszym otoczeniu,          
a tak¿e zastosowanie w praktyce wskazówek, 
które otrzymaliœmy podczas warsztatów        
w Kolonii, dotycz¹cych nagrywania i monta¿u 
materia³ów wideo wykorzystywanych w me-
diach spo³ecznoœciowych.

Kolejnym zadaniem ka¿dego z uczest-

ników by³o zdobycie sprawozdañ finan-
sowych oraz innych dostêpnych dokumentów 
ksiêgowych, a nastêpnie zbadanie struktury, 
dynamiki i wybranych wskaŸników opisu-
j¹cych aktualn¹ sytuacjê finansow¹ naszych 
narodowych organizacji pacjentów. Na-
stêpnym krokiem by³o przedstawienie danych 
na forum grupy i wspólna analiza otrzy-
manych rezultatów. By³o to bardzo ciekawe 
doœwiadczenie, poniewa¿ na przyk³ad 
struktury wp³ywów i wydatków pomiêdzy 
organizacjami w ró¿nych krajach znacznie siê 
od siebie ró¿ni³y. Kondycja finansowa 
naszych organizacji zosta³a przez nas bardzo 
skrupulatnie zbadana, przeanalizowana i po-
równana.

Poza tym mieliœmy bardzo wiele æwiczeñ 
praktycznych z komunikacji, wypowiadania 
siê, klarownego przekazywania informacji. 
Nie zabrak³o równie¿ kolejnych symulacji 
spotkañ o wysokiej randze z osobami 
maj¹cymi wp³yw na nasze leczenie. Har-
monogram zajêæ by³ bardzo rozbudowany      
i naprawdê nie by³o kiedy siê nudziæ.

Najwa¿niejszym wyzwaniem by³o samo-
dzielne zaplanowanie i przygotowanie 
du¿ego projektu, który bêdzie mo¿na 
zrealizowaæ w rzeczywistoœci na rzecz 
naszych lokalnych organizacji. Musieliœmy 
przewidzieæ dok³adny harmonogram wszyst-
kich przygotowañ, bud¿et oraz efekty, jakie 
chcielibyœmy osi¹gn¹æ. Pomys³ nale¿a³o 
przedstawiæ z wykorzystaniem prezentacji 
multimedialnej w okreœlonym czasie. Wy-
magania dotycz¹ce wyst¹pienia by³y œciœle 
okreœlone i pilnowane przez organizatorów. 
By³ to punkt kulminacyjny ca³ego programu 
SURO, gdy¿ w swoich projektach korzy-
staliœmy ze wszystkich zdobytych oraz 
trenowanych umiejêtnoœci. Warto podkreœliæ, 
¿e wszyscy podeszli do zadania bardzo 
powa¿nie; codziennie w swoich pokojach 
robiliœmy próby, aby wypaœæ jak najlepiej. 
Ka¿de wyst¹pienie by³o oceniane zarówno 
przez organizatorów, jak i innych uczestników 
Programu. Taka informacja zwrotna ma du¿¹ 
wartoœæ, poniewa¿ takie wskazówki jasno 
pokazuj¹, które elementy wyst¹pieñ publicz-
nych nale¿y poprawiæ. Wszystkie zapre-
zentowane projekty by³y bardzo ciekawe; co 
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wiêcej, kilka z nich zosta³o ju¿ zrealizo-
wanych. Nie bêdê zdradza³ swojego pomys³u, 
jednak mam nadziejê, ¿e w najbli¿szej 
przysz³oœci na ³amach Biuletynu bêdê mia³ 
okazjê pochwaliæ siê jego efektami.

W Dubaju spêdzi³em piêæ niezwykle 
intensywnych dni, gdy¿ nasze zajêcia trwa³y 
od dziewi¹tej rano i koñczy³y siê oko³o 
godziny osiemnastej, gdy s³oñce znika³o ju¿ 
za horyzontem. Organizatorzy przewidzieli 
jednak trochê czasu wolnego oraz wspólne 
wyjœcia na kolacje do naprawdê magicznych 
restauracji. Nasz hotel znajdowa³ siê w nie-
wielkiej odleg³oœci od najwiêkszego na 
œwiecie centrum handlowego Dubaj Mall      
(o powierzchni 112,4 ha) oraz najwy¿szego 
budynku œwiata Burj Khalifa (wysokoœæ      
828 m). W tym wie¿owcu mia³em okazjê wypiæ 
pyszn¹ porann¹ kawê i delektowaæ siê 
fantastycznym widokiem z najwy¿ej po³o¿onej 
kawiarni na œwiecie. Aby dostaæ siê na       
123 piêtro wind¹, potrzebowaliœmy oko³o     

60 sekund – istna magia.
Na pocz¹tku ka¿dego roku przepro-

wadzany jest proces aplikacyjny do kolejnej 
edycji Programu SURO. W tym roku pierwsze 
spotkanie bêdzie odbywa³o siê w San 
Francisco, co potwierdza, ¿e warsztaty 
organizowane s¹ w miastach naprawdê 
wartych odwiedzenia. Uczestnictwo w takich 
szkoleniach to wiele wra¿eñ, interesuj¹cych 
wspomnieñ, ale przede wszystkim fanta-
stycznie spêdzony czas w towarzystwie osób, 
które pomimo tego, ¿e pochodz¹ z ró¿nych 
stron œwiata, to w swoim ¿yciu kieruj¹ siê 
podobnymi motywacjami i musz¹ mierzyæ siê 
ze zbli¿onymi problemami. Jest to okazja, aby 
siê bardzo du¿o dowiedzieæ o tym, jak 
wygl¹da sytuacja osób z hemofili¹ w innych 
krajach.

Z tego powodu niezwykle gor¹co 
zachêcam absolutnie wszystkich kolegów do 
aplikowania o mo¿liwoœæ uczestnictwa w ró¿-
nych warsztatach i szkoleniach organizo-
wanych przez EHC, WHO oraz inne or-
ganizacje zwi¹zane z hemofili¹. Uczestnictwo 
w programie to niezapomniana przygoda, ale 
przede wszystkim mo¿liwoœæ zdobycia du¿ej 
iloœci wiedzy, nowych umiejêtnoœci, cie-
kawych doœwiadczeñ i motywacji do 
dzia³ania.

Pawe³ Budek 

Artyku³ ilustrujemy dwoma zdjêciami 
Autora artyku³u. Zdjêcie po lewej celowo 
nie zosta³o przyciête, aby daæ choæ 
niewielkie wyobra¿enie o architekturze, 
jak¹ mo¿na napotkaæ w Dubaju.
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Gdzie jesteœmy, gdzie bêdziemy?

W tych dniach zaprz¹taj¹ nas przede 
wszystkim problemy zwi¹zane z pandemi¹ 
koronawirusa. Pandemia jednak kiedyœ siê 
skoñczy i bêdziemy mogli powróciæ do 
normalnego ¿ycia. Warto siê zastanowiæ, co 
bêdziemy wtedy robiæ.

Od dwudziestu dwóch lat dzia³am w za-
rz¹dzie ko³a (³ódzkiego) i w zarz¹dzie g³ów-
nym naszego Stowarzyszenia. Przez ten czas 
wiele widzia³em. Jasno rysuje siê jedna ten-
dencja. Pamiêtam czasy, gdy brakowa³o 
czynnika. Podczas zebrañ sale by³y pe³ne, 
wszyscy chcieli wiedzieæ, kiedy mo¿e 
nast¹piæ poprawa; pytali te¿, jak mog¹ siê do 
tego przyczyniæ. Teraz jest inaczej. Na 
spotkania przychodzi tylko garstka, zwykle 
tych samych osób, reszta najwyraŸniej nie 
widzi potrzeby zaprz¹tania sobie g³owy takimi 
sprawami. Na zebraniu wyborczym zwykle 
pada sugestia: „wybierzmy tych samych”.

Niedawno rozmawia³em z dwiema ma-
mami dzieci z hemofili¹. Obie potwierdzi³y to, 
co sam zaobserwowa³em: otó¿ wielu 
rodziców jest przekonanych, ¿e leczenie 
profilaktyczne, jakie obecnie maj¹ zapew-
nione ich dzieci, jest zapewnione na sta³e. Byæ 
mo¿e pewne otrzeŸwienie pojawi³o siê na 
pocz¹tku tego roku, kiedy dosz³o do unie-
wa¿nienia przetargu na czynnik do profi-
laktyki. Ale k³opoty z zaopatrzeniem to nie 
jedyne Ÿród³o potencjalnych trosk. Rodzice, 
którzy s¹ przekonani, ¿e takie leczenie „po 
prostu siê nale¿y ich dzieciom”, powinni zdaæ 
sobie sprawê, ¿e hemofilia nie jest jedynym 
schorzeniem wymagaj¹cym wydatków ze 
strony naszego pañstwa. W sytuacji przy-
krótkiej ko³derki, choæby wskutek radzenia 
sobie z ekonomicznymi skutkami pandemii, 
albo w wyniku zmiany priorytetów leczenia      
i objêcia szersz¹ opiek¹ innej grupy chorych, 
mo¿e dojœæ do ciêæ w bud¿ecie programu 
profilaktycznego.

O tym, ¿e nasi oficjele lubi¹ ró¿ne, nie 
zawsze rozs¹dne pomys³y, doroœli z hemofili¹ 
przekonali siê nie raz – przypomnijcie sobie 
choæby niepokoj¹co powracaj¹ce pomys³y 
przeniesienia leczenia tych doros³ych do 
NFZ. To prawda, ¿e argumenty wysuwane 
przez stronê rz¹dow¹ s¹ czêsto po prostu 
bzdurne – przypomnijmy choæby sformu³o-
wania, ¿e jeœli z programu ministerialnego 
przejdzie siê na programy lekowe (w NFZ), to 
bêdzie mo¿na negocjowaæ ceny i na pewno 
bêdzie wtedy taniej. Wystarczy jednak zajrzeæ 

do dokumentacji, by zobaczyæ, ¿e ten sam (!) 
koncentrat czynnika kupiony w wyniku 
negocjacji dla potrzeb programu profil-
aktycznego by³ o 60 procent dro¿szy ni¿ ten   
z przetargu ministerialnego. ¯ycie jednak 
uczy, ¿e jeœli jest rozbie¿noœæ miêdzy 
koncepcj¹ urzêdników a faktami, to tym gorzej 
dla faktów.

Przez te przesz³o dwadzieœcia lat dzia-
³alnoœci w zarz¹dzie Stowarzyszenia nie 
prze¿y³em ani jednego roku, w którym nie 
by³by konieczne interwencje maj¹ce na celu 
poprawê sytuacji albo przynajmniej powstrzy-
manie zmian mog¹cych doprowadziæ do 
pogorszenia. Osoby, które myœl¹, ¿e wystar-
czy biernie siedzieæ, zrzuciwszy wszystko na 
barki garstki reprezentantów, mog¹ któregoœ 
dnia obudziæ siê w ca³kiem innej rzeczy-
wistoœci.

Osobn¹ kwesti¹ jest nadopiekuñczoœæ 
rodziców. Od ma³ego chroni¹ dziecko z he-
mofili¹, zdejmuj¹c z niego wszelkie obo-
wi¹zki, w tym tak¿e uczestnictwo w dzia-
³alnoœci Stowarzyszenia. W rezultacie zdarza 
siê, ¿e na zebraniach pojawiaj¹ siê rodzice 
dzieci 30- lub 40-letnich; tym dzieciom,           
a w rzeczywistoœci doros³ym ch³opom, obca 
jest troska o wspólne dobro. Na zachodzie 
wolontariat jest œwietn¹ okazj¹ do zdobycia 
doœwiadczeñ, które potem mo¿na wpisaæ do 
CV. W Polsce mo¿e te¿, ale najwyraŸniej nie w 
œrodowisku osób z hemofili¹. W rezultacie 
dochodzi do sytuacji, ¿e mog¹c wys³aæ 
kandydata na wartoœciowe warsztaty za-
graniczne (warunki: do 30 lat, komunikacja po 
angielsku, wczeœniejsza aktywna dzia³alnoœæ 
w Stowarzyszeniu), kilkakrotnie musieliœmy 
rezygnowaæ, bo nie by³o kogo wys³aæ. 
Owszem, byli chêtni, ale dla nich by³by to 
jedynie wyjazd turystyczny, a na coœ takiego 
nie mo¿e byæ zgody. W tym kontekœcie Pawe³ 
Budek (cz³onek Zarz¹du G³ównego) jest 
chlubnym wyj¹tkiem.

Dlatego apelujê do wszystkich: b¹dŸmy 
aktywni! Nadal jeszcze dzia³aj¹ reprezentanci 
starszego pokolenia, w którym obowi¹zywa³ 
inny etos – uwa¿aliœmy, ¿e wszyscy hemo-
filicy s¹ po³¹czeni „braterstwem krwi” (dlatego 
te¿ powszechnie od razu przechodziliœmy na 
ty, niezale¿nie od wieku) i ¿e mamy wspólne 
cele. To pokolenie jednak w koñcu odejdzie.     
I co dalej?

Adam Sumera
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Jeœli trafimy na SOR

Pamiêtajmy o jednym procencie

Nadchodzi okres rozliczania podatku 
dochodowego za ubieg³y rok. Tym razem 
rozliczenie maj¹ za nas przygotowaæ urzêdy 
skarbowe, ale nadal mamy prawo do 
przekazania 1 procenta z podatku nale¿nego 
z naszego PIT-u na rzecz wybranej 
organizacji po¿ytku publicznego. Przypo-
minamy, ¿e Polskie Stowarzyszenie Chorych 
na Hemofiliê jest oficjalnie zarejestrowane 
jako taka organizacja. Przekazanie jednego 
procenta nie wi¹¿e siê z ¿adnymi kosztami. 
Wystarczy jedynie wype³niæ odpowiednie 
rubryki w swoim zeznaniu podatkowym,         
a urz¹d skarbowy przeka¿e 1% naszego 
podatku na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Sto-
warzyszenia brzmi:

 0000169422.
Jeœli chcemy, mo¿emy dodatkowo wska-

zaæ, dla którego z kó³ terenowych Stowa-
rzyszenia ma zostaæ przeznaczona nasza 
wp³ata.

O przekazanie na rzecz PSCH 1% podatku 
przy rozliczaniu PIT-u warto poprosiæ 
krewnych, znajomych, s¹siadów. W ten 
sposób z nawet niewielkich wp³at uzbieraj¹ 
siê sumy, które pomog¹ w rozwijaniu 
dzia³alnoœci naszego Stowarzyszenia. Wiele 
spoœród ksi¹¿ek i p³yt DVD z informacjami       
o ró¿nych aspektach hemofilii i choroby von 
Willebranda publikowanych przez nasze 
Stowarzyszenie zosta³o sfinansowanych 
w³aœnie z kwot przekazanych w ramach 1% od 
podatku PIT.

Przy rozliczaniu PIT warto tak¿e pamiêtaæ 
o mo¿liwoœci odliczenia pewnych kosztów 
okreœlonych ogólnie jako „wydatki na cele 

rehabilitacyjne oraz wydatki zwi¹zane z u³at-
wieniem wykonywania czynnoœci ¿yciowych”, 
w tym zwi¹zanych z u¿ytkowaniem w³asnego 
samochodu osobowego, udzia³em w turnusie 
rehabilitacyjnym czy przeróbkami mieszkania 
(znoszenie barier architektonicznych). Mo¿na 
tak¿e odliczyæ koszty koniecznych 
leków (rozlicza siê ka¿dy miesi¹c, a odlicza 
siê nadwy¿kê ponad kwotê 100 z³ mie-
siêcznie, czyli warto zgrupowaæ zakupy; 
konieczny jest tu rachunek imienny, no i mu-
sz¹ to byæ leki, których koniecznoœæ 
stosowania u nas potwierdzi w razie czego 
lekarz; mnie np. sporo kosztuj¹ leki na 
nadciœnienie). Szczegó³y mo¿na znaleŸæ      
w instrukcji do za³¹cznika PIT/O (dostêpnej 
tak¿e w Internecie).

Przy rozliczaniu mo¿na skorzystaæ z pro-
gramu PITax.pl dostêpnego bezp³atnie na 
stronie 

Mo¿na œci¹gn¹æ ten program na komputer, 
ale mo¿na te¿ rozliczaæ siê od razu online. 
Program nie wymaga robienia jakichkolwiek 
w³asnych wyliczeñ czy wstêpnych sumowañ – 
prowadzi nas przez wszystkie otrzymane   
PIT-11 czy PIT-40a. Du¿a wygoda. Polecam, 
bo sam tak siê rozliczy³em 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 wys³ania zeznania podat-
kowego przez Internet koniecznie musimy 
znaæ kwotê swojego przychodu z po-
przedniego roku.

Adam Sumera

zakupu 

Stowarzyszenia: 
 www.hemofilia.org.pl

Chyba ka¿dy z nas trafi³ kiedyœ na lekarza, 
któremu zawdziêcza bardzo wiele, niekiedy 
nawet ¿ycie. Niestety, zdarzaj¹ siê te¿ 
przypadki wrêcz odwrotne. Dlatego warto 
przygotowaæ siê na wypadek, gdybyœmy 
znaleŸli siê na SOR-ze. Z poni¿szymi 
uwagami warto tak¿e zapoznaæ naszych 
najbli¿szych, bo przecie¿ mo¿e siê zdarzyæ, 
¿e w takiej krytycznej chwili nie bêdziemy 
przytomni i wszystko bêdzie zale¿a³o od 
zdecydowanej postawy naszej ¿ony czy 

innych cz³onków naszej rodziny.
Je¿eli zdarzy nam siê wypadek czy inna 

sytuacja ¿yciowa wymagaj¹ca hospitalizacji, 
najlepiej zabraæ ze sob¹ do szpitala w³asny 
czynnik (a przynajmniej dok³adnie poin-
formowaæ rodzinê, gdzie go trzymamy – jeœli 
np. w lodówce mamy tylko buteleczki ze 
sproszkowanym czynnikiem, to trzeba wska-
zaæ, gdzie jest reszta ka¿dego opakowania; 
rodzina powinna przywieŸæ czynnik do 
szpitala, jeœli lekarz nie bêdzie chcia³ lub 

http://www.hemofilia.org.pl/
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potrafi³ zamówiæ nam czynnik przez system 
zamówieñ). W szpitalu bezwzglêdnie musimy 
siê domagaæ, by podano nam czynnik przed 
jak¹kolwiek procedur¹ inwazyjn¹, a jeœli np. 
mieliœmy wypadek samochodowy, to powin-
niœmy dostaæ czynnik nawet wtedy, gdy 
jeszcze nie mamy ¯ADNYCH objawów. 
Powinniœmy te¿ ¿¹daæ, by lekarz skon-
taktowa³ siê z hematologiem znaj¹cym siê na 
leczeniu hemofilii (numer telefonu powinien 
byæ na naszej Karcie postêpowania). 
Pamiêtajmy te¿, ¿e dawki stosowane przy 
profilaktyce nie bêd¹ wystarczaj¹ce w razie 

wypadku lub przed zamierzonym zabiegiem 
inwazyjnym (warto zapoznaæ siê z tabelkami 
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Okreœlenia wyrazów podano w zmienionej kolejnoœci.

– instrument perkusyjny – blokuj¹ drogi zim¹
– jeden z naszych zmys³ów – wzgórze z zamkiem w Krakowie
– odpowiada w górach – od barku do ³okcia
– potocznie o bezpiecznikach – na nim podkowa
– smaczna porcja pieczonego kurczaka – pies startuj¹cy w wyœcigach
– dziecko w spódniczce – miejsce pracy linoskoczka
– wci¹ga py³ podczas sprz¹tania – wyrasta z niej w³os
– szachista lub bryd¿ysta – rolnik z USA
– sportowiec w basenie – kolorowa tasiemka wokó³ czapki
– krojony na mizeriê – zuch
– wypoczynkowy lub macierzyñski – dzia³ matematyki z literami
– jest nim razowiec – stukaj¹ w lesie
– zwierciad³o – czerwieñ z odcieniem brunatnym
– posiedzenie sejmu – afrykañskie pañstwo 
– z ty³u reszki – le¿y pod sosnami
– mo¿e sparali¿owaæ aktora – miasto z Juventusem

Adam Sumera



BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê.
Do u¿ytku wewnêtrznego. 
Opracowa³ Adam Sumera.  Wspó³praca: Zdzis³aw Grzelak.
Korespondencjê prosimy kierowaæ pod nastêpuj¹cy adres: £ódzkie Ko³o Terenowe Polskiego 
Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê przy Klinice Hematologii UM, 

 im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £ódŸ.
Nasz kontakt internetowy: rpren2@gmail.com.
Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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