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Sporg czesc¢ tego Biuletynu zajmujg relacje z dwoch spotkan. Pierwsze z nich, krajowe, to
zebranie wojewddzkich koordynatorow ds. leczenia hemofilii; te zjazdy w Instytucie
Hematologii w Warszawie stajg sie juz tradycjg — i wypada tylko sie cieszyc¢, bo stanowig one
dobrg sposobnosc¢ dla lekarzy do wymiany pogladdw i uzyskania catosciowej wizji spraw
zwigzanych z leczeniem skaz krwotocznych w Polsce [1]. Drugie spotkanie,
miedzynarodowe, odbyto sie w Brukseli pod auspiciami Parlamentu Europejskiego [2].
Rysuje sie mozliwos¢, ze wspdlne wystapienia organizacji chorych na hemofilie z réznych
krajow cztonkowskich mogq doprowadzic do pewnych dziatan ze strony organdw Unii
Europejskiej (cho¢ raczej nie w formie bezposredniego nacisku na stuzbe zdrowia w tym czy
innym Kraju, poniewaz ochrona zdrowia nalezy do dziedzin, w ktdrych Unia nie ingeruje w
suwerenne decyzje poszczegdlnych panstw).

Kwestia niebezpieczenstwa przekazania hemofilii dzieciom to problem nekajgcy wielu
potencjalnych rodzicéw. Jednym z rozwigzan — w Polsce jedynie teoretycznym — sg
preimplantacyjne testy genetyczne [3].

Trzy artykuty adresujemy przede wszystkim do mtodych rodzicow, ktdrzy jeszcze nie majg
duzego doswiadczenia w opiece nad dziecmi chorymi na hemofilie [4, 5, 6], cho¢ jeden
z nich, dotyczacy dos$wiadczen ze stosowaniem portu, ma chyba bardziej uniwersalny
charakter.

Poniewaz nasze srodowisko zyje nie tylko problemami medycznymi, przedstawiamy gars¢
wskazowek dla osob pragngcych rozpocza¢ dziatalno$¢ gospodarcza [8].

Jak zwykle nie zabraktfo Krzyzdwki.

Adam Sumera

[1] SPOTKANIE KOORDYNATOROW DS. HEMOFILII

15 listopada 2005 r. w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie odbyto sie
kolejne zebranie Wojewddzkich Koordynatorow ds. Leczenia Hemofilii, zorganizowane przez
dr. Jerzego Windyge. Dominowaty dwie sprawy — ogélnopolskiego rejestru wrodzonych skaz
krwotocznych oraz zaopatrzenia w koncentraty czynnikéw krzepniecia w 2005 i 2006 r.

Wedtug najnowszych danych w Polsce zarejestrowanych jest 2012 oséb z hemofilig A,
339 o0s6b z hemofilig B, 809 oséb z chorobg von Willebranda, 134 osoby z niedoborem
czynnika VIl oraz 70 z innymi skazami krwotocznymi. Niestety, az 157 chorych z hemofilig A
i 3 z hemofilia B wytworzyto inhibitor (antykoagulant). Istnieje duze zréznicowanie w
czestosci wystepowania hemofilii w poszczegdlnych wojewddztwach — w woj. mazowieckim
jeden chory przypada na 12.300 mieszkancéw, a w woj. lubuskim na 29.000; mozna
przypuszczaé, ze w wielu wojewddztwach nie rozpoznano wszystkich chorych na tym terenie
(zwtaszcza z postacig tagodng i umiarkowang). Gdyby czestotliwos¢ wystepowania hemofilii
w catej Polsce odpowiadata tej z woj. mazowieckiego, to okazatoby sie, ze ok. 30% chorych
nie jest zarejestrowanych.

W poréwnaniu z 2004 r. ceny koncentratéw czynnika VIII wzrosty blisko trzykrotnie; ceny
pozostatych preparatéw (cz. IX, cz. rVlla, FEIBA) zmienity sie w znacznie mniejszym stopniu.
Czynnik VIl stanowi najwiekszg czes¢ naszych zaméwien — w 2005 r. bytlo 71,5 min
jednostek plus 3 min jedn. z czynnikiem von Willebranda; zakupy cz. IX to niespetna 9 min
jednostek.



Plany zaopatrzenia na 2006 r. zaktadajg 60 min jedn. cz. VIII plus 3,5 min cz. VIl z cz.
von Willebranda, 9,5 min cz. IX (w tym 3,5 min nisko oczyszczonego), 120.000 jedn. cz. VII,
2200 mg rekombinowanego cz. Vlla, 80.000 jedn. cz. XIll. Zgodnie z programem przyjetym
w 2005 r. przez Ministerstwo Zdrowia w kolejnych latach ilos¢ poszczegoinych czynnikow
powinna regularnie wzrastac.

W 2005 r. duzym problemem byty kwestie biurokratyczne. Przetargi dotyczace zakupdéw
czynnikdw rozpoczety sie 12 kwietnia i niektére z nich jeszcze trwaty w listopadzie (wskutek
protestéw sktadanych przez oferentéw niezadowolonych z rozstrzygniec).

Wazng kwestig jest rozstrzygniecie przetargu na frakcjonowanie polskiego osocza.
Dotychczasowy kontrakt z firmg w Szwajcarii wygast w maju 2005 r. Nowy frakcjonator ma
przerabia¢ polskie osocze takze na czynnik IX. O wyborze oferenta zadecyduje specjalna
komisja; do tej pory nie ma jeszcze zadnego rozstrzygniecia. Warto pamietac, ze zaleznie od
dokonanego wyboru termin oczekiwania na pierwsze koncentraty z przerobu moze wydtuzy¢
sie 0 180 dni (czyli pét roku), jesli zwyciezy firma, ktéra nie posiada rejestracji na produkcije
czynnikdw z polskiego osocza (tyle trwajg procedury wydania stosownego zezwolenia). To
za$ moze spowodowac kolejne “przejsciowe ktopoty” z zaopatrzeniem w 2006 r.

Jako najwieksze wyzwania stojgce przed lekarzami zajmujacymi sie hemofilig w Polsce dr
Windyga wskazat nastepujace kwestie:
¢ intensyfikacja leczenia domowego;

e pierwotna profilaktyka u dzieci;

e indukcja tolerancji immunologicznej (czyli, méwiac potocznie, odczulanie) w hemofilii

powiktanej inhibitorem;

wprowadzenie koncentratow rekombinowanych;

zabiegi wszczepiania endoprotez;

leczenie przeciwwirusowe (HCV, HBV);

wraz z przedtuzeniem zycia chorych pojawiajq sie choroby dotad nie obserwowane wsréd

chorych na hemofilie:

- nowotwory

- przewlekta niewydolnos$¢ nerek wymagajaca dializy

- przepuklina pachwinowa, kamica pecherzyka zotciowego, kamica nerkowa, marskosé

watroby i zylaki przetyku itd.

Informacje wazne dla chorych:

e wreszcie sytuacja wrécita do normalnosci i chorzy nie muszg przywozi¢ ze sobg
koncentratow do Instytutu Hematologii, jesli majg by¢ operowani;

e istniejg mozliwosci rozpoczecia eliminacji inhibitoréw (odczulania), przynajmniej u czesci
chorych;

e Instytut otrzymat grant z KBN pozwalajgcy na prowadzenie badan zwigzanych z infekcjgq
wirusami zapalenia watroby (HCV i HBV) — okreslenie genotypu wirusa, wykonanie
gastroskopii i USG.
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[2] KONFERENCJA W PARLAMENCIE EUROPEJSKIM

12 stycznia 2006 r. w Brukseli, w siedzibie Parlamentu Europejskiego odbyta sie
konferencja “Hemofilia — wiedza na jej temat oraz réznice w jej leczeniu na terenie Unii
Europejskiej”. Organizatorem konferencji byto Europejskie Konsorcjum Hemofilowe
(European
Haemophilia Consortium — organizacja skupiajgca 44 stowarzyszenia chorych na hemofilie w
Europie, w tym stowarzyszenia ze wszystkich 25 krajéow cztonkowskich UE) we wspétpracy
z Parlamentem Europejskim. Obrady prowadzit dr Miroslav MikolaSik, stowacki
eurodeputowany, cztonek zastepca w Komisji Ochrony Srodowiska Naturalnego, Zdrowia
Publicznego i Bezpieczenstwa Zywnosci w Parlamencie Europejskim. Uczestniczyli
przedstawiciele chorych z ok. 20 krajéw, specjalisci w dziedzinie leczenia skaz krwotocznych
oraz niektorzy postowie Parlamentu Europejskiego (m.in. John Bowis, byty minister zdrowia



Wielkiej Brytanii). Nasz kraj reprezentowali wiceprezesi Polskiego Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie — dr Zdzistaw Grzelak i nizej podpisany.

Oprécz dr. Mikolasika referaty przedstawili prezes EHC dr Hubert K. Hartl, Georgina
Georgiou (bliska wspotpracownica Markosa Kyprianou, europejskiego Komisarza ds.
Zdrowia i Ochrony Konsumentéw), prof. Wolfgang Schramm (niemiecki specjalista w
dziedzinie leczenia hemofilii), bedacy przedstawicielem chorych Jean Houssiau i Flaminia
Macchia, reprezentujgca EURORDIS — Europejska Organizacje ds. Rzadkich Choréb; catos¢
zakonczyta dyskusja panelowa z udziatem wyzej wymienionych, oraz jeszcze innych
specjalistow i przedstawicieli organéw Unii Europejskiej, a wreszcie rezolucja, jaka
zaproponowali dr Mikolas$ik i dr Hartl.

W wygtaszanych referatach m.in. zwracano uwage na duze rozbieznosci w poziomie
leczenia hemofilii w ré6znych krajach cztonkowskich Unii (co w przysztosci moze wywotaé
swego rodzaju migracje chorych do panstw zapewniajgcych wyzsze standardy medyczne).

Jean Houssiau z Belgii przedstawit punkt widzenia chorego na hemofilie. Jean, urodzony
w 1967 r., jest jednym z trojki braci chorych na hemofilie. Wszyscy skonczyli studia, pracuja
zawodowo, zatozyli rodziny, a jeden z braci ma dwie corki.

Sporo uwagi poswiecono kwestii rzadkich chordb. “Rzadka choroba” to schorzenie, na
ktore cierpi najwyzej jedna osoba na dwa tysigce (czyli 5 na 10.000 — zatem hemcdfilia,
wystepujaca statystycznie z czestotliwoscig 1 na 10.000, miesci sie w tej kategorii). Ocenia
sie, ze réznych takich choréb jest na swiecie od 5.000 do 7.000; niektére z nich sg niezwykle
rzadkie — np. na progerie, chorobe wywotujaca przedwczesne starzenie sie organizmu
(chorzy umierajg na uwiad starczy zwykle przed 13 rokiem zycia), na catym globie cierpi
obecnie jedynie 40 os6b. Z leczeniem rzadkich choréb wigze sie wiele problemoéw. Wiedza o
nich czesto ogranicza sie do waskiego grona specjalistéw; poniewaz chorych jest
stosunkowo niewielu, koncernom farmaceutycznym nie optaca sie inwestowa¢ w badania
kliniczne lekow na te schorzenia. Jesli jednak potraktowa¢ wszystkich tych chorych jako
jedng grupe, okaze sie, ze jest to spore grono — w 25 panstwach Unii jest to 30 min os6b,
czyli wiecej niz ludno$¢ catego Beneluksu. Paradoks rzadkiej choroby polega na tym, ze nie
jest wcale rzeczg niezwyktg cierpie¢ na rzadkg chorobe.

Jak podkreslono w tym wystapieniu, nalezy pamieta¢ o zasadzie réwnosci: wszyscy
pacjenci majg prawo do opieki o takiej samej jakosci, zatem chorzy na rzadkie choroby majg
prawo leczenia o takiej samej jakosci, jak inni pacjenci. Nie ma mozliwosci lobbowania za
kazdg z 7.000 rzadkich choréb osobno, ale wszystkie te schorzenia potraktowane tacznie
daja odpowiednio duza liczbowo mase krytyczna pacjentdéw, ktdrych tacza pewne wspdine
problemy. Politycy muszg to uwzgledni¢, wypracowujac wspdlne programy i akcje. Unia
Europejska daje odpowiednie mozliwosci do takich dziatan.

Obrady zakonczyto przedstawienie rezolucji (Call for Action) wzywajacej do podjecia
dziatan w skali regionalnej, narodowej i ogdlnoeuropejskiej. W szczegdlnosci chodzi o
utworzenie europejskiego rejestru skaz krwotocznych takich jak hemofilia; sposéb leczenia
skaz krwotocznych powinien sta¢ sie wyktadnikiem poziomu poszczegélnych stuzb zdrowia;
konieczne jest zapewnienie leczenia domowego, przy uzyciu bezptatnych i bezpiecznych
produktow; wskazane jest tworzenie dostosowanych do najnowszych osiggnie¢ medycyny
Centrow Leczenia Hemofilii zapewniajacych wszechstronng opieke medyczng; wobec
tragicznych w skutkach zakazen HIV i HCV, bedacych skutkami ubocznymi leczenia hemofilii
niedostatecznie przebadanymi preparatami, odszkodowania za te zakazenia oraz
reintegracja spoteczna i przeciwdziatanie dyskryminacji ofiar tych infekcji sg bezwzgledng
koniecznoscig dla kazdego panstwowego systemu opieki zdrowotnej. Trudno nie zgodzi¢ sie
z koncowym zdaniem tej rezolucji: “Celem wszystkich tych dziatan musi by¢ poprawa jakosci
zycia chorych na hemofilie”.

Wydaje sie, ze ta konferencja pozwala na umiarkowany optymizm. Dobrze sie stato, ze
problemy chorych na hemofilie zostaty jasno wyrazone w obecnos$ci przynajmniej niektorych
politykéw, a rezolucja sformutowana pod patronatem Parlamentu Europejskiego powinna
zobligowa¢ réwniez naszych politykdéw, zaréwno eurodeputowanych, jak i tych dziatajacych
w Kkraju, do podjecia staran, by poziom zaopatrzenia chorych na hemofilie nie lokowat nas w
ogonie panstw cztonkowskich Unii.



Zainteresowanie Unii Europejskiej problemami rzadkich choréb moze by¢ bardzo
korzystne dla naszego srodowiska. Tylko od preznosci naszych poczynan bedzie zalezato,
czy hemofilia stanie sie jedng z tych rzadkich chordb, ktérym politycy poswiecq wiecej uwagi.
Z przebiegu konferencji i z rozméw kuluarowych wynika, ze istniejg na to realne szanse.

Adam Sumera

[3] PREIMPLANTACYJNE TESTY GENETYCZNE

Przedstawiane ponizej kwestie nalezg do spraw wywotujagcych powazne dyskusje moralne.
Uwazamy jednak, ze zadaniem Biuletynu jest przedstawianie mozliwie petnych informacji ze
wszystkich dziedzin dotyczgcych $rodowiska o0sob chorych na hemofilie. Prawdziwa
dyskusja jest mozliwa tylko wtedy, gdy obie strony doktadnie orientujg sie w sytuacji.

Preimplantacyjne testy genetyczne (Preimplantation genetic diagnosis — PGD)
umozliwiajg rodzicom bedacym nosicielami wybér zdrowego zarodka. Badanie embrionéw
odbywa sie w procesie zaptodnienia in vitro (w probéwce), przed wszczepieniem zarodka do
macicy. Z zarodka pobiera sie pojedynczg komorke i bada sie materiat genetyczny w
poszukiwaniu ewentualnych anomalii. Dzieki takiemu wczesnemu badaniu embriondéw
zarodek wszczepiany do macicy jest wolny od rozpoznawalnych defektéw genetycznych.

Od 2005 r. wspomniana metoda jest stosowana w Nowej Zelandii, a tamtejszy minister
zdrowia rozwaza finansowanie PGD z funduszy publicznych.

Ponizej przedstawiamy fragmenty “Wytycznych dotyczacych PGD” opracowanych przez
nowozelandzkg Komisje Etyczng ds. Wspomaganego Rozmnazania Ludzi (NECAHR)
z marca 2005 r.

Wstep

Do niedawna jedyng metodg diagnostyczng dostepng dla matzehstw zagrozonych
mozliwoscig poczecia dziecka obarczonego schorzeniem genetycznym byto badanie
prenatalne. Przy takim badaniu pobiera sie prébke komérek ptodu z tozyska lub z ptynu
owodniowego. Jezeli okaze sie, ze ptdd jest dotkniety jaka$ konkretng chorobg, rodzice
musza podjac decyzje, czy cigza ma by¢ kontynuowana, czy tez nalezy jg przerwac.

PGD stanowi alternatywe dla badan prenatalnych; réznica dotyczy stadium, w ktérym
konieczne jest podjecie decyzji — przy PGD dzieje sie to w fazie embrionalnej, a nie podczas
rozwoju ptodu.

Opis PGD

PGD jest metodg stosowang do badania ludzkich zarodkow we wczesnej fazie rozwoju w
poszukiwaniu ewentualnych powaznych dziedzicznych wad genetycznych i anomalii
chromosomalnych. Metoda obejmuje kilka stadiéw:

1) utworzenie zarodka za pomocg zaptodnienia in vitro;

2) usuniecie z zarodka jednej lub dwdch komérek;

3) badanie genetyczne tych komérek w poszukiwaniu konkretnych wad genetycznych lub
anomalii chromosomalnych;

4) wprowadzenie zdrowych zarodkéw do macicy kobiety.

Metoda PGD moze by¢ stosowana wytacznie w potaczeniu z zaptodnieniem in vitro. Moga
z niej korzystac zaréwno pary ptodne, jak i majgce problemy zwigzane z nieptodnoscia.

PGD pozwala na wyeliminowanie wielu wad genetycznych. Nalezg do nich dziedziczne
anomalie pojedynczego genu: zwidknienie torbielowate, talasemia (niedokrwisto$¢
$rdédziemnomorska), rdzeniowy zanik miesni, choroba Huntingtona.

Przyktady zwigzanych z ptcig schorzen dziedzicznych, w ktérych stosuje sie PGD, to
nadmierna tamliwos$¢ kosci, hemofilia, dystrofia miesniowa Duchenne’a.

Przyktady dziedzicznych wad chromosomalnych, przy ktérych stosuje sie PGD, to:
translokacje wzajemne, translokacje Robertsona.



Przyktady schorzen, jakie moga wynika¢ z wad chromosomalnych, ktére nie sg
dziedziczne, to: zespét Downa (dodatkowy chromosom 21), zespo6t Turnera (kobiety z
jednym chromosomem X zamiast dwéch).

PGD a niepetnosprawnos¢

Pojawiajg sie gtosy, ze PGD prowadzi do dyskryminacji w stosunku do
niepetnosprawnych i propaguje poglad, ze nalezy zapobiega¢ narodzinom ludzi obarczonych
niepetnosprawnoscia. Nalezy jednak rozroznia¢ miedzy “niepetnosprawnosciq” a “ludzmi
obarczonymi niepetnosprawnoscig”; eliminowanie embrionéw z uszkodzeniami nie musi
wcale oznaczaé, ze zycie ludzi obarczonych niepetnosprawnosciag jest mniej wartosciowe.
Popierajac  PGD, NECAHR jednoczesnie jest zdania, ze Nowa Zelandia powinna
kontynuowac swojg polityke wspierania osdb niepetnosprawnych i nadal dziata¢ w kierunku
usuwania barier utrudniajgcych im peten udziat w zyciu spotecznym.

Rozwdj medycyny i nadzér nad PGD

W ostatnich latach pojawity sie zastrzezenia dotyczace zwigzkéw miedzy metodami
wspomaganego rozmnazania ludzi (assisted human reproduction) a schorzeniami
wrodzonymi. Chociaz bezposrednie zagrozenia zwigzane z tymi metodami sg stosunkowo
dobrze znane, to ich wptyw na zdrowie dzieci w dtuzszym horyzoncie czasowym pozostaje w
duzym stopniu nierozpoznany. Nowozelandzkie ministerstwo zdrowia utworzyto specjalng
grupe ekspertow, ktéra ma zbadac¢ dlugoterminowe zagrozenia zwigzane z assisted
reproduction. Przeprowadzane w dtuzszym okresie badania dzieci urodzonych po PGD majg
dostarczy¢é danych o ich zdrowiu i rozwoju, a przez to przyczyni¢ sie do lepszego
rozpoznania bezpieczenstwa i skutecznosci tej metody.

Jakie sa potencjalne korzysci z PGD?
PGD daje osobom zagrozonym przeniesieniem powaznego schorzenia genetycznego na

dzieci dodatkowg mozliwos¢ wyboru w uzupetnieniu juz istniejacych opcji, takich jak:

- unikanie zaptodnienia;

- proba naturalnego poczecia, zawierajgca w sobie znane zagrozenie dla zdrowia
przysztego dziecka;

- proba naturalnego poczecia i przerwanie cigzy, jesli w wyniku badan prenatalnych okaze
sie, ze ptdd jest obcigzony schorzeniem;

- wykorzystanie komorek ptciowych (plemnikow lub jajeczek) badz embrionéw od dawcéw
do proby poczecia zdrowego dziecka.
Dla wielu oséb przerwanie cigzy po badaniach prenatalnych jest nie do zaakceptowania

lub jest gorszym wyjsciem ze wzgledu na:

- obiekcje etyczne;

- uraz emocjonalny zwigzany z przerwaniem tak upragnionej cigzy;

- zagrozenia zdrowotne (mozliwos¢ dalszych poronien).

Jakie zastrzezenia wigza sie ze stosowaniem PGD?

Metoda PGD moze by¢ stosowana tylko w potgczeniu z zaptodnieniem in vitro. Wskaznik
zywych urodzen dla PGD wynosi 20-30% w jednym cyklu, co jest wartoscig zblizong do
ogdélnego wskaznika zywych urodzen przy zaptodnieniu in vitro. Chociaz PGD jest metodg
stosunkowo szeroko akceptowang w leczeniu klinicznym, pozostaje nadal trudng procedura.
W gre wchodzi zagrozenie zanieczyszczenia i btedna diagnoza, zwtaszcza gdy metode
stosuje sie w odniesieniu do schorzen pojedynczego genu. PGD wymaga zastosowania
wyspecjalizowanych technik biologii molekularnej, ktérych doktadnosé waha sie w granicach
96—-99%, zaleznie od rodzaju uzytego testu. Cho¢ PGD daje sporg pewnos¢ trafnej diagnozy,
to jednak wiekszos¢ Klinik europejskich zaleca pacjentkom poddanie sie badaniom
prenatalnym dla potwierdzenia diagnozy preimplantacyjnej i dla wykluczenia anomalii,
ktérych nie bada sie podczas PGD. Chociaz wiele osrodkéw proponuje rodzicom majacym
ktopoty z poczeciem lub donoszeniem dziecka przeprowadzenie aneuploidy screening
(badania majacego sprawdzi¢, czy komorki ptodu nie zawierajg btednej liczby



chromosoméw), brak spojnych dowodéw na to, ze takie badanie zwieksza wskaznik zywych
urodzen u par majacych problemy z ptodnoscia.

Jakie kwestie etyczne wiaza sie z PGD?
Odrzucanie chorych zarodkow

PGD faczy sie z koniecznoscig podjecia decyzji dotyczacej losu obarczonego wadag
embrionu w bardzo wczesnym stadium rozwoju. Na tym polega réznica w poréwnaniu z
badaniami prenatalnymi, ktére wymagaja podjecia decyzji o usunieciu cigzy w duzo
pdzniejszym okresie. Dla wielu oséb eliminacja zarodka bedzie zapewne etycznie mnigj
problematyczna niz usuniecie ptodu. Dla innych zaréwno aborcja, jak i PGD moga by¢ nie do
przyjecia.

PGD a niepetnosprawnos¢

Niektérzy sugeruja, ze PGD powoduje dyskryminacje wobec niepetnosprawnych,
propagujac poglad, iz nalezy zapobiega¢ narodzinom niepetnosprawnych. Jednak inni
utrzymuja, ze selekcja zarodkéw obarczonych wadami nie musi wcale oznaczac, ze zycie
0sOb niepetnosprawnych jest mniej wartosciowe.

Rownos¢ i dostep

Na catym swiecie PGD jest kosztowng procedura; podnoszg sie nawet gtosy, ze ta
technika bedzie dostepna tylko dla bogatych. W r6znych krajach obowigzujg rézne zasady
pokrywania kosztéw PGD z finanséw publicznych — w niektérych panstwach rzady w ogole
odmowity finansowania tej metody. W Nowej Zelandii minister zdrowia aktualnie rozwaza te
kwestie.
Czy przy uzyciu PGD mozna wybrac¢ pte¢ dziecka?

Tak. PGD jest stosowana do wyboru ptci z dwdch zasadniczych wzgledéw. Pierwszy to
zapobieganie przenoszeniu schorzen genetycznych zwigzanych z ptcia, takich jak hemofilia i
dystrofia miesniowa Duchenne’a, kiedy brak testu pozwalajgcego wykry¢ dang konkretng
chorobe. Ten wzglad o charakterze medycznym jest doS¢ powszechnie akceptowany.

Drugi wzglad, natury spotecznej, to zapewnienie rodzicom dziecka pici, jakiej pragna. Ta
przyczyna budzi wiecej kontrowersji. Wybor pici jest uznawany za zbyt btahy powdd, by
tworzy¢ i niszczy¢ ludzkie zarodki, poniewaz kiéci sie to ze specjalnym statusem, jaki czesto
przyznaje sie im ze wzgledu na tkwigcy w nich potencjat. Wybér pici ze wzgledéw
spotecznych jest zakazany w Nowej Zelandii.

Czy PGD mozna uzy¢ do “zaprojektowania” dzieci?

Zasadniczo PGD mozna wykorzysta¢ do pozytywnej lub negatywnej selekcji w
odniesieniu do kazdej cechy o podtozu genetycznym. Niektérzy twierdzg, ze PGD mozna by
zastosowa¢ do wyeliminowania homoseksualizmu, otytosci czy nadaktywnosci, albo do
krzewienia inteligencji, urody czy zdolnosci atletycznych. Jednakze przy obecnym stanie
nauki zastosowanie PGD do tych celéw nie jest mozliwe.

Wytyczne dotyczace PGD stanowig zabezpieczenie przed potencjalnym wykorzystaniem
tej metody do niewtasciwych celow — zabronione jest stosowanie PGD ze wzgledow
pozamedycznych. Ponadto pozwalajg one na uzycie PGD tylko w konkretnych
okolicznosciach, gdy zachodzi wysokie ryzyko powaznych anomalii.

Zdaniem niektorych osob kazda selekcja zarodkdéw prowadzi do “projektowania” dzieci.
Jednak PGD nie pozwala na doktadne okreslanie cech embrionu. Selekcja zarodkoéw przed
implantacjg polega na wyborze sposrdd istniejacych mozliwosci.

Czy PGD jest dostepna w innych krajach?

Po raz pierwszy PGD zastosowano w 1990 r. w przypadku matzenstwa, ktére byto
zagrozone urodzeniem dziecka ze zwidknieniem torbielowatym. PGD jest dostepne w
leczeniu klinicznym w wielu krajach, w tym w Wielkiej Brytanii, Australii, USA, Kanadzie,
Danii, Francji, Belgii, na Wegrzech, w Szwecji, Grecji i Hiszpanii.

(oprac. as na podst. artykutu Update on Preimplantation Genetic Diagnosis w “Bloodline”,
Newsletter of the Hemophilia Foundation of New Zealand, Sept 2005)



[4] PIERWSZY KONTAKT RODZICOW Z HEMOFILIA

Moze poczujesz, ze to niesprawiedliwe, kiedy pojawi sie diagnoza, ze Twoje dziecko jest
chore na hemofilie lub inng skaze krwotoczna. To naturalne. Nie mozna zmieni¢ czegos$, na
co nie masz wptywu, co jest zwigzane ze zdrowiem Twojego dziecka.

Odczuwasz wstrzas, czujesz sie zlty, zaklopotany, nie mozesz uwierzy¢, jestes zirytowany.
Przyjmij diagnoze lekarza, nie martw sie. Mozna by¢ przyttoczonym problemem, ale mozna
tez sta¢ sie jego ofiarg. Woéwczas to problem zaczyna rzgdzi¢ naszym zyciem. Nie mozesz
o tym zapominac.

Jest jeszcze wiele rzeczy, ktorych nie wiesz. Pamietaj, nauczysz sie radzi¢ sobie z
ktopotami. Nie wolno sie poddawac. Wielu z nas, chorych na hemofilie, zyje nie odczuwajac
takiego stresu, jaki Ty odczuwasz.

Pamietaj o kilku waznych wskazéwkach:

e Traktuj dziecko zwyczajnie. Unikaj wychowywania dziecka “pod kloszem”. Méwigc innymi

stowami: pozwalaj na wiele, ale miej oczy otwarte i obserwuj dziecko uwaznie.

Dowiedz sie jak najwiecej i nie martw sie za bardzo.

Porozmawiaj z innymi rodzicami. Chetnie podzielg sie swoimi radami.

Poczucie winy jest niepotrzebne.

Dobrze zapoznaj sie z metodami leczenia. Niekiedy dopiero po 18 miesigcach

zdobywamy wiedze o tym, co jest najkorzystniejsze dla naszego dziecka.

Zycie toczy sie dalej, na niektore rzeczy nie mamy wptywu.

Nie wpadaj w panike. Szczegdlnie, gdy po raz pierwszy trzeba skorzysta¢ z leczenia.

¢ Nie jestes sama/sam. To trudny okres. Masz wiele zmartwien. Poradzisz sobie i Twoje
zycie stanie sie zwyczajne.

e Ciesz sie z kazdego dnia, a kiedy$ spostrzezesz, ze Twoje zycie jest naprawde
wartosciowe.

e Mozesz wiedzie¢ niewiele, ale z opiekg nad dzieckiem chorym na hemofilie jest podobnie
jak z prowadzeniem samochodu. Na poczatku sprawia duzo ktopotéw, zanim zaczniesz
dobrze sobie ze wszystkim radzic.

e Uwierz we wiasne dziecko. Kiedy przewréci sie lub uderzy, nie rob z tego problemu.

Pozwol mu powiedzieé, ze potrzebuje leczenia (oczywiscie, kiedy juz potrafi méwi¢ albo w

inny sposéb wyrazaé swoje potrzeby).

Najgtebsza wiedza nie zastgpi doswiadczenia.

Lekarze i pielegniarki nie chcg stuchac rozhisteryzowanych rodzicédw. Zachowuj spokd;.

Nie obawiaj sie méwi¢ o hemofilii. To nic ztego, ze Twoje dziecko choruje na hemofilie.

Nie czytaj opowiesci z zamierzchtej przesztosci o leczeniu chorych. Zwtaszcza jesli nie

zapoznasz sie wczesniej ze wspotczesnymi metodami leczenia.

Podchodz z dystansem do niektorych informaciji, na ktére natrafisz.

Nie wierz we wszystkie opowiesci o hemofilii. Zwtaszcza jesli pochodzg od ludzi, ktérzy

nie majg zadnej wiedzy o tej chorobie. Z hemofilig wigze sie wiele catkowicie btednych

pogladow.

e Staraj sie jak najszybciej leczy¢ kazde krwawienie.

¢ Nawigz dobre relacje z lekarzami z o$rodka leczenia chorych na hemofilie.

oprac. Bogdan Gajewski

[5] “MAMO, BOLI!”

Pamietam uscisk w gardle, gdy pare lat temu przytrzymywatam do szczepienia
miesieczne niemowle. Bardzo byto mi zal tej matej, ufnej istotki, ktorg za chwile pielegniarka
bolesnie uktuje, stodko sie przy tym usmiechajac. Maluch po raz pierwszy sie rozczaruje i
cho¢ to dla jego dobra, to on przeciez o tym nie wie. Oczywiscie malenstwo o wszystkim
dos¢ szybko zapomniato, przy kazdym nastepnym szczepieniu udawato mi sie odwréci¢ jego



(i swoja) uwage i pierwszg Swiadoma iniekcje przezyto pewnie w wieku lat 5, skutecznie
zresztg utrudniajac jej wykonanie.

Podobny gardtowy uscisk powrdcit, gdy prawie trzy lata temu u miodszego synka
zdiagnozowano hemofilie i za zamknietymi drzwiami gabinetu zabiegowego “zabezpieczano
go czynnikiem”. Nie do konca docierato do mnie wtedy, o co chodzi (synek miat siniaka na
potylicy, uderzyt sie o szczebelki tbézeczka), styszatam tylko nieartykutowane dzwieki
przerazonego potrocznego dzieciaczka wyrazajace jedno: Mamo ratuj, boli! Juz nigdy potem
nie pozwolitam, by jakikolwiek zabieg wykonywano dziecku bez mojej obecnosci.
Emocjonalnie nie byto to tatwe, ale wiedziatam, Zze synek czuje sie wtedy bezpieczniej, jest
spokojniejszy i tatwiej poddaje sie zabiegom. Byty tez momenty krytyczne, zwtaszcza gdy
wktucie przeciggato sie w czasie — zawsze regutg byto, ze kazde nastepne podejscie do zyty
bedzie trudniejsze, ze zyly bedq sie chowac, a maty niecierpliwi¢. Zabawiatam wtedy synka
jak mogtam, usensowniatam jego bél pokazujac zwigzki miedzy nie-bdlem wktucia a bélem
wylewu, wymyslatam bajki o czynniczku, ktory wypija siniaki...

Tylko z zytami dziecka byto coraz gorzej. Zrosty, pekania w czasie ktucia, zyiki cieniutkie
i kruche. Tak zwanej “dobrej zyly” wiasciwie nie udato nam sie znalez¢. Jedno podanie
czynnika to $rednio cztery—pie¢ wkiuc. Niekiedy zdarzyto sie za pierwszym podejsciem, ale
to byt wyjatek. Pocieszajace byly dwu- czy trzytygodniowe przerwy miedzy wylewami, ale
niestety zaraz potem seria, wylew za wylewem. Zaprzyjazniony lekarz wspomniat nam o
porcie. ZaczeliSmy szpera¢ w internecie, sporo dowiedzieliSmy sie od zyczliwych ludzi z
forum poswieconego hemofili  (forum_psch@yahoogroups.com), wiele informacji
uzyskaliSmy od prowadzacego synka hematologa. Uswiadomiono nam tez ryzyko, z jakim
powinnismy sie liczy¢ (zakazenia, brak doswiadczen w zakfadaniu portéw u dzieci z
hemofilig, ktopoty z dostepem do czynnika uniemozliwiajace profilaktyke).

Minat rok. Synek w slad za starszym bratem poszedt do przedszkola. Przediuzajace sie
lato sprzyjato “zwiekszonej obijalnosci”. Pewnego dnia zdarzyt sie wylew do stawu, ujawnit
sie p6znym wieczorem, maz wyjechat, bytam sama z tr6jkg maluchéw. Zadzwonitam po
znajoma pielegniarke. Przyjechata. Dziesie¢ podejs¢ do zyty! W 60 minucie udato sie dotrze¢
do zytki na dtoni, maty zasngt w trakcie podawania, obudzit sie “po wszystkim”. Chwile
pézniej przyjezdza zaprzyjazniona lekarka, zastaje “krajobraz po bitwie” i nastepnego dnia
stawia medyczny $wiat naszego miasta na nogi. Chirurg z onkologii podejmuje sie zabiegu
zatozenia portu zylnego. W efekcie od czterech tygodni mamy zupetnie inng hemofilie! A
maty z dumg opowiada, ze juz go nikt nie bedzie kitut w raczke, bo ma teraz taki specjalny
guziczek, ktérego nikt nie widzi — tylko pan doktor i mama.

Bernadetta Pieczynska

[6] INFORMACJA DLA OPIEKUNKI

Przekazanie na pewien czas opieki nad chorym dzieckiem innej osobie jest dobre dla
dziecka i jego rodzicow. Choroba twojego dziecka nie powinna odbieraé mozliwosci
cieszenia sie zyciem. Aby nie martwi¢ sie, kiedy dziecko zostaje pod opieka innej osoby,
nalezy pamietac o kilku waznych wskazéwkach:

e Wyjasnij opiekunce, na czym polega choroba dziecka.

¢ Poinformuj, co nalezy powiedzie¢ i co zrobi¢ w przypadku krwawienia.

e Pozostaw numer telefonu komdrkowego albo inny numer telefonu, ktéry umozliwi kontakt
Z toba.

e Pozostaw informacje, gdzie szuka¢ pomocy, adres osrodka leczenia chorych na hemofilie.
Jesli nie bedzie mozna potaczy¢ sie z toba, podaj telefon do osoby, ktéra poinformuje, co
nalezy zrobic.

Informacje najlepiej pozostawi¢ w poblizu telefonu.

Mozna przygotowac karteczke z informacjg podobng do tej zamieszczonej ponizej, aby

opiekunka miata réwniez informacje pisemna.



Moje dziecko jest takie samo jak inne dzieci w jego wieku. Ma podobne
zainteresowania. Lubi spedza¢ czas tak, jak jego koledzy (gry komputerowe,
ksigzeczki). Jedyna roznica jest fakt, ze moje dziecko jest chore na hemofilie. Hemofilia
jest wrodzong skaza krwotoczna, na ktoérg w Polsce choruje kilka tysiecy chtopcéw.
Choroba ta nie jest zarazliwa i nie mozna jej “ztapac” jak przeziebienie.

Gdy syn skaleczy sie albo uderzy, to podobnie jak u zdrowych dzieci moze u niego
dojs¢ do krwawienia. Nie krwawi jednak szybciej niz pozostate dzieci, lecz troche
dtuzej. Nie oznacza to, ze w przypadku skaleczenia nasze dziecko wykrwawi sie na
$mier¢ i nalezy zakaza¢ mu wszelkiej zabawy.

Podczas opieki nad moim dzieckiem prosze pamieta¢ o nastepujacych sprawach:

1. Prosze zniechecac go do gwattownej (niebezpiecznej) zabawy.

2. Bardzo czesto podczas opieki nad dziecmi zdarzajg sie drobne skaleczenia. Nie
stanowig one powaznego problemu u naszego dziecka. Jesli jednak dojdzie do
powaznego upadku, albo urazu gtowy, albo urazu w okolicy przetyku, prosze
Skontaktowac sie ze mng bezzwfocznie.

3. Kiedy wrdce, prosze poinformowac¢ mnie, czy doszto do jakichs powaznych
skaleczen albo urazow. Prosze nie obwinia¢ siebie, poniewaz do urazéw dochodzi
pomimo najlepszej opieki.

4. Prosze nie podawac dziecku zadnych lekarstw (dotyczy to szczegdlnie aspiryny).
Jesli ma Pani jakiekolwiek pytania i chciataby dowiedziec sie wiecej o chorobie mojego
dziecka, bardzo chetnie porozmawiam o szczegodtach

Wazne numery telefonéw

W razie wypadku korzystamy z telefonéw:

Telefon stacjonarny ................. Telefon komorkowy: ....................
LeKarz: .....cccoooueeeeeiiiiiiiiene Telefon do lekarza: ......................

Bogdan Gajewski

[7] POZEGNANIE

28 stycznia 2006 r. w wieku 62 lat zmart Zdzistaw Wypych, czionek Zarzadu Gtéwnego
naszego Stowarzyszenia, a takze zatozyciel i wieloletni prezes kota todzkiego. Pomagat nam
w naszej dziatalnosci swoim doswiadczeniem zyciowym i wywazonymi radami. To z jego
inicjatywy powstata aktualna strona internetowa kota tédzkiego, o ktérej mowa w stopce
Biuletynu. W ubiegtym roku wyszedt zwyciesko ze zmagan z powazng choroba, wykazujac
duzy hart ducha. Niestety, tym razem los okazat sie bezwzgledny. Zdzisiu, bedzie nam
Ciebie bardzo brakowac.

Adam Sumera

[8] JAK MOZNA ROZPOCZAC DZIALALNOSC GOSPODARCZA | UZYSKAC
DOFINANSOWANIE?

Osoby zainteresowane uruchomieniem witasnej dziatalnosci gospodarczej moga
skorzysta¢ ze srodkéw pienieznych, jakimi dysponujg powiatowe urzedy pracy (PUP). Sa to
tzw. jednorazowe dotacje ze srodkéw Funduszu Pracy (FP) lub ze $rodkdéw Europejskiego
Funduszu Spotecznego (EFS). W obu przypadkach warunki przyznania dotacji sg takie same,
inne jest tylko zrddto finansowania.

Dotaciji tej PUP moze udzieli¢ jedynie osobie zarejestrowanej jako osoba bezrobotna (nie
moze to by¢ tzw. “poszukujacy pracy”).

Druga wazng rzeczg jest pomyst na rodzaj dziatalnosci i to, czy 6w rodzaj miesci sie
wsrdd objetych finansowaniem ze strony urzedu.

Roéznie to moze wyglada¢c w poszczegdlnych urzedach pracy, gdyz kategorie
finansowania $rodkéw na uruchomienie dziatalnosci gospodarczej ustala powiatowa rada



zatrudnienia. O szczegoty trzeba pyta¢ w powiatowych urzedach pracy witasciwych dla

miejsca zamieszkania.
Przyktadowo w powiecie sandomierskim wspomniane kategorie sg nastepujace:

e zakup wyposazenia technicznego niezbednego do podjecia i prowadzenia
podejmowanego przedsiewziecia;
dostosowanie pomieszczen do projektowanej dziatalnosci;

e zakup niezbednych materiatédw, surowcdédw niezbednych do podjecia produkcji lub
wykonywania ustug oraz zakup srodkéw obrotowych — w wysokos$ci nie przekraczajacej
30% ogolnej kwoty dotacji.

Podsumowujac: sfinansowane ze $rodkéw FP lub EFS moga by¢ praktycznie dwie rzeczy:
wyposazenie i towar, ten ostatni w kwocie nie wiekszej niz 30% ogdlnej kwoty udzielonej
dotacji. Mozna z tego wnioskowac, ze na terenie powiatu sandomierskiego preferowane sg
dwa rodzaje dziatalnosci gospodarczej: produkcyjna i ustugowa.

Natomiast regulamin udzielania dotacji w sandomierskim urzedzie pracy wyklucza
nastepujace dziatalnosci: sezonowa, agencyjng, handel obwozny (czyli dziatalnos¢
gospodarczg na bazarach, targowiskach i zielonych rynkach), nastepnie zakup
nieruchomosci, zakup samochodu, koszty budowy. Dotacja nie moze by¢ réwniez
przeznaczona na udziaty w spotkach prawa handlowego, optaty administracyjno-skarbowe
dotyczace juz podjetej dziatalnosci i sptaty rat kredytow pozyczek.

Wspomniano wczesniej o kwocie dotacji; maksymalna wysokos¢ dotacji nie moze
przekroczy¢ 500% przecietnego wynagrodzenia (obecnie 11.500 zt).

Wazne jest, aby dziatalnosci nie rozpoczyna¢ przed podpisaniem umowy z urzedem pracy
0 udzieleniu dotacji. Dopiero po przyznaniu dotacji jest czas na rozpoczecie dziatalnosci
gospodarczej, jednak w terminie nie dtuzszym niz 30 dni od dnia jej udzielenia. Gdyby kto$
zaczat wczesniej dziatalnosé, straci status osoby bezrobotnej, a tym samym straci mozliwo$¢
przyznania dotacji jako osobie bezrobotnej.

Dotacja jest bezzwrotna pod warunkiem prowadzenia dziatalnosci gospodarczej przez 12
miesiecy i terminowego optacania sktadek do urzedu skarbowego i ZUS.

W razie niedotrzymania tego warunku osoba, ktéra otrzymata dotacje, musi zwrdci¢ ja
w catosci wraz z odsetkami.

Po doktadnym zapoznaniu sie przez osobe starajgcq sie o dotacje ze wszystkimi
postanowieniami regulaminu pozostaje tylko ztozy¢ wniosek do PUP (druki do pobrania w
urzedzie pracy) i czeka¢ na jego rozpatrzenie. Urzad ma na to 30 dni, w tym czasie musi
udzieli¢ odpowiedzi osobie zainteresowanej, czy dotacja jest przyznana, czy tez spotkata sie
z odmowg .

Regulamin przydzielania osobom bezrobotnym $rodkéw na podjecie dziatalnosci
gospodarczej opracowano w oparciu o0 nastepujace akty prawne: (1) ustawe z dnia 20 IV
2004 r. o promociji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy; (2) rozporzadzenie MGiP z 31 VI
2004 r. wsprawie warunkoéw i trybu refundacji ze $rodkéw Funduszu Pracy kosztéw
wyposazenia i doposazenia stanowiska pracy dla skierowanego bezrobotnego, przyznania
bezrobotnemu $rodkdéw na podjecie dziatalnosci gospodarczej i refundowania kosztéw
pomocy prawnej, konsultacji i doradztwa oraz wymiaru dopuszczalnej pomocy?; (3) ustawe z
30 IV 2004 r. o postepowaniu w sprawach dotyczacych pomocy publicznej; (4) Kodeks
Cywilny.

Przypisy:

1 Autorka tekstu z osobistego doswiadczenia zawodowego jest raczej skionna przyznaé, ze dotacje
udzielane sa chetnie przez urzad pracy i dopoki pieniadze nie ulegaja wyczerpaniu, dopéty nie ma
wigkszych oporéw w ich wydatkowaniu. Cho¢ trzeba spetni¢ konieczne minimum formalnosci, jednak
nadal najwazniejsza rzecza pozostaje pomyst na rodzaj dziatalnosci. Zgodnie z regulaminem PUP
kieruje sie zasadg rachunku ekonomicznego i spotecznym zapotrzebowaniem na dany rodzaj
dziatalnosci gospodarczej na lokalnym rynku pracy. Osoba zainteresowana wzieciem dotacji musi



wiec zadac sobie pytanie, czy bedzie w stanie prowadzi¢ te dziatalno$¢ przez rok i czy sie to jej
zwyczajnie opfaci.

2 W dniu 5 XII 2005 r. weszio w zycie nowe Rozporzgdzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
z21 Xl 2005 r. w sprawie szczegdtowych warunkéw i trybu dokonywania refundacji ze $rodkdw
Funduszu Pracy kosztéw wyposazenia lub doposazenia stanowiska pracy dla skierowanego
bezrobotnego, przyznawania bezrobotnemu $rodkdéw na podjecie dziatalnosci gospodarczej oraz form
zabezpieczenia zwrotu otrzymanych srodkéw (Dz. U. z 2005, Nr 236, poz. 2002).

Rozporzadzenie wprowadzito kilka nowych warunkéw udzielania dotacji na rozpoczecie
dziatalnosci gospodarczej (m.in. dwoch poreczycieli). O szczegéty udzielania dotacji na nowych
zasadach nalezy zapyta¢é w powiatowym urzedzie pracy wiasciwym ze wzgledu na adres
zamieszkania.

Ponizej przedstawiamy adresy stron internetowych zawierajgcych informacje pomocne
w zaktadaniu wiasnej dziatalno$ci gospodarczej i uzyskiwaniu dofinansowania na jej
rozpoczecie:
http://www.infoobywatel.gov.pl/psu/3 2/
http://www.ifirma.pl/ifirma/poradnik.html?subsection=jakzalozycfirme
http://www.msp.money.pl/zakladam firme/zwf/
http://www.euroinfo.org.pl/prawo/index.php?page=2580
http://www.mgip.gov.pl/Prawo/Obowiazujace+prawo/Dzialalnosc+gospodarcza/
http://www.mqip.gov.pl/Programy/Program+aktywizacji+obszarow+wiejskich/
http://www.parp.gov.pl/
http://www.arimr.gov.pl/
http://www.euroinfo.org.pl/programy/?a=1776 (strona zawiera broszure na temat wsparcia
finansowego matych i srednich firm, informacje w niej zawarte sg przydatne gtéwnie dla tych,
ktorzy prowadzg badz zamierzajg prowadzi¢ dziatalno$¢ na szerszg skale)
http://www.1praca.gov.pl/ (programy obejmujgace mtodych ludzi rozpoczynajacych pierwsza
prace badz pierwszg dziatalno$¢ gospodarcza)

oprac. Ewa Kowalczyk
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Okres$lenia wyrazéw podano w zmienionej kolejnosci.

- cieply pantofel - wielkie rozmiary

- wiloski jest wigkszy od laskowego - jego uplyw mierza zegary
- dobierze ci okulary - puls

- lowi dzwigki - powrdz

- matka Zrebakow - duchowny protestancki

- duzy budynek mieszkalny - kara wymierzana rézgami
- gbry z Giewontem - zbiera kurki i rydze

- rulonik, np. banknotéw - ignorant

- ostatnia wola - jedna ze stron monety

- samba lub walc - bezpieczniki

- silny ruch powietrza - zuch

- kosmiczna bada inne ciala niebieskie - znak odejmowania

- zdobyta dzigki koniowi z drewna - 1inaczej o samochodzie

- czg$¢ piosenki - szczelina

- mebel do spania - potrawa z surowej wotowiny
- przed widzami w kinie - okreslanie cigzaru

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYINY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilig.

Do uzytku wewngtrznego.

Opracowatl Adam Sumera. Wspoélpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencjg prosimy kierowa¢ pod nastgpujacy adres: Lodzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilig, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 L.6dz.

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

Strona kota t6dzkiego: www.pschlodz.prv.pl



