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Stato sie juz pewng tradycjg, Ze Biuletyn
rozpoczynamy od artykutu dr. Radosfawa
Kaczmarka na temat zwigzany z perspek-
tywami leczenia hemofilii. Tym razem chodzi
0 bardzo ciekawg propozycje — zastgpienie
zastrzykow tabletkami (s. 2). Spogladajgc na
historie poszukiwan Srodkéw moggcych po-
moc osobom z krolewskg chorobg, autor
wspomina orzeszki ziemne, czyli fistaszki,
ktére — jak wierzono przed pot wiekiem — miaty
znaczgco wspomagac krzepliwo$c. Dobrze
pamietam tamte czasy, okres lat 60. i 70.
ubiegtego stulecia. | ja tez bytem karmiony
przez rodzicow fistaszkami w réznych posta-
ciach — po prostu wytuskiwanymi z twardych,
Jakby korkowych tupinek, mielonymi w miynku
albo (to byto najlepsze) prazonymi z solg na
patelni, oczywiscie w domowych warunkach,
bo puszek z solonymi orzeszkami nie byto
Jjeszcze wtedy w PRL-owskich sklepach. Nie
pomogto, ale na szczescie i nie zaszkodzito —
nie zachowatem do fistaszkéw Zadnej urazy.
I jesli nie jadam ich dzisiaj, to tylko dlatego,
Zeby nie podnosic¢ solg wartosci nadciSnienia
tetniczego, trzymanego w szachu lekami.
Ciekaw jestem, jak wyglgda to u innych
czytelnikow Biuletynu.

Kwestie krwawien u kobiet powracajg na
naszych famach; tym razem pisze o nich
Bernadetta Pieczynska (s. 3). Tu pewna dy-
gresja. PrzyjeliSmy, Ze stopnie czy tytuty
naukowe uwzgledniamy w podpisach pod
artykutami tylko wtedy, jesli specjalnosc¢
naukowa wigze sie z tematykg tekstu. Dzieje
sie wiec tak najczeSciej w przypadku medy-
cyny, biologii czy psychologii. W rezultacie
wielu czytelnikow nie wie zapewne, Ze np.
tukasz Brzana czy witasnie Bernadetta mogg
sie pochwalic tytutem doktora filologii. A skoro
Jjuz o tym wspomniatem, to pdjde — ten jeden
Jjedyny raz — o krok dalej i pogratuluje Ber-

nadetcie Pieczyriskiej nominacji na stano-
wisko profesora Wyzszej Szkoty Jezykow
Obcych w Poznaniu.

W gronie autoréw Biuletynu witamy Ewe
Cichacka, ktora jako cztonek Zarzadu Gtow-
nego pilotowata wyjazd grupy polskich chtop-
cow na oboz letni w Butgarii, a teraz przy-
gotowata dla nas relacje ztego pobytu (s. 4).

Po pewnej przerwie przekazujemy relacje
z wydarzen w pigciu kotach terenowych na-
szego Stowarzyszenia (s. 5). Warto przy oka-
zji zwrdcic uwage na wartoSciowe adresy
internetowe podawane w relacjach z todzi
i Krakowa. Mysle tez, ze bytoby dobrze, gdyby
koledzy z Krakowa podzielili sie z innymi
kotami wzorami naktadek na dowody osobi-
ste, a takze — gdy juz je opracujg — na legity-
macje szkolne.

Z internetowego forum dyskusyjnego za-
czerpneliSmy (za zgodag autora) apel Zdzi-
stawa Grzelaka o pomoc dla zniszczonej
przez powodZz szkoty imienia Kawalerow
Orderu Usmiechu w Nysie (s. 13).

Od pewnego czasu proponujemy wywiady
Z osobami, ktore mimo ciezkiej postaci he-
mofilii potrafity osiggng¢ znaczgce sukcesy
w Zyciu. Tym razem naszym rozmowcg jest
Jan Glazewski (Gfazewski), majgcy polskie
korzenie profesor prawa z Potudniowej Afryki
(s. 14).

Opisujemy mato znany fakt z zycia gwiaz-
dora filmowego — otz aktor Richard Burton
chorowat na tagodng posta¢ hemofilii i z tego
powodu razem z éwczesng zong, Elizabeth
Taylor, zatoZyt specjalng fundacje (s. 18).

Piszemy takze o cennej inicjatywie wy-
dawniczej i o konkursie ,Cztowiek bez barier
20247 (s. 19).

Na samym koncu jak zawsze czeka jolka
(s. 20).

Adam Sumera



Doustny lek na ciezkg posta¢ hemofilii?

Oprécz metody catkowitego wyleczenia
hemofilii, pigutka, ktéra zastgpitaby leki poda-
wane dozylnie, od dziesiecioleci jest zapewne
najczesciej wymienianym marzeniem chorych
na hemofilie i ich rodzin. Liczne proby stwo-
rzenia takiej metody nie byty udane. Dos¢
smutnym wspomnieniem pokolenia chorych
wychowanych w latach 60. XX wieku jest
btedne, jak sie pozniej okazato, odkrycie, ze
orzeszki ziemne (fistaszki) zawierajg ,czynnik
przeciwhemofilowy”. Liczni pacjenci do dzi$
nie sg w stanie przetkngc tej przekaski, ktora
wywotuje wspomnienia bezowocnego karmie-
nia duzymiilosciami orzeszkéw ziemnych iich
przetworéw przez swoje rodziny, petne na-
dziei, ze zapobiegnie to krwawieniom.

Wkrotce rozpoczng sie badania kliniczne
doustnego leku na ciezkg posta¢ hemofilii A
z inhibitorem czynnika VIl lub bez niego. Ten
lek, ktoéry wydaje sie bardziej obiecujgcy niz po-
przednie proby, jest nanociatem (czyli frag-
mentem przeciwciata), jakie produkujg zwie-
rzeta z rodziny wielbtgdowatych. Czgsteczki
te sg tak mate w poréwnaniu z przeciwciatami
i innymi duzymi biatkami, ze mogg by¢ usuwa-
ne przez nerki, dlatego lek ten, nazwany
roboczo Inno-8, bedzie podawany doustnie
codziennie.

Poza drogg i czestocig podawania, me-
chanizm dziatania Inno-8 jest podobny do emi-
cizumabu (Hemlibry), czyli polega na nasla-
dowaniu aktywnosci czynnika VIII poprzez

wigzanie aktywowanego czynnika |IX oraz
czynnika X, co umozliwia aktywacje tego dru-
giego. W probach klinicznych sg tezinne dwu-
swoiste przeciwciata podawane podskornie,
czyli tak jak emicizumab. Jednym z nich jest
denecimig (Mim8), ktory znajduje sie w 3 fazie
préb klinicznych i prawdopodobnie zostanie
dopuszczony do obrotu juz w przysztym roku.
W badaniu FRONTIER 2, obejmujgcym 254
osoby w wieku 12 lub wiecej lat, z hemofilig A
z inhibitorem czynnika VIII lub bez niego, od
65% do 95% uczestnikdw nie miato zadnych
krwawien wymagajgcych leczenia koncentra-
tem czynnika VIl w ciggu 26 tygodni podskor-
nego podawania denecimigu raz w tygodniu
lub raz w miesigcu. Nie byto tez powaznych
skutkéw ubocznych stosowania leku.

Innym dwuswoistym przeciwciatem w ba-
daniach klinicznych jest NXT0O07. Jest to lek
opracowany na podstawie emicizumabu,
przez ten sam zesp6t badawczy, ktory wyna-
lazt emicizumab. Znajduje sie on obecnie
w fazie 1 i 2 badan klinicznych. Trwa rekruta-
cja do tych badan uczestnikéw z hemofilig A
z inhibitorem czynnika VIII lub bez niego.
W badaniach na zwierzetach NXT007 wyka-
zywat dtuzszy okres pottrwania niz emicizu-
mab i zdolnoS¢ normalizacji krzepniecia krwi,
jednak w badaniach u zdrowych ochotnikow
w fazie 1 badan klinicznych, u 9 na 30 oséb
pojawity sie przeciwciata, ktére skracaty okres
pottrwania leku. Na doniesienia z badan
u 0s6b z hemofilig trzeba jeszcze poczekac.

W badaniach przedklinicznych testuje sie
kilka podobnych dwuswoistych przeciwciat
o ulepszonych wtasciwosciach w poréwnaniu
z obecnymi zaawansowanymi technologiami.
Postepy technologiczne ostatnich lati wysoka
skutecznos¢ emicizumabu w leczeniu dzieci
i dorostych z réznymi postaciami hemofilii A
bez wzgledu na obecnos¢ inhibitora czynnika
VIll wskazujg, Zze dwuswoiste przeciwciata na-
$ladujgce czynnik VIl moga w ciggu kilku lat
stac¢ sie osobng klasg lekéw, podobnie jak kon-
centraty czynnika VIII, ktére stanowig grupe
kilkudziesieciu réznych produktow. Jesli
wsrdd nich pojawi sie skuteczny lek doustny,
bedzie to kolejny duzy przetom w leczeniu
hemofilii.

dr Radostaw Kaczmarek
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O problemach kobiet podczas konferencji EHC w Sofii
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W dniach 4-6 pazdziernika w Sofii, stolicy
Butgarii, odbyta sie doroczna konferencja
EHC, europejskiej organizacji zrzeszajgcej
stowarzyszenia chorych na hemofilie. Jako
reprezentantka polskich kobiet zwrécitam
szczegblng uwage na to, co dzieje sie na
poziomie europejskimw obszarze kobiecych
aspektow skaz krwotocznych. Otéz rozsze-
rzajgc dziatalno$¢ informacyjng skupiong
wokot grupy Women and Girls with Bleeding
Disorders (Kobiety i Dziewczeta ze Skazami
Krwotocznymi — WGBD) o wspbtprace
z EAHAD Women and Bleeding Working
Group (Grupg Roboczg ds. Kobiet i Krwawien
w ramach EAHAD — Europejskiego Stowarzy-
szenia ds. Hemofilii i Pokrewnych Skaz)
opracowano procedury opieki nad tak szcze-
golnie wyroznionymi kobietami. W$rdd tych
zasad znalazt sie m.in. réwny dla wszystkich,
niezaleznie od ptci, dostep do diagnostyki
i leczenia, wczesna diagnostyka, a przede
wszystkim wigczenie kobiet i dziewczgt do
rejestru pacjentoéw ze skazami krwotocznymi.

W czasie bulgarskiej konferencji miatysmy,
jako przedstawicielki WGBD, swoje stoisko
i swoje pasmo czasowe na informowanie o na-
szych dziataniach zwiekszajgcych $wiado-
mos¢ spoteczng. Na naszym stoisku mozna
byto otrzymac nalepki z tajemniczym kodem
7-2—1, ktory stanowi pierwszg diagnostyke
skazy krwotocznej [zdjecie ulotki jest powy-
zej]. 7 oznacza liczbe dni krwawienia mie-
sigczkowego u kobiet i dziewczat, ktdéra po-
winna stanowi¢ sygnat alarmowy, bo moze
wskazywac na istnienie skazy krwotocznej, 2
— znaczy, ze musimy zmieniac srodki ochrony
osobistej czesciej niz co dwie godziny, 1 —
odnosi sie do wielkosci skrzepow pojawiaja-
cych sie w tym czasie; nie mogg one byc¢
wieksze niz moneta o nominale 1 euro
[a wedtug polskich realiéw: o wiekszej sredni-

cy niz ztotdbwka]. Poniewaz panie ze skazami
sg szczegblnie przez nature wyrdznione,
rozdawatySmy im mini-bizuterie do wpiecia
np. w identyfikator konferencyjny.

W czasie samej konferencji byty trzy
szczegolnie interesujace, z kobiecego punktu
widzenia, bloki wystgpien. Pierwsza sesja
nosita trudng do przettumaczenia nazwe
Clotting in Pink (dostownie to: Krzepniecie na
rézowo, ale wykorzystano tu gre stow z r6z-
nigcym sie tylko jedng literg clothing in pink,
CO oznacza: ubierajgce sie na ré6zowo) i moé-
wita o r6znych etapach w zyciu kobiety ze ska-
zg krwotocznag, jej zmieniajgcych sie potrze-
bach i opiece medycznej, ktéra powinna te
zmiany uwzglednia¢. Bardzo wzruszajgce wy-
stgpienie w tym bloku miata Evelyn Grimberg
z Holandii, tez cztonkini WGBD: ,/'d like to
wear white” (Chciatabym sie nosi¢ na biato).

Druga z tych intrygujgcych ses;ji nosita tytut
LLet's talk about sex” i traktowata o waznej
funkcji seksualnosci w naszym zyciu, a takze
o tym, jak o niej mowié. Trzecia sesja byta
poswiecona relacjom rodzinnym: ,My family
is beside me” (Moja rodzina jest przy mnie).
Tutaj szczegoblnie podkreslano role wsparcia
rodzinnego w funkcjonowaniu codziennym
zchorobg krwotoczng w tle.

W najblizszym czasie, 9 listopada br., od-
bedzie sie w Poznaniu zebranie Poznanskie-
go Kota Terenowego. Podczas tych war-
sztatbw opowiem wiecej o dziataniach, ktére
mozemy podjgc¢, by nasze siostry, matki, corki
tez byty objete wiasciwg opiekg medyczna.

Bernadetta Pieczynska




Miedzynarodowy obéz letni dla mtodziezy z hemofilig
w Butgarii

W dniach 5—-10 sierpnia br. Butgarskie
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie zorga-
nizowato miedzynarodowy oboz letni ,Be
Active” [BadZz aktywny]. Bazg uczestnikow
byta miejscowosc Kranewo, lezgca w potnoc-
nej Butgarii, nad Morzem Czarnym, w atrak-
cyjnej okolicy (ok. 30 km od Warny i o ok. 8 km
od Ztotych Piaskoéw). W obozie uczestniczyto
30 mtodych 0sob ze skazg krwotoczng
Z Butgarii i pieciu innych krajow, w tym rowniez
Z Polski, o czym piszemy ponizej. Nad
uczestnikami czuwat wykwalifikowany zespot
medyczny, profesjonalny trener ptywacki oraz
— goscinnie — fizjoterapeutka z Litwy. Gtdwnym
celem obozu byto propagowanie aktywnego
stylu Zycia i zachecanie do uprawiania sportu.
Codziennie odbywaty sie sesje gimnastyczne,
aktywna nauka ptywania, a na zakonczenie
zorganizowano zawody ptywackie. Ponadto
miaty teZz miejsce sesje edukacyjne prowa-
dzone przez lekarza i fizjoterapeutke. Catos¢
uzupetniata bogata oferta rozrywkowa, obej-
mujgca m.in. wycieczke do aquaparku i jazde
na gokartach. Dzieki dobrej wspotpracy ze
stowarzyszeniem z Butgarii PSCH otrzymato
zaproszenie do wystania na ten oboz grupy
chtopcow z naszego kraju. Oto relacja z ich

pobytu.

Na zaproszenie Bulgarskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofilie szesciu chtop-
cow z Polski miato przyjemnosc uczestniczyé
w pieciodniowym miedzynarodowym obozie
letnim nad Morzem Czarnym. Obédz prze-
znaczony byt dla chtopcédw miedzy trzynastym
a osiemnastym rokiem zycia.

Uczestnicy mieli okazje rozwing¢ swojg
wiedze dotyczgcg radzenia sobie z hemofilig
i prowadzenia zdrowego stylu zycia. Zawarli
nowe, miedzynarodowe znajomosci, spedzali
aktywnie i rado$nie czas, wymieniali sie
doswiadczeniami z rowieSnikami ze skazami
krwotocznymi z innych panstw.

Butgarskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie zapewnito zakwaterowanie, wyzy-
wienie, opieke lekarzy i pielegniarek, szkole-
nia dotyczgce podawania czynnika, zajecia
z rehabilitantami oraz fizjoterapeutami, liczne
zajecia sportowe, animacje i inne atrakcje.

=y e | . ]

Polscy uczestnicy obozu przed hotelem
w Kranewie.

Pokryto rowniez koszty przelotu.

W wyjezdzie towarzyszyt chtopcom pan
Artur, tata jednego z uczestnikbw wyjazdu,
ktory o obozie pisze tak:

,S>amodzielny wyjazd do Butgarii dodat
chtopakom pewnosci siebie, szczegolnie tym,
ktérzy robili to pierwszy raz. Sami musieli
poda¢ sobie czynnik lub poprosi¢ o pomoc
lekarza i pielegniarke. Musieli zadba¢, aby
czynnik byt wiasciwie przechowywany, obli-
czali, ile go majg i jaki jest jego zapas. Na
obozie trzeba byto by¢é punktualnym i przy-
gotowanym do zaje¢, pilnowac czasu posit-
kéw i czesto sie przebieraé. Wyjazd do Aqua-
parku i wyscigi gokartowe to chyba naj-
wieksze atrakcje. Zajecia z panig fizjotera-
peutka i niezwykle interesujgcy wyktad pana
doktora spowodowaly, ze nasza grupa za-
czeta dyskutowaé o hemofilii, opowiadac
0 sobie, o profilaktyce, o wylewach, o po-
bytach w szpitalu. Dla obserwujgcego z boku
zachowanie chtopakéw, nie tylko z Polski,
byto jasne, ze nie wstydzg sie choroby, ze
moga porozmawiac z kim$, kto ma takie same
ktopoty jak oni. MogliSmy poréownac¢ sytuacje
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mtodziezy i oséb dorostych z hemofilig w in-
nych krajach, jak Chorwacja, Rumunia, But-
garia czy Litwa. Podsumowujgc ob6z w Kra-
newie, trzeba pochwali¢ doskonatg organi-
zacje wyjazdu i komfortowe warunki stworzo-
ne dla nas przez butgarskie stowarzyszenie
chorych nahemofilie.”

Chiopcy uczestniczacy w obozie podzielili
sie swoimi wspomnieniami. Oto co powiedziat
Wiktor, hemofiliaA, postac ciezka, 16 lat:

»,Na obozie bardzo lubitem codzienne za-
jecia ruchowe, szczegblnie ptywanie. Fajna
byta mozliwos¢ integracji z osobami z tg samg
chorobg. Osrodek byt super usytuowany, w ta-
dnym miejscu, z wieloma atrakcjami i dobrg
infrastrukturg (m.in. baseny, boiska do gier).
Podobaty mi sie rébwniez wyjazdy poza kam-
pus —do parku wodnego i na gokarty.”

Mateusz, hemofilia A, posta¢ umiarkowa-
na, 13 lat:

,Ob0z byt bardzo fajny. To pierwszy obéz,
w ktdérym uczestniczytem. Miatem okazje
pozna¢ chiopcow, ktérzy mierzg sie z takimi

Chtopcy na gokartach.

problemami jak ja. Pobyt w osrodku w Butgarii
byt super, duzo fajnych zajec¢ i atrakcji. Bardzo
mi sie podobato. Wielkg atrakcjg dla mnie byty
gokarty i wieczorne kgpiele morskie.”
Organizatorom dziekujemy za zaprosze-
nie oraz organizacje wspaniatego wydarze-
nia.
Ewa Cichacka

Wiadomosci z K6t Terenowych

Gdansk

Wiosenne warsztaty w Kole Terenowym
w Gdansku odbyly sie 12 maja. Jak zawsze,
najwiekszg wartoscig takich spotkan byty
wyktady zaproszonych gosci. Jako pierwszy
zabrat gtos doc. Andrzej Mital z wyktadem pt.
.Porozmawiajmy o spersonalizowanej profi-
laktyce, ktéra jest mozliwoscig do poprawy
jakosci zycia u pacjenta z hemofilig”. Przy-
pomniat zebranym, ze nadrzednym celem
leczenia hemdfilii jest efektywne zapobiega-
nie samoistnym krwawieniom, prewencja
krwawien w okresie okotooperacyjnym oraz
skuteczne zwalczanie ostrych epizodéw
krwotocznych. Ponadto przedstawit rozroz-
nienie trzech postaci hemofilii A w zaleznosci
od tego, jaki jest niedobdr czynnika VIII, oraz
zasady postepowania, ktére zalezg od tych
trzech postaci (ciezka, umiarkowana, tagod-
na). W podsumowaniu swojego wystgpienia
doc. Mital stwierdzit, ze obecnym standardem
powinna by¢ profilaktyka spersonalizowana —
dostosowana do indywidualnych potrzeb
i oczekiwan pacjenta, pozwalajgca na wy-
eliminowanie krwawieh i zapewniajgca sa-
tysfakcjonujgcg jakos¢ zycia.

Jako druga zabrata gtos dr Julia Radon-
-Proskura z wyktadem pt. ,Personalizacja
profilaktyki na przyktadzie wybranych przy-
padkoéw pacjentow”. Na wstepie przedstawita
ogoélng wytyczng Swiatowej Federacji ds.
Hemofilii z 2020 r. w tym temacie: ,Nalezy
wspiera¢ aktywnos¢ fizyczng wsrdd pacjen-
téw, aby zapewni¢ sprawnosc¢ oraz prawidto-
wy rozwdéj nerwowo-miesniowy, ze szczegol-
nym naciskiem na wzmacnianie miesni, ko-
ordynacji, ogolnej wydolnosci, a takze zacho-
wanie funkcji motorycznych, zdrowej masy
ciata i dobrej samooceny”. Pani Doktor wska-
zata, jakie aktywnosci sportowe mogg by¢
uprawiane przez chorych na skazy krwotocz-
ne.

Dr hab. Maciej Niedzwiecki z Kliniki Pe-
diatrii, Hematologii i Onkologii Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego byt trzecig osobg
zabierajgcg gtos na naszym zebraniu. Temat
jego wyktadu brzmiat: ,Hemofilia kobiecym
okiem. Co powinna wiedzie¢ nosicielka he-
mofilii”. Wyktad ten byt prawdziwg kopalnig
wiedzy medycznej dla stuchaczy, ktérzy nie
mieli nigdy do czynienia ze skazami krwotocz-
nymi — dotyczyto to gtdbwnie rodzin, w ktérych
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po raz pierwszy pojawito sie dziecko chore na

hemofilie.

Jako ostatnia z zaproszonych na spotkanie
gosci wystgpita dr nauk o zdrowiu Marta Bier¢
z wykfadem: ,Porozmawiajmy o przyjaznych
metodach podawania czynnika krzepniecia”.
Prezentacje poprzedzit pokaz filmu ,,Przyjazne
metody podawania czynnika krzepnigcia u ma-
tych dzieci”. W filmie tym widzieliSmy trzyipot-
letniego chtopca o imieniu Gucio oraz jego ro-
dzicéw i to, jak wypracowali sobie system
oswajania syna z hemofilig i cyklicznym, do-
zylnym podawaniem czynnika krzepniecia.
Aoto tematy poruszone w prezentaciji:

- wyzwania, przed jakimi stojg rodzice ma-
tych dzieci, szczeg6lnie po poznaniu dia-
gnozy o nieuleczalnej chorobie;

- wyzwania dla rodzicéw nastolatkéw;

Lublin

15 czerwca br. odbyto sie spotkanie
cztonkdéw lubelskiego kota terenowego na-
szego Stowarzyszenia potgczone z warszta-
tami. Spotkanie miato miejsce w hotelu Ibis
Style w Lublinie i zgromadzito ponad 70 osob.
Jako prelegentow gosciliSmy dr Irene
Woznice-Karczmarz, dr Marte Bier¢, panig
Matgorzate Paprote oraz dr. Adriana Jude.
Obecnoscig zaszczycit nas réwniez Bogdan
Gajewski—Prezes Zarzgdu Gtbwnego PSCH.

Spotkanie rozpoczat nizej podpisany, ktory
po powitaniu uczestnikbw przekazat gtos
prezesowi Stowarzyszenia, Bogdanowi Ga-

- zagrozenia dla rodzicéw, mogace konczyc¢
sie nawet depresjg;

- szczegbOtowa analiza i omowienie proce-
dury POMOST: P jak Proces, O jak osobisty
stosunek do leczenia, M jak motywacja,
O jak oswajaj emocje, S jak samodzielnos¢,
T jak troska; ta procedura ma pomoéc
rodzicom i dziecku w oswojeniu sie z cho-
robg i perspektywg catego zycia z hemo-
filig.

Réwnolegle z wykfadami, w sagsiednich
salach odbywaty sie warsztaty edukacyjne dla
dzieci oraz nauka iniekcji dozylnych prowa-
dzona przez p. Weronike Jochim.

W warsztatach juz tradycyjnie wzieto
udziat wielu chorych na skazy krwotoczne
wraz z catymi rodzinami.

Ryszard Jurczyk

*

jewskiemu. Prezes podkreslit kluczowg role
Stowarzyszenia w zapewnieniu wiasciwego
poziomu leczenia osob z hemofilig i pokrew-
nymi skazami krwotocznymi w Polsce. Zwré-
cit szczeg6lng uwage na znaczenie zaanga-
zowania mtodszych cztonkdéw, wskazujac, ze
ich wkiad jest niezbedny dla utrzymania i roz-
woju leczenia. Podkreslit rowniez, ze pacjenci
odgrywajg istotng role w dazeniu do tych
celow. Celem Stowarzyszenia jest zapew-
nienie wszystkim pacjentom dostepu do naj-
wyzszej jakosci opieki medycznej, uwzgled-
niajgcej specyfike choroby i wyzwania
zwigzane z leczeniem, bez wzgledu na

Podczas spotkania w Lublinie.



miejsce zamieszkania. Prezes zaznaczyt, ze
kluczem do utrzymania wysokich standardéw
leczenia jest skuteczna wspoétpraca pacjen-
téw, organizacji oraz decydentow. Odwotujgc
sie do doswiadczen Europejskiej i Swiatowej
Organizacji Chorych na Hemofilie (EHC oraz
WFH), zaznaczyt, ze wewnetrzne podziaty
w Srodowisku pacjentdw moga ostabiaé wy-
sitki na rzecz poprawy leczenia. Brak spéjnych
dziatan czesto prowadzi do stagnaciji, a nawet
zmarnowania dotychczasowych staran. Zwroé-
cit takze uwage na wysokie koszty leczenia
hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych,
ktore wymagajg statej troski oraz monitoro-
wania zarowno przez srodowisko medyczne,
jakiprzez pacjentow. Podkre$lit, ze zmiany wy-
nikajgce z cyklicznych wyborow politycznych
i rotacji urzednikow sprawiajg, iz niezbedne
jest utrzymanie statego dialogu miedzy pa-
cjentami a decydentami. Tylko w ten sposéb
mozna zagwarantowac ciggto$¢ funkcjono-
wania programdw leczenia oraz realizacje
strategicznych celéw, ktére zapewnig rowny
dostep do wysokiej jakosci opieki medycznej
w catym kraju.

Nastepnie gtos zabrat dr Adrian Juda z Kili-
niki Hematoonkologii i Transplantacji Szpiku
SPSK nr 1 w Lublinie. Pan doktor poswiecit
swojg prelekcje ogolnym aspektom zwigza-
nym ze skazami krwotocznymi, akcentujgc
przy tym kweste zapewniania odpowiedniego
leczenia dla kobiet. Nosicielki hemofilii bo-
rykajg sie z wieloma problemami, z ktorych
najwazniejsze to krwawienia menstruacyjne
oraz konieczno$¢ szczegolnej opieki w okre-

Dr Adrian Juda podczas swojej prezentacji.

sie cigzy, porodu i potogu.

Dr Woznica-Karczmarz skupita sie w swo-
im wystgpieniu na potrzebie indywidualnego
traktowania chorych na hemofilie. Model
suplementacji czynnika krzepniecia powinien
by¢ spersonalizowany — dostosowany do
danego chorego i jego farmakokinetyki.

Marta Bieré zwrécita uwage w swojej
prelekcji na role rodzicbw w procesie wy-
chowania dzieci z hemofilig. Hemofilii nie
nalezy demonizowag, lecz jg zaakceptowac,
a dzieci uczy¢ od matego samodzielnosci —
w tym samodzielnego podawania sobie czyn-
nika.

Pani Matgorzata Paprota — Dyrektor Od-
dziatu PFRON w Lublinie — omowita w trakcie
swojego wystgpienia roznorakie formy wspar-
cia 0s6b niepetnosprawnych oferowane przez
reprezentowang przez nig instytucje. Chorzy
na hemofilie, w zaleznoéci od wieku i posia-
danego stopnia niepetnosprawnosci, moga li-
czy¢ na caty wachlarz pomocy, m.in.: likwida-
cje barier architektonicznych, dofinansowanie
turnuséw rehabilitacyjnych, dofinansowanie
zakupu samochodu, mozliwos¢ wypozycza-
nia sprzetébw wspomagajgcych, jak np. woz-
kow inwalidzkich i skuteréw, dofinansowanie
do wynajmu mieszkania lub domu, dotacje do
rozpoczecia dziatalnoSci gospodarczej oraz
pdzniejszg refundacje czesci sktadek spo-
tecznych odprowadzanych do ZUS, dofinan-
sowanie do kredytow bankowych zwigzanych
z prowadzong dziatalnoscig czy dodatki na
pokrycie kosztéw zwigzanych z ksztatceniem.
PFRON wpiera tez pracodawcow zatrudnia-
jacych osoby niepetnosprawne, dofinansowu-
jac ich wynagrodzenia. Szczegétowe infor-
macje na temat form wsparcia udzielanego
przez PFRON dostepne sg na stronie:

https://www.pfron.org.pl/

W trakcie warsztatéw uczestnicy obejrzeli
dwa filmy edukacyjne — pierwszy na temat
personalizowanej profilaktyki, drugi o przy-
jaznych metodach podawania czynnika
krzepniecia. Réwnolegle do prelekcji miaty tez
miejsce warsztaty edukacyjne dla dzieci i war-
sztaty z nauki iniekcji dozylnych.

Po zakonczeniu warsztatow uczestnicy
udali sie na wspdlny obiad, w trakcie ktérego
byta okazja do lepszego poznania sie i wy-
miany doSwiadczen.

tukasz Brzana
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Lédz

Na spotkanie zorganizowane 7 wrzesnia
przybyta rekordowa jak na t6dzkie koto liczba
uczestnikbw — ponad 60 oséb. Byly wsrdd
nich osoby catkiem nowe w naszym sSrodo-
wisku. Kilkoro przybytych wypetnito deklara-
cje cztonkowskie.

Wyktady prezentowano w dwoch sek-
cjach, w oddzielnych salach — dla dorostych
ze skazami krwotocznymi oraz dla rodzicéw
chorych dzieci. Oprécz tego mozliwa byta
nauka wykonywania iniekcji i autoiniekcji pod
okiem p. Joanny Dedy, a dzieciom zapewnio-
no mozliwo$¢ aktywnosci edukacyjnej pod
opiekg moderatora.

W pierwszej sekcji prof. Jacek Trelinski
omowit korzysci ptyngce z personalizacii
leczenia u dorostych pacjentéw. Taka metoda
pozwala lepiej zabezpieczy¢ pacjenta, a je-
dnoczesnie w wielu przypadkach lepiegj
gospodarowac iloscig czynnika. Dr Janusz
Zawilski przedstawit zasady prowadzenia
fizjoterapii u pacjenta z hemofilig. Podkreslat
koniecznos¢ zabezpieczenia pacjenta czyn-
nikiem krzepniecia przed ¢wiczeniami. Poda-
wat rowniez konkretne przyktady, jak syste-
matyczna fizjoterapia moze poprawi¢ stan
organizmu pacjenta — ruchomos¢ stawow
i site miesni, a przez to bardzo pozytywnie
wptynac¢ na jakosc¢ zycia takiej osoby. Zwrocit
takze zebranym uwage na fakt, ze zgodnie
z aktualnymi wytycznymi WFH dla Osrodkéw
Leczenia Hemofilii, jednym z elementéw
corocznej wizyty pacjenta w Osrodku powin-
na by¢ ocena jego ukfadu ruchu dokonana
przez specjaliste w zakresie rehabilitacji lub
ortopede. Dr Weronika Nowak przedstawita
dwie prezentacje. Najpierw omowita zmiany
w Narodowym Programie Leczenia Chorych
na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
wprowadzone w jego nowej edycji, obejmu-
jacej lata 2024-2028. Szczegdlng uwage
poswiecita kwestii kompleksowej opieki
wielospecjalistycznej nad pacjentem z he-
mofilig, polegajgcej na wspodtpracy hema-
tologa ze specjalistami z innych dziedzin.
W drugiej prezentacji zajeta sie problemem
skaz krwotocznych w odniesieniu do kobiet.
Rozpoczeta od spraw nosicielek hemofilii,
mowigc m.in. o kwestii przygotowania do po-
rodu, jezeli mozna spodziewac sie przyjscia
na Swiat dziecka ze skazg krwotoczng.

Nastepnie wskazata na konieczno$¢ po-
Swiecenia wiekszej uwagi kobietom z innymi
skazami krwotocznymi, np. z chorobg von
Willebranda, wcigz niedostatecznie zdiagno-
zowang — nadal jest wiele kobiet obarczonych
tg chorobg, ktére zupetnie nie zdajg sobie
z tego sprawy, uznajgc, ze np. dtugie i obfite
krwawienia miesieczne sg czyms$ najzupet-
niej naturalnym.

W sekcji przeznaczonej dla rodzicéw
dr Magdalena Wojdalska mowita o spersona-
lizowanej profilaktyce leczenia hemofilii,
starajgc sie wyjasni¢, czy dzieci z hemofilig
mogg osiggna¢ jakos¢ zycia porownywalng
z tym, co widzimy u ich zdrowych réwiesni-
kéw. Warsztat poswiecony przyjaznym me-
todom podawania czynnika krzepniecia po-
prowadzity psycholog dr Marta Bier¢ i dr Olga
Werner. Cato$¢ uzupetnita projekcja kilkuna-
stominutowego filmu pokazujgcego w prak-
tyce, jak moze wygladaé takie przyjazne
podawanie czynnika u kilkuletniego dziecka.

Klamrg zamykajgca spotkanie byto wspdl-
ne zebranie sie obu grup w jednej sali.
Zebrani wystuchali informacji przygotowa-
nych przez prezesa kota, Adama Trojanczy-
ka. Poinformowat on o dziataniach podejmo-
wanych ostatnio przez Stowarzyszenie. Pod-
kreslit, ze Stowarzyszenie odegrato znaczacg
role w staraniach o przyjecie przez Minister-
stwo Zdrowia Narodowego Programu na ko-
lejne lata. Odniost sie takze do kwestii zaopa-
trzenia w czynniki krzepniecia,a szczegdlnie
do przejsciowych problemoéw z zapasami
czynnika IX. Wskazat takze na mozliwos¢
ubiegania sie pacjentéw o wpisanie na liste
dostaw domowych, co moze by¢ istotnym
utatwieniem dla os6b majgcych ktopoty z sa-
modzielnym odbiorem pudet z czynnikiem
zRCKiK.

Mgr Matgorzata Sarniak z RCKiK w todzi
poinformowata o aktualnym stanie zapaséw
poszczegolnych czynnikdw krzepniecia.
Przypomniata, ze zamowione przez lekarza
koncentraty czynnikow krzepniecia dla pa-
cjentobw mozna odbiera¢ w RCKiK przy ul.
Franciszkanskiej 17/25 od poniedziatku do
pigtku w godzinach 7.30-15.05, po uprze-
dnim kontakcie telefonicznym pod numerem
609 504 508. Zaapelowata takze, by dbac
0 kazde opakowanie czynnika, tak by ten
cenny lek sie nie zmarnowat. Przytoczyta
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przykry przypadek, kiedy do Centrum zgtosit
sie pacjent z pewng iloscig przetermino-
wanego czynnika, wydanego duzo wczesniej
dla zabezpieczenia zabiegu — zabieg sie nie
odbyt, a przetrzymany czynnik stracit waz-
nos¢.

Warto takze pamieta¢, ze na stronie RCKiK
w todzi mozna znalez¢ cenne informacje
dotyczace leczenia hemdfilii i zamawiania
czynnika, a takze kontakty telefoniczne do
osrodkéw leczenia hemofilii w Lodzi (moznaje
wskazac¢ lekarzowi); znajdziemy je na stronie
https://krwiodawstwo.pl/wspolpraca/dla-
szpitali, zaktadka: czynniki krzepniecia,
a potem link: Hemofilia-SOR-algorytm
postepowania.

W Internecie mozna takze znalez¢ wykaz
szpitali majgcych wtasny depozyt czynnikéw
krzepniecia (posiadanie depozytu skraca
czas dostepu do czynnika, bo nie trzeba go
sprowadza¢ z RCKIiK). Nalezy wpisa¢ na-
stepujacy link:
https://www.gov.pl/web/nck/podmioty-
istotne-dla-ratownictwa-medycznego-
chorych-na-hemofile
[uwaga: ostatnio stowo ma brzmie¢ ,hemofile”
(sic!)]

a potem wybrag¢: Lista szpitali z depozytami
czynnikéw krzepniecia.

Obecni na zebraniu zgtosili dwie istotne
kwestie wymagajgce zatatwienia. Pierwsza to
prosba o wprowadzenie mozliwosci zama-
wiania czynnika dla dorostych przez telefon.
Prof. Trelinski zareagowat btyskawicznie i juz
w kilka dni po zebraniu wtadze Kota mogty
przestac¢ do tych wszystkich cztonkdw, ktorzy

podali nam swoj adres elektroniczny, infor-
macje o zamoéwieniach skladanych mailem.
Otoz jesli z jakichs powodow nie mozemy sie
skontaktowac telefonicznie z koordynatorem
Osrodka Leczenia Hemofilii przy ul. Ciot-
kowskiego 4, p. mgr Magdaleng Tokarska,
pod numerem 42 68 95 593, mozemy wystac
mail pod adresem:
mi.tokarska@kopernik.lodz.pl

[uwaga: przed nazwiskiem sg DWIE litery],
a w nim zawrze¢ informacje wedtug naste-
pujacego klucza:

e imieinazwisko:

e PESEL:

e aktualnawaga:

e jaka skaza i postaé: [np. hemofilia A,

postac ciezkal

e nrtelefonu:

e sposdb podawania czynnika: na

zgdanie czy profilaktyka

e jesli na zadanie: typowa dawka

jednorazowa [np. 2000 jedn.]

e jesli profilaktyka: dawka i czesto-

tliwos¢ [np. 1500 jedn. co drugi dzien]

e zamawianailo$¢ czynnika:

e czy byly ostatnio jakieS krwawienia?

Jakie?

Druga kwestia dotyczyta opieki stoma-
tologicznej, zarbwno w zakresie chirurgii
szczekowej (ekstrakcja zeba), jak i leczenia
zachowawczego. Prof. Trelinski zobowigzat
sie do wyjasnienia tych spraw z dyrekcjg
szpitala im. Kopernika, przy ktérym dziata
todzki Osrodek Leczenia Hemofilii.

(as)

Uczestnicy spotkania w todzi na wspolnym zdjeciu.



Katowice

6 pazdziernika br. odbyty sie warsztaty dla
pacjentdw z hemofilig z katowickiego kota
terenowego Polskiego Stowarzyszenie Cho-
rych na Hemofilie, w ktorym uczestniczyto
okoto 80 oso6b. Oto tematy prezentacji (w na-
wiasach nazwiska wyktadowcow): ,Kobiety
a hemofilia, opieka nad nosicielkami hemofilii”
(dr Michat Jamrozik); ,Personalizowana profi-
laktyka leczenia hemofilii — czy mozna osig-
gnac¢ jakosc¢ zycia porownywalng do oséb bez
hemofilii” (prof. Pawet taguna); ,Przyjazne
metody podawania czynnika krzepniecia”
(dr n. o zdr. Marta Bier¢ — psycholog). Wy-
Swietlono takze film edukacyjny: ,Przyjazne
metody podawania czynnika krzepniecia u ma-
tych dzieci”. Po skonczonych wyktadach
lekarze odpowiadali na zadawane pytania.

W drugiej sali odbyly sie warsztaty edu-
kacyjne dla dzieci, na ktorych przez caty czas
trwania spotkania byta mozliwos¢ nauki
iniekcji dozylnych prowadzonych przez panig
Weronike. Nauka iniekcji dozylnych cieszyta ~ Podczas nauki iniekcji i autoiniekcji — wi-
sie¢ ogromnym zainteresowaniem matych  doczny jest fantom reki, umozliwiajgcy bez-
dzieci, ktére mogty samodzielnie sprobowaé ~ Pieczny trening wktuwania sig do zyty.
wktuc sie do zyty na przygotowanym fantomie.

W spotkaniu uczestniczyli rowniez zapro-  zmem dotgczyly do naszego stowarzyszenia.

szeni goscie —dr lwona Ruranska (hematolog  Deklaracje cztonkowskie wypetnito 8 nowych
dzieciecy) oraz przedstawicielki RCKIK w Ka-  5g¢b.

towicach: Aleksandra Krzyzowska i Maria Chciatbym w imieniu wiasnym i czionkéw
Tarasinska. zarzadu Kota Katowice serdecznie podzie-
Na spotkaniu pojawity si¢ takze nowe, kowa¢wszystkim uczestnikom za przybycie.
wczesniej niezwigzane z naszg spotecz- Andrzej Kocjan
noscig osoby, ktére z ogromnym entuzja- Prezes Kota Terenowego Katowice

Wspdlne zdjecie uczestnikow warsztatow w Katowicach.
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Krakow

5 pazdziernika br. w Krakowie po raz
kolejny spotkali sie cztonkowie i sympatycy
Kota Krakow. Przed czescig szkoleniowag
odbyto sie Walne Zebranie Sprawozdawczo-
-Wyborcze Kota, w trakcie ktérego dotychcza-
sowy zarzad po przedstawieniu sprawozda-
nia merytoryczno-finansowego uzyskat abso-
lutorium, a nastepnie wybrano zarzgd na ko-
lejng kadencje. W sktadzie zarzgdu witamy
Kolegbw, ktérzy juz wczesniej udzielali sie
w pracach Kota: Andrzeja Szczes$niaka
i Piotra Tatarczucha. Poza tym w jego skfadzie
pozostali dotychczasowi cztonkowie zarzadu:
tukasz Ruchata, Stawomir Nosal (skarbnik),
Grzegorz Jakubek (sekretarz) oraz Marcin
Nosal (prezes). Do Komisji Rewizyjnej wy-
brano kolegow: Wojciecha Debowskiego
(przewodniczgcy), Tadeusza Debowskiego,
Marka Majerczaka oraz Marcina Majerczaka.
Dokumentacja z Walnego Zebrania zostata
przekazana w formie elektronicznej do sekre-
tarza PSCH, kol. Pawta Budka, oraz w formie
papierowej do siedziby Polskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofilie w Warszawie.

W czesci otwartej Spotkania wzieto udziat
ok. 80 osb6b, w tym zaproszeni wyktadowcy

i goscie specjalni — z Regionalnego Centrum
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa w Krakowie
na czele z Panig Dyrektor, dr Beatg Mazurek;
z Poradni Hematologii Szpitala Uniwersytec-
kiego oraz Uniwersyteckiego Szpitala Dzie-
ciecego w Krakowie; a takze z o$rodka
rehabilitacji OpenMedis. Cieszy znacznie
liczniejsza niz dotychczas reprezentacja
rodzicéw dzieci chorych na skazy krwotoczne
oraz pan ze skazami krwotocznymi — gorgco
zachecamy wszystkich czytajgcych te stowa
do uczestnictwa w kolejnych naszych spotka-
niach, jak réwniez do wstepowania do PSCH.
Tematem przewodnim szkolenia byty sy-
tuacje, w ktérych standardowo stosowana pro-
filaktyka nie wystarcza. Dr Danuta Pietrys
szeroko omoéwita zasady indywidualizaciji
profilaktyki u dzieci w zaleznosci m.in. od
podejmowanych rodzajow aktywnosci,
a dr Joanna Zdziarska szczego6towo przed-
stawita wszelkie sytuacje i planowe procedury
medyczne, w ktérych powinnismy zostaé
dodatkowo zabezpieczeni ponad zwyktg
profilaktyke. Rehabilitantka, dr Anita Wojcik
przekazata nam natomiast cenne informacje
i uwagi odnoénie trapigcego wielu z nas pro-
blemu, gdy mimo systematycznej profilaktyki

{
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Wyktadowczynie, ktorych prezentacji stuchano w Krakowie.
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wystepujg nawracajgce krwawienia do kon-
kretnego stawu.

Dr Beata Mazurek, dyrektor RCKiK w Kra-
kowie, poinformowata nas, ze w celu
zwiekszenia bezpieczenstwa chorych w na-
szym regionie wystosowata do dyrekcji
wszystkich matopolskich szpitali oficjalng
prosbe o umieszczenie w SOR-ach, Izbach
Przyje¢ itp. przygotowanych we wspoipracy
z naszym Kotem naklejek z odnosnikiem do
zaktadki ,Hemofilia” na stronie internetowe;j
RCKIK. Strona ta zawiera wszelkie istotne
informacje w stanach nagtych —poczgwszy od
okres$lenia, jakie sytuacje sg wskazaniem, by
pilnie wyréwnac uktad krzepnigcia u chorego,
poprzez sposoby identyfikacji rodzaju skazy
krwotocznej i rodzaje dokumentéw, jakie
mogg posiada¢ chorzy, ustalenie pierwszej
dawki leku, po sposéb pozyskania tego leku
(RCKIK, depozyty w niektorych szpitalach czy
tez mozliwos¢ podawania lekdbw z zasobdéw
wiasnych chorego [w tym zatgczone stosow-
ne akty prawne — rozporzgdzenia Ministra
Zdrowia)) i alarmowe numery telefonéw do
specjalistéw z Osrodkéw Leczenia Hemofilii
w Krakowie. Wsréd chorych obecnych na ze-
braniu rozprowadziliSmy naktadki na dowody
osobiste, ktdére sygnalizujg obecno$¢ skazy
krwotocznej i zawierajg odnosnik do ww.
strony internetowej (nakfadki bedg rozpro-
wadzane wsrdd nieobecnych na spotkaniu
chorych przez lekarzy naszej Poradni Hema-
tologicznej przy kontrolnych wizytach lekar-
skich). W stanach nagtych, gdy chory ze
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Bernadetta Pieczynska uczestniczyta w spo-
tkaniu zdalnie — zebrani oglgdali jej prelekcje
na ekranie.

skazg krwotoczng bytby w trudnym kontakcie
lub nieprzytomny, a w poblizu nie bytoby
nikogo, kto mogtby poinformowaé stuzby
ratownicze o skazie krwotocznej u tej osoby,
taka informacja na dowodzie osobistym (kt6-
rego przeciez zawsze sie szuka w celach
identyfikacyjnych) moze zawazy¢ na dalszym
losie chorego. W zwigzku z duzym zaintere-
sowaniem tym tematem takze rodzicoéw dzieci
chorych na skazy krwotoczne, jako ze obec-
nie w uzyciu sg juz gtébwnie plastikowe le-
gitymacje szkolne, opracujemy odpowiedni
dla tego dokumentu wzér i wyprodukujemy
takze naktadki dla najmtodszych.

Druga cze$¢ spotkania poswiecona byta
kobietom w réznym spektrum skaz krwo-
tocznych. Dr Joanna Zdziarska omoéwita naj-
czestsze skazy krwotoczne u kobiet, przy-
pomniano, czy i kiedy matka i cérka chorego
na hemofilie powinna by¢ diagnozowana
w Osrodku Leczenia Hemofilii, rozprowadzo-
no doskonaty poradnik PSCH: Wszystko o no-
sicielkach hemofilii A i B, natomiast kol.
Bernadetta Pieczyhska w relacji ze Zjazdu
EHC w Sofii przekazata nam swoje spojrzenie
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na sytuacje kobiet z zaburzeniami krzepniecia
krwi we wspétczesnym Swiecie.

Na zakonczenie spotkania do$wiadczona
psycholog, mgr Bozena Bucka, zakreslita
nam rézne modele relacji rodzinnych, gdy
jeden z jej cztonkow, np. dziecko, ma chorobe
przewlektg. Nie mozemy bowiem zapominac,
ze chociaz nasza choroba ma charakter
somatyczny, to moze nie$¢ za sobg rdzne
problemy zwigzane réwniez ze sferg psyche.

Dziekuje wszystkim zaangazowanym

w przygotowanie naszego spotkania za trud
i poswiecony czas, zycze nowemu Zarzgdowi
i Komisji Rewizyjnej wytrwatosci w pracy na
rzecz naszej spotecznosci, a wszystkich
Chorych i ich Rodziny zachecam do aktyw-
nego wigczania sie w dziatanie Kota i uczest-
nictwa w kolejnych spotkaniach eduka-
cyjnych. Pamietajmy, Ze naszg sitg jest wie-
dza!
Marcin Nosal
Prezes Kota Krakow

Apel o pomoc dla szkoty imienia Kawaleréw Orderu
Usmiechu w Nysie

Po tragicznych w skutkach opadach na
potudniowym zachodzie Polski Zdzistaw
Grzelak, wiceprezes PSCH | prezes kota
wrcotawskiego, wystgpit na forum_psch z go-
rgcym apelem. Ponizej tekst tego wezwania.

W wyniku powodzi na Dolnym Slgsku
ucierpiato wielu mieszkancow naszego re-
gionu, ale takze wiele instytucji publicznych,
takich jak szpitale, domy pomocy spotecznej,
przedszkola, szkoty itp. | wiasnie o jednej ze
szkot, ktéra ucierpiata bardzo mocno, chciat-
bym krétko opowiedziec.

Jest to mianowicie Szkota Podstawowa
nr 1im. Kawaleréw Orderu Usmiechu w Nysie.
Nysa to jedna z miejscowosci, ktdre ucierpiaty
chyba najbardziej. Cate miasto zostato zala-
ne, aw nim ta wiasnie szkota.

Dlaczego o niej akurat wspominam? Otéz
z naszego Polskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Hemofilie wywodzi sie az trzech
Kawaleréw Orderu UsSmiechu. Dla oséb
mtodszych przypomne, ze jest to order
przyznawany przez dzieci osobom zastuzo-
nym w stuzbie dzieciom wtasnie, dla wywo-
tania radosci i uSmiechu u tych dzieci. W calej
swojej historii, czyli od roku 1968, order ten na
whniosek dzieci zostat przyznany w Polsce
oraz na catym Swiecie ponad 900 osobom
z przeszto 45 krajéw. Do grona Kawalerow
nalezg papiez Jan Pawet Il, Dalajlama XIV,
Matka Teresa z Kalkuty, Nelson Mandela,
Piotr Fronczewski, Anna Dymna, Aleksander
i Jolanta Kwasniewscy, Robert Lewandowski
i wielu, wielu innych.

Do tego grona dotgczyli w swoim czasie
rowniez cztonkowie naszej spotecznosci

Hemofilutkbw, w liczbie az trzech. Sg to:
niezyjacy juz nasz poprzedni prezes Zbig-
niew Sendutka, obecny prezes Bogdan Ga-
jewski oraz moja skromna osoba, z czego
jestem bardzo dumny. M6j numer Orderu
Usmiechuto 701.

Przedwczoraj zadzwonitem do Kanclerza
Kapituty Orderu Usmiechu Marka Michalaka
z takim pomystem, aby Kapituta zaapelowata
do wszystkich Kawaleréw w Polsce, ale i na
Swiecie, o pomoc i wsparcie finansowe dla
tejze szkoty o imieniu wtasnie Kawalerow Or-
deru USmiechu. Marek pochwalit ten pomyst
i powiedziat mi, ze juz od kilku dni Kapituta
dziata w taki wtasnie sposéb i nawet wspie-
rajg finansowo jeszcze trzy zalane szkoty
w okolicach Nysy.

Pomyslatem: Swietnie, ze wpadli na po-
dobny pomyst, ale réwnoczeénie uswiado-
mitem sobie, ze skoro az trzech Kawaleréw
wywodzi sie z naszego Stowarzyszenia, to
moze moglibySmy my wszyscy, chorzy na
hemofilie, jakos dodatkowo poméc tej szkole.

Apeluje wiec do Was wszystkich o ewen-
tualne wptaty na konto tej szkoty. Nie jest to
oczywiscie zaden obowigzek, tylko moja
(nasza — Kawalerow) prosba o pomoc dla
szkoly. Kazda kwota, nawet najmniejsza,
bedzie mile widziana i pomoze spotecznosci
szkolnej w usunieciu zniszczen i odbudowie
tej placowki.

Jajuz wptacitem.

Zdzistaw Grzelak
P.S. A natchneta mnie do tego dziatania Ela
Sendutka — wdowa po Zbyszku Sendutce,
bytym prezesie PSCH.

Ponizej podaje namiary na szkote i jej
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konto do wptat oraz tekst prosby Dyrekcji
szkoty o pomoc:

Szkota Podstawowa nr 1
Nysa, ul. Bohaterow Warszawy 7, 48-300
Nysa

Szanowni Przyjaciele! Drodzy Rodzice,
Sympatycy Szkoty!

Bardzo liczymy na Waszg pomoc!!!

Jezeli zechcecie wesprze¢ finansowo
naszg Szkote Podstawowg nr 1 im. Ka-
waleréw Orderu Usmiechu w Nysie, prosimy

dokonywac wptat bezposrednio na konto
Stowarzyszenia PRO UNO:

29 1020 3714 0000 4402 0124 8772
Tytutem: DAROWIZNA POMOC PO
POwoODZI

Dla przelewow zagranicznych:
BPKOPLPWIBAN PL 29 1020 3714 0000
440201248772

Dziekujemy Wszystkim i Kazdemu z osob-
na z catego sercal!!

Redakcja Biuletynu oczywiscie przytgcza
sie dotego apelu.

Nasz brat krwi w Potudniowej Afryce
— rozmowa z Janem Glazewskim

W poprzednim Biuletynie pisaliSsmy o
ksigzce Krew i srebro. Jej autorem jest Jan
Gtazewski, urodzony w 1953 r. na terenie
dzisiejszej Republiki Potudniowej Afryki syn
polskich emigrantéw, ktorzy we wrzesniu
1939 . uciekli ze swojego majatku na polskich
Kresach, w okolicach Lwowa, a potem przez
Rumunie i Palestyne dotarli na potudnie
Afryki. Jan, podobnie jak jego starszy brat
Adam, ktory niestety zmart w 1943 r. w wieku
trzech lat, choruje na ciezkg posta¢ hemofilii
A. Do tego w latach 80. ubiegtego wieku do-
szfo jeszcze zakazenie wirusem HIV, przenie-
sionym przez nieaktywowany koncentrat
czynnika VIII, podany mu w trakcie jego
pobytu na studiach w Anglii. Mimo wszystkich
przeciwnosci losu Jan nie tylko skonczyt stu-
dia prawnicze, ale zostat profesorem prawa,
specjalizujgcym sie w dziedzinie prawa
ochrony srodowiska, cieszgcym sie uznaniem
w RPA i za granicami tego kraju. Dowodem
tego moze by¢ fakt, ze ma swdj udziat
w sformutowaniu fragmentéw konstytucji Na-
mibii oraz RPA, dotyczacych kwestii Srodowi-
skowych. Jest tez autorem podrecznika aka-
demickiego zatytutowanego Prawo Ochrony
Srodowiska w Afryce Potudniowey.

Polecajgc czytelnikom Biuletynu lekture
ksigzki Krew i srebro, dostepnej w polskim
ttumaczeniu w wielu ksiegarniach interneto-
wych (a jest tam sporo o hemofilii), zapra-
szamy na rozmowe z jej autorem. Bedziemy
sie postugiwac jego nazwiskiem w brzmieniu
wpisanym do jego afrykanskich dokumentéow.

Adam Sumera: Zacznijmy od zapoznania
czytelnikéw Biuletynu z sytuacja w Po-
ludniowej Afryce. Jak wygladajg tam moz-
liwoscileczenia chorych na hemofilie?

Jan Glazewski: W RPA zachodzg wielkie
réznice miedzy bogatymi a biednymi, jedne
z najwiekszych na $wiecie. W wyniku tego
istnieje prywatny system ochrony zdrowia,
w ktérym ludzie z klasy Sredniej, tacy jak ja,
mogg korzysta¢ z leczenia na Swiatowym
poziomie, bo majg prywatne ubezpieczenie
zdrowotne. Natomiast wigekszosS¢ biednych
jest skazana na publiczny system zdrowia,
gdzie trudno uzyskac¢ dobrg opieke. Musze
jednak zaznaczy¢, ze wiele zalezy tu tez od
prowincji — w niektorych prowincjach RPA
sektor publiczny jest na wyzszym poziomie.
RPA jest podzielona na dziewie¢ prowinciji
i kazda z nich ma wtasny budzet na publiczng
ochrone zdrowia. Dlatego w bogatszych pro-
wincjach fatwiej o czynnik VIII dla wszystkich
chorych na hemofilie niz w pozostatych.
Hemlibra zasadniczo nie jest dostepna w RPA
ze wzgledu na koszt. Mnie jednak udato sie jg
wywalczy¢, po dtugiej (dziewieciomiesiecz-
nej) przeprawie z moim ubezpieczycielem.
Kiedy pisze te stowa, jestem po trzecim
podaniu.

Czy w RPA jest odpowiednik PSCH?

Tak, dziata tu Narodowe Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilig, z regionalnymi oddzia-
tami w kazdej z dziewieciu prowincji. Z po-
woddéw wspomnianych powyzej, a takze ze
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Troche historii: Jan (w $rodku) z ojcem i ma-
cochg podczas uroczystosci z okazji ukon-
czenia studiow.

wzgledu na wielkie odlegtosci w tym kraju,
niektére z tych oddziatow sg bardziej aktywne,
a niektore sg praktycznie w letargu.

Jak wyglada w Potudniowej Afryce kwestia
ewentualnych odszkodowan za zakazenia
wirusami HCV, HBV czy HIV w zwigzku
zhemofilia?

W latach 1985-1990, kiedy pojawita sie fala
zakazen HIV (wtedy HTLV 3), potudniowo-
afrykanska Fundacja Hemofilii wystepowata
z wezwaniami do wyptaty odszkodowan.
Zakazen HCV i HBC nie brano nawet pod
uwage (Potudniowa Afryka to kraj trzeciego
$wiata). Owczesny Minister Zdrowia zgodzit
sie, ze do kazdego randa [waluta RPA] zgro-
madzonego przez Fundacje Ministerstwo
dotozy drugie tyle. Udato nam sie zebrac
troche darowizn (niezbyt duzo) i te fundusze
przekazalismy ubozszym rodzinom dotknie-
tym przez wirus. Dotyczyto to jedynie HIV. Nie
byto koniecznosci udowadniania, kiedy i w ja-
kiej placéwce doszto do zakazenia. Nie roz-
wazaliSmy wystepowania na droge sgdowa,
bo nie chcielismy ,zabi¢ kury znoszgcej ztote
(tzn. zawierajgce czynnik VlllI) jaja”.

Czy utrzymuje Pan jakies kontakty z cho-
rymi na hemofilie winnych krajach?

Tak. Spotykam wiele os6b na organizowa-
nych co dwa lata Kongresach WFH. W 2017 r.
podczas konferencji w Glasgow, poznatem
lepiej pracownika spotecznego z Kalifornii,
ktéry opiekowat sie chorymi na hemofilie
w tym stanie USA. Za jego posrednictwem

dotgczytem do odbywajgcych sie co dwa
tygodnie sesji tgcznosci internetowej przez
Zoom. Byto nas tam okoto dziesieciu chorych
na hemofilie, rozmawiali$my o naszej sytuacji
i wyzwaniach. Z powodu réznicy czasu mie-
dzy Potudniowg Afryka a Kalifornig, wynoszg-
cej 9 godzin, musiatem wstawaé¢ o 5 rano,
zeby uczestniczy¢ w tych spotkaniach. Byto
jednak warto. Zawartem ciekawe znajomo$ci,
a kilka os6b odwiedzito mnie w RPA.

Czy spotkatl Pan jaki$ polskich hemofi-
likéw podczas swoich podrézy do Polski?
Tylko Bogdana Gajewskiego, ktérego pozna-
tem podczas Kongresu Swiatowego w Madry-
cie w kwietniu tego roku. Wszystko za sprawg
przypadku — zauwazyt moje nazwisko na
plakietce, posrdd kilkuset uczestnikéw, i za-
czatze mngrozmowe.

Robi Pan wrazenie osoby bardzo ruchliwej
— wygtasza Pan wyktady w réznych kra-
jach, sam wiele podrézuje turystycznie,
zwiedzit Pan sporg czes¢ Europy, Indie,
Japonie... Jak daje Pan rade, jesli chodzi
o hemofilie iinne problemy zdrowotne?
Od samego dziecinstwa, prawdopodobnie tez
ze wzgledu na warunki mojego dorastania,
mam dosy¢ nonszalanckie podejscie do bycia
hemofilikiem. Zacznijmy od tego, ze moja
mama zmarta, kiedy miatem siedem lat, wiec
nie mogta sie mng opiekowacé. Po drugie, mgj
ojciec ozenit sie potem z wdowa, ktdéra miata
oSmioro wiasnych dzieci; grywatem w rdézne
dosc¢ ostre gry z moimi przyrodnimi braémi.
W rezultacie moje stawy byly juz mocno
zniszczone, kiedy miatem 20 Iat.

Wspotczesnie: Jan razem z trzema swoimi
siostrami.
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W wieku 21 lat wybratem sie do Europy pod-
czas letnich (wedtug rachuby pétkuli potu-
dniowej) wakacji akademickich, na 11 tygo-
dni, majgc ze sobg tylko 8 flakonikéw 6w-
czesnych preparatéw czynnika po 100 mili-
litrow kazdy — przetaczato sie to w kropléwce.
Kiedy dotartem do Sopotu, gdzie odwiedzitem
jedng z moich ciotek, czynnik juz mi sie
skonczyt. Byty to czasy rzgdow komunistycz-
nych (rok 1974). Na szczeS$cie ciocia miata
jakie$ kontakty i udato jej sie zatatwi¢ prze-
toczenie krioprecypitatu. Pamietam, ze z ma-
tego balkonu na tytach jej malutkiego mie-
szkania mozna byto dostrzec sznur, na ktorym
Lech Watesa i jego rodzina wieszali pranie.
Bytjuz wtedy znany.

Co powiedziatby Pan, ze zawdziecza co$
hemofilii, ze bez niej bylby Pan kims zu-
petnie innym? Czy bez niej osiggnatby Pan
cos?

Na pewno bytbym zupetnie inng osobag, gdy-
bym nie miat hemofilii. Po pierwsze, upra-
wiatbym wiele ré6znych sportdéw, od rugby po
krykieta, tenis itd. Przez to miatbym o wiele
wiecej stycznosci z innymi mezczyznami
uprawiajgcymi sport; pewnie statbym sie
Lugger bugger’ (to potudniowoafrykanskie
okreslenie mezczyzny chetnie pijgcego piwo
i skorego do awantur). Po drugie, uwazam, ze
hemofilia i problemy, jakim musiatem stawi¢
czofa, sprawity, ze mam wiecej empatii wobec
cierpien innych ludzi, zaréwno fizycznych, jak
i emocjonalnych.

Napisal Pan ksigzke Krew i srebro. Jej
podtytut to: ,,Autentyczna historia o prze-
trwaniu i o wyprawie syna po ukryty przez
ojca rodzinny skarb”. W RPA ksigzka uka-
zata sie w 2022 r., a w tym roku wyszito
takze polskie ttumaczenie. W ksigzce
opisuje Pan swoje zycie, zmagania z prze-

Hemofilia jest obecna w rodzinie Jana. Obok niego na zdjeciu stoi wnuk jednej z siéstr Jana,
Marysi, John Hahn. John, chorujgcy na hemofilie, mieszka z rodzicami w USA, ale zdjecie
zrobiono w RPA, w okolicach Kapsztadu. Warto zwrdci¢ uwage na pingwiny widoczne w tle.
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ciwnosciami losu, w duzym stopniu spo-
wodowanymi hemofilig. Do tego dochodzi
historia jak z thrillera, o poszukiwaniach
rodzinnych pamiatek zakopanych w 1939
r., tuz przed nadejsciem Rosjan i opusz-
czeniem Polski przez Panskich rodzicow.
Jak w powiesciach o piratach, jest tam
mapa z lokalizacja skarbu. Przypomnijmy,
ze te mape narysowatl z pamieci Panski
ojciec w 1989 r., czyli doktadnie po pigc¢-
dziesieciu latach. A dopiero po kolejnych
30 latach mégt Pan podja¢ pierwsza prébe
dotarcia do terenu, ktory kiedys byt ma-
jatkiem ziemskim dziadka, i odszukania
rodzinnego skarbu. Pierwsze podejscie
nie bylo udane, musial Pan sprébowaé
ponownie. Pojawily sie rozne komplikacje
— nie bedziemy tu wszystkiego zdradzac¢,
odsytajac czytelnikéw do lektury Krwi i sre-
bra. Chciatbym Pana zapyta¢, co sprawito,
ze postanowit Pan napisac te ksigzke. | czy
byly jakies szczegdlne wzgledy, ze za-
lezatlo Panu na wydaniu polskiego ttu-
maczenia?

Gtownym powodem napisania wersji angiel-
skiej byto pokazanie innym samego siebie
i tego, przez co przeszediem. Inaczej niz
w przypadku osob z paraplegig otoczenie
czesto nie dostrzega, ze masz powazne
ktopoty zdrowotne powodujgce niepetno-
sprawnos$¢. A polski przektad tych moich
wspomnieh zlecitem dlatego, ze jestem
dumny ze swojego polskiego pochodzenia.
Chociaz urodzitem sie w Potudniowej Afryce,
to czuje silng wiez z Polskg. Poza tym
poniewaz jest tam historia odzyskania skarbu
zakopanego na terenie dawnej Polski, uwa-
zam, ze jest to Swietna opowies¢ przygodowa,
a Polacy takie lubig. Mozna tez powiedzie¢
metaforycznie, ze kopatem tam w poszu-
kiwaniu moich rodzinnych korzeni.

Jakie rady albo sugestie chciatby Pan
przekaza¢ osobom z hemofilia w Polsce?
Czy te rady bylyby rézne zaleznie od wieku
tych, ktoérzy je przeczytaja — na przyktad
inne dla tych, ktorzy korzystaja z leczenia
profilaktycznego od samego poczatku?

Profilaktyka, profilaktyka i jeszcze raz
profilaktyka. Zrobitem wielki btgd, ze nie

Jan przy dziurze w ziemi wykopanej (z wy-
datng pomocg innych) na terenie rodzinnego
majagtku, z ktorej wtasnie wydobyto wszystkie
rodzinne srebra i inne pamigtki, zakopane tam
ponad 80 lat wcze$niej. tgcznie byto tego po-
nad 30 kg.

To tylko niewielka czes¢ wydobytego skarbu,
majgcego zaréwno wartos¢ materialng, jak
iemocjonalng.

zaczatem profilaktyki, kiedy stata sie do-
stepna w okresie, kiedy wlasnie wszedtem
w dorostosS¢. Nie chciatem bra¢ czynnika i te-
raz, kiedy jestem po siedemdziesigtce, mam
endoprotezy obu kolan, zespolong lewg
kostke, endoproteze prawej kostki i tez endo-
proteze lewego tokcia. MySle o podobnej
operacji prawego tokcia.

Dziekuje bardzo za rozmowe i zycze wielu
lat w dobrym zdrowiu i utrzymania tej
wielkiej energii, jaka Pana cechuje.

Adam Sumera
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Celebryci a hemofilia

Urodzony w Walii Richard Burton i cérka
Amerykanéw zamieszkatych w Londynie
Elizabeth Taylor to jedna z najbardziej
znanych par w show biznesie. Poznali sie na
planie filmu Kleopatra. Dwukrotnie byli
matzenstwem i dwukrotnie sie rozwodzili.
Razem zagrali w dziewigciu filmach, poza tym
kazde z nich byto zdobywato tez status
gwiazdy na wtasny rachunek. Burton byt
siedmiokrotnie nominowany do Oscara, a je-
go honoraria za role filmowe nieraz prze-
kraczaty milion dolaréw (plus udziat w zyskach
z eksploatacji filmu). Zmart w wieku 58 lat,
w wyniku wylewu krwi do mézgu. Naprawde
nazywat sie Richard Walter Jenkins. Burton to
nazwisko jego nauczyciela, ktoéry nawet chciat
go zaadoptowac, ale na przeszkodzie stanety
przepisy —adoptujgcy powinien by¢ starszy co
najmniej o 21 lat od adoptowanego, a do tego
zabrakto... 20 dni. Ostatecznie nauczyciel
zostat jego prawnym opiekunem, a Richard
przyjat nazwisko Burton.

Dosc¢ rzadko w jego biografiach pojawia sie
informacja o tym, ze Burton miat tagodng
posta¢ hemofili. W maju 1964 r. wrocit do
domu po nieudanym wystepie na Broadwayu,
wygwizdany za tytutowag role w Hamlecie.
Elizabeth Taylor ogladata jakis film w telewizji.
Burton zaczat sie awanturowac i w kohcu kop-
nat telewizor. Rozcigt sobie przy tym palec
u nogi, az do koéci. Przez godzine nie mogt
zatrzymac krwawienia. W szpitalu trzeba byto
zatozy¢ kilkanascie szwow. Tam Elizabeth
dowiedziata sie, ze Richard choruje na he-
mofilie. On o tym wiedziat od dziecinstwa,
zwtaszcza ze czterech z jego braci cierpiato
na te ,krélewskg chorobe” (Burton miat dwa-
nascioro rodzenstwa).

Kiedy Elizabeth ustyszata, ze w samych
Stanach Zjednoczonych jest ponad sto ty-
siecy takich chorych, razem z Richardem
skontaktowali sie z tamtejszym odpowiedni-
kiem PSCH, National Hemophilia Foundation,
i zapytali, w jaki sposéb mogliby sie przyczy-
ni¢ do zbierania funduszy na pomoc. W czer-
wcu 1964 r. aktorskie matzenstwo zatozyto
fundacje pod nazwg Richard Burton Hemo-
philia Fund. Elizabeth zostata jej prezesem.

Obok zamieszczamy skan wycinka z ame-

rykanskiej prasy, informujgcy o zatozeniu
wspomnianej fundacji. Na zdjeciu wida¢
Richarda Burtona z 8-letnim chiopcem cho-
rym na hemofilie.

Musze przyznaé, ze na mnie najwigksze
wrazenie zrobita informacja, ze ten chtopczyk
miat juz w swoim krétkim zyciu 400 prze-
toczen krwi. To informacja z popularnej prasy,
~Krew” moze by¢ skrotem myslowym, zapew-
ne chtopcu przetaczano osocze $wiezo mro-
zone; zapewne tez liczono poszczegdlne
butelki krwi/osocza, a nie wkiucia. Niemniej
jednak liczba pozostaje imponujgca.

(korzystatem z bloga Laurie Kelley:
https://www.kelleycom.com/most-famous-
celebrity-with-hemophilia/)

Adam Sumera

Burton Heads Hemophilia Drive

NEW YORK (UPD—A fundof hem hilia,
drive In the name of Richard {10000 In the United Stare er
Burton to benetit hemophilia vic.| Richard Burton Hemophilia
tims was launched yesterday| it 8150 will belp finance
with Burton's wife, actress 1¢.un:]m¢ m”“:hmd S e
Elizabeth Taylor, as chairman. | With Burton and Miss T,

At a news conference an-jat the news conl’ervnce.yhr
kmmw hl;zmlln hedm Buﬂgn ac-(Charles Gerard Bugbee, Sm:
knowiedged be x :;:: slight hmw]:l;lﬂa sufferer who was

Hemophilia is a disease char- |blood mm;:t.m iy
acterized by slow blood clotting
and excessive bleeding even
from superficial injuries. A
tooth extraction may necessi-
tate as mu:dny as 100 blood trans-

an operation may

result In 1,000, the
Foundation said. Ne————

In addition to helping victims

- 4TI o LaShe
RICHARD BURTON HEMOPHILIA FUND, 1964

PS. Przy okazji warto przypomnie¢ najstar-
szym czytelnikom, a uswiadomi¢ miodszym,
ze leczenie w latach 60. oznaczato wielogo-
dzinne lezenie pod kropléwka. O motylkach
nikt nie styszat, pielegniarki ktuty duzo grub-
szg, ,sztywng” igtg — a byly to igly do wie-
lokrotnego uzytku. Do dzi§ pamietam, ze
kiedy pielegniarka starata sie wybra¢ ze
sterylizatora najmniej sfatygowang igte, na
niektérych z nich, bardziej wystuzonych, wi-
dzieliSmy (autentycznie!) zadziory. Porusze-
nie rekg grozito wyjsciem iglty z zyly i ponow-
nym ktuciem. Dobrze, ze tamte czasy mamy
zasoba.
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Cenna inicjatywa

Adam Trojanczyk, prezes tddzkiego kota
terenowego i czionek Zarzgdu Gtéwnego
PSCH, opublikowat juz trzecig ksigzke. Tym
razem jest to Przywodztwo w czasach Al.
Ksigzka jest skierowana do liderow firm i do-
tyczy m.in. wykorzystania sztucznej inteligen-
cji i analizy duzych zbioréw danych. Wspomi-
namy o niej nie tylko ze wzgledu na autora,
lecz takze dlatego, ze — jak obie poprzednie —
autor zdecydowat sie opublikowac jg catko-
wicie za darmo, proszgc jedynie o dobrowolne
wptaty na konto naszego Stowarzyszenia. To
ciekawy spos6b propagowania informacji
o Srodowisku chorych na skazy krwotoczne
i jego potrzebach, a takze wartoSciowa me-
toda pozyskiwania funduszy na cele statuto-
we naszej organizacji.

Publikacje mozna pobra¢ pod nastepujgcym adresem:
https://trojanczyk.pl/przywodztwo-w-czasach-ai/.

Czlowiek bez barier 2024 -

Konkurs ,Cziowiek bez barier” jest orga-
nizowany przez Stowarzyszenie Przyjaciot
Integracji od 2003 r. wytgcznie dla oséb
Z niepetnosprawnoscig. Nagrodzono juz
ponad sto oséb z réznymi rodzajami niepet-
nosprawnosci. Kazda z tych oséb przetamuje
bariery i stereotypy dotyczgce niepetno-
sprawnosci, pokazujgc swojg postawg i dzia-
taniem, ze niepetnosprawno$¢ nie musi by¢
ograniczeniem.

W tym roku jednym z szeSciorga kandyda-
tobw nominowanych do tej nagrody jest
wspomniany w powyzszym artykule Adam
Trojanczyk.

Kapituta konkursu wybierze laureatow
i przedstawi ich 3 grudnia br. podczas gali
w Zamku Krélewskim. Natomiast w paz-
dzierniku (od 11.10 do 23.10) trwa interne-
towe gtosowanie na ,Osobowos¢ internetowg
2024”.

Gratulujemy Adamowi zaszczytnej nomi-
nacji i czekamy na wyniki w obu kategoriach.

(as)

osobowos¢ internetowa

NOMINACJA DO R

0SOBOWOSC |

Wiecej o kandydatach mozna przeczytaé
na stronie:
https://cbb.integracja.org/glosowanie/21
(as)
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

— prad rzeki

— wytworne maniery (jak patac pod Paryzem)
— bazie na wierzbie

— partner owcy

— uprawa roslin i hodowla zwierzat

— las z zotedziami

— literay

— Wilhelm, ktory Swietnie trafiat strzatg
— budka z gazetami

— Oklahoma albo Kalifornia

— niszczg drewno

— kamien w pierscionku

— niewielki drewniany dom mieszkalny
— instrument muzyczny w kosciele

— zabawa po Slubie

— nasi potudniowi sgsiedzi

prawy doptyw Wisty
pierwszy positek dnia

danie z jajek

fragment ogrodu obsadzony kwiatami
rodzaj pilnika albo taki krzew jak tuja

sosna lub jabton

gaz o symbolu ClI
podnoszona i opuszczana zastona w oknie
grzyb jak ptak drapiezny
cienka i wiotka gatgzka

waluta warta sto kopiejek

wynik mnozenia
stok goéry

Bartosiewicz, Gorniak albo Jungowska
wybijany przez perkusiste
mebel do siedzenia, odmiana stotka

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Opracowat Adam Sumera.

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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