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Z.aproszenie

Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy
Krwotoczne zaprasza na Nadzwyczajny Walny Zjazd Czionkéw Stowarzyszenia,
ktéry odbedzie si¢ w dniu 29.06.2024 r. o godz. 11" w sali konferencyjnej,
na II pietrze, Kliniki Hematologii 1 Transplantacji Szpiku w Poznaniu,
ul. Szamarzewskiego 82/84

Porzadek spotkania:

L Powitanie, wybor przewodniczgcego 1 protokolanta NWZ,

IL. Przedstawienie wniosku Zarzadu o rozwigzaniu Stowarzyszenia, dyskusja,
gltosowanie nad wnioskiem,

1L Wyb6r likwidatora, glosowanie,

IV. Decyzja o przeznaczeniu majatku pozostatego po likwidacji.

Prezes ZG SCWSK
Zbigniew Babiak



POSTSCRIPTUM

Liderzy Stowarzyszenia na zakonczenie swojej dziatalnosci, dzielg si¢ z Panstwem, ktérzy
ztozyli deklaracj¢ przystapienia, refleksja na temat 20 lat spolecznego dziatania na rzecz dobra
wspollnego. Ocena tych dziatah nalezy do Panstwa!

W wielkim skrécie: w tym czasie organizowane byly wakacje dla dzieci i mlodziezy, warsztaty
dla rodzicow najmtodszych dzieci, warsztaty dla dorostych. Podejmowane byly interwencje
w osrodkach stuzby zdrowia, po zgtoszeniu nieprawidtowosci przez chorych lub rodziny, na
terenie catej Polski: podkarpackie, opolskie, pomorskie, wielkopolskie, kujawsko-pomorskie.
Drogowskazem dzialan byl list intencyjny: http://www.scwsk.org.pl/scwsk_main/wp-
content/uploads/2014/11/list_intencyjny.pdf ) , publiczna deklaracja doprowadzenia w Polsce do
organizacji specjalistycznego leczenia skaz krwotocznych. Os$rodki Leczenia powstaly,
od 2019 r. podpisywane s3 umowy na wykonanie zadan opisanych w Narodowym Programie
Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

W 2008 r. Stowarzyszenie zainicjowalo konferencj¢ na temat poprawy leczenia hemofilii
i pokrewnych skaz krwotocznych. Gospodarzami konferencji bylo Narodowe Centrum Krwi
1 nasze Stowarzyszenie. Owocem konferencji byla deklaracja wiceministra zdrowia
o planowanych zmianach. W praktyce kilka miesiecy po konferencji Ministerstwo Zdrowia
oglosito powstanie 1 wdrozenie Programu profilaktycznego dla dzieci z hemofiliag A i B, o ktory
od lat zabiegato cate srodowisko na czele ze specjalistami.

Od 2011 do 2023 r. braliSmy czynny udzial w powstawaniu trzech edycji Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne. Praca przy kazdej z edycji to
kilkanascie spotkah w Warszawie lub online. Proponowane przez Stowarzyszenie, do tekstu
programu, zmiany w wiekszo$ci zostaty uwzglednione.

Jako jedyna organizacja zglosiliSmy zgodnie z obowigzujg procedurg, wniosek o rekomendacje
Towarzystwa Naukowego Medycyny Ratunkowej dla zawartych w NPLCH i PSK :”Strategii
postepowania w przypadkach dziatan z zakresu ratownictwa medycznego”

Po uzyskaniu rekomendacji zgtosilismy wniosek do NCK o opracowanie procedur
wykonawczych dla ratownictwa medycznego w przypadku udzielania pomocy chorym na
hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne. Wspdtpracujac z Departamentem Ratownictwa
Medycznego Ministerstwa Zdrowia i z Grupa ds. Hemostazy Polskiego Towarzystwa
Hematologéw i Transfuzjologéw powstaly: ,Dobre praktyki postgpowania dyspozytorow
medycznych, zespotéw ratownictwa medycznego oraz SOR/IP wobec pacjenta z hemofilig lub
pokrewng skaza krwotoczng”. Podpisane zostaly przez Ministra Zdrowia i obowigzujg System
Panstwowego Ratownictwa Medycznego w calym kraju. Ciekawostka jest fakt,
ze dla zdefiniowanych grup chorych tylko dwie maja opracowane dobre praktyki: dla zawatow
serca i udaré6w mozgu. JesteSmy wigc trzecig grupa, cho¢ nieliczng w odrdznieniu od dwdéch
pierwszych. Swiadczy to o uznaniu argumentéw przedstawionych w strategii postepowania
opisanej w programie przez ekspertow 1 determinacji Stowarzyszenia.

W ubiegtym roku podjeliSmy probe przekazania Stowarzyszenia w rgce miodych rodzicéw.
Zadania postawione przed nimi okazaly si¢ zbyt trudne, proba poniosta fiasko.
PrzeciwdzialaliSmy przejeciu nazwy Stowarzyszenia przez nowo powotang fundacje i tak
doszlismy do etapu poddania wniosku o rozwigzanie Stowarzyszenia pod osad cztonkow.
Liderzy Stowarzyszenia uwazajg, ze zawarte w” liscie intencyjnym” zadania zostalty wykonane
do nowych potrzebni sa nowi, chetni 1 zaangazowani ludzie. Czas ptynie nieublaganie, po
20 latach pracy spotecznej w SCWSK i 14 latach w PSCH , majac 70+ w metryce rezygnujemy,
zyczac wszystkim wszystkiego dobrego.

W zwigzku z powyzszym mamy prawo zaktada¢, ze okazg Panstwo odrobing¢ szacunku dla
wspdlnego dorobku i wezma udziat w podjeciu tak waznej 1 wspdlnej decyz;ji.



