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To juz kolejny Biuletyn wydawany podczas
pandemii. Cho¢ coraz wigksza liczba naszych
rodakéw zostaje objeta akcjg szczepien,
Polsce wcigz daleko do osiggniecia poziomu
odpornosci populacyjnej. Bierzemy pod
uwage fakt, Ze niektorzy z Czytelnikow moga
miec¢ watpliwosci, czy z racji swojej skazy
krwotocznej powinni przyjgc szczepionke.
Dlatego rozpoczynamy od dwoch artykutow
na ten temat. Pierwszy przypomina stano-
wisko Grupy ds. Hemostazy w tej kwestii
(s. 1), a drugi, autorstwa Radostawa Kacz-
marka, wyjasnia, Ze nie ma co sie bac, iz
szczepienie spowoduje wytworzenie inhibi-
tora (s. 2). Podajemy tez porady na czas koro-
nawirusa (s. 3 i 7), a takze osobisty tekst
osoby, ktéra przebyta COVID-19 (s. 5). Te
cze$¢ zamyka apel do osob w podobnej
sytuacji, po zakazeniu SARS-CoV-2, o kon-
takt z p. dr Sikorskg z Instytutu Hematologii
(s.6).

Zgodnie z tytutem Biuletynu przekazujemy
takZze informacje o dziatalnosci Stowarzy-
Szenia w ubiegtym roku, a takze w pierwszym
potroczu 2021 r. (s. 2-3, 7-8).

Problemy kobiet ze skazg krwotoczng to
temat, ktory szerzej chcemy poruszyc¢ w na-
stepnym numerze. Na razie sygnalizujemy te
kwestie tekstem Bernadetty Pieczynskiej
(s. 6), przekazujgcym wrazenia z dwoch se-
minariow internetowych zorganizowanych
przez EHC.

Bardziej ogdlne znaczenie majg porady
dotyczgce ¢wiczen (s. 9) oraz dbania o Zyty (s.
9-10). Apelujemy takze o aktualizowanie
swoich danych — w przeciwnym razie kofa
terenowe bedg miaty ktopoty z wywigzywa-
niem sie ze swoich zadan statutowych (s. 10).

Na zakonczenie zapewniamy odrobine
relaksu — na mitosnikow krzyzéwek czeka
Jolkanas. 11.

Adam Sumera

Kwestia szczepien u oséb chorych na hemofilie

Zapewne zdecydowana wigkszoS¢ osob
z hemofilig i pokrewnymi skazami krwotocz-
nymi jest juz zaszczepiona przeciw COVID-
19. Na wszelki wypadek przypominamy
jednak najwazniejsze stwierdzenia sta-
nowiska przedstawionego przez Grupe ds.
Hemostazy przy Polskim Towarzystwie He-
matologéw i Transfuzjologow.

Hemofilia ani inne wrodzone skazy krwo-
toczne nie sag przeciwwskazaniem do
podania szczepionki drogg domie$niowg oraz
nie stanowig przeciwwskazania do wykonania
zadnej procedury inwazyjnej badz zabiegu
operacyjnego — oczywiscie po odpowiednim
przygotowaniu hematologicznym.

Postepowanie przygotowawcze przed

szczepieniem zalezy od ciezkosci skazy
krwotocznej: chorzy na wrodzone skazy
krwotoczne o tagodnym przebiegu nie
wymagajg przygotowania hematologicznego,
natomiast w przypadku skaz krwotocznych
o0 ciezkim przebiegu klinicznym moze byé
wskazane wczes$niejsze podanie koncen-
tratu czynnika krzepniecia lub desmo-
presyny.

Podanie koncentratu niedoborowego
czynnika krzepniecia powinno odby¢ sie
w dniu szczepienia.

Chorzy na hemofilie A otrzymujgcy w pro-
filaktyce emicizumab mogg by¢ zaszczepieni
po uptywie 48 godzin od otrzymania ostatniej
dawki leku.
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Szczepienia a inhibitory

i Gdy rozpoczeta sie kampania szczepien
przeciwko COVID-19, pojawito sie wiele pytan
dotyczacych zabezpieczenia przed krwa-
wieniem, poniewaz szczepionki na COVID-19
nalezy podawa¢ domiesniowo. Watpliwosci
dotyczyty miedzy innymi tego, czy profilakty-
czne podanie czynnika krzepniecia w dniu
szczepienia wigze sie z ryzykiem wytworze-
nia inhibitora. Pytanie byto zasadne, ponie-
waz leczenie koncentratami czynnikow krzep-
niecia w przebiegu chordb zakaznych, w tym
choréb drog oddechowych, takich jak grypa
czy przeziebienie, wymienia sie od lat jako
potencjalny czynnik ryzyka pojawienia sig in-
hibitora. Podejrzenie to pojawito sie w zwigz-
ku z kierunkiem rozwoju immunologii. Przez
wiele lat dominujgcy byt model, wedtug
ktérego uktad odpornosciowy dziata na za-
sadzie odrdzniania ,swojego” (wtasnych
komorek i tkanek) od ,obcego” (patogendw,
obcych biatek). Model ten nie wyjasniat
jednak niektorych szczegdlnych przypadkow
odpowiedzi odpornosciowej, takich jak
wystgpienie inhibitora w odpowiedzi na
czynnik krzepniecia. Na przykfad nie mozna
byto wyttumaczy¢, dlaczego inhibitor pojawia
sie tylko u czesci pacjentow z hemofilig A
(okoto 30%) i B (okoto 5%). Nowy model
odpowiedzi odpornosciowej, zaproponowany
w latach 90. przez prof. Polly Matzinger,
sugerowat, ze uktad odpornosciowy nie tyle
rozréznia ,swoje” od ,obcego”, co odpowiada
na sygnaty o zagrozeniu i uszkodzeniu
wiasnych tkanek. Sygnaty takie towarzyszg
czesto podaniu czynnika krzepniecia. Sy-
gnaty o uszkodzeniu tkanek pojawiajg sie np.
w wyniku krwawienia lub zabiegu chirur-
gicznego, natomiast sygnaty o zagrozeniu

towarzyszg szczepieniu (sg to ,fatszywe”
sygnaty, poniewaz szczepionki nieszkodliwie
nasladujg niektére aspekty dziatania czyn-
nikow zakaznych) lub zakazeniu patogenem,
np. grypa lub wirusem przeziebienia, dlatego
teoria ta wydawata sie prawdopodobna
i wptyneta na badania nad patogeneza
pojawiania sie inhibitoréw, jak réwniez de-
cyzje podejmowane przez lekarzy w leczeniu
pacjentéow z hemofilig. Od pierwszych
doniesien na ten temat mineto wiele lat. Co
wiemy dzi§? Zadne z duzych badan obser-
wacyjnych, obejmujgcych kilkuset pacjentow
z hemofilig, ani badania na zwierzetach nie
potwierdzity wptywu infekcji lub szczepien na
ryzyko pojawienia sie inhibitora, bez wzgledu
na rodzaj szczepionki. Wsréd licznych ba-
danych czynnikdéw ryzyka zwigzanych z mo-
delem Matzinger, infekcje i szczepienia byly
jedynymi, ktérych wptywu nie wykazato
zadne z badan. Dlatego w zaleceniach
dotyczgcych szczepien przeciwko COVID-19
kierowano sie przede wszystkim potrzebg
ochrony przed potencjalnym krwawieniem po
zastrzyku domie$niowym. Jest to o tyle
istotne, ze niektdére szczepionki z nano-
czgstkami lipidowymi zawierajg zestawy
strzykawek i igiet, ktore nie sg wymienne na
inne rozmiary, poniewaz nanoczgstki sg
wrazliwe na wysokie ci$nienie wytwarzane
przy zastosowaniu cienszych igiet i moga
ulegaC¢ uszkodzeniu. Dlatego biorgc pod
uwage, ze ryzyko pojawienia sie inhibitora
w zwigzku z podaniem czynnika w dniu
szczepienia nie zostato potwierdzone, zde-
cydowanym priorytetem powinno by¢ zapo-
bieganie krwawieniu.

Radostaw Kaczmarek

Dziatalnos¢ Stowarzyszenia w ubieglym roku

Warto przypomnie¢ skrotowo, czym zaj-
mowato sie nasze Stowarzyszenie w ubie-
glym roku. Ponizej przedstawiamy informacje
dotyczgce zarzgdu gtéwnego, natomiast
wiadomosci z két przekazujemy w dalszej
czesciBiuletynu.

Rok 2020 byt wyjatkowy, nie tylko dla
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na He-
mofilie jako organizacji, ale takze dla
wszystkich chorych dotknietych skazami
krwotocznymi. W szybkim tempie nastgpita

globalna izolacja spoteczenstwa, ktora takze
dotknetfa chorych i cztonkéw PSCH. W zwia-
zku z powyzszym nie mogty sie odbyc¢ tra-
dycyjne warsztaty, spotkania czy prelekcje dla
chorych. Wiekszos¢ spotkan odbywata sie
w Internecie. Nie zatrzymato to jednak na-
szych dziatan.

Cztonkowie Zarzgdu Gtéwnego prowadzili
staty dialog w sprawach biezgcych i waznych
dla rozwoju leczenia chorych na hemofilie.
PSCH byto inicjatorem, organizatorem Ilub
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wspotorganizatorem wielu dziatan medial-
nych (programy radiowe, telewizyjne oraz
artykuty prasowe). Nagtasnialismy koniecz-
no$¢ wprowadzenia dobrych praktyk poste-
powania z chorym na hemofilie dla dyspo-
zytorbw medycznych, zespotdéw ratownictwa
medycznego oraz SOR/IP.

PSCH aktywnie i regularnie zabiegato w Mi-
nisterstwie Zdrowia o wprowadzenie szkolen
internetowych dla ratownikow medycznych
w ramach platformy e-learningowej. Aby jak
najszybciej wdrozy¢ bardzo potrzebne roz-
wigzanie, przygotowaliSmy wraz z ekspertami
projekt zakresu tematow, ktoéry powinien byc
prezentowany w ramach szkolen e-learning
dla ratownikow medycznych. Stowarzyszenie
uczestniczyto takze w spotkaniach z Depar-
tamentem Szkolen Ministerstwa Zdrowia.

Stowarzyszenie wielokrotnie wskazywato
koniecznos¢ utworzenia osrodkdéw zapew-
niajgcych kompleksowe leczenie dorostych
z hemofilig. Stowarzyszenie zabiegato réow-
niez o dostawy domowe czynnika krzepniecia.

PSCH dostarczato stanowiska w wielu
sprawach dotyczgcych leczenia chorych na
skazy krwotoczne dla Agencji Oceny Tech-
nologii Medycznych i Taryfikaciji.

Stowarzyszenie nagtasniato w Minister-
stwie Zdrowia wszelkie problemy leczenia
chorych na hemofilie oraz prowadzito staty
dialog z urzednikami w sprawach chorych.
Ponadto monitorowato i badato sytuacje oraz
interweniowato w sprawie dostepnosci do
leczenia w przypadku pacjentow dotknietych
skazami krwotocznymi, ktére powinno od-
bywac sie w osrodkach leczenia chorych na
hemofilie.

Na zakonczenie dodajmy, ze przed-
stawiciel Stowarzyszenia aktywnie uczest-
niczyt w licznych spotkaniach z Mini-
sterstwem Zdrowia, Narodowym Funduszem
Zdrowia i Narodowym Centrum Krwi w ra-
mach rady programowej Narodowego Pro-
gramu Leczenia Chorych na Hemofilie i Po-
krewne Skazy Krwotoczne.

(as)

Zmiana wyceny swiadczen ambulatoryjnych

Przez dtugi czas nasze Stowarzyszenie
zabiegato o zmiane wyceny leczenia w am-
bulatoryjnej opiece specjalistycznej dla cho-
rych na hemofilie i pokrewne skazy krwo-
toczne, poniewaz obowigzujgce przepisy
sprawiaty, ze leczenie pacjentéw z hemofilig
przynosito poradniom straty.

Mozemy z radoscig poinformowaé, ze

w Dzienniku Ustaw ukazato sie rozporzg-
dzenie Ministra Zdrowia z 14 kwietnia 2021 r.
zmieniajgce wczesniejsze rozporzgdzenie w
sprawie Swiadczen gwarantowanych z za-
kresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej.
To bardzo wazny krok w dazeniu do
stworzenia osrodkéw leczenia dla chorych na
hemofilie.
(as)

Porady na czas koronawirusa

Zamieszczamy fragmenty wypowiedzi
Christiny Burgess, dyrektor Stowarzyszenia
Doradczego dla Osob z Hemofilig i Skazami
Krwotocznymi (Haemophilia and Bleeding
Disorders Counselling Association), organi-
zacji zapewniajgcej wsparcie psychologiczne
w londynskim oSrodku leczenia hemofilii.

Lockdown wywotany przez pandemie
koronawirusa spowodowat, ze musieliSmy
stawi¢ czota nieznanym dotgd wyzwaniom.
Wiele osbéb znalazto sie w sytuacji zwiek-
szonej izolacji i osamotnienia. Towarzyszyty
temu obawy dotyczgce przyszitosci, zdrowia
najblizszych, niepewnosci zwigzanej z doste-
pem do leczenia czy z op6znieniami zabi-
egébw medycznych, np. chirurgicznych. Do

tego dochodzity problemy finansowe, grozba
utraty zatrudnienia. Mozna sie spodziewac,
ze po zakonczeniu lockdownu wielu moze
mie¢ jeszcze wieksze kiopoty zwigzane ze
zdrowiem psychicznym. Niektdérzy moga
odczuwac objawy zblizone do zespotu stresu
pourazowego (PTSD), kiedy zaczng wracac
mys$lg do tego, co przeszli.

Wielu z nas bedzie mie¢ obawy zwigzane
z powrotem do pracy, podrézowania, korzy-
stania z transportu publicznego, do bycia w bli-
skim kontakcie z innymiludzmi.

Proponuje gar$¢ praktycznych wskazoé-
wek, ktére mogg okazac sie pomocne w cza-
sach pandemii:

e Pamietaj, ze COVID-19 to sytuacja
przejsciowal



o Wypracuj sobie ustalony porzgdek dnia. To
bardzo pomaga, zwtaszcza w przypadku
dzieci. Dzieki takiemu uporzgdkowaniu
mozemy odzyskac¢ czesciowg kontrole
w okresie, gdy tak bardzo zostato zaktéco-
ne nasze zycie.

e Badz dobry dla samego siebie! Kazdego
dnia réb przynajmniej jedng rzecz, ktéra
sprawia ci przyjemnos¢!

e Badztwodrezy. Naucz sie nowego jezyka.
Utrzymuj sprawno$c¢ fizyczng. Tancz.

o Nie czuj sie winny, jesli czesto odczuwasz
potrzebe, by zamiast normalnej aktywno-
&ci po prostu nic nie robi¢. To normalne —
nasz organizm potrzebuje tego, by natado-
wac swoje akumulatory w czasach wiel-
kiego stresu. Dotyczy to zaréwno ciata, jak
iumystu.

o Myslgc o przysztosci, dziel jg na mniejsze
fragmenty. Wtedy nie bedzie to takie
przerazajgce.

¢ Nie bo;j sie prosi¢ o pomoc innych!
Codziennie spedzaj jaki$ czas w ogrodzie
albo w parku. Przyroda ma na nas
wspaniaty wptyw uspokajajgcy. Bardzo

korzystne jest Swiatto stoneczne.

e Jezeli nie masz dostepu do ogrodu, utwoérz
galerie fotograficzng ze zdje¢ z Internetu
pokazujgcych nature, zebys mogt na nie
patrze¢ zamiast czterech Scian, ktére masz
wokoét siebie.

e Do takiej galerii dotgcz takze linki do
ulubionych utworéw muzycznych albo
czegos innego, co lubisz, na przykfad
zabawnych historyjek. Poprawig twoj
nastroj.

e Prowadz dziennik. Kazdego dnia uwzgled-
niaj przynajmniej jedno pozytywne wyda-
rzenie.

e Medytuj przez dziesie¢ minut, zaraz po
przebudzeniu albo tuz przed snem. Skupiaj
sie przy tym na rzeczach lub miejscach,
ktore szczegdlnie lubisz albo podziwiasz.

¢ Na zakonczenie: staraj sie codziennie po-
moc przynajmniej jednej osobie. Pomaga-
nie innym daje wielkg satysfakcje i zado-
wolenie.

(oprac. as na podst. https://www.ehc.eu/ehc-

now-discussions-on-psychological-
wellbeing-in-times-of-covid-19)

Nie zapominajmy o leczeniu

Aktualne doniesienia z frontu walki z ko-
ronawirusem sugerujg, ze udato sie dopro-
wadzi¢ do opadniecia trzeciej jego fali. Teraz,
kiedy bedziemy zaszczepieni, pora zadbac
o0 inne aspekty naszego zdrowia. Przez
kilkanascie miesiecy bardzo trudno byto
dosta¢ sie do lekarza specjalisty, a czesto
takie wizyty byly dostepne jedynie w formie
teleporady. Pora nadrobi¢ zalegto$ci. Oczywi-
Scie warto pamieta¢ o zachowaniu wszelkich
niezbednych $srodkoéw ostroznosci, takich jak
noszenie maseczkii dezynfekcjarak.

Ponownie mozliwe bedzie korzystanie z za-
biegdw rehabilitacyjnych i z basenow. Jesli je-
szcze sie na to nie zdecydujemy, pamietajmy
0 zapewnieniu naszemu organizmowi odpo-
wiedniej porcji wysitku, np. w postaci codzien-
nych spacerow. Zaniedbanie stanu naszych
miesni moze mie¢ bardzo przykre konsek-
wencje, i to w niezbyt odlegtej przysztosci.

Nadal apelujemy o przestrzeganie zasad
profilaktyki i o regularne podawanie sobie
czynnika krzepniecia. Szczegolnie warto
o tym pamietag, jesli zwiekszymy sobie dawki

wysitku fizycznego, np. przez rozpoczecie
rehabilitacji czy éwiczen w basenie.

Warto takze pamietaé, ze nasi hematolo-
dzy mogg wystepowac o wprowadzenie
dostaw domowych dla oséb, ktére majg kto-
poty z samodzielnym odbiorem czynnika.
Dotyczy to m.in. tych, ktorzy wcigz odczuwajg
przykre objawy po przebytej infekcji COVID-
-19. Réwnie dobrze moze jednak chodzi¢
o osoby, ktorych stan pogorszyt sie wskutek
braku dostepu do leczenia w ciggu minionych
kilkunastu miesiecy. Z ankiety, jakg nasze
Stowarzyszenie przeprowadzito na przetomie
2020 2021 r. we wspotpracy z EHC, wynika,
ze pacjenci z mniejszych miejscowosci,
majacy ktopoty z dojazdem do RCKIK, czesto
decydujg sie na zmniejszenie podawanych
dawek albo na wydtuzenie odstepu miedzy
podaniami, zeby czynnik wystarczyt na
dtuzej. To niestety czesto przektada sie na
wiekszg liczbe wylewow. W takich przypad-
kach dostawy domowe mogg by¢ rozwigza-
niem istniejgcych problemow.

(as)



Hemofilia a COVID-19 — z wtasnych doswiadczen

Kiedy na poczatku tego roku kolejna fala
zachorowan na COVID-19 przyszta i uderzyta
W nas mocno, usiadtem przy biurku i poczu-
tem przyptyw mysli, ze zachorowanie w moim
przypadku chyba bedzie nieuniknione. Moja
zona jest lekarzem. W tamtym okresie co-
dziennie spedzata czas w szpitalu, pracujgc
z ciezko chorymi pacjentami dotknietymi tg
chorobg. Z tego powodu kilkakrotnie musieli-
Smy zostaC objeci kwarantanng, ale jako$
szczes$liwie wychodzilismy z tego obronng
rekg. Czekatem na szczepienie jak na zba-
wienie, ale wtedy dla ludzi w moim wieku
szczepienia nie byty jeszcze dostepne.

Oproécz ciezkiej postaci hemofilii choruje
tez na astme i przy intensywnym wysitku
wydolnosciowym miewatem spore problemy
z oddychaniem, chociaz ¢wicze regularnie,
a wysitek sitowy nie stanowit takiego wielkiego
wyzwania. Te problemy z oddychaniem nie
dawaty mi spokoju, bo wyobrazatem sobie, co
bedzie, jak dopadnie mnie choroba. Postano-
witem sie wiec do niej przygotowac. Zmieni-
tem z dnia na dzieh swoje nawyki zywieniowe.
Zaczatem tez coraz intensywniej ¢éwiczyc,
oczywiscie po zabezpieczeniu czynnikiem
krzepniecia — leczenie profilaktyczne bardzo
tutaj pomaga. Korzystatem z ergometru wio-
Slarskiego (to urzgdzenie nasladujgce spor-
towe ptywanie t6dka, na ktérym mozna
¢wiczy¢ cate ciato) i linek TRX (regulowane,
nierozciggajgce sie linki, ktére po zawieszeniu
umozliwiajg trenowanie wszystkich partii
miesniowych z wykorzystaniem masy wtasne-
go ciata). Treningi odbywatem praktycznie
kazdego dnia i juz po dwbdch miesigcach
przestatem mie¢ jakiekolwiek problemy wyni-
kajace z intensywnego wysitku fizycznego.
Gdy zaczynatem, to juz po 15 minutach
spedzonych przy wiostach potrafito mnie
.przytkac”, a po dwoch miesigcach cwiczytem
swobodnie ponad godzine na maksymalnym
obcigzeniu, treningi zas konczytem, kiedy mi
sie znudzito.

Niestety, choroba mnie dopadfa. Niespo-
dziewanie i — zto$liwos¢ losu — tydzien przed
ogtoszeniem mozliwoéci szczepien dla mojej
grupy wiekowej. Chorobe przeszedtem w do-
mu (tylko z krétkim epizodem w szpitalu), ale
z listy wszystkich mozliwych objawoéw koro-
nawirusa nie miatem tylko dwoch. Przy okaz;ji
polecam suplementacje Omega-3 i witaming
D, to pomaga — inaczej bytoby jeszcze gorzej.

Czutem sie okropnie, nie mogtem sie poru-
sza¢, oddycha¢, chodzi¢, zebraé mysli.
Miatem w tym czasie sporo krwawien, od
mikro do $rednich, gtéwnie do migéni, i byto
tak mimo stosowania profilaktyki. Odczuwa-
tem tez problemy z oddychaniem i béle serca,
ktére ciggnety sie pdzniej tygodniami. Naj-
gorsze byto to, ze juz nawet po chorobie nie
mogtem sie zupetnie zmotywowac do jakich-
kolwiek dziatan i aktywnosci fizycznych.
Schudtem osiem kilogramdw w dwa tygodnie,
a kazde przejscie z pokoju do pokoju przez
ditugi czas stanowito dla mnie wyzwanie.

Przypomniatem sobie, ze wiele lat temu
w magazynie ,Men's Health” czytatem artykut
o tym, jak radzi¢ sobie z powrotem do formy
po ciezkim przejsciu grypy. Autor artykutu
sugerowat, by juz po kliku dniach zaczg¢
bardzo delikatne ¢wiczenia. Miatem $wiado-
mos¢, ze COVID-19 nie jest grypg i ze to
zdecydowanie ciezsza artyleria, ale posta-
nowitem po6js¢ tym tropem.

Kazdego dnia, zwalczajgc wielkg niechec,
wrecz krzyczatem na siebie w my$lach, by
zmotywowac¢ sie do dziatania. Uzywatem
wobec siebie epitetow, ktdérych chyba nie
uzytbym do nikogo. Ale nie widziatem innego
wyjscia. Musiatem wstac i zaczg¢ dziata¢ —
dla dzieci, zony, rodziny, bliskich, przyjaciét,
wspotpracownikow, ale przede wszystkim dla
siebie.

Postanowitem znéw zaczg¢ od ¢wiczen na
wiostach, bo te wydawaty mi sie najprostszym
rozwigzaniem. Do tego dieta oparta na duzej
ilosci warzyw, owocéw i biatka. Nie liczytem
na cuda, ale tego, jak trudno przyszto mi
zebrac sie i poprawi¢ kondycje, po prostu sie
nie spodziewatem. Pierwszego dnia bez
zadnego obcigzenia udato mi sie dojs¢ do
imponujgcego czasu 50 sekund. Moje cate
ciato i gtowa pulsowaty z przemeczenia.
Drugiego dnia osiggngtem 60 sekund, trze-
ciego — dwie minuty. Po tygodniu mogtem juz
wytrzymac¢ kwadrans. Codziennie jadtem
mnéstwo zdrowych warzyw, a nawet robitem
z nich rézne koktajle. Po dwoch tygodniach
zniknety dusznoéci, béle gtowy i serca. Po
miesigcu moje wyniki badan krwi byty juz
bardzo dobre, a ja stopniowo odzyskiwatem
mase ciata i miatem coraz wiecej sity.

Chociaz kazdy ruch sprawiat mi bél i trud-
nosci, to jednak wtasnie w nich odnajdywatem
site do kolejnych dziatan. Wiedziatem, ze bez
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tego nie bede w stanie szybko wraca¢ do
zdrowia. Krok po kroku ide w dobrg strone
i jestem dobrej mysli.

Apeluje: dbajcie o siebie i uwazaijcie. Jezeli
jeszcze tego nie zrobiliscie, zaszczepcie sie,
by unikng¢ podobnych problemoéw. Nie zapo-
minajcie tez, jak wazng role w naszym zyciu
petni zdrowe odzywianie sie i aktywnosc¢

fizyczna, od ktorej niestety jako hemofilicy
bardzo stronimy.

Pamietajcie rowniez, ze kazdy z nas mie-
rzy sie w swoim zyciu z r6znymi problemami.
Od nas zalezy, czy bedziemy postrzega¢ je
jako mur, ktérego nie mozna przeskoczy¢, czy
drogowskaz lub mape do odnalezienia wia-
Sciwej drogi.

Adam Trojanczyk

Apel do oséb majacych za sobg COVID-19

Pani dr Anna Sikorska z Instytutu Hema-
tologii i Transfuzjologii w Warszawie zbiera
informacje o przebiegu zachorowania na
COVID-19 u oséb z hemcofilig i z niedoborami
innych czynnikow krzepniecia w catej Polsce.
Za naszym posrednictwem prosi wszystkich
zainteresowanych o przekazanie wiadomosci
o nastepujgcych aspektach:

- jak przechodziliscie chorobe COVID-19

- jakie byly objawy

- jakie leczenie podjetoijaki byt jego przebieg
czy chorowaliscie w domu, czy trafiliscie do
szpitala

- a takze jak obecnie wyglagda Wasz stan
zdrowia (czy nie ma powikfan pocovido-
wych, czy potrzebne sg dodatkowe badania,
rehabilitacja pocovidowaiitp.).

Informacje prosze przesta¢ pod adresem
mailowym Pani Doktor:
sikorska@ihit.waw.pl

Mile widziany numer telefonu — Pani Doktor

oddzwoni.

Informacje sg potrzebne dla celéw ba-
dawczych, a takze usprawniania naszego
leczenia.

(as)

Kobiety a zaburzenia krzepniecia

Women & Bleeding Disorder (Kobiety
a skaza krwotoczna) — to bardzo ciekawa
seria webinarébw organizowanych przez
European Haemophilia Consortium (EHC).
S3 one skierowane do pan, u ktorych krew nie
krzepnie prawidtowo. Problem ten dotyczy nie
tylko dziewczat i kobiet z diagnozg choroby
von Willebranda, ale takze tzw. objawowych
nosicielek hemofilii, u ktérych poziom czyn-
nika krzepniecia krwi niewiele odbiega od tego
u panow z umiarkowang postacig hemofilii, jak
rowniez kobiet z innymi rzadkimi skazami
krwotocznymi. U wszystkich potrzebna jest od-
powiednia, szybka diagnoza, wiasciwe lecze-
nie i istnienie odpowiednich grup wsparcia.

Podczas pierwszego z tych seminariow
internetowych, zorganizowanego w marcu
tego roku, gtébwnym watkiem byta kwestia,
w jaki sposob, w ramach struktur istniejgcego
stowarzyszenia, poméc kobietom, ktorych
leczenie do tej pory jest marginalizowane.
Udato sie juz ten problem rozwigzac¢ w Serbii,
w duzej mierze dzieki wsparciu AFH, francu-
skiego stowarzyszenia chorych na hemofilie.
Ana Pastor i Nuno Lopez opowiedzieli, jak

owochie to wzajemne wsparcie uktada sie
w Portugalii. James Hunt z Wielkiej Brytanii,
z paznokciem pomalowanym na czerwono na
znak solidaryzowania sie z kwestig kobieca,
wystgpit z apelem do wszystkich uczestniczek
i uczestnikow o aktywizacje dziatan prokobie-
cych w ramach lub z pomocg lokalnych sto-
warzyszen chorych na hemofilie.
Kolejne webinarium, majowe, traktowato
o trzech etapach w zyciu kobiety, o etapach,
kiedy skaza krwotoczna ma szczegdblne zna-
czenie. Chodzi tu o czas dojrzewania i pier-
wszej miesigczki, nastepnie pordéd i potog,
wreszcie — czas klimakterium. Kazda z tych
faz cechuje sie zmianami hormonalnymi, ktére
sg bezposrednio powigzane z krwawieniami.
Do kazdego z tych etapéw mozna sie przygo-
towac, takze dzieki wtasciwie dobranemu
leczeniu, zdecydowanie utatwiajgcemu zycie.
Najblizsze kobiece spotkanie z tego cyklu
odbedzie sie dopiero we wrzeéniu. Zapewne
przyniesie takze wiele cennych wskazéwek,
jak zy¢ ze skazg krwotoczng, gdy jest sie
kobietg.
Bernadetta Pieczynska



Kolejny sprzet przekazany do IHiT

W czerwcu 2021 r. nasze Stowarzyszenie
zakupito i przekazato w uzytkowanie do Kliniki
Zaburzen Krzepniecia w Instytucie Hemato-
logii i Transfuzjologii w Warszawie aparat do
przeprowadzania ekg, wozek do tego aparatu
oraz materialy eksploatacyjne. Fundusze na
ten cel pochodzity z kwot przekazanych
PSCH jako organizacji pozytku publicznego
(OPP) w ramach jednego procenta od po-
datku PIT.

Przypomnijmy, Ze to juz kolejny zakup tego
typu. Wczesniej nabylismy w podobny sposéb
i przekazalismy do uzytku w IHIiT stét do
rehabilitacji, wykorzystywany przez chorych
na hemofilie po wszczepieniu endoprotezy,
a takze przyrzad do ¢wiczenia ruchu w stawie
kolanowym i biodrowym o nazwie Artromot.

Na poczatku biezgcego roku kupilismy tak-
ze bezprzewodowy aparat telefoniczny, o kto-
rym piszemy ponizej.

Przewidujemy, ze jesienig nasze Stowa-
rzyszenie dokona kolejnego zakupu dla KZH
w Instytucie Hematologii — tym razem bedzie
to kardiomonitor dla chorych na skazy krwo-
toczne w stanach ciezszych, pooperacyjnych.
Zakupimy takze podobny sprzet dla kliniki
dzieciecej Warszawskiego Uniwersytetu Me-
dycznego, przy ul. Zwirki i Wigury, gdzie le-
czone sg dzieci ze skazami krwotocznymi
(m.in. chore na hemofilie). Takze i tym razem
wykorzystamy fundusze pochodzgce z wptat
z tytutu jednego procenta przekazanego dla
OPP.

(as)

Telefon bezprzewodowy dla lekarza w KZH

Dzieki staraniom naszego Stowarzyszenia
zaczagt dziataé numer telefonu, pod ktorym
mozna bedzie szuka¢ pomocy w postaci np.
konsultacji w sytuacjach nagtych i ciezkich.
Pod tym numerem bedag osiggalni lekarze
z Kliniki Zaburzen Hemostazy i Choréb We-
wnetrznych w IHIT, a po godzinie 15 lekarz
dyzurujacy natym oddziale.

Udato nam sie zakupi¢ z 1 procenta od PIT
aparat telefoniczny o mocnym sygnale i du-
zym zasiegu, by lekarz dyzurny mégt go mie¢
calty czas przy sobie, mogac przy tym prze-
mieszczac sie po catym budynku. Udato sie

tez zdoby¢é w miare tatwy do zapamietania
numer tego telefonu.

Warto zanotowa¢ ten numer (niektérzy
wpisujg go nawet jako jeden z numeréw ICE
w swojej komorce):

22 477 2888

Prosimy jednak, by pamieta¢ o tym, ze kon-
sultacje te nie powinny dotyczy¢ rzeczy
btahych. Ma to by¢ kanat umozliwiajgcy
kontakt catej Polski z lekarzem z Osrodka
Referencyjnego naszego leczenia. Zajeta
linia moze kosztowac kogos zycie.

(zo, as)

Kota terenowe w ubiegtym roku

Krakéw

W marcu 2020 r., w nieoczekiwanej sytu-
acji zwigzanej z wybuchem pandemii koro-
nawirusa, koto krakowskie wtgczyto sie w ak-
cje pomocowg dla stuzby zdrowia, zakupujgc
materiaty do uszycia maseczek. Ponad 200
maseczek zostato uszytych za darmo przez
jedng z cztonkin naszego kota. W grudniu
2020 r. koto rozestato do wszystkich kot
terenowych Stowarzyszenia banery informu-
jace o przekazywaniu 1% podatku na PSCH.
Banery zostaty wykonane bezpfatnie przez
jednego z cztonkdw kofa.

Na terenie wojewodztwa matopolskiego
rozprowadzono wszelkie dostepne materiaty
edukacyjne; broszurki, ptyty DVD oraz biule-
tyny informacyjne wydawane przez PSCH.
Koto prowadzi wzorcowg wspotprace z le-

karzami opiekujgcymi sie chorymi — z p. dr
Joanng Zdziarskg z Kliniki Hematologii CM
UJ, z p. dr Danutg Pietrys z Instytutu Pediatrii
w Prokocimiu, z p. dr Beatg Mazurek z Regio-
nalnego Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecz-
nictwa oraz z p. dr Teresg lwaniec z Pracowni
Hemostazy.

We wrzeséniu 2020 r. caty dotychczasowy
zarzad kota ztozyt rezygnacje. W zwigzku
z tym konieczne byto zwotanie Nadzwyczaj-
nego Walnego Zebrania, ktérego gtownym
celem miato by¢ wytonienie nowego zarzadu;
walne zebranie zostato pomysinie przepro-
wadzone w formie korespondencyjnej.
Obecnie zarzad kota dziata w nastepujgcym
sktadzie: Marcin Nosal (prezes), tukasz
Ruchata (skarbnik), Stawomir Nosal (sekre-
tarz), Grzegorz Jakubek.



Lodz

Zorganizowano dwa szkolenia interne-
towe. Pierwsze odbyto sie 19 pazdziernika
2020 r. Prelekcje prowadzili: Adam Sumera
(»Aktualna sytuacja Kota”), prof. Sylwia Kottan
(,COVID-19: zasady postepowania dla pa-
cjentéw z hemofilig i ich rodzin”), prof. Krzy-
sztof Chojnowski (,Organizacja leczenia pa-
cjentdbw z hemofilig w czasach pandemii.
Przestrzeganie zalecen lekarskich u naszych
pacjentéw”), dr Magdalena Kostrzewska (,Co
to jest personalizowana profilaktyka i dlacze-
go jest tak wazna?”), mgr Edyta Olszewska
(,Jak zdrowo sie odzywiac, zeby nie choro-
wac?”). Uczestnicy mogli zadawaé pytania
przez czat.

W drugim szkoleniu, zorganizowanym 6
listopada, prelekcje prowadzili: prezes PSCH
Bogdan Gajewski (,Sprawy wazne dla Stowa-
rzyszenia”), dr Magdalena Goérska-Kosicka
(,Organizacja leczenia pacjentéw chorych na
hemofilie w czasie pandemii COVID-19”),
mgr Janusz Zawilski (, Teraz postaw na ruch —
dlaczego tak wazna jest rehabilitacja chorych
na hemofilie?”), dr Pawet Fortuna (,Wsparcie
psychologiczne pacjentow w czasie epide-
mii”). Réwniez podczas tych warsztatow
uczestnicy mogli zadawac pytania przez czat,
a prelegenci wyczerpujgco na nie odpo-
wiadali.

Przypomnijmy, ze to t6dzkie koto terenowe
PSCH opracowuje od 1998 roku ,Biuletyn
Informacyjny Polskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Hemofilie”, ktérego numer wiasnie
Panstwo czytacie.

Lublin
W 2020 r. zorganizowano dwa szkolenia

internetowe. Pierwsze miato miejsce 3 paz-
dziernika. Oto tytuty prezentacji i ich autorzy:
,COVID-19: zasady postepowania dla pa-
cjentéw z hemofilig i ich rodzin" — prof. Sylwia
Kofttan; ,Organizacja leczenia pacjentéw z he-
mofilig w czasach pandemii" — dr Justyna
Kozinska; ,Co to jest personalizowana profi-
laktyka i dlaczego jest taka wazna?” —dr Irena
Woznica-Karczmarz; ,Jak zdrowo sie odzy-
wia¢, zeby nie chorowac¢?” — mgr Edyta
Olszewska.

Drugie spotkanie odbyto sie 5 grudnia.
Uczestnicy warsztatéw obejrzeli nastepujgce
prelekcje: ,Organizacja leczenia pacjentéw
z hemofilig w czasach pandemii” — dr Justyna
Kozinska; ,Leczenie chorych z hemofilig w Pol-
sce w XXI wieku — rzeczywisto$¢ czy marze-
nie?” — lek. med. Irena Woznica-Karczmarz;
~Wytyczne dla chorych na hemofilie w dobie
pandemii COVID-19” — prof. Krzysztof Toma-
siewicz; ,Artropatia hemofilowa. Porady dla
pacjentéw” —lek. med. Piotr Modzelewski.

Kalisz

Dziatalno$¢ kota w ubiegtym roku opierata
sie na kontaktach telefonicznych z chorymi.
Pacjenci uczestniczyli takze w spotkaniu
online, ktére odbyto sie 6 listopada 2020 r.
W programie tych warsztatdw znalazty sie
nastepujgce prezentacje: ,Organizacja lecze-
nia pacjentéw chorych na hemofilie w czasie
pandemii COVID-19” — dr Magdalena Gérska-
-Kosicka; ,Teraz postaw na ruch — dlaczego
tak wazna jest rehabilitacja chorych na hemo-
filie” — mgr Janusz Zawilski; ,Wsparcie psy-
chologiczne pacjentow w czasie epidemii” —
dr Pawet Fortuna.

(oprac. as na podst. materiatdw ZG PSCH)

Tegoroczne warsztaty internetowe — Poznan

12 czerwca 2021 r., tym razem catkowicie
w cyfrowej przestrzeni, odbyty sie poznanskie
warsztaty dla chorych na hemofilie. Dzieki
wirtualnej formie byly dostepne takze i dla
tych, ktérzy w dziataniach naszego regionu
zazwyczaj udziatu nie biorg. Jako prelegenci
SWo0jg obecnoscig zaszczycili nas prof. Pawet
taguna z Uniwersyteckiego Centrum Klinicz-
nego Warszawskiego Uniwersytetu Medycz-
nego (wyktad o przesziosci i przysziosci le-
czenia hemofilii) oraz doktor Jerzy Jaworski
z krakowskiego Szpitala Ortopedyczno-
-Rehabilitacyjnego, ktory zaprezentowat
aktualne mozliwosci leczenia ortopedycz-

nego dostepne dla chorych na hemofilie.
Wisienkg na torcie byt wyktad doktora
(gratulujemy tytutu!) Janusza Zawilskiego,
prezentujgcy wyniki badan w zakresie artro-
patii hemofilowej przeprowadzonych z udzia-
tem chorych z naszego Stowarzyszenia. Na
temat nowych, utatwiajgcych codzienne
funkcjonowanie terapii w leczeniu hemofilii
ypowiedziata sie docent Joanna Rupa-
-Matysek.

Dzieki transmisji internetowe] tej edycji
warsztatéw czynnie, w postaci bardzo akty-
wnego okna czatu, wzieli udziat chorzy z in-
nych regiondéw kraju. Zdarzyta sie nam
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swoista integracja przez wirtualizacje. Na
koniec dotgczyt rowniez Prezes PSCH, Bog-
dan Gajewski. Spotkanie moderowata pisza-
ca te stowa — wszystkim uczestnikom raz

jeszcze dziekuje za poswiecony czas i cenne
informacje na temat naszego leczenia.
Relacja cyfrowa ze spotkania dostepna
bedzie niebawem.

Bernadetta Pieczynska

Cwiczenia i przestrzeganie ich wykonywania

Przedstawiamy fragmenty wypowiedzi
Pieta de Kleijjna, renomowanego fizjotera-
peuty z Holandii. Zawarto w nich nietypowe po-
dejscie do zagadnienia rehabilitacji i wzmac-
niania naszych miesni. Okazuje sie, ze w pew-
nym zakresie mozna sobie poradzi¢ bez do-
datkowego sprzetu do ¢wiczen, co moze byc
szczegdlnie wazne w okresie ograniczonej
dostepnosci osrodkow rehabilitacyjnych.

Niektdrzy specjalici zalecajg pacjentom
z hemofilig mozliwie czeste wykonywanie
pewnych ¢wiczen. Nie méwig jednak, jak
dtugo nalezy je wykonywaé. Po pewnym
czasie moze by¢ trudno pogodzi¢ takie wy-
magania z codziennymi sytuacjami.

Dlatego swoim pacjentom sugeruje za-
wsze, ze najpierw powinni zastanowi¢ sie, co
mogg robi¢ sami. Najlepszg metodg jest
wigczenie ¢wiczen do swojego codziennego
postepowania. Wtedy przestang one miec
nudny charakter, typowy dla klasycznych
cwiczenh.

Jesli na przyktad chcemy wzmocnic
kolano, mozna wykorzysta¢ jako ¢wiczenie
samo siadanie na krzesSle — gdy bedziemy

siadac¢ powoli, mieSnie bedg musiaty wykonaé
wiekszg prace. Podobnie jest z chodzeniem
po schodach — jesli bedziemy schodzi¢
powoli, nasze miesnie czworogtowe bedg
musiaty bardziej sie wysilic.

Warto zaznaczyé¢, ze stopien trudnosci
¢wiczenia zalezy od szybkosci jego wyko-
nywania — im wolniejszy ruch, tym trudniejsze
¢wiczenie. Jezeli po prostu klapniemy na
krzesto, nasze miesnie faktycznie nie muszg
wcale pracowac.

Uwaga: tego ¢wiczenia nie nalezy wyko-
nywac, jeslitowarzyszy mu bél w kolanie!

Zamiast schodow mozna wykorzystac
ksigzki. Mozna utozy¢ na podtodze dwie-trzy
ksigzki, jedng na drugiej, w ten sposoéb
imitujgc stopien. Szybko$¢ ruchu podczas
takiego ¢wiczenia powinna by¢ o potowe
wolniejsza od normalnego ruchu. Jesli be-
dziemy robi¢ to zbyt wolno, staw bedzie za
bardzo obcigzony.

(oprac. as na podst. “Happy 1/2 Hour with an
Expert in Haemophilia Care”,
https://inhibitor.ehc.eu/wp-
content/uploads/2019/01/Exercise_and_com
pliance_to_it.pdf)

Jak dba¢ o zyly

Wiele os6b podaje czynnik w domu — sobie
albo dziecku z hemofilig. Aby takie iniekcje
byty mozliwe, musimy dbac¢ o zyty. Ponizej
przekazujemy garS¢ wskazowek zaczerpnie-
tych z ksigzeczki ,Veincare” (Dbanie o zyty)
wydanej przez Irlandzkie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie i dostepnej w Inter-
necie. Warto skorzystac z tych porad, opar-
tych na praktyce.

Podstawowe wskazowki

e Dbaj o nawodnienie organizmu — przed
podaniem czynnika pij duzo ptynow.

e Zyly powinny by¢ ciepte —je$li jest ci zimno,
zyly sie skurczg i duzo trudniej bedzie sie
wktu¢. Mozesz owing¢ reke cieptym recz-
nikiem na 5—10 minut; dzieki temu zyty sie
rozszerzaibedg lepiejwidoczne.

e Pamietaj o rotacji — korzystaj z kilku zyt na
zmiane, by da¢im czas naregeneracje.

e Nigdy nie naciskaj na miejsce wkiucia
przed wyjeciem iglty z zyty (czesty btad: po
podaniu czynnika ktadziemy gazik na igle
i zaczynamy go przyciska¢é PRZED wy-
ciggnieciem motylka z zyty).

e Po podaniu czynnika zatdéz sterylny pla-
sterek z opatrunkiem na miejsce wktucia,
przynajmniej na godzine (taki plasterek
jest czesto zatgczony w pudetku z czyn-
nikiem).

e Jezeli pielegniarka w szpitalu czy przy-
chodni musi sie wkiu¢, by np. pobrac¢ krew,
warto wskaza¢ odpowiednig zyte (powinna
to by¢ dobra zyta, ale najlepiej taka, z ktérej
sami nie korzystamy).

e Przed wkluciem sie motylkiem mozesz
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zwiesic reke i potrzymac jg tak przez 10
minut. Sita grawitacji spowoduje naptyw
krwi do reki.

e Mozesz tez Sciska¢ gumowg piteczke albo
pomachac rekamiw gore iw dot.

e Pamietaj, trening czyni mistrza, a kazdemu
zdarza sie czasem nie trafic.

Cwiczenia

Warto wykonywac ¢wiczenia, ktore popra-
wig stan naszych zyt i sprawig, ze fatwiej
bedzie je znalez¢. Ponizej przedstawiamy
dwie przydatne propozycje.

Cwipzenie pierwsze:

Sciskaj w dtoni elastyczng piteczke. Za-
cznij od 10 $&cisnie¢ dziennie, stopniowo
zwiekszaj liczbe do 50 dziennie. To ¢wiczenie
wptywa na rozwoj miesni przedramienia.
Cwiczenie drugie:

Zatoz staze na ramie, na tyle ciasno, zeby
po paru minutach wyszty zyty, ale nie tak

mocno, zebys$ poczut pulsowanie w zgieciu
tokciowym. Zaciskaj i puszczaj piesc¢, az reka
sie zmeczy. Odpocznij troche, a potem po-
wtérz ¢wiczenie. Jezeli bedziesz wykonywat
to éwiczenie czesto, poprawisz zyty.

A oto wyjasnienie, w jaki sposob takie
cwiczenia pozytywnie wptywajg na zyty.
Podczas ¢wiczen miesnie naprezajg sie,
Sciskajgc biegngce przez nie zyty. W rezul-
tacie cata krew, ktora wczes$niej wptyneta do
reki, wraca przez zyty powierzchniowe. Przez
to te zyly powigekszajg sie i wzmacniaja,
a dzieki temu tatwiej je znalez¢ i wykorzystaé
do zastrzykdédw. Pamietaj, majg tu zastosowa-
nie takie same zasady, jak przy innych éwi-
czeniach — korzySci bedziesz miec¢ tylko
wtedy, gdy bedziesz to robi¢ regularnie.
Optaci sie, bo tatwiej bedzie podawaé czyn-
nik.

(oprac. as na podst. https://haemophilia.ie/

wp-content/uploads/2017/04/ Veincare.pdf)

Z wlasnych doswiadczen

Do powyzszego tekstu chciatbym dorzuci¢
gars¢ sugestii wynikajgcych z wtasnych
doswiadczen i z okoto dwudziestu lat praktyki
w autoiniekcji.

Jednym z elementéw dbania o wtasne zyty
jest uzywanie mozliwie cienkich motylkéw. Na
poczatku stosowatem bardzo grube motylki,
0 grubosci 0,7 mm, bo uwazatem, ze inne
beda zbyt tepe. Mylitem sie. Dzi$ juz nie robie
takich btedéw i stosuje motylki pomaranczo-
we (0,5 mm). Zostawiajg duzo mniejsze $lady.

Jedyna roznica polega na tym, ze wskutek tej
Srednicy czynnik podaje sie wolnie;j.

A jesli przyjdzie wam dac sie ktu¢ w szpi-
talu, sugerujcie pielegniarce te zylty, w ktére
sami sie nie kiujecie. | uwaga na wenflony —
jesli zostang dtuzej w zyle i dojdzie do stanu
zapalnego, mogg jg dos¢ skutecznie znisz-
czy¢ (ja tak stracitem kilka dobrych miejsc).
Wiec jesli juz wenflon, to w miejsca dla was
niedostepne.

Adam Sumera

Pamietajmy o aktualizacji naszych adreséw

Czas pandemii uwypuklit dos¢ istotny
problem. Niektorzy z czionkéw Stowarzy-
szenia zapominajg o uaktualnieniu swoich
danych kontaktowych. Zmiana adresu zamie-
szkania (lub choc¢by adresu korespondencyj-
nego), numeru telefonu, adresu mailowego —
o tym wszystkim nalezatoby poinformowac
zarzgd swojego kota terenowego, jeSli
chcemy korzysta¢ z przywilejow ptyngcych
zprzynalezno$ci do Stowarzyszenia.

Jako prezes kota terenowego staratem sie
powiadomi¢ wszystkich cztonkow kota o nad-
chodzgcych warsztatach. Niejednokrotnie
zdarzato sie jednak, ze moje wysitki oka-
zywaly sie ptonne. List wracat z adnotacjg
»2adresat wyprowadzit sie”. Numer telefonu po-
dany w deklaracji (sprzed kilku lat) okazywat

sie zwigzany z telefonem stacjonarnym, a gdy
dzwonitem, przekonywatem sie, ze to juz
nieaktualne dane. Kilkakrotnie przezytem tez
podobny zawdd w przypadku adresow elek-
tronicznych. Jeszcze niedawno adres mailo-
wy funkcjonowat, a tu nagle okazuje sie, ze
takiego odbiorcy juz w tej domenie nie ma.

Deklaracje wypetnialiSmy na og6t kilka lub
nawet kilkanascie lat temu. Od tego czasu
wiekszos¢ z nas zmienita telefon stacjonarny
na komorke. Mogto tez sporo pozmieniac sie
W naszym zyciu.

Dlatego gorgco prosze wszystkich o aktua-
lizowanie swoich danych kontaktowych.
Dodatkowo prosze o informowanie o swoim
adresie mailowym. Taka forma komunikacji
jest szybsza, no i — nie ma co tego ukrywac —
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nie trzeba ptaci¢ za znaczki, a te pienigdze istotny element: by wystaC informacje, nie
koto moze przeznaczy¢ na inne potrzeby. trzebachodzi¢ napoczte.
W czasach pandemii dochodzi jeszcze jeden Adam Sumera
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

— hodowlany ptak z koralami — pionowa podpora mostu

— np. Maria Sktodowska-Curie — $rodek opatrunkowy

— zarzucajg sieci — szpilki lezgce pod $wierkiem
— ptak jak napgj — mieszkajg w stajni

— wigilijna ryba — w dtoni narciarza

— lodowisko — niedopieczona czes$¢ ciasta
— spis, wykaz — S&ciecie pitki w tenisie

— to, czym obito meble — w doniczce, ze skorzastymi liSEmi
— stan upadku — kapitan lub major

— wygodniejszy od krzesta — materiat dla stolarza

— sitacze, mocarze — wyjada czere$nie w sadzie
— inaczej o ptynie — kowbojski sznur z petlg

— zapada po zachodzie stonca — ksigzka z mapami

— schabowy na talerzu — wyprawia skory

— pozioma cze$c¢ stotu — dokumenty urzedowe

— brazowy nap6j na mleku — skutek, rezultat

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

OpracowatAdam Sumera. Wspoipraca: Zdzistaw Grzelak.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujgcy adres: tddzkie Koto Terenowe Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Wojew6dzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologiiim. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £ 6dz.

Nasz kontaktinternetowy: adam_sumera@wp.pl

Strona Stowarzyszenia: www.hemofilia.org.pl
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