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Rozpoczynamy ten numer artykutem
autorstwa dr. Radostawa Kaczmarka, przyno-
szgcym mato pomysine informacje dotyczgce
terapii genowej. Metoda leczenia, po ktorej
tak wiele sobie obiecywalismy, najwyraZzniej
przechodziobecnie kryzys (s. 2).

Za renomowanym czasopismem nauko-
wym sygnalizujemy mozliwos¢ nowego spoj-
rzenia na krzepniecie krwi w hemofilii A (s. 3).

Dr Piotr Modzelewski, ortopeda majgcy
duze doswiadczenie w leczeniu problemow
stawowych u chorych na hemofilie, przygo-
towat dla nas zwieZle opracowane kompen-
dium wiedzy o sposobach radzenia sobie ze
skutkami artropatii hemofilowej. Z jego tekstu
mozemy sige dowiedziec¢ o roznych metodach
chirurgicznych, od synowektomii do wszcze-
pienia endoprotezy. Sg tam takze istotne
wskazowki dotyczgce przygotowywania sie
do tego rodzaju zabiegow (s. 3).

Relacjonujemy przebieg warsztatow dla
0S0Ob ze skazami krwotocznymi i ich bliskich,

zorganizowanych przez trzy kola terenowe —
w Katowicach, todzii Krakowie (s. 5).

Przypominamy o mozliwosci przekazania
1,6% swojego podatku dochodowego na
rzecz Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilie jako Organizacji Pozytku Publicz-
nego (OPP). Przy okazji wskazujemy tez
istniejgce mozliwos$ci skorzystania z odliczen
przy rozliczaniu PIT, o ile mamy orzeczenie
o stopniu niepetnosprawnosci (s. 8).

Kontynuujemy rozpoczetg w poprzednim
Biuletynie rubryke ,Miedzy nami”, Tym razem
rozmoéwcg Mariusza Sobczaka jest Zbigniew
Oelke (s.9).

Pokrotce referujemy zwigzki Stowarzysze-
nia z EHC i WFH (s.11), a takZe przedstawia-
my fragmenty ksigzeczki ,Czy hemofilia ma
ptec¢?”, ktéra powstata dzieki naszej wspot-
pracyzEHC (s. 12)

Na samym koncu jak zawsze czeka jolka,
zapewniajgca chwile relaksu. (s. 14).

Adam Sumera

Wszystkim Czytelnikom Biuletynu

2yczymy zdrowych, pogodnych,

prawdziwie radosnych $wigt Boieqo Narodzenia

w rodzinnym gronie



Kryzys w rozwoju terapii genowej dla oséb z hemofilig

W ciggu ostatnich trzech lat zatwierdzono
cztery terapie genowe dotyczgce hemofilii,
w tym jedng zwigzang z hemofilig Ai trzy zwig-
zane z hemofilig B. Jedna terapia genowa dla
0s06b z hemofilig B zostata zatwierdzona w tym
roku w Chinach, natomiast pozostate trzy
(dwie dotyczace hemofilii B i jedna — hemofilii
A) w poprzednich latach w Europie i Stanach
Zjednoczonych. Beqvez wycofano z rynku na
poczatku tego roku, poniewaz zaden pacjent
z hemofilig B nie skorzystat z tej terapii w ciggu
prawie roku od jej zatwierdzenia. Producent
tego leku nie zdecydowat sie na wniosek o re-
jestracje innej swojej terapii genowej, roz-
wijanej dla oséb z hemofilig A, mimo ukon-
czenia wymaganych do rejestracji badan kli-
nicznych trzeciej fazy. Z kolei producent
jedynej zatwierdzonej terapii genowej na
hemofilie A najpierw ograniczyt dziatania
komercyjne do trzech krajow (Wtochy, Niemcy
i Stany Zjednoczone), a ostatnio ogtosit goto-
wos$¢ sprzedazy licencji innej firmie lub wyco-
fania leku z rynku, jesli nie pojawig sie chetni
nabywcy.

Dziatania te z jednej strony pokazujg zmia-
ny, jakie zaszty na rynku lekow na hemofilie,
odkad rozpoczely sie udane badania kliniczne
terapii genowej 10 lat temu, a z drugiej strony
sygnalizuja, ze ta metoda leczenia wymaga
dalszych innowaciji. Dtuzej dostepne leki na
hemofilie majg dobrze rozpoznany profil bez-
pieczenstwa i skutecznosci oraz przewidy-
walne dziatanie lecznicze. Na przyktad naj-
nowszy czynnik krzepniecia VIII o przediuzo-
nym dziataniu umozliwia utrzymywanie pra-
widtowego poziomu czynnika VIII przez po-
towe czasu pomiedzy cotygodniowymi poda-
niami. Z kolei najnizszy poziom pomiedzy
podaniami to okolo 15%, czyli o wiele wiecej
niz w profilaktyce trzy razy w tygodniu za
pomocg czynnika VIII o standardowym okre-
sie pottrwania. Dla poréwnania, terapie ge-
nowe po jednym podaniu podnoszg poziom
czynnika krzepniecia do wartosci prawidtowej
u czesci osob, ale wynik terapii jest nie-
przewidywalny i niektorzy pacjenci uzyskajg
poziom w zakresie hemofilii tagodnej, a nie-
ktorzy w zakresie 1-5% (umiarkowana hemo-
filia) lub w ogole nie odpowiedzg na leczenie.
Dodatkowym ograniczeniem terapii genowej

na hemofilie A jest stopniowo spadajgcy
poziom czynnika VIl po pierwszym roku od
podania leku, co wymaga powrotu do stan-
dardowej profilaktyki krwawieh w kolejnych
latach. Po czterech latach od podania leku
w trzeciej fazie badania klinicznego 18%
uczestnikdbw wrocito do profilaktyki za po-
mocg koncentratu czynnika VIII lub emicizu-
mabu. Jest to najbardziej jaskrawa rdznica
miedzy terapig genowg w przypadku hemofilii
Ai B — i nadal nie rozumiemy jej przyczyn.
Prawie wszystkie osoby, ktore poddano te-
rapii genowej na hemofilie B, majg staty
poziom czynnika IX w kolejnych latach, o ile
nie utracity go w pierwszych miesigcach po
podaniu leku w wyniku odpowiedzi odpor-
nosciowej lub innych stabo poznanych przy-
czyn. Odpowiedz odpornosciowa uniemozli-
wia tez ponowne podanie terapii genowej, co
dodatkowo utrudnia decyzje, bo jesli tym-
czasem pojawi sie skuteczniejsza i bardziej
przewidywalna terapia genowa oparta na
podobnej technologii, nie bedzie jej mozna
zastosowac u osoéb, ktére przyjety terapie
genowa obecnej generacji.

Te znaki zapytania i wysokie koszty terapii
prawdopodobnie przyczynity sie do mniejszej
od oczekiwanej liczby oséb, ktoére przyjety to
leczenie. Czes¢ srodowiska komercyjnego
mylnie zinterpretowato to jako brak zaintere-
sowania terapig genowg ws$rdd pacjentow
i lekarzy, ale jest to raczej odzwierciedlenie
niepewnosci i niespetnienia oczekiwan przez
terapie, ktéra ma techniczny potencjat, aby
by¢ lekiem dajgcym trwale funkcjonalne wy-
leczenie z hemofili. Dlatego potrzebne sag
dalsze innowacje. Trwajg prace nad zastoso-
waniem w terapii gendw kodujgcych ulepszo-
ne wersje czynnika VIII, ktére majg wyzszg
aktywnosc i sg tatwiejsze do wyprodukowania
przez komorki ludzkiej watroby, czyli komorki,
w ktorych terapia genowa uruchamia synteze
czynnika krzepniecia wewnatrz organizmu.
Rozpoczety sie tez niedawno lub wkrétce
rozpoczng sie badania kliniczne edycji ge-
now, ktére umozliwiajg wbudowanie prawi-
dtowego genu kodujgcego czynnik krzep-
niecia do genomu osoby z hemofilig. Cze$¢
tych technik korzysta z osiggnie¢ obecnej
generacji terapii genowej (na przyktad
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uzywajg one wektoréw wirusowych AAV jako
no$nikow prawidtowych kopii gendéw kodu-
jacych czynniki krzepniecia), dlatego wcigz
wazne jest petne zrozumienie, z czego
wynikajg ograniczenia obecnie dostepnych
terapii, aby nowe technologie miaty szanse
powodzenia. Spotecznos¢é oséb z hemofilig

wielokrotnie okazywata wsparcie dla inno-
wacyjnych terapii, gdy wyraznie wykazywaty
one swoje bezpieczenstwo, skutecznosc¢
i przewage nad tradycyjnymi metodami le-
czenia. Nie inaczej na pewno bedzie w przy-
padku terapii genowe;j.

dr Radostaw Kaczmarek

TGA — nowe spojrzenie na krzepniecie krwi w hemofilii A

W hemofilii A tradycyjnie ocenia sie ryzyko
krwawien na podstawie poziomu czynnika
VIIl. Coraz wiecej badan wskazuje jednak, ze
nie oddaje on w petni tego, jak naprawde
dziata uktad krzepniecia. Zdarza sie, ze
pacjenci z podobnymi poziomami czynnika
VIIl majg zupetnie rozne sktonnosci do krwa-
wienh. Dlatego coraz wiekszg uwage zwraca
sie na pomiar generacji trombiny (TGA) —
badanie, ktore daje petniejszy obraz catego
procesu krzepniecia.

TGA mierzy, jak szybko rozpoczyna sie
krzepniecie, z jakg predkoscig powstaje
trombina, jak duzo jej powstaje, a takze jak
wydajny jest caty proces. To wazne, poniewaz
to wtasnie trombina odpowiada za powstanie
stabilnego skrzepu. Im lepiej rozumiemy, ile
trombiny powstaje, tym doktadniej mozemy
oceni¢, jak sprawnie organizm radzi sobie
z zatrzymywaniem krwawienia .

Wyniki badan pokazujg, ze generacja
trombiny znacznie lepiej koreluje z ryzykiem
krwawien niz poziom samego czynnika VIII.
Dzieki temu TGA pozwala wyjasni¢, dlaczego
u jednych chorych leczenie dziata Swietnie,

a u innych — mimo podobnych wynikéw la-
boratoryjnych —nadal dochodzi do krwawien.

TGA okazuje sie szczegOlnie przydatne
w bardziej ztozonych sytuacjach klinicznych.
Pomagam.in.:

e oceni¢, czy leczenie faktycznie dziata

w optymalnym zakresie,

e ustali¢, dlaczego u niektérych pacjentow
nadal pojawiajg sie krwawienia,

e monitorowaé dziatanie nowych terapii,
takich jak emicizumab,

e dobra¢ odpowiednie leczenie u pacjentéw

zinhibitorem czynnika VIII.

Wszystko to sprawia, ze TGA ma szanse
sta¢ sie kluczowym narzedziem w leczeniu
hemofiliiA.

(oprac. bg na podstawie artykutu

» 1 hrombin generation for monitoring
hemostatic therapy in hemophilia A:

A narrative review”, ktérego autorami sg
Marieke J.A. Verhagen i in., w czasopi$mie
naukowym ,Journal of Thrombosis and
Haemostasis™:
https://www.jthjournal.org/article/S1538-
7836%2822%2900131-3/fulltext )

Mozliwosci leczenia artropatii

Artropatia hemofilowa to jedna z powaz-
niejszych konsekwencji wylewow dostawo-
wych. Najlepiej oczywiscie jest jej zapobiegac
i nie dopuszczac do wystgpienia takich obja-
wow — podstawowg sugestig jest odpowie-
dnia, regularna, konsekwentnie prowadzona
profilaktyka; a jesli juz dojdzie do wylewu,
konieczne jest szybko podjete leczenie przy
uzyciu adekwatnych dawek czynnika. Nie-
stety, zwtaszcza u starszych pacjentow,
ktérzy dopiero w pozZniejszym okresie Zycia
podjeli leczenie profilaktyczne, wystepujg
zmiany artropatyczne. Metody radzenia sobie

z takimi problemami w zwiezty sposob
przedstawia majgcy doswiadczenie w le-
czeniu 0sob ze skazg krwotoczng ortopeda
dr Piotr Modzelewski.

Radiosynowektomia

Wskazania:

Przewlekty przerost btony maziowej i czeste,

nawracajgce krwawienia — 2—3 krwawienia do

tego samego stawu (,target joint”).

KorzysSci:

e Zmniejszenie czestodci krwawien w wy-
niku zwtoknienia btony maziowej,



e Zmniejszenie dolegliwosci bélowych,
e Poprawa zakresu ruchu.

Iniekcje dostawowe

e PRP - osocze bogatoptytkowe,

e Kwas hialuronowy — wiskosuplementacja,
¢ Iniekcje sterydowe (blokady).

Korzysci:

Potrafig zmniejszy¢ bél w mniej zaawanso-
wanych artropatiach.

Artroskopia

e Synowektomie (usuniecie nadmiaru bfony
maziowej),

e Naprawa ograniczonych, niewielkich
ognisk uszkodzenia chrzgstki,

o Wypetnianie torbieli okotostawowych.

Usztywnienie stawu skokowego

e W przypadku dyskwalifikacji z endo-
protezoplastyki,

e Usztywnienie stawu po usunieciu chrzg-
stki,

o Wytworzenie kosciozrostu (zro$niecie ko-
§ci bez chrzgstki niweluje bél stawu).

Endoprotezoplastyka stawéw
e Stawu kolanowego,
e Stawu biodrowego,
e Stawu skokowego,
e Stawu fokciowego.

Przygotowanie do operaciji:

o Wyleczenie zebbéw! — w przeciwnym razie
duze ryzyko infekcji,

e Zaprzestanie palenia papierosow,

o Wyrdwnanie cukrzycy,

e Uzyskanie odpowiedniego BMI (wskazni-
ka masy ciata)

o UWAGA: w przypadku trwajgcej infekcji
lepiej odroczy¢ operacje.

W przypadku palenia papieroséw, niedbania

o cukrzyce i otytosci jest wieksze ryzyko po-

wiktan. Lepiej zadba¢ o wszystko przed

zabiegiem.

Badania przed operacja:

o RTG klatki piersiowe;j,

¢ Wykonanie EKG,

e Badania krwi (m.in. morfologia, oznacze-
nie poziomu czynnika krzepniecia).

Przygotowanie planu na okres po powrocie
dodomu:

e Usuniecie dywanikow i przedmiotdw, o kto-
re mozna sie przewrocic,

o \Wykreowanie przestrzeni do swobodnego
przemieszczania sie o kulach,

e Przygotowanie prysznica / wanny do bez-
piecznej kapieli,

¢ Usuniecie kabli lezgcych na podtodze (lub
ich zabezpieczenie),

¢ Posiadanie telefonuw poblizu,

e Przygotowanie miejsca naleki,

e Ew. naktadka natoalete.

Rehabilitacja przed operacja:

o Cwiczenia — najlepiej 3-4 razy w tygodniu
(éwiczenia codzienne nie dajg czasu na
regeneracije),

o Cwiczeniaw wodzie —odcigzenie stawow,

¢ Nauka prawidtowego chodzenia o kulach,

¢ Nauka ¢wiczen, ktére bedg wykonywane
po operaciji.

Dzieki temu mozna zapoznac sie ze sprze-

tem rehabilitacyjnym i zmniejszy¢ lek doty-

czgcy ¢éwiczen i operacji. Przygotowanie sta-
wu i miesni do operacji poprawia funkcje
konczyny.

Nic na site: niekiedy stan stawu i silny bdl

uniemozliwiajg rehabilitacje przedopera-

cyjna.

Rehabilitacja po operaciji:

e Nalezy rozpocza¢ jak najszybciej Ewi-
czenia i chodzenie — przyspieszy to powrot
do sprawnosci.

¢ Nie bac¢ sie przyjmowania lekdéw przeciw-
bbélowych, jesli bol opdzniatby éwiczenia.
Najsilniejszy bdl jest przez kilka pierw-
szych dni, a pozniej maleje.

Kiedy decydowac sie na operacje?
e Objawy ostre — blokowanie stawu, wy-
razna niestabilnosé,
o Kiedy wyczerpano mozliwosci leczenia
zachowawczego:
o Brak dalszej poprawy funkcji stawu po
rehabilitacji lub dalsze pogorszenie,
o Brak dobrej poprawy po iniekcjach do-
stawowych,
o Bezdobrego efektu po rehabilitaciji,




o Kiedy zly stan danego stawu wyraznie
wplywa na pogorszenie funkcji pozo-
statych stawoéw,

o Znaczne zmniejszenie aktywnosci co-
dziennych z powodu choroby.

*

Wiadomosci z

Do chwili zamkniecia tego numeru
otrzymalismy relacje tylko z trzech kot te-
renowych. Czekamy na kolejne — zamieScimy
je wnastepnym numerze.

Katowice
12 pazdziernika 2025 r. odbyty sie war-

sztaty dla pacjentow z hemofilig zorgani-

zowane przez Katowickie Koto Terenowe

PSCH. W spotkaniu uczestniczyto okoto 90

0sob.

Tematem warsztatow byty:

e Hemofilia B w XXI wieku — prezentacje
wygtosit dr Michat Jamrozik.

e Personalizacja leczenia hemofilii A — do-
datkowe funkcje czynnika VIII. Przysztos¢
leczenia hemofilii A — film: debata eks-
pertow, komentarzem opatrzyta dr n. med.
Iwona Ruranska.

e Mozliwosci leczenia zaawansowanej
artropatii—dr n. med. Pawet Kaminski.

o Wazny element decyzji o operacji: gdy
pacjent rozumie swojg chorobe, a jego
oczekiwania sg realne (np. odnoénie
aktywno$ci sportowych).

dr Piotr Modzelewski

*

két terenowych

Po skonczonych wyktadach lekarze udzielali
odpowiedzi na zadawane pytania.

Rownolegle w drugiej sali odbyty sie
warsztaty edukacyjne dla dzieci.

W spotkaniu dorostych pacjentéw uczest-
niczyli rowniez zaproszeni goscie, w tym
przedstawicielka RCKiK w Katowicach,
p.Aleksandra Krzyzowska.

Na spotkaniu pojawity sie takze nowe,
wczesniej niezwigzane z naszg spotecz-
noscig osoby, ktére z ogromnym entu-
zjazmem dotgczylty do naszego Stowa-
rzyszenia. Deklaracje cztonkowskie wypetnito
9 nowych 0sob.

Chciatbym serdecznie podziekowac,
w imieniu swoim i cztonkéw zarzadu Kota
Katowice, wszystkim uczestnikom za tak
liczne przybycie.

Andrzej Kocjan
prezes katowickiego kota terenowego

Wspdlne zdjecie wszystkich zebranych na paZdziernikowych warsztatach w Katowicach.
Z pewnoScig bedzie to mita pamigtka.



Lodz

20 wrzeSnia 2025 r. odbyly sie kolejne
warsztaty dla chorych ze skazami krwotocz-
nymi zorganizowane przez koto terenowe
w todzi. Udziat wzieto ok. 70 oséb, przybyta
tez zaproszona na spotkanie mgr Matgorzata
Sarniak zt6dzkiego RCKIK.

Na poczatku warsztatdow prof. Krzysztof
Chojnowski obszernie omowit zagadnienia
dotyczgce leczenia hemofilii B w XXI wieku —
od czynnikdbw o normalnym czasie pottrwania
przez czynniki o przedtuzonym dziataniu, leki
podawane podskérnie, az po metody terapii
genowe;j.

Ortopeda, dr Piotr Modzelewski, przedsta-
wit mozliwoéci leczenia zaawansowanej
artropatii hemofilowej, doktadniej opisujgc
mozliwo$ci i ograniczenia zwigzane z radio-
synowektomiag, iniekcjami dostawowymi,
artroskopig, usztywnianiem stawéw oraz
wszczepianiem endoprotez. Sporo uwagi po-
Swiecit takze problemom zwigzanym z przy-
gotowywaniem sie do zabiegow ortopedycz-
nych oraz z rehabilitacjg po takich operacjach.

Kolejnym zagadnieniem byta personaliza-
cja leczenia hemofilii A, z uwzglednieniem
dodatkowych funkcji czynnika VIII. Punkt
wyjscia stanowita tu zaprezentowana w po-
staci nagranego filmu debata ekspertow —
prof. Anny Klukowskiej, prof. Pawta taguny,
prof. Tomasza Urasihskiego i dr Andrzeja
Koitana. Eksperci zwrocili uwage na fakt, ze
czynnik VIII razem z czynnikiem von Wille-
branda bierze udziat w tworzeniu si¢ i roz-
padzie naszych kosci, a zatem moze przeciw-
dziata¢ osteoporozie. Ponadto obnizenie
poziomu witaminy D,, biorgcej udziat w two-

rzeniu kosci, jest czesciej obserwowane
u tych chorych z hemofilig A, ktorzy nie
otrzymywali czynnika. Dr Kottan zwrécit tez
uwage na fakt, ze leki podskérne stosowane
przy hemofili A podnoszg krzepliwos¢, ale
dajg poziom ok. 20% czynnika VIII, co jest za
matg wartoscig np. do wspinaczki na Sciance.
Komentarz do uwag ekspertow, a takze
krotkie omoéwienie przysztosci leczenia he-
mofilii A, zapewnity — juz na zywo — dwie
lekarki z t6dzkiego osrodka leczenia hemofilii
u dzieci, dr Magdalena Wojdalska i dr Olga
Wegner. Panie doktor wskazaty, Ze obecnie
rodzice majg, w konsultacji z lekarzami,
mozliwos¢ wyboru jednej z trzech drég; sg
nimi:

o tradycyjny czynnik,

e czynnik o przedtuzonym dziataniu,

o lek podawany podskornie.

Podkreslity takze, ze nawet w przypadku
wyboru tej ostatniej metody konieczne jest, by
opiekunowie dziecka, a w przypadku star-
szych dzieci takze sam pacjent, posiadali
umiejetnos¢ dozylnego podawania czyn-
nika. W przypadku powaznego urazu taka
umiejetno$¢ moze uratowaé zycie miodego
pacjenta.

Na zakohczenie warsztatow mgr Ewa
Ceborska-Scheiterbauer przedstawita przy-
jetg zduzym zainteresowaniem prelekcje ,Jak
osoby z hemofilig mogg schudng¢ skutecznie
i bezpiecznie”. Z pewnoscig w pamieci
uczestnikbw pozostanie, jako wazna wska-
zbwka, symbolicznie obrazujgcy sktad na-
szych positkow talerz w potowie wypetniony
warzywami.

Przybyte z rodzicami dzieci spedzity czas

Zebrani podczas todzkich warsztatow. Na zdjeciu nie zabrakto prelegentow.



warsztatbw w osobnej sali, pod kierunkiem
animatorow, oddajgc sie zabawom plastycz-
nym iintegracyjnym.

Jeszcze tego samego dnia prezes tddz-
kiego kota, Adam Trojanczyk, rozestat wsréd
uczestnikow link do anonimowej ankiety na

*

Krakéow

11 pazdziernika 2025 r. w Krakowie po
raz kolejny spotkali sie cztonkowie i sym-
patycy krakowskiego kota terenowego
PSCH. W spotkaniu wzieto udziat ok. 100
0sOb oraz zaproszeni wyktadowcy i goscie
specjalni — z Regionalnego Centrum
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa w Kra-
kowie, z Poradni Hematologii Szpitala
Uniwersyteckiego oraz Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie, a takze
z osrodkow rehabilitacji OpenMedis
i Szpitala Wojskowego w Krakowie.
Wyraznie liczniejsza niz do tej pory
reprezentacja rodzicow dzieci chorych na
skazy krwotoczne oraz pan ze skazami
krwotocznymi napawa optymizmem -
zachecamy panstwa gorgco do uczest-
nictwa w kolejnych naszych spotkaniach,
jak rowniez do czionkostwa w naszym
Stowarzyszeniu.

W czesci szkoleniowej doktor Danuta
Pietrys omoéwita zasady rozpoznawania
krwawien u dzieci oraz, w $wietle coraz
powszechniej stosowanych nowych le-
kéw, przekazata informacje, w jaki sposéb
postepujemy w przypadku wystgpienia
poszczegdlnych rodzajéw krwawienia
w zaleznosci od rodzaju stosowanego
leczenia. Doktor Joanna Zdziarska przed-
stawita zasady leczenia profilaktycznego,
réwniez z uwzglednieniem nowych lekéw
stosowanych w skazach krwotocznych.
Z niezwykle ciekawym wyktadem nt. ,Czy
hemofilia ma pte¢” wystgpita nasza ko-
lezanka — prezeska kota poznanskiego,
a zarazem cztonkini Komitetu Kobiecego
EHC, Bernadetta Pieczynska. Broszura
zawierajgca przydatne informacje w tym
zakresie jest juz dostepna w jezyku

*

temat odbytego spotkania. W ankiecie prosit
zarbwno o ocene poszczegolnych elementéw
warsztatow, jak i zachecat do podania
interesujgcych tematéw, ktére moglyby sie
pojawi¢ na kolejnym spotkaniu.

(as)

*

polskim - https://academy.ehc.eu/wp-
content/uploads/2025/09/Digital Polish EH
C-Booklet-World-Haemophilia-Day-2025.pdf

Dyrektor RCKiK w Krakowie, doktor
Beata Mazurek przedstawita nam dzia-
tania prowadzone przez podlegtg jej
placéwke w zakresie odpowiedniej opieki
nad chorymi na skazy krwotoczne.
Obecnie juz po raz trzeci Koto zamowito
kolejng partie naktadek na dowdd
osobisty/legitymacje szkolng z nadrukiem
informacyjnym o skazie krwotocznej

Stuchajgcy prelekcji podczas warsztatow
w Krakowie.



i telefonie alarmowym oraz z odno$ni-
kiem do strony internetowej RCKiK, za-
wierajgcej przydatne informacje dla
lekarzy i pacjentow w stanach nagtych.
Powodzenie, jakim cieszg sie rozpro-
wadzane przez Osrodki Leczenia Hemo-
filii w Krakowie nakfadki, kilkukrotnie juz
przekroczyto liczbe cztonkow Kota Kra-
kow, co odbieramy jako wartos¢ dodang
do idei ich powstania, w postaci promocji
naszego Stowarzyszenia wsrod chorych
dotad niezrzeszonych, szczegdlnie w gru-
pach chorych z chorobg von Willebranda,
kobiet chorych na skaze krwotoczng oraz
najmtodszych naszych kolegéw i koleza-
nek zosrodka pediatrycznego.

Rehabilitantka, doktor Anita Wojcik
razem ze studentkg psychologii V roku,
Wiktorig Witkowskg przekazaty nam, jakie
czynniki w sferze fizycznej i psychicznej
odpowiadajg za nasze postrzeganie i od-
bior bolu oraz co mozemy zmienié, aby
zwtaszcza przewlekie dolegliwosci bo-
lowe byly dla nas mniej dokuczliwe.

Z kolei magister lzabela Cebula-
-Chudyba szczegétowo przedstawita
zasady dziatania publicznego systemu
rehabilitacji — m.in. jakie sg tryby udzie-
lanych Swiadczen, kody skierowan, za-
sady kolejek, dostepno$¢ swiadczen oraz
przystugujgca ich liczba dla jednego
chorego, jak réwniez zasady kontynuacji
rehabilitacjiw ramach NFZ.

Kiedy dorosli uczestniczyli w spotkaniu
edukacyjnym, w sgsiedniej sali dzieci

miaty zapewniong opieke i zabawe,
mozliwo$¢ nauki podawania preparatow
krzepniecia, a pani Wiktoria Witkowska
przeprowadzita dla najmtodszych mini-
warsztaty psychologiczne.

Dostrzegajgc potrzebe rozmoéw, wy-
miany doswiadczen i kontaktu miedzy
chorymi, staramy sie przeznacza¢ w ko-
lejnych edycjach coraz wiecej czasu na
mniej formalng cze$¢ spotkania, cho¢
jest to trudne z uwagi na zwykle liczne
pytania do wyktadowcow i dyskusje nad
omawianymi problemami.

Dziekuje wszystkim zaangazowanym
w przygotowanie naszego spotkania za
trud i poswiecony czas, a wszystkich
Chorych i ich Rodziny zachecam do
aktywnego wigczania sie w dziatanie
Kofa i uczestnictwa w kolejnych spotka-
niach edukacyjnych. Informacje na temat
spotkan organizowanych przez nasze
Koto wysytamy drogg mailowg do wszyst-
kich, ktérzy zgodnie z wymogami RODO
odnowili po 2020 roku deklaracje czton-
kowskg i podali adres mailowy do
korespondencji, jak rowniez do oséb
niebedgcych cztonkami, ktére wyrazity
takie zyczenie i podaty adres mailowy.
Jesli kto$ z Panstwa chciatby dopisac sie
do listy adresowej, prosze o wiadomo$¢é
pod adresem: psch.krakow@gmail.com.
Do zobaczenia na kolejnym spotkaniu,
pamietajmy, ze naszg sitg jest wiedza!

Marcin Nosal
prezes krakowskiego kota terenowego

Pamietajmy o mozliwosci przekazania 1,5 procent z PIT

Juz niedtugo wejdziemy w nowy rok, a po-
tem nadejdzie okres, kiedy bedziemy rozlicza¢
nasze dochody w roku 2025. Przy okazji za-
ptaty podatku dochodowego za miniony rok
bedziemy mie¢, jak w poprzednich latach,
mozliwos¢ przekazania 1,5 procent podatku
naleznego z naszego PIT-u na rzecz wybranej
organizacji pozytku publicznego. Przypomi-
namy, ze Polskie Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilie jest oficjalnie zarejestrowane jako
taka organizacja. Przekazanie wspomnianej

kwoty nie wigze sie z zadnymi kosztami.
Wystarczy jedynie wypetni¢ odpowiednie ru-
bryki w swoim zeznaniu podatkowym, a urzad
skarbowy przekaze 1,5% naszego podatku
na konto PSCH.

Numer rejestru KRS naszego Stowarzy-
szenia brzmi: 0000169422.

O przekazanie na rzecz PSCH 1,5% po-
datku przy rozliczaniu PIT-u warto poprosic¢
krewnych, znajomych, sgsiadéw. Wiele
sposrod ksigzek i ptyt DVD z informacjami
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o réznych aspektach hemofilii i choroby von

Willebranda publikowanych przez nasze

Stowarzyszenie zostato sfinansowanych

wiasnie z kwot przekazanych w taki sposob.

PSCH wykorzystuje te fundusze takze do

zakupu sprzetow pomocnych w leczeniu i re-

habilitacji, przekazywanych o$rodkom
szpitalnym, do ktorych trafiajg chorzy na
hemofilie i inne skazy krwotoczne. W ostatnich
latach zakupiliSmy sporo takiego sprzetu dla

Kliniki Zaburzeh Hemostazy i Choréb We-

wnetrznych IHIT w Warszawie oraz dla

kierowanego przez p. prof. Pawta tagune
oddziatlu Hematologii i Onkologii Dzieciecej

w Dzieciecym Szpitalu Klinicznym Warszaw-

skiego Uniwersytetu Medycznego (w tym

ostatnim przypadku byt to sprzet rehabili-
tacyjny dla dzieci z hemofilig oraz wozki
inwalidzkie i kule dla dzieci). Fundusze te
wspierajg réwniez dziatalnoS¢ statutowg
poszczegblnych kot terenowych naszego

Stowarzyszenia. Panstwa wsparcie umozliwi-

to nam takze:

e zorganizowanie bezpiecznego transportu
medycznego na leczenie dla najciezej
chorych na hemofilie z odlegtych rejonéw
kraju, znajdujgcych sie w trudnej sytuacji
finansowej,

e zapewnienie niezbednych Srodkéw opa-
trunkowych i lekdéw dla os6b z powiktaniami
skaz krwotocznych, ktére nie mogty samo-
dzielnie pokry¢ kosztow leczenia,

o dostep do profesjonalnej rehabilitacji dla
os6b dotknietych niepetnosprawnoscia,
chorujgcych na hemofilie lub pokrewne

skazy krwotoczne,

o sfinansowanie likwidacji barier architek-
tonicznych w domu niepetnosprawnego
pacjenta z hemofilig w podesztym wieku,

e zakup protez utatwiajgcych codzienne
funkcjonowanie pacjentom z hemofilig po
amputacjach kohczyn,

o wydrukowanie i dostarczenie do oSrodkow
leczenia hemofilii legitymacji dla osoéb
z hemofilig oraz pokrewnymi skazami
krwotocznymi
Przy rozliczaniu PIT warto takze pamietac

o mozliwosci odliczenia pewnych kosztéw
okreslonych ogdlnie jako ,wydatki na cele
rehabilitacyjne oraz wydatki zwigzane z uta-
twieniem wykonywania czynno$ci zyciowych”,
w tym tgczgce sie z uzytkowaniem wiasnego
samochodu osobowego, udziatem w turnusie
rehabilitacyjnym czy przerébkami mieszkania
(znoszenie barier architektonicznych). Mozna
takze odliczy¢ koszty zakupu koniecznych
lekéw (rozlicza sie kazdy miesigc, a odlicza sie
nadwyzke ponad kwote 100 zt miesiecznie,
czyli warto zgrupowac zakupy; konieczny jest
tu rachunek imienny, no i musza to by¢ leki,
ktérych koniecznosS¢ stosowania u nas po-
twierdzi w razie czego lekarz; mnie np. sporo
kosztujg leki na nadci$nienie). Prawo do
takich odliczen przystuguje osobom z orze-
czeniem o niepetnosprawnosci.

Wszystkie szczegoty dotyczgce odliczen
mozna znalez¢ w broszurze informacyjnej do
PIT/O dostepnej w kazdym urzedzie skar-
bowym oraz w Internecie.

Adam Sumera

Miedzy nami...

W dzisiejszym wydaniu naszego kacika
z wywiadami porozmawiamy ze Zbyszkiem
Oelke z wojewddztwa dolnoslgskiego. To
osoba w Srednim wieku, z ciezkg postacig
hemofilii A, ktéra przeszia juz wiele sciezek
w swoim zyciu zawodowym i nadal wytrwale je
rozwija.

Mariusz Sobczak: Czes¢, Zbyszku. Opo-
wiedz prosze, czym si¢ zajmujesz?

Zbigniew Oelke: Czes¢! Obecnie prowadze
projekty oraz wspieram prowadzenie pro-
jektébw w matej firmie informatycznej.
Komputery i oprogramowanie zawsze mnie




intrygowaty. Cho¢ nigdy nie miatem na tyle
gtowy i cierpliwosci, zeby nauczy¢ sie pro-
gramowania, to komputery byty moim drugim
najwiekszym zainteresowaniem w dziecin-
stwie (zaraz po sporcie). Ciesze sie wiec, ze
udato mi sie wej$¢ do branzy troche ,naokoto”
i moge na swodj sposdb rozwija¢ jedng ze
swoich ulubionych dziedzin.

Moéwisz, ze ,,naokoto”, wiec jak to sie stato,
ze zajates sie takg profesja, i czym zaj-
mowales sie wczesniej?

Tak naprawde, to troche przypadek sprawit, ze
zaczatem prace na tym stanowisku. Wcze-
Sniej zajmowatem sie wieloma réznymi
rzeczami, od finansow, poprzez wsparcie
w prowadzeniu firm budowlanych, po projek-
towanie gier. To spory przekroéj, ale na kazdym
etapie wchodzitem (zarowno oficjalnie, jak
i mniej oficjalnie) w role osoby, ktéra organi-
zuje i dba o catoksztatt tematéw, w ktore sie
angazuje. W momencie, kiedy bytem na
kolejnym rozdrozu zawodowym, znajomi,
widzgc pewne cechy mojej osobowosci,
zasugerowali, zebym sprobowat zostac
Scrum Masterem (osobg pomagajgcg orga-
nizowac¢ prace zespotowi tworzgcemu opro-
gramowanie). Sprébowatem wiec i faktycznie
sie udato, a po pewnym czasie zaczatem
skreca¢ w kierunku zarzgdzania catym
projektem, w odpowiedzi na zapotrzebowanie
w firmie, z ktdérg wspotpracuje.

Gdybys mogt cofngé sie w czasie do
poczatkéw swojej kariery zawodowej, aby
wypowiedzie¢ jakies stowa - jakie bylyby
to stowa?

Na pewno bym sobie powiedziat, zeby sie nie
ba¢ nieznanego i prébowac¢ nowych rzeczy,
jak tylko sie tego potrzebuje. Dodatkowo
powtdérzytbym sobie, co chyba zawsze
pod$wiadomie wiedziatem, ze hemofilia nie
jest zadnym ograniczeniem dla mnie. Jest to
pewne utrudnienie w zyciu, ktére czasem
wymaga korekt swojego kursu czy przesko-
czenia troche wiecej przeszkod, ale — szcze-
golnie w obecnych czasach — mozemy zyé
bez wiekszego wptywu choroby na nasze
zycie codzienne.

Czy to samo powiedzialbys dzi§ obcemu,
miodemu hemofilikowi?

Mysle, ze tak. Mtodzi hemofilicy majg o wiele
lepszy start niz my mieliSmy, poniewaz majg
lepsze leczenie juz od dziecka. Wptyw he-
mofilii na ich zycie codzienne jest ograniczony
do koniecznosci podawania sobie leku —i tyle.
Mysle, ze wszystko z poprzedniego punktu
jestaktualne.

Jak rodzice mtodych hemofilikéw moga
ich wesprze¢, przygotowa¢ ich do wspot-
czesnego rynku pracy?

Tutaj mam wrazenie, ze najwiekszym wspar-
ciem jest uczenie ich samodzielnosci i wy-
eliminowanie nadopiekunczosci. Wiem to
troche po sobie. Moich rodzicow dos¢ szybko
przekonatem do tego, ze ,to moje zycie, wiec
to ja musze podejmowac ostateczne decy-
zje”. To spowodowato, ze bardziej byt to dialog
czy rozwazanie pluséw i minuséw niz mé-
wienie, co powinienem zrobi¢. Wyszto mito na
dobre.

Dzielmy sie z dzieCmi swoimi do$wiadcze-
niami, pomagajmy im, kiedy tego potrzebuja,
rozmawiajmy czy tez doradzajmy, ale dajmy
tez dzieciom podejmowaé wiasne decyzje
i popetnia¢ btedy, bo to jest tak naprawde
najlepsza droga nauki. Pomagajmy im stang¢
na nogi, jak sie przewrdca, ale dajmy im
samym uczy¢ sie chodzi¢. Dzieki temu same
nauczg sie biegac i radzi¢ sobie lepiej z pro-
blemami dorostego zycia.

Czy jest cos, czego polscy hemofilicy
potrzebujg jako calos¢, jako wspdlnota,
pozaleczeniem oczywiscie?

Mam wrazenie, ze wspolnocie potrzebne jest
lepsze docieranie do mtodych hemofilikow
i niejako powigzanej z tym mitodzienczej
werwy. Wiecej faktycznie aktywnych mtodych
ludzi w strukturach. Za moich czaséw okoto-
nastoletnich nasze koto organizowato kolonie
Srednio dwa razy w roku. Na nich mieliSmy
dostep do czynnika (ktory byt trudno dostepny
poza nimi), ale tez uczono nas tam samo-
dzielnosci w radzeniu sobie z chorobg. Mam
wrazenie, ze to rowniez budowato relacje
miedzy nami samymi, jako chorymi. To dzieki
temu, ze znaliSmy sie i utrzymywalismy
regularne kontakty, mogliSmy sie tak mocno
zorganizowa¢ w tych latach kryzysowych,
w ktérych nie byto czynnika, albo w ktérych
stowarzyszenie walczyto o profilaktyczne
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leczenie dzieci. Teraz my mamy po dwadzie-
Scia pare lat wiecej, ale znajomoSci zostaty.
Wiadomo, ze kontakt miedzy nami nie jest tak
czesty jak kiedys, ale nadal go utrzymujemy.
Mysle, ze teraz w dobie elektroniki, Internetu
i smartfonéw takie kolonie (byé moze nawet
ogolnopolskie) mogtyby przyniesé duzo
dobrego w ramach identyfikowania sie
mtodych ludzi ze stowarzyszeniem i zwiekszy-
tyby checi aktywnego dziatania w jego
strukturach. To jest jeden z pomystéw... Po
prostu chciatbym zobaczy¢ wiecej aktywnych,
mtodych ludzi na zebraniach — ludzi, ktorzy
beda zaangazowani i ktorzy bedg dbali
o sprawy hemofilikow. Zaréwno dla siebie, jak
i dla nastepnego pokolenia. Inng, cho¢ tez
troche z tym powigzang, potrzebg jest infor-
mowanie przez lekarzy o istnieniu takiego
stowarzyszenia tych rodzicéw, u ktoérych zdia-
gnozowano dziecko z hemofilig. Rodzice bojg
sie choréb i na pewno majg duzo pytan, na
ktére my mozemy odpowiedzie¢ — i chetnie
odpowiemy, damy wsparcie i podzielimy sie

naszymi doSwiadczeniami, zeby pokazaé, ze
hemofilia to nie jest koniec swiata.

Dziekuje. Na koniec spytam, czy masz
jakies hobby, ktérym chcialbys sie po-
dzieli¢?
Jestem dos¢ oddanym graczem w gry plan-
szowe. Swego czasu dziatatem w branzy,
wspomagajgc projekty znajomych czy pracu-
jac nad wiasnymi, ale taka najbardziej nie-
oczywista rzecz, ktéra uksztattowata sie z te-
go, to sktadanie i malowanie figurek do gier
planszowych / bitewnych. Nigdy nie miatem
zadnych talentéw plastycznych, ale juz od
ponad dziesieciu lat regularnie maluje figurki.
Traktuje to gtébwnie jako forme relaksu i wy-
ciszenia mysli, a i z efektow jestem zadowo-
lony. Ptynie z tego nauka, ze nawet kiedy
myslisz, ze czego$ nie potrafisz, nie boj sie
sprébowac, moze akurat odkryjesz, ze jestes
w tym nienajgorszy, i bedziesz miat z tego
przyjemnosc.

rozmawiat Mariusz Sobczak

Sprawy zwigzane z EHC i WFH

Od wielu lat Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie jest cztonkiem dwoch
waznych organizacji — EHC skupiajgcego
narodowe organizacje chorych na hemcofilie
w catej Europie oraz WFH, Swiatowej Fede-
racji Hemofilii. Jako jedyny przedstawiciel Pol-
ski w obu tych gremiach aktywnie wtgczamy
sie wich dziatalnosc¢, a w razie potrzeby korzy-
stamy z ich rad, wskazowek i wsparcia. Do-
brym przyktadem tej ostatniej kategorii moze
by¢ niedawna wizyta w naszym kraju delegac;ji
WFH z jej prezydentem, Cesarem Garrido.

Przedstawiciele Stowarzyszenia biorg
aktywny udziat w konferencjach i wydarze-
niach przygotowywanych przez obie orga-
nizacje. Czesto uczestniczg takze w szko-
leniach online, zdobywajgc w ten sposoéb
wiedze o nowosciach w leczeniu skaz krwo-
tocznych i wymieniajgc sie doswiadczeniami
z dziatalnosci organizacyjnej z innymi stowa-
rzyszeniami chorych na hemofilie z catego
Swiata. Warto podkresli¢, ze jesli chodzi
o dzielenie sie metodami skutecznego
dziatania dla uzyskania poprawy sytuacji
chorych na hemofilie w danym kraju, nasze
Stowarzyszenie juz kilkakrotnie wystepowato

w roli mentora, a nasze dokonania spotykaty
sie zuznaniem.

Od wielu lat w istniejgcej przy EHC Grupie
Roboczej ds. Nowosci w Leczeniu (Novel
Treatment Review) dziata nasz kolega
Radostaw Kaczmarek, obecnie pracujgcy
w Indiana University School of Medicine w In-
dianapolis (USA). Natomiast Bernadetta
Pieczynska jest cztonkinig Komisji ds. Kobiet
i Skaz Krwotocznych (Women and Bleeding
Disorders Committee).

Jednym z owocdéw naszej wspotpracy
z EHC jest polskie ttumaczenie ksigzeczki
poswieconej hemofilii u kobiet; piszemy o tej
publikacji na nastepnej stronie. Przekfadu
dokonali cztonkowie naszego Stowarzy-
szenia.

Wspoétpraca z WFH i EHC umozliwia udziat
mtodych czionkéw Stowarzyszenia w szko-
leniach organizowanych dla aktywnych
dziataczy. Takie szkolenia to dobra okazja do
nawigzania miedzynarodowych kontaktéw,
a nawet przyjazni z osobami z innych krajow.
Czesto udziat w warsztatach oznacza kilku-
dniowy wyjazd za granice (przy czym oczy-
wiscie organizatorzy zapewniajg czynnik
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w razie niespodziewanego wylewu). Obecnie
bezskutecznie szukamy chetnych do pracy
w trzech komisjach EHC: ds. zdrowia psy-
chicznego, kobiet i skaz krwotocznych oraz

choréb rzadkich i inhibitorow. Gdyby kto$
z Czytelnikow Biuletynu byt zainteresowany
takimi perspektywami, warto zapytac prezesa
swojego kola terenowego (as)

Publikacja poswiecona problemom krwotocznym kobiet

We wspodtpracy z EHC nasze Stowarzy-
Szenie opracowato polskg wersje ksigzeczki
zatytutowanej w oryginale ,Is hemophilia
(fe)male?”, poswieconej problematyce skaz
krwotocznych u kobiet. Ponizej przytaczamy
fragmenty z tej publikacji. WyrdzZnienia po-
chodzg od redakcji Biuletynu.

Podobnie jak u mezczyzn, przy obnizonym
poziomie czynnika (<40% normy) u kobiet
wyrdznia sie nastepujgce rodzaje hemofilii:

1. Kobiety i dziewczynki z fagodng hemofilig
(czynnik VIII/IX miedzy 5% a 40% normy)

2. Kobiety i dziewczynki z umiarkowang
hemofilig (1-5% normy)

3. Kobiety i dziewczynki z ciezkg hemofilig
(<1% normy)

Dodano dwie nowe kategorie, uwzglednia-

jace fakt, ze nosicielki mogg by¢ zagrozone

krwawieniami:

4. Objawowe nosicielki hemofilii (FVII/IX
240% normy z objawami krwawien)

5. Bezobjawowe nosicielki hemofilii (FVIII/IX
=240% normy bez objawoéw krwawien)
Kobiety z poziomem czynnika VIII lub IX

<40% normy powinny by¢ traktowane jak
pacjenci z hemofilia. Lekarze muszg tez
pamietaé, ze objawy krwawien mogg wy-
stgpi¢ nawet przy wyzszych poziomach, co
moze wptywac na jako$c¢ zycia i stan zdrowia
tych nosicielek.

Hemofilia u kobiet jest rzadka, ale przy
3,95 mid kobiet na sSwiecie szacuje sie, ze
ponad milion z nich moze by¢ dotknietych
hemofilia.

Wedtug raportu Annual Global Survey
sporzgdzonego przez Swiatowg Federacje
Hemofilii (WFH) za rok 2023, sposréd
390 630 os6b z hemofilig tylko 2,41% (9 416)
stanowity kobiety. Jednak zgodnie z nowa
nomenklaturg ISTH SSC, az 28% kobiet
moze mieé¢ poziom <40% normy i spetniac
kryteria rozpoznania hemofilii. Ponadto
ponad 25% kobiet z prawidtowym poziomem
czynnika ma istotne objawy krwawien i kwa-

Czy
hemofilia
ma ptecé?

lifikuje sie jako nosicielki objawowe.

Diagnozowana czestoS¢ wystepowania
hemofilii u kobiet i dziewczat jest istotnie
mniejsza niz u mezczyzn. Dane te sg nie-
doszacowane ze wzgledu na opo6znione lub
pomijane diagnozy

Wiele kobiet i dziewczat z tagodng po-
stacig hemofilii, a takze nosicielek, po prostu
nie zdiagnozowano, co powoduje tak matg ich
liczbe w rejestrach.

Ok. 20-30% dziewczat i kobiet bedacych
nosicielkami ma obnizony poziom czynnika
krzepniecia. Ok. 10-30% sposréd nich ma
objawy krwotoczne odpowiadajgce hemofilii —
od tagodnej do ciezkie;j.

Link do catoSci: https://academy.ehc.eu/wp-
content/uploads/2025/09/Digital_Polish_EH
C-Booklet-World-Haemophilia-Day-2025.pdf
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Z ostatniej chwili: cenna inicjatywa z Matopolski

Tuz przed zamknieciem tego numeru
Biuletynu dotarta do nas wazna informacja
z Matopolski. Nasz kolega z Nowego Sgcza,
Radostaw Kamycki, wtasnym sumptem
przygotowat i wydrukowat tablice reklamowe
popularyzujgce idee wsparcia naszego Sto-
warzyszenia przez przekazanie 1,5% po-
datku z tytutu PIT, a nastepnie zapewnit ich

Baner reklamowy ustawiony w Ktaju.

wyeksponowanie w réznych punktach Mato-
polski. OtrzymaliSmy dokumentacje zdje-
ciowg z dziewieciu lokalizacji. Obok za-
mieszczamy dwa sposrod tych zdjeé.

To juz kolejna inicjatywa naszego kolegi
wspierajgca Stowarzyszenie. Radku, bardzo
Cizatodziekujemy!

Adam Sumera

i -kig Stowarzyszenie
'%}E g::—r::h na“l:rnn\‘ilin

i 3o ILIA MOTHA NOTEMRL NEE 2YC

KRS: 0000169422 :

hemafilia.org.pl

A tak wyglgda podobny baner umieszczony
wJuszczynie.

A na nastepnej stronie czeka jolka...
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Okreslenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci

— catkowite przeciwienstwo hatasu

— bialy lub z6ity kwiat ciety
— strzelane przez Lewego

— mgta zmieszana z dymem w miescie

— jezdzg na nich kolarze

— bohater grany przez Sylvestra Stallone
— terytorialna odmiana jezyka
— obawa przed publicznym wystepem

— szklanka albo tutéwka
— kram na targowisku
— odprawiana przez ksiedza

— zawiadomienie o nadejsciu przesytki

— panstwo z Buenos Aires

— potocznie o bezpiecznikach

— wstepny zarys
— duze pokoje w patacu

schodki prowadzgce na statek

... zoologiczny, czyli zoo

na potkach w sklepie

odgtos silnika samochodu
namalowana podobizna jakiej$s osoby
odpowiedz na hasto

duzy ssak z rzek i jezior Afryki

na nogach Kamila Stocha
ze szpadg, ubrany na czarno i w masce
mezczyzna poszkodowany w wypadku
w brzoskwini jest pokryta meszkiem
dtuga i wiotka gatgzka

przybijana do konskiego kopyta

wynik nierozstrzygniety
cztery mendle
w smartfonie jest dotykowy

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, Wojewo6dzkie 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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