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Wypada rozpoczac ten artykut wstepny od wyttumaczenia sie z do$¢ dfugiej nieobec-
nosci i z numeru "27” wystepujgcego w winiecie.

Poczatek tego roku byt bardzo gorgcym okresem zaréwno dla cztonkéw Zarzadu Gtow-
nego Stowarzyszenia, jak i dla sporej czesci autorow i wspotpracownikow Biuletynu, ktorzy w
Zyciu ‘pozabiuletynowym” majq swoje sprawy zawodowe i prywatne.

Dowodem prawdziwosci pierwszej czeSci powyzszego zdania mogg byc¢ niektore relacje
w dalszej czesci Biuletynu; jesli chodzi o czes$¢ druga, moge tylko wyrazic przeprosiny w
imieniu wlasnym oraz kolezanek i kolegow. Postaramy sie unikac takich opdznien w przy-
sztosci, ale jedynym prawdziwym lekarstwem na to moze byc¢ jedynie poszerzenie grona po-
tencjalnych autordw. Zapraszam na tamy!

17 kwietnia br. ukazafo sie wydanie specjalne Biuletynu, przygotowane z mys$la o me-
diach. Podczas archiwizacji na stronie internetowej okazato sie, ze najwygodniej bedzie
nadac owej publikacji numer “26”, i dlatego tez ten Biuletyn zostat opatrzony numerem 27.

Pokrotce o tresci: zaczynamy artykutem o zastosowaniu desmopresyny w leczeniu he-
mofilii i choroby von Willebranda [1]. Cata seria artykutow przynosi relacje z kilku istotnych
wydarzen zwigzanych z dziatalnosciq Stowarzyszenia [2-5]. Prezentujemy wiesci nadestane
Z kot terenowych [6, 7]. Mama 5-letniego Jasia dzieli sie z nami refleksjami, ktére z pewno-
Scig przydadzg sie innym mamom, a pewnie i tatom [9]. Z my$lg o osobach wybierajacych
sie do Instytutu Hematologii w Warszawie przygotowalismy krotkg informacje o dojezdzie do
nowej siedziby z Dworca Centralnego [10]. Jest takze jolka.

Adam Sumera

[1] ZASTOSOWANIE DESMOPRESYNY W LECZENIU HEMOFILII | CHOROBY VON
WILLEBRANDA

Desmopresyna jest wytwarzang syntetycznie substancja, bardzo podobnag do naturalnego
hormonu — wazopresyny. Wazopresyna zatrzymuje wode w organizmie i powoduje zagesz-
czenie moczu oraz skurcz naczyn krwionosnych. Desmopresyna jest stosowana w leczeniu
moczOwki prostej, czyli choroby, ktéra polega na braku lub niedoborze wazopresyny, jak
rowniez w innych schorzeniach, ktére powodujg nadmierne wydalanie moczu (w tym réwniez
u dzieci z moczeniem nocnym). Lek jest dostepny w postaci doustnej, donosowej (aerozol),
podskornej oraz dozylnej.

Odkryto, ze desmopresyna wywiera w organizmie cztowieka rowniez inne dziatanie. Po-
woduje wyrzucanie do krwi zgromadzonego w komérkach czynnika VIII i czynnika von Wille-
branda, zwiekszajac ich aktywnos¢ w osoczu okoto 2-5 razy (czesto nawet bardziej). Dlate-
go tez jest przydatna u chorych z tagodng hemofilig A oraz w wiekszosci przypadkéw choro-
by von Willebranda (u oséb z typem 1. choroby oraz czesci oséb z typem 2.). Desmopresyne
stosuje sie tez u niektdrych nosicielek hemofilii A (tych, u ktérych aktywnosé czynnika VI
jest obnizona) oraz w innych skazach krwotocznych, ktérych istotg jest uposledzenie funk-
cjonowania ptytek krwi.

W leczeniu skaz krwotocznych desmopresyne nalezy stosowaé w znacznie wiekszych
dawkach niz w przypadku moczowki prostej. Skutecznie zabezpiecza przed krwawieniami
tylko w postaci dozylnej lub donosowej (u chorych ze skazami krwotocznymi desmopresyna
w tabletkach jest nieskuteczna). Jedynym dostepnym obecnie w Polsce preparatem zawiera-



jacym desmopresyne jest Minirin (octan desmopresyny). W leczeniu hemofilii A i choroby
von Willebranda przydatny jest jedynie Minirin w postaci dozylnej (amputki 4 mcg/1 ml), po-
niewaz aerozol zawiera zbyt niskie dawki leku. W innych krajach mozna dosta¢ aerozole
donosowe zawierajace odpowiednig ilo$¢ desmopresyny (preparaty: Stimate®, DDAVP®,
Octostim®, Octim®).

Lek mozna stosowac tylko u 0s6b, u ktérych wyjsciowa aktywnos¢ czynnika VIII lub von
Willebranda jest wystarczajaco wysoka. W praktyce musi ona wynosi¢ co najmniej 5-10%
normy. U kazdego chorego nalezy najpierw wykonac test, ktéry polega na podaniu Minirinu
w odpowiedniej dawce i sprawdzeniu, jak bardzo wzrasta aktywnos¢ czynnika (mierzona ok.
40 min po zakonczeniu kropléwki). U chorego z hemofilig A z aktywnoscig czynnika VIII réw-
ng 20%, u ktérego wzrosnie ona po wykonaniu testu np. do 110%, Minirin mozna stosowac
w przypadku krwawien dostawowych, krwawien do migsni, zabiegéw stomatologicznych, jak
réwniez powaznych operacji chirurgicznych. Jezeli jednak aktywnos¢ czynnika VIII wzrosnie
np. do 60%, lek mozna zastosowac jako zabezpieczenie zabiegu usuniecia zeba (nalezy tez
pamieta¢ o podaniu Exacylu) czy tez w pierwszym dniu miesigczki u kobiet, lecz w przypad-
ku zabiegu chirurgicznego hematolog zaleci podawanie przynajmniej przez pierwszych kilka
dni koncentratu czynnika VIl (lub czynnika VIl oraz vW).

U pacjentdéw z dosc¢ niskg aktywnoscig czynnika VIl (mniejszg niz 10%) Minirin zazwyczaj
wystarcza do zabezpieczenia wytacznie niewielkich krwawien. Zawsze jednak nalezy wyko-
na¢ test z desmopresyng, poniewaz trudno przewidzie¢, jak skuteczny bedzie lek u konkret-
nej osoby.

Minirin podaje sie dozylnie w dawce 0,3 pg/kg masy ciata w kropléwce trwajgcej 30—60
minut. W przypadku zabiegu (np. usuniecia zeba) lek nalezy podac¢ z odpowiednim wyprze-
dzeniem (ok. godzine wczesniej). W przypadku zabiegéw stomatologicznych wystarczy po-
dac jedng dawke desmopresyny, lecz przy innych krwawieniach lub operacjach czesto ko-
nieczne jest kontynuowanie leczenia (podawanie leku co 12—24 godz.). Trzeba jednak wie-
dzie¢, ze po podaniu kilku dawek desmopresyny leczenie staje sie coraz mniej skuteczne,
poniewaz zapasy czynnikow krzepniecia w komdrkach organizmu wyczerpujg sie. Nalezy
sprawdzac¢, czy aktywnosc¢ czynnika VIl lub czynnika von Willebranda jest wystarczajaco
wysoka i w odpowiednim momencie zamieni¢ Minirin na koncentrat czynnika VIII (lub czynni-
ka VIl oraz vW).

Kropléwka z desmopresyng moze u czesci pacjentow wywotywacé pewne dziatania niepo-
zgdane. W wiekszosci sg one tagodne i ustepujg samoistnie (zawroty gtowy, “uderzenia go-
rgca”, wzrost cisnienia krwi, przyspieszenie akcji serca, bol gtowy). Podczas testu z desmo-
presyng mozna od razu ocenic, jak konkretna osoba reaguje na podanie leku.

Nalezy pamieta¢ o tym, aby w dniu stosowania Minirinu pi¢ mniej ptynéw, zeby zapobiec
dziataniom niepozgdanym. W przypadku czestego stosowania leku lekarz moze réwniez za-
leci¢ kontrolne badania stezenia sodu we krwi.

U oséb z pewnymi chorobami uktadu krazenia (powazne choroby serca, ciezkie nadci-
$nienie) nie powinno sie stosowaé¢ desmopresyny. Lekarz w kazdym przypadku indywidual-
nie oceni przeciwwskazania do podania leku.

Stosowanie desmopresyny pozwala na zmniejszenie zuzycia koncentratow czynni-
kow krzepniecia. Lek jest bezpieczny i nie niesie ryzyka przeniesienia wirusow ani in-
nych czynnikéw zakaznych, ktére sa przedmiotem obaw w przypadku lekéw wytwa-
rzanych z osocza wielu dawcow.

Podawanie desmopresyny w postaci aerozolu donosowego jest tatwiejsze, nie wymaga
naktuwania zyty oraz, co najwazniejsze, moze by¢ wykonywane samodzielnie w warunkach
domowych. Niestety wcigz jeszcze na rynku polskim nie ma zadnego preparatu desmopre-
syny w postaci donosowej, ktory bytby skuteczny w leczeniu skaz krwotocznych (dostepny
na polskim rynku aerozol do nosa /Minirin/ zawiera zbyt mate dawki leku i jest wskazany tyl-
ko w przypadku moczéwki prostej).

lek. med. Joanna Zdziarska
Klinika Hematologii CMUJ, Krakow



[2] PREZYDENT WFH U MINISTRA RELIGI

8 marca br. prezydent Swiatowej Federacji ds. Hemofilii (WFH) Mark Skinner zostat przy-
jety przez polskiego ministra zdrowia prof. Zbigniewa Relige. W spotkaniu uczestniczyli takze
inni przedstawiciele WFH oraz prezes Europejskiego Konsorcjum Hemofilowego (EHC) dr
Hubert Hartl. Decydentow reprezentowali rowniez wiceminister Jarostaw Pinkas i wicedyrek-
tor Narodowego Centrum Krwi Agnieszka Beniuk-Patota, lekarzy — doc. Anna Klukowska, a
pacjentow — Bogdan Gajewski i Adam Sumera.

Minister Religa potwierdzit, Zze ministerstwo bedzie w petni realizowac¢ zatozenia przyjete
w Narodowym Programie Leczenia Hemofilii na lata 2005-2011. Przyrzekt takze, ze hemofi-
lia zostanie uwzgledniona w koszyku swiadczen gwarantowanych, ktérego opracowaniem
zajmuje sie obecnie jego resort. Wiceminister Pinkas przedstawit mozliwos¢ powstania w
Polsce prywatnej przetworni zajmujacej sie frakcjonowaniem osocza, majacej oprocz albu-
min i immunoglobulin produkowaé rowniez koncentraty czynnikéw krzepniecia. Ministerstwo
jest gotowe zagwarantowac takiej przetwdrni prawo do zakupu catego osocza zebranego w
naszym kraju.

Mark Skinner podkreslat koniecznos¢ scistego przestrzegania wszelkich zasad obowigzu-
jacych przy zbieraniu osocza, jego przetwarzaniu, a potem podczas dystrybucji czynnikéw
krzepniecia.

Dr Hartl zwr6cit uwage, ze przy obecnej swobodzie podrézowania w obrebie 27 krajow
Unii Europejskiej kwestie bezpieczenstwa lekow w kazdym kraju cztonkowskim moga by¢
przedmiotem zainteresowania pozostatych krajéw Unii. Przypomniat bolesne doswiadczenia
z przesztosci, kiedy to w latach osiemdziesigtych doszto do tragicznych zakazen HIV za po-
Srednictwem produktédw krwiopochodnych, i zaznaczyt, ze winni zaniedban w owym okresie
zostali pociggnieci do odpowiedzialnosci przed sadem.

Cho¢ minister Religa ze wzgledu na pilne spotkanie z premierem mogt osobiscie uczest-
niczy¢ jedynie w czesci spotkania, to cate rozmowy trwaty ponad pottorej godziny, a zatem o
wiele dtuzej, niz dzieje sie to zwykle w podobnych przypadkach. Mozna wiec powiedziec¢, ze
strona rzgdowa docenita wage spotkania.

(as)

[3] MIEDZYNARODOWA KONFERENCJA W WARSZAWIE

W dniach 8-11 marca br. w Warszawie odbyta sie konferencja Swiatowej Federacji ds.
Hemofilii przeznaczona dla krajéw z Europy Srodkowej. Uczestniczyli w niej przedstawiciele
15 krajow naszej czesci kontynentu, od Europy po Cypr, w tym oczywiscie i Polski. Gtbwnym
tematem byta wymiana doswiadczen dotyczacych dziatan na rzecz poprawy leczenia hemofi-
lii w poszczeg6lnych krajach. Kolejny raz okazato sie, ze mamy jeszcze wiele do zrobienia,
by uzyskac taki poziom opieki, na jaki moga liczy¢ nasi koledzy z Czech, Stowacji czy We-
gier — a zatem z krajow, ktére wcale zbytnio nas nie wyprzedzaja, jesli chodzi o stopien za-
moznos$ci spoteczenstwa czy poziom rozwoju gospodarki.

WSsrdd zaproszonych gosci znalazt sie m.in. stowacki poset do Parlamentu Europejskiego,
dr Miroslav Mikola$ik, ktéry juz od pewnego czasu angazuje sie w dziatania na rzecz chorych
na hemofilie (m.in. prowadzit konferencje poswiecong hemofilii zorganizowang w siedzibie
Parlamentu Europejskiego w styczniu 2006 r. — pisalismy o tym w Biuletynie nr 23). W swoim
wystapieniu wspomniat, ze cho¢ Parlament Europejski kwestie ochrony zdrowia pozostawia
poszczegdlnym krajom cztonkowskim, to jednak po tragedii zakazen HIV doszto do pewnego
przetomu w tym zakresie, kiedy to powstata europejska dyrektywa dotyczaca bezpieczen-
stwa krwi (European Blood Directive).

(as)



[4] SWIATOWY DZIEN CHORYCH NA HEMOFILIE

17 kwietnia br., z okazji Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie, nasze Stowarzyszenie
zorganizowato w Domu Dziennikarza w Warszawie publiczng debate “Bezpieczne leczenie,
skuteczna profilaktyka — europejski standard postepowania. Jak go wprowadzi¢ w Polsce?”.
W blisko trzygodzinnej sesji, bardzo sprawnie prowadzonej przez red. Katarzyne Nazare-
wicz, uczestniczyli lekarze, przedstawiciele decydentédw z wiceministrem zdrowia dr. Jaro-
stawem Pinkasem oraz dziennikarze i reprezentanci PSCH.

Prezes Stowarzyszenia Zbigniew Sendutka méwit o spetnionych i niespetnionych nadzie-
jach zwigzanych z Narodowym Programem Leczenia Hemofilii. Bogdan Gajewski wskazywat
na problemy, z jakimi wcigz muszg sie zmagac chorzy na hemofilie w naszym kraju. Nowych
metod leczenia i zapobiegania powiktaniom dotyczyta prezentacja dr. Jerzego Windygi, na-
tomiast doc. Anna Klukowska zapoznata zgromadzonych z najwazniejszymi informacjami
dotyczacymi leczenia dzieci chorych na hemofilie, wskazujac na istotne korzysci ptynace ze
stosowania profilaktyki. Wartosciowym uzupetnieniem wystapien byta projekcja krotkiego
filmu pokazujacego sytuacje dzieci z hemofilig w Australii, gdzie profilaktyka dla dzieci, i to
przy uzyciu najnowoczesniejszych lekow, jest juz oczywistoscia.

Z okazji debaty ukazat sie takze specjalny numer Biuletynu, skierowany gtéwnie do
przedstawicieli mediéw. Znalazt sie¢ w nim apel wzywajacy do objecia wszystkich dzieci z
ciezkg postacig hemofilii w Polsce leczeniem profilaktycznym, a w przypadku tych z nich,
ktére jeszcze nigdy nie byty leczone czynnikami krzepniecia, do zastosowania czynnikéw
rekombinowanych, dajacych gwarancje unikniecia zakazenia wirusami, prionami czy innymi
patogenami, jakie mogg pojawi¢ sie w produktach krwiopochodnych (mowa oczywiscie o
takich zarazkach, ktore dopiero moga sie pojawi¢, bo z tymi znanymi, w rodzaju HIV czy
HCV, obecnie stosowane technologie juz Swietnie sobie radza; zycie jednak pokazuje, ze
obecnie wtasciwie co roku pojawia sie jakies nowe zagrozenie, jak chocby wariant choroby
Creutzfelda-Jakoba, zwigzany z chorobg szalonych kréw).

Jednym ze skutkéw debaty byto znaczne zainteresowanie problemami leczenia hemofilii,
a szczegolnie profilaktyki u dzieci, ze strony mediéw. Materiaty dotyczace naszych spraw
pojawity sie w wielu programach telewizyjnych — zaréwno w kanatach panstwowych (“Telee-
xpress”, “Panorama”, oba materiaty 22 kwietnia), jak i prywatnych (TV Superstacja, gdzie 23
kwietnia w dwugodzinnymi bloku “Poranne espresso” wystapili doc. A. Klukowska, prof. Ro-
ma Rokicka-Milewska, B. Gajewski i Wojciech Wojciechowski; “Wydarzenia” w Polsacie 29
kwietnia; Wielkopolska Telewizja Kablowa, materiat emitowany w dniach 22-25 kwietnia).

17 kwietnia kilka audycji wyemitowaty rozgtosnie radiowe — doc. A. Klukowska i B. Gajew-
ski wystapili w Czterech Porach Roku w | programie PR (11.00-11.20), w audycji w Radiu
Jozef (14.20—

—15.30) uczestniczyli Krzysztof Swiecicki, B. Gajewski i dr Jacek Tabarkiewicz, a wieczorem
(po 18.30) ukazat sie reportaz w “Zapraszamy do Tréjki”.

Bardzo ciekawie wypadta pétgodzinna audycja w | programie Polskiego Radia (21 kwiet-
nia), nadana w cyklu “Klub odkrywcéw”. Dr J. Windyga oraz koledzy B. Gajewski i dr Artur
Jézwik w zajmujacy sposéb przedstawili wiasciwie wszystkie istotne kwestie dotyczacej he-
mofilii, jej objawow, dziedziczenia, leczenia, mozliwych komplikacji wymagajacych interwen-
cji ortopedycznej (np. wszczepiania endoprotez) czy terapii interferonem i rybawiryng w
przypadku zakazen HCV. Nie zabrakto rzeczowej oceny profilaktyki i korzysci ptyngacych z jej
stosowania. Sporo uwagi poswiecono takze nowym i najnowszym zdobyczom medycyny —
czynnikom rekombinowanym, w tym réwniez tym o przedtuzonym czasie dziatania, oraz te-
rapii genowej. Warto podkresli¢, ze dziennikarz prowadzacy dyskusje byt swietnie przygoto-
wany i bardzo dobrze orientowat sie w omawianej tematyce.

Az dwie godziny trwata najnowsza audycja — w radiu VOX FM (23 maja br.); uczestniczyli
w niej doc. A. Klukowska, B. Gajewski oraz zaproszeni rodzice dzieci z hemofilia.

Sporo artykutéw ukazato sie w gazetach i czasopismach. Wymienmy tu tylko niektoére z
nich (!) —i tak o naszych problemach pisaty: “Gtos Wielkopolski”, Dziennik Zachodni”, “Gaze-
ta Krakowska”, “Dziennik todzki”, “Trybuna”, “Rzeczpospolita”, “Zycie Warszawy”, “Zyjmy
Dtuzej”, “Claudia”.



Oby tylko to zainteresowanie przetozyto sie na konkretne rezultaty w postaci poprawy
sytuacji chorych na hemofilie w Polsce! Warto zauwazy¢, ze p. wiceminister Pinkas w wy-
wiadzie dla radiowej Tréjki 17 kwietnia obiecat, ze najprawdopodobniej w koszyku swiadczenh
gwarantowanych znajdzie sie leczenie profilaktyczne dzieci, i to prawdopodobnie “tymi leka-
mi” (jak nalezy sadzi¢, miat na mysli czynniki rekombinowane), cho¢ zastrzegt, ze bedzie to
wymagac przedstawienia dowoddw naukowych potwierdzajgcych efektywnos¢ takiej terapii.

Badzmy dobrej mysili.

Adam Sumera

[5] XX KONFERENCJA EHC W PARMIE

Europejskie Konsorcjum Hemofilowe (EHC) to federacja zrzeszajgca organizacje chorych
na hemofilie z 44 krajow szeroko pojetej Europy (tacznie np. z Gruzja). Przedstawiciele tych
organizacji narodowych spotkali sie na jubileuszowym zjezdzie, zorganizowanym tym razem
w potozonej w pétnocnych Wioszech Parmie. Wiasciwa konferencja, w ktorej uczestniczyto
280 osbb z 50 krajow, odbyta sie w dniach 17—20 maja br.; po raz pierwszy konferencje po-
przedzito majace charakter warsztatéw dwudniowe Forum Hemofilowe z udziatem ok. 40
0s6b, przede wszystkim z Europy Srodkowej i Wschodniej.

To wtasnie podczas Forum miatem zaszczyt wygtosi¢ dwa referaty. Pierwszy, zatytutowa-
ny “Informacja i integracja”, prezentowat polskie doswiadczenia ptyngce z dziatalnosci wy-
dawniczej (ksigzeczki informujgce o roznych aspektach hemofilii, Biuletyn, strona www, in-
ternetowe forum dyskusyjne). Prezentacja byta przygotowana w postaci slajdéw komputero-
wych — i nieoczekiwanie zostata wzbogacona dzieki mozliwosci zalogowania sie na stronie
www.hemofilia.of.pl, poniewaz udostepniony laptop byt podtaczony do internetu. Widzowie z
duzym zainteresowaniem ogladali obfitos¢ materiatéw i sposéb ich przedstawienia na stronie
bedacej dzietem kol. Bogdana Gajewskiego; cho¢ z oczywistych wzgledow (bariera jezyko-
wa) teksty na stronie nie byty zrozumiate, mysle, ze udato mi sie przekazac¢ ogoine zasady
udostepniania zgromadzonych tam tresci osobom odwiedzajacym te witryne internetowa.
SzczegOlny nacisk ktadtem na fakt, ze wszystkie wspomniane tu formy dziatalnosci stuzg nie
tylko rozpowszechnianiu informacji, lecz przyczyniajg sie rowniez do integracji srodowiska
chorych na hemofilie i ich rodzin.

Druga prezentacja, przygotowana na zyczenie organizatoréw, dotyczyta kontraktow na
frakcjonowanie polskiego osocza. Przedstawitem historie (frakcjonowanie w Szwajcarii w
latach 1993—-2005) oraz stan obecny (brak kontraktu po dwukrotnym uniewaznianiu ogtasza-
nych przetargéw) i plany, jakie nasze ministerstwo zdrowia wigze z propozycjq jednej z firm,
ktéra pragnetaby frakcjonowac osocze w kraju. Wsréd gtosédw w dyskusji (a byto tam grono
wybitnych lekarzy i specjalistéw od kwestii bezpieczenstwa lekéw) padaty ostrzezenia przed
zagrozeniem dla chorych w przypadku jakiegokolwiek monopolu na przeréb osocza.

Podczas konferencji najwieksze wrazenie zrobita na mnie prezentacja dr. Fergala Mc-
Groarty omawiajgca testowany obecnie w Dublinie system dystrybucji koncentratéw czynni-
kow krzepniecia. Jest on catkowicie na poziomie XXI wieku. Otz lekarz prowadzacy wysta-
wia recepte elektroniczng, ta przez internet trafia do specjalistycznej firmy transportowej,
dysponujacej samochodem-chtodnig. Firma odbiera z centrum leczenia hemofilii pudetka z
odpowiednim czynnikiem; pudetka zostaty dodatkowo oznaczone kodem kreskowym (produ-
cenci jeszcze tego nie robig) — przy wydawaniu pudetka sg skanowane, dzieki czemu infor-
macja o wydaniu konkretnej ilosci trafia do systemu. Czynnik jedzie w chtodni do domu pa-
cjenta; kazdy pacjent w Irlandii otrzymuje specjalng lodéwke przeznaczong do przechowy-
wania czynnika, z termometrem pozwalajgcym na kontrolowanie temperatury przechowywa-
nia. Z samochodu-chtodni czynnik wedruje do lodowki, a przed wstawieniem koncentratu
pacjent skanuje pudetko specjalnym aparatem, przypominajagcym wygladem telefon komor-
kowy. Zeskanowane dane wedruja, jak za posrednictwem komorki, do centrum, skad przy-
chodzi potwierdzenie, ze to czynnik odpowiedni dla danego pacjenta (bo przeciez przez po-
mytke np. pacjent z hemofilig A mogt dosta¢ czynnik IX) i ze nie jest przeterminowany. Kiedy
pacjent decyduje sie na przetoczenie, siega po to samo urzadzenie “komérkopodobne”, i za



pomocg specjalnego precika wybiera na ekranie dotykowym odpowiednie dane — najpierw
to, czy chodzi o profilaktyke, czy o wylew; jesli to wylew, to z listy wybiera strone ciata (“lewa”
lub “prawa”), a potem miejsce wylewu (“biodro”, “kolano”, “tokie¢” itd.), wpisuje tez dawke. W
ten sposdb centrum caty czas wie, ile czynnika chory ma do dyspozycji w swojej lodowce. W
wyjatkowym wypadku, gdy producent zgtosi, ze nalezy wycofac jakas partie lekow, centrum
ma petng orientacje, gdzie znajduja sie poszczegolne opakowania. Ponadto dzieki przewo-
zeniu czynnika w specjalnych pojazdach zredukowano do zera straty spowodowane trans-
portem koncentratéw w nieodpowiednich warunkach. To jeszcze eksperyment, ale zapewne
niedtugo stanie sie on rzeczywistoscig. Tyle Zze jeszcze nie u nas...

Warto przytoczy¢ wyniki holenderskich badan dotyczacych dziedzicznosci hemofilii. Zba-
dano ok. 500 oséb z r6znym stopniem hemofilii; Srednio hemofilie u przodkéw stwierdzono w
66%, ale po rozbiciu na kategorie okazafo sie, ze w przypadku postaci tagodnej hemofilia w
historii rodziny wystepowata u 88% oséb, przy postaci umiarkowanej — w 89%, natomiast
przy postaci ciezkiej — jedynie w 47%, a zatem u ponad potowy oséb z ciezkg postacig he-
mofilia pojawita sie w spos6b samoistny!

Sporo uwagi poswigcono problemom rodziny. Najwazniejszy byt chyba referat Isabelli
Moavero, ktéra podkreslata, ze centra leczenia hemofilii nie zajmujg sie dostatecznie trudng
sytuacjg kobiet. Matka hemofilika zmaga sie z wtasnym poczuciem winy; martwi sie o przy-
sztosc¢; nie jest w stanie dostatecznie zajac sie pozostatymi dzie¢mi; poswiecajac sie swojej
roli matki, zaniedbuje role zony; musi zaja¢ sie corka-nosicielka; musi starac sie, by nie trak-
towac¢ syna z hemofilig w specjalny sposéb i by nie chowac go pod kloszem. Siostra hemofi-
lika ma dziecinstwo obfitujgce w wieksza iloS¢ trosk niz jej kolezanki; czuje sie w wiekszym
stopniu odpowiedzialna; musi poradzi¢ sobie z faktem, ze moze by¢ nosicielkg. Cérka hemo-
filika musi opiekowac¢ sie chorym ojcem; towarzyszy jej obawa o jego zycie; wie takze, ze jest
nosicielka. | wreszcie zona hemofilika — dotyczy jej syndrom “matej pielegniarki’; grozi jej
przemiana z roli ukochanej i partnerki w role opiekunki; rowniez i ona musi poméc w proble-
mach corki-nosicielki.

Francuzi opowiedzieli o swoich do$wiadczeniach z mini-obozu nurkowania swobodnego
(z akwalungiem) na Lazurowym Wybrzezu. Wzieto w nim udziat dwoch dwudziestolatkow i
dwéch czterdziestolatkow z ciezkg postacig hemofilii. Okazato sie, ze nawet osoba z prak-
tycznie sztywna noga (skutek artropatii hemofilowej) mogta sprawnie nurkowaé, choé¢ oczy-
wiscie przed obozem wszyscy uczestnicy przeszli dos¢ dtugie przygotowanie w sali gimna-
stycznej i w basenie.

Jak zwykle z zainteresowaniem sledzitem informacje o poziomie zaopatrzenia w innych
krajach. W Szwecji wskaznik zaopatrzenia w czynnik VIl to 6,8, w Niemczech 6,2, nawet w
Stowacji wskaznik ten w biezgcym roku wyniesie 4,0; my dopiero w tym roku mamy szanse
przekroczy¢ poziom 2,0 — jakze daleko nam do standardoéw europejskich!

Warto takze odnotowac inicjatywe grona lekarzy zajmujacych sie leczeniem hemofilii i
innych skaz krwotocznych. Specjalisci ci zdecydowali sie utworzy¢ specjalng organizacje:
European Association for Haemophilia and Allied Bleeding Disorders; zebranie inauguracyj-
ne odbedzie sie 7 czerwca br. w Wiedniu.

Ten rok byt rokiem wyboréw do wtadz EHC. Funkcje prezesa ponownie powierzono dr.
Hubertowi Hartlowi z Austrii. O cztery miejsca w zarzadzie ubiegato sie dziewieciu kandyda-
tow, w tym — zgodnie z decyzjg naszego Stowarzyszenia — réwniez nizej podpisany. Nieste-
ty, zabrakto mi trzech gtoséw (gtosowato 39 delegatéw organizacji narodowych, kazdy mégt
wskaza¢ maksymalnie cztery osoby). Byto mi jednak mito, ze m.in. dzieki wygtoszonym pre-
zentacjom nie jestem juz kim$ anonimowym. Poza gtosami czysto kurtuazyjnymi kilka oséb
wyrazato autentyczny zal, ze nie zostatem wybrany. Jak zwykle na konferencjach, liczy sie
zaréwno to, co mozna ustysze¢ w referatach, jak i kontakty, jakie mozna nawigza¢ z innymi
uczestnikami. | nie chodzi wcale o to, zeby pdzniej zatatwia¢ cos po znajomosci — ale zycie
uczy, ze nieco inaczej traktujemy tych, ktérych juz jako$ poznalismy, zwlaszcza z dobrej
strony.

Koledzy z wioskiego stowarzyszenia chorych na hemofilie wtozyli duzo pracy w przygoto-
wanie ciekawej, atrakcyjnej imprezy — i w duzym stopniu im sie to udato. Nalezg im sie za to
serdeczne podziekowania. Nie obeszto sie jednak bez pewnych wpadek. Dyscyplina czaso-



wa byta typowo potudniowoeuropejska, jesli cos zaczynato sie z tylko pietnastominutowym
opdznieniem, to byto wiasciwie punktualne. Kilkakrotnie zapomniano takze o mozliwosciach
wiekszosci os6b z hemofilia, np. w pigtkowy wieczér, kiedy to przed koncertem symfonicz-
nym w parmenskiej operze, mieszczacej sie w zrewitalizowanym magazynie cukru (!), zorga-
nizowano trwajgce ponad godzine przyjecie na stojaco, nie zapewniajgc zadnych krzeset.
Najbardziej zdesperowani obsiedli schody. Przy okazji jak na dfoni wyszty r6znice miedzy
mtodszymi uczestnikami z bogatszych krajow, majacymi za sobg profilaktyczne leczenie
czynnikiem i nierzadko chodzacymi bez zadnych oznak niepetnosprawnosci, a pozostatymi,
ktorych sfatygowane stawy szybko odmawiaty postuszenstwa.

W przysztym roku delegaci organizacji cztonkowskich EHC spotkajg sie w Irlandii, w Du-
blinie. Plany na kolejne lata to Gruzja w 2009 r. i Litwa w 2010 r.

Duzy wybo6r materiatow dotyczacych dziatalnosci EHC mozna znalez¢ na stronie interne-
towej: www.ehc.eu.

Adam Sumera

[6] WIESCI Z KOL

Kalisz

2 grudnia 2006 r. odbyto sie zebranie sprawozdawczo-wyborcze Kota PSCH w Kaliszu.
Uczestniczyt w nim dr Krzysztof Korzeniowski, dyrektor Regionalnego Centrum Krwiodaw-
stwa i Krwiolecznictwa. Dominujacym tematem byt stan zaopatrzenia w czynniki. Kolej-
nymi byty sprawy dotyczace diagnostyki i leczenia HCV oraz badan ortopedycznych.

Nowym prezesem Kota zostat kolega Robert Bugajny. Bardzo sie ciesze, ze do dziatalno-
8ci spotecznej w PSCH wkracza miodsze pokolenie. Ciesze sie, ze Robert zgodzit sie kan-
dydowac i ze zostat wybrany. Jestem przekonany, ze dzieki jego optymizmowi, pomystom,
solidnosci, pracowitosci i checi niesienia pomocy Koto bedzie jeszcze lepiej dziata¢ dla dobra
chorych.

Ze swojej strony goraco dziekuje wszystkim, ktérzy wspdlnie ze mng tworzyli Koto w Kali-
szu i pomagali mi w jego dziatalno$ci przez ponad 12 lat.

Piotr Pacyna

Krakéw
Oto sprawozdanie z dziatalno$ci Kota Terenowego Krakow:

1) Wzorem lat ubiegtych zamierzamy w okresie wakacyjnym zorganizowac turnus inten-
sywnej rehabilitacji dla chtopcéw chorych na hemofilie w Matopolskim Centrum Rehabilitacji
Dzieci w Radziszowie. Przewidujemy udziat okoto 14 oséb. Chtopcy z rejonu Matopolski ma-
ja pierwszenstwo, ale w przypadku wolnych miejsc poinformujemy na forum o mozliwosci
udziatu w turnusie oséb spoza rejonu.

2) Klinika Hematologii oraz Instytut Pediatrii we wspotpracy z RCKiK prowadza wsrdd cho-
rych na hemofilie A i B oraz ciezkg posta¢ choroby von Willebranda badania przesiewowe na
obecnos¢ inhibitorow czynnikow krzepniecia. Wszyscy cztonkowie Kota Terenowego Krakéw
zostali powiadomieni listownie 0 mozliwosci i koniecznosci przeprowadzania tego badania
przynajmniej raz na rok.

3) Klinika Hematologii konsultuje i kieruje wszystkich chetnych na rehabilitacje. Wyszkolo-
na w tym kierunku Pani Rehabilitantka z Zaktadu Rehabilitacji Szpitala Uniwersyteckiego
prowadzi ¢wiczenia z chorymi, a ponadto udziela fachowych wskazéwek dotyczacych rehabi-
litacji w warunkach domowych.

4) Koto zakupito “piteczki” i “oponki” stuzace do ¢wiczen wzmacniajgcych miesnie przed-
ramion i zyty (utatwienie wkiu¢ dozylnych). Otrzymujg je chorzy podczas wykonywania badan
laboratoryjnych od Pani Pielegniarki Kamili Dzikowskiej, ktéra od kilku miesiecy zajmuje sie
opiekg nad chorymi na hemofilie i inne skazy krwotoczne w Klinice Hematologii.

5) Pani Dzikowska prowadzi w Klinice Hematologii indywidualne szkolenia samodzielnego
podawania czynnika oraz udziela porad w tym zakresie, jak réwniez dystrybuuje materiaty i



broszurki dotyczace skaz krwotocznych. Chetni proszeni sg o wczesniejsze ustalenie termi-
nu szkolen (tel. 012 424-76-28 w godz. 8—14).

6) W najblizszym czasie mamy zamiar zakupi¢ specjalne pojemniki na odpady medyczne.
Beda one rozdawane chorym przez RCKIK przy wydawaniu czynnika na domowe leczenie
oraz przez p. Dzikowskg w Klinice Hematologii. Dzieki temu strzykawki, igty i pozostate od-
pady bedzie mozna odpowiednio zabezpieczyc¢, nie narazajac cztonkéw rodziny ani innych
0sOb np. na ryzyko zaktucia lub zarazenia wirusem HCV. Petne pojemniki bedzie mozna od-
dawac w Klinice Hematologii oraz Oddziatach Terenowych RCKIK.

7) Wszystkie broszurki, ktére ostatnio ukazaty sie gtéwnie dzieki Bogdanowi Gajewskiemu,
sq rozdawane chorym poprzez Klinike Hematologii, Instytut Pediatrii oraz RCKiK. Pozostate
egzemplarze zostang przekazane chorym na najblizszym zebraniu Kota.

8) W Kilinice Hematologii mozna otrzymac legitymacje chorego (réwniez w wersji angiel-
skiej). Zachecamy do tego wszystkich chorych, ktdérzy nie majq legitymacji lub ulegta ona
zniszczeniu.

9) Koto partycypowato w kosztach szkolenia laborantki z Pracowni Hemostazy Il Katedry
Chordob Wewnetrznych w IHIT w Warszawie, dotyczacego wprowadzenia nowych metod dia-
gnostycznych przydatnych w diagnozowaniu skaz krwotocznych (m.in. oznaczania inhibito-
row czynnikOw krzepniecia oraz oznaczen stosowanych w diagnostyce choroby von Wille-
branda).

10) Koto zwrécito koszty przejazdéw na badania kilku czitonkom Kota, ktérzy znalezli sie w

trudnej sytuacji materialnej. Istnieje mozliwos¢ catkowitej lub czesciowej refundacji kosztow

dojazdéw na badania lub rehabilitacje osobom w trudnej sytuacji socjalnej (prosby nalezy
kierowac bezposrednio do prezesa Kota albo do lekarza lub pielegniarki Kliniki Hematologii).

Joanna Zdziarska - Klinika Hematologii CM UJ

Andrzej Zdziarski — prezes Kota Krakow

17.02.2007

Lublin

Organy Lubelskiego Kota Terenowego PSCH dziatajg w nastepujacym sktadzie:
Zarzad: Jacek Tabarkiewicz (prezes), Mieczystaw Kosinski, Grzegorz Dolatowski;
Komisja Rewizyjna: Wiestaw Skibinski, Magdalena Parol, Grzegorz Szykuta.

W 2006 roku odbyly sie trzy zebrania:
1) zatozycielskie,
2) wyborcze,
3) we wspétpracy z Fundacja Hemofilia odbyto sie zebranie i spotkanie z przedstawicielami
jednostek leczniczych zajmujacych sie skazami krwotocznymi i przedstawicielami RCKiK. Na
zebraniu chorzy przedstawili problemy zwigzane z dystrybucjg czynnika i opiekg nad chorymi
na wrodzone skazy krwotoczne.

Jacek Tabarkiewicz

Lodz
Zmienita sie oficjalna siedziba kota tédzkiego. Obecnie jest ono zarejestrowane przy Kilini-
ce Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 L6dz. Zmienit sie
takze numer konta, na ktéry mozna dokonywac¢ wszelkich wptat, w tym sktadek czionkow-
skich. Aktualny numer konta Kota brzmi:
PKO BP 1/0ddz. w todzi 44 1020 3352 0000 1202 0113 2349
Adam Sumera

[7]1 SZKOLENIE NA TEMAT LECZENIA HEMOFILII

W sobote 3 marca br. we Wroctawiu odbyto sie zorganizowane przez Fundacje Hemofilia i
Klinike Hematologii Dzieciecej oraz Koto Terenowe PSCH we Wroctawiu szkolenie dla cho-
rych na hemofilie z regionu dolnoslaskiego. W programie szkolenia znalazlty sie bardzo cie-
kawie i przystepnie przygotowane (przez doc. Anne Klukowska i dra Grzegorza Dobaczew-



skiego) prezentacje na temat zaréwno samej hemofilii, jak i innych skaz krwotocznych.
Oprécz cennych wskazéwek dotyczacych wiasciwego leczenia skaz krwotocznych, chorzy i
ich rodziny mogli zapozna¢ sie z metodami rehabilitacji, z wizualizacjg nieprawidtowo leczo-
nej hemofilii, czy blizej pozna¢ szanse, ale i ryzyko, jakie w leczeniu hemofilii moze przynies¢
terapia genowa. Sporg czes¢ spotkania poswigcono problemom psychologicznym towarzy-
szacym trudnosciom zycia codziennego chorych na hemofilie i wskazéwkom dotyczacym ich
rozwigzywania.

Dzigki talentom organizacyjnym doktora Zdzistawa Grzelaka szkolenie miato nie tylko
charakter wyktadowy, ale przede wszystkim praktyczny. Przyjazna atmosfera zachecata do
wymiany doswiadczen, udzielania sobie nawzajem porad dotyczacych wykonywania za-
strzykow, sposobow w miare bezurazowego funkcjonowania dzieci w $rodowisku przed-
szkolnym i szkolnym, pomystow bezpiecznego podrézowania hemofilikow (przydatne akce-
soria to bransoletka “mam skaze krwotoczng”, identyfikator zawierajacy bardziej szczegoto-
we informacje o chorym, loddéwka czy torba termoizolacyjna, pismo o transporcie czynnika
przy wyjazdach zagranicznych itp.).

Nie zabrakto tez doswiadczen negatywnych, ktérymi rodziny chorych i stuchajacy ich stow
byli wstrzasnieci. Ciagle niestety niska swiadomos¢ spoteczna problemu skaz krwotocznych
odbija sie na samych chorych, czesto tych najmtodszych, kt6rzy przy dzisiejszym stanie wie-
dzy medycznej majg szanse wielu skutkdéw hemofilii unikngé, jesli tylko beda odpowiednio,
przede wszystkim profilaktycznie, leczeni. Niestety nie zawsze tak sie dzieje. Niezbednosé
takich spotkan, zwtaszcza dla debiutujacych w hemofilii rodzicow, a i lekarzy, zwlaszcza z
mniejszych o$rodkéw, wydaje sie oczywista. Szkolenia organizowane sg na terenie catego
kraju, a informacje o ich terminach sg dostepne w Terenowych Kotach PSCH.

Bernadetta Pieczynska

[8] KSIAZECZKI O ROZNYCH ASPEKTACH HEMOFILII

Dzieki dziataniom niestrudzonego Bogdana Gajewskiego ukazaty sie kolejne ttuma-
czenia ksigzeczek, ktére moga przydac sie osobom z hemofilig i ich bliskim. Najnowsze pu-
blikacje to:

e Hemofilia w ilustracjach
e Zycie z artropatig hemofilowg
e Zapobieganie wylewom dostawowym — leczenie profilaktyczne. Poradnik dla rodzicow
e Jak dbac o migjsca zastrzykow dozylnych
® Praktyczne rady dla chorych na hemofilie
Wszystkie ksiazeczki sg bezptatne, a rozprowadzajg je poszczegdlne kota terenowe naszego
Stowarzyszenia.
Ich teksty mozna takze znalez¢ w internecie, na stronie:
www.hemofilia.of.pl
(as)

[9] DUZE PROBLEMY MALYCH HEMOFILIKOW

“Dlaczego ja ... musze mie¢ zaktadang igietke, a Adas nie?” — zapytat w koncu pewnego
dnia maty Jas. Czekatam na to pytanie, wiedziatam, ze kiedys padnie i sama bytam ciekawa,
co bede wtedy w stanie wymysli¢, by zaspokoi¢ dzieciecq ciekawosé, a zarazem rozpedzic¢
na cztery wiatry budzace sie w matym dziecku poczucie pewnej innosci. — “Wiesz, Jasiu, bo
ty jestes taki ... porcelanowy. | kiedy sie troszke pottuczesz, to trzeba Cie szybciutko poskle-
jac. A jak zatozymy igietke, to wtedy taki maty klej wlatuje do zytek i wszystko naprawia. Twdj
braciszek ma mocniejszg skorke, tak bardzo sie nie «obttukuje», nie robig mu sie siniaki i nie
potrzeba go «naprawiaé», ale za to bardzo boi sie igietek, a ty jestes$ taki dzielny...”. Wygla-



da na to, ze takie infantylne nieco ttumaczenie przekonato malucha, przynajmniej na razie,
bo pytanie rozwijajace “dlaczego ja?” od tamtej chwili nie padio. Tak sie ztozyto, ze sio-
strzyczka Jasia trafita niedawno do szpitala, tego samego, gdzie zwykle leczony jest Jas.
Jakiez byto jego zdumienie, kiedy zobaczyt siostre z wenflonem! Krétko potem Jas wymagat
podania czynnika — byto to najkrétsze podanie w historii naszych zmagan z hemofilig. Moze
warto w przysztosci pomyslec o jakiejs zorganizowanej formie wypoczynku dla matych dzieci
z hemofilia, by w czasie, kiedy maluchy odkrywajg dodatkowe utrudnienia w swoim zyciu,
ktorych nie maja réwiesnicy, zobaczyty, ze z podobnym problemem boryka sie tez inny ma-
luch?

Od dtuzszego czasu Jas nie pozwala mi wykonywac¢ zastrzykdédw, mimo ze catkiem
niedawno dostawat je tylko ode mnie, przez port. By¢ moze btad polega na zbyt diugim przy-
gotowywaniu dziecka do zastrzyku, z ttumaczeniem skutkéw i przyczyn, z odwracaniem
uwagi i moze niepotrzebnym wydtuzaniem sytuacji, ktéra, jak na nig nie spojrze¢, jest stresu-
jaca (od pewnego momentu bardziej dla mnie niz dla samego dziecka). Byé moze jednak
btad tkwi w zbyt “sitowym” wykonywaniu zastrzyku — dziecko poczatkowo sie godzi na iniek-
cje, ale w decydujacym momencie zmienia zdanie i wierci sie tak, ze trafi¢ nawet w port zu-
petnie sie nie da. Wtedy zazwyczaj ktéras z obecnych w domu oséb dorostych Jasia przez
chwile przytrzymywata, by umozliwi¢ mi skuteczne wktucie. Moze w tym momencie dziecko
wyczuto pewng przemoc i bezsilnos¢ wobec czegos nieuchronnego, co dzieje sie ostatecz-
nie wbrew jego woli. Pomyslatam sobie zatem, ze warto da¢ dziecku i sobie troche czasu.
Od pewnego momentu na zatozenie igty jezdzimy do szpitala, gdzie pielegniarki wykonujg te
czynno$¢ btyskawicznie. Jesli wylew wymaga dtuzszego toczenia czynnika, dobrze zabez-
pieczong igte zostawiamy w porcie (za zgoda lekarza) nawet na kilka dni. Wobec samego
podawania czynnika dziecko nigdy nie protestuje i, co dziwne, na wyjecie igly z portu mam
rowniez jego petne przyzwolenie. A wydawatoby sie, ze przeciez bol przy wyjmowaniu igty z
portu jest chyba nieco wiekszy niz przy jej zaktadaniu (moment ten sie wydtuza chocby przez
samo odklejanie plastréw przytrzymujacych i zabezpieczajacych igte). Moze wiec powinnam
dopracowac w sobie technike btyskawicznego i zdecydowanego wkituwania sie, zanim maty
znajdzie czas na swoj breakdance i ruchem ramion uniemozliwi podanie sobie czegokolwiek,
jak to miat do niedawna w zwyczaju? Wkrétce wakacje, warto bytoby sie do tego czasu z
problemem uporac. Jesli nie — zawsze pozostaje wersja zachodnia (dwie planowane wizyty
w tygodniu w szpitalu), ale ma ona sens wtedy, gdy w gre wchodzi profilaktyka — i to najlepiej
oparta na czynniku “bez obaw”, czyli na tym jeszcze ogdélnie niedostepnym, rekombinowa-
nym. Moze kiedys, moze niebawem...

Bernadetta Pieczynska

[10] DOJAZD Z DWORCA DO INSTYTUTU HEMATOLOGII

Przypominamy, ze od potowy 2006 r. Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie

funkcjonuje w nowej siedzibie. Aktualny adres to:
ul. Indiry Gandhi 14, 02-776 Warszawa

Wiele oséb bedzie tam dociera¢ z Dworca Centralnego w Warszawie. Kol. Witold Gajew-
ski zasiegnat informacji od praktykéw, czyli pracownikéw IHIT, ktérzy stamtgd dojezdzajg do
pracy. Ich zdaniem sg dwa dobre rozwigzania:
1. Autobus 505 spod samego Dworca Centralnego (przystanek w Alejach Jerozolimskich) do
Centrum Onkologii (Centrum Onkologii sasiaduje z IHIiT) na ul. Roentgena i przejscie taczni-
kiem przez centrum Onkologii (wewnatrz kompleksu budynkéw, najlepiej pierwszym pietrem;
przejscie parterem jest bardziej skomplikowane);
2. Dojscie Alejami Jerozolimskimi (lub przez Dworzec Srédmiescie) w strone Marszatkow-
skiej do metra i przejazd metrem do stacji Imielin. Ze stacji Imielin prosta droga (cho¢ kawa-
tek do przejscia réwniez) w kierunku Centrum Onkologii i IHIT ulica Indiry Gandhi (tg ulica,
przy ktérej jest zlokalizowany Instytut)

Niedtugo mozliwe tez beda potaczenia (z przesiadka) pozwalajgce na dotarcie do

przystanku autobusowego wywalczonego dzieki pismom stanym do Inzyniera Ruchu Miasta;



przystanek bedzie zlokalizowany przy ul. Pileckiego w poblizu skrzyzowania z ul. Gandhi.
Doktadniejsze informacje na temat warszawskiej komunikacji miejskiej mozna znalez¢ w in-
ternecie pod adresem: http://www.ztm.waw.pl.

(as)
Przypominamy najwazniejsze telefony w nowej siedzibie IHiT:
centrala: 0-22 349 61 00
sekretariat Poradni Zaburzenh Krzepniecia Krwi: ~ 0-22 349 61 58
chirurgia — pokdj lekarzy: 0-22 349 62 56
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

— od barku do tokcia — miejska namiastka morza

— wzwyz lub w dal — np. “Straszny dwor”

— nasz cztowiek w Formule | - PwPiS

— zajmuje sie pilnowaniem — religia gtoszaca wiare w Allaha
— egoista — mocy albo... do wojska

— statek Noego — gwattowny wicher

— piszesz jego nazwisko na kopercie — madro$¢, roztropnosé

— Scisk — brat Abla

— nie imponuje urodg — piekny kon

— przeciwienstwo zacofania — wiosy spiete z tytu gltowy

— dzieto artysty malarza — ciasto z jabtkami

— udomowiony ptak z koralami — kara dla kierowcy

— w rekach kata — zastania okno

— polewa z cukru na ciescie — znawca koséw, gotebi i wrébli
— na niej lekarz moze badac¢ pacjenta — jaskrawe swiatto

— podtoga z klepek na koncu zdania

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

Opracowat Adam Sumera. Wspotpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowac¢ pod nastepujacy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka
62, 93-513 £6dz.

Nasz kontakt internetowy: rpren@uml.lodz.pl; psch_lodz@interia.pl.



