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Tym razem postanowilismy szerzej napisa¢ o cigglym podawaniu czynnika (to ttuma-
czenie z “Hemalogu” wzbogacone o informacje uzyskane w Instytucie Hematologii) [1]. Dr
Joanna Zdziarska opracowata dla nas materiat o rekombinowanym czynniku VIl [2]. Cho¢
wiekszo$¢ z nas kojarzy rVlla z leczeniem chorych na hemofilie powiktang inhibitorem, to
warto zauwazyc, ze ostatnio mowi sie o tym czynniku jako znakomitym $rodku moggqcym
ratowac zycie 0sob bez skaz krwotocznych w przypadku powaznego krwawienia po wypad-
ku. Poniewaz za$ czynnik rekombinowany nie jest wytwarzany z krwi ani z jej cze$ci, rVlla
wzbudzit tez zainteresowanie $wiadkow Jehowy jako lek mogqcy w pewnych okolicznosciach
zastgpic krew (przypomnijmy, ze jakiekolwiek preparaty krwiopochodne sg dla nich zakazane
ze wzgledow religijnych).

W obszernym artykule podsumowujemy dotychczasowe dokonania w dziedzinie terapii
genoweyj [3]. | wreszcie przedstawiamy problem wylewdw w chorobie von Willebranda [4].
W czesci poswieconej sprawom biezgcym mamy niestety kolejne pozegnanie naszego kolegi
[5], odnotowujemy konferencje miedzynarodowg poswiecong pamigci prof. topaciuka [6],
a takze sporo miejsca poSwiecamy staraniom naszego Srodowiska o szanse na normalne
leczenie chorych ze skazami krwotocznymi, w tym na leczenie domowe [7,8, 10] .

Na szczescie nie samymi chorobami i ich leczeniem sie zyje. Dlatego warto — zwtaszcza
wiosng! — przeczytac¢ artykut mgr Katarzyny Waleckiej-Matyi z Instytutu Psychologii Ut o tym,
co dzieje sie w naszym organizmie pod wptywem mito$ci [9]. Jest tez chwila relaksu (jolka).

Adam Sumera

[1] CIAGLE PODAWANIE CZYNNIKA

ldea wlewu ciagtego, czyli ciggtego podawania czynnika krzepniecia, od dawna interesuje
lekarzy zajmujacych sie leczeniem hemofili. Chodzi tu o rownomierne i powolne podawanie
koncentratu, dzieki czemu mozna uzyskac okreslona, statg warto$¢ poziomu czynnika w or-
ganizmie pacjenta. Teoretycznie rozwazano takg metode juz w latach piecdziesiatych, ale ze
wzgledu na wigzace sie z nig problemy techniczne oraz kwestie bezpieczenstwa zastosowa-
no ja w praktyce dopiero w blisko 40 lat pozniej.

Dzis wiele szpitali w USA stosuje ciggte podawanie czynnika krzepniecia, zwtaszcza
w zwigzku z zabiegami chirurgicznymi.

Poczatkowo czes¢ lekarzy miata watpliwosci, ile czynnika trzeba bedzie zuzy¢, a takze
czy uda sie utrzymac aktywnos¢ czynnika w temperaturze pokojowej i unikng¢ infekcji. Oka-
zato sie jednak, ze te obawy byty nieuzasadnione. Co wiecej, stwierdzono, ze ta metoda po-
zwala na znaczne zmniejszenie ilosci zuzywanego czynnika.

Operacje chirurgiczne u chorych na hemofilie zawsze wymagajg podawania czynnika
krzepniecia bezposrednio przed zabiegiem, w jego trakcie i w pewnym okresie po nim; ko-
nieczne jest przy tym, aby w tym czasie poziom czynnika nigdy nie spadat ponizej pewnego
minimum. Jednakze tradycyjne metody leczenia powodujg znaczne skoki poziomu czynnika.
Podawanie czynnika w wiekszej dawce powoduje, ze graficznie przedstawiony poziom czyn-
nika to ciagte “géry” i “dotki”, jak na trasie kolejki w wesotym miasteczku. Ponadto dla za-
pewnienia skutecznosci dziatania w diuzszym przedziale czasowym trzeba poda¢ bardzo
duzg dawke — w rezultacie zaraz po podaniu poziom osigga niepotrzebnie wysokg wartosc¢,
a potem stopniowo spada, az do chwili, kiedy nadchodzi pora na kolejny zastrzyk. W okresie



bezposrednio poprzedzajgcym to nastepne przetoczenie poziom czynnika moze osiggnac
niebezpiecznie niskg wartos¢ i moze powstac ryzyko krwawienia.

Natomiast ciggte podawanie czynnika zapewnia jego bezpieczny, stabilny poziom w orga-
nizmie. Ponadto zbedne staje sie podawanie duzej wstepnej dawki czynnika. Utrzymywanie
statego poziomu czynnika ma takze wptyw na predko$c¢, z jakg organizm usuwa podawany
lek. Tempo rozpadu czynnika zalezy od jego stezenia we krwi. Gdy to stezenie jest duze,
organizm szybciej eliminuje czynnik. W rezultacie po prostu trwonimy czynnik.

Przy podawaniu ciggtym proces usuwania czynnika z organizmu przebiega wolniej, wiec
do osiggniecia tego samego efekiu leczniczego (tzn. zabezpieczenia przed krwawieniem)
wystarcza mniejsza ilo$¢ czynnika. Z przeprowadzonych badan wynika, ze ciggte podawanie
czynnika daje oszczednosci od 20% do 70% zuzywanych ilosci preparatu.

W szpitalu ortopedycznym w Los Angeles od konca lat osiemdziesigtych do dzis ciagte
podawanie czynnika wykorzystano w ponad 300 zabiegach — zarbwno w powaznych opera-
cjach ortopedycznych i kardiologicznych, jak i w wielu drobniejszych interwencjach. Nie od-
notowano zadnych komplikacji, nigdy tez nie doszto tam do Zzadnych infekcji wywotanych
stosowaniem tej metody.

Osiagniecie tak dobrych rezultatbw wymaga jednak bezwzglednego przestrzegania rezi-
mu sterylnosci. Wazne jest, zeby pielegniarki nie wykorzystywaty tego wktucia do podawania
zadnych innych srodkéw. Przestrzeganie tego zalecenia zmniejsza ryzyko zakazenia bakte-
ryjnego i zapobiega przerwaniu wlewu.

Niektore osrodki stosujg ciggte podawanie czynnika po zabiegu réwniez u pacjentéw wy-
pisanych do domu; oczywiscie musi sie to odbywac¢ pod nadzorem wykwalifikowanej piele-
gniarki odwiedzajgcej chorego w domu.

Chociaz wlew ciggty najczesciej stosuje sie w zwigzku z zabiegami chirurgicznymi, to jed-
nak trwajg prace nad rozszerzeniem jego uzycia — tak by mozna byto wykorzystywac¢ go
w przypadku wiekszych wylewdw, a takze u niektérych chorych z antykoagulantem. Rozwa-
za sie takze teoretycznie, ze w przysztosci te¢ metode mozna by zastosowaé w leczeniu profi-
laktycznym.

Taka szanse dawataby miniaturowa pompa infuzyjna, ktérg wszczepiatoby sie pacjentowi.
Gdyby udato sie uzyska¢ odpowiednio stabilne koncentraty czynnika, pompe napetniatoby
sie raz na kilka tygodni. Takie postepowanie mogtoby zmieni¢ zycie os6b cierpigcych na
ciezkg posta¢ hemofilii — dzieki temu mozna by u nich utrzymywac stale poziom czynnika
w granicach od 2 do 5 procent. W rezultacie u osoby z ciezkg postacia (ponizej 1% czynnika)
uzyskatoby sie posta¢ umiarkowang (definiowang jako odpowiadajacg poziomowi od 1% do
5% normy). Bytoby to juz sporym osiagnieciem.

(oprac. as na podst. artykutu Shelagh Ryan Masline “Continuous Infusion: From Concept to
Reality” w kwartalniku HEMALOG, 1/2004)

Te metode miatem okazje wyprobowac osobiscie, kiedy w 1995 r. lezatem w Instytucie
Hematologii po operacji ewakuacji duzego wylewu wewnetrznego. Stosowane wtedy urzg-
dzenie okreslano mianem ‘pompa infuzyjna”. Zwyktg strzykawke z czynnikiem, przez dtugi
dren pofgczong z iglg (wenflonem), umieszczato sie w prostopadto$ciennym pojemniku za-
wierajgcym bateryjny silniczek, przesuwajacy ttoczek strzykawki z pozgdang predkoscig.
Strzykawki zmieniano chyba trzy razy na dobe. Sama procedura nie byta zbyt ucigzliwa, bo
‘pompa’”, z zewnatrz gabarytami przypominajgca niewielkie radio tranzystorowe, miescita sie
w futerale z paskiem — mozna jg byto zawiesi¢ sobie na ramieniu i normalnie z nig chodzic.

W Instytucie Hematologii od wielu lat stosuje sie ciggty wlew czynnika VIII u chorych na
ciezkg hemofilie A poddawanych zabiegom chirurgicznym. Znacznie rzadziej, z powodu
ograniczonej ilosci wysoko oczyszczonego czynnika IX, stosuje sie te metode podawania
leku u chorych na hemofilie B (nisko oczyszczonych koncentratow zespotu protrombiny za-
wierajgcych czynnik IX nie mozna stosowac we wlewie cigglym).

Istniejg pewne ograniczenia w stosowaniu tego sposobu przetaczania czynnika. Jedng
z przeszkod sg ktopoty z dostepnoscig zyt. Jesli u danego pacjenta zachodzi koniecznosc
czestego zmieniania miejsca wkiucia — a zdarza sie, ze reakcja na wenflon pojawia sie nawet
przed uptywem doby — to rozsgdniej jest podawac czynnik metodg tradycyjna, w duzych



dawkach co 12 godzin. Do wlewu ciggtego nie nadajg sie tez wszystkie preparaty — chodzi
o to, ze czynnik musi by¢ mozliwie stabilny i utrzymywac aktywnos¢ z mozliwie matymi stra-
tami przez kilkanascie godzin po rozpuszczeniu

Na zakoniczenie odnotujmy jeszcze, ze badania prowadzone w ostatnich latach wskazuja,
iz u chorych na umiarkowang i fagodng hemofilie A stosowanie wlewu ciggtego moze zwigk-
szac ryzyko pojawienia sie inhibitora czynnika VIII .

Adam Sumera

[2] REKOMBINOWANY AKTYWOWANY CZYNNIK VII (rFVlla)

rFVlla (preparat NovoSeven) jest rekombinowanym ludzkim czynnikiem krzepniecia Vlla
(aktywowanym czynnikiem VII). W swojej strukturze jest bardzo podobny do naturalnie wy-
stepujacego we krwi czynnika Vlla (zwanego inaczej konwertyng) i wykazuje identyczne
z nim dziatanie. Czynnik ten jest elementem zewnatrzpochodnego toru krzepniecia, co ozna-
cza, iz uaktywnia kaskade krzepniecia bez udziatu czynnikow VIII i IX (ktére wchodzg
w skfad drugiego — wewnatrzpochodnego toru).

NovoSeven wytwarzany jest metodami inzynierii genetycznej z wykorzystaniem komorek
zwierzecych, bez uzycia biatek ani komérek pochodzenia ludzkiego. Stad tez odznacza sie
wysokim bezpieczenstwem w poréwnaniu do produktow krwiopochodnych. W toku produkcji
poddawany jest skomplikowanym procedurom oczyszczania i obrébki, ktére eliminujg pozo-
state biatka, jak réwniez unieczynniajg wirusy. Niemniej jednak ostateczny produkt zawiera
sladowe ilosci biatek zwierzecych (przeciwciat mysich i bydlecych oraz sktadnikow pozywki,
na ktérej hodowane sg komérki wydzielajace rFVlla).

Wskazania

Preparat ten wytworzony zostat gtéwnie z myslg o chorych na hemofilie A i B, ktdérzy majg
w surowicy krwi kragzace przeciwciata przeciw czynnikowi VIII lub 1X. Najczesciej u tych pa-
cjentdw jest tez stosowany. Badania kliniczne udowodnity jego wysoka skutecznosé w lecze-
niu spontanicznych krwawien i zabezpieczaniu operacji chirurgicznych u tych chorych.

rEVlla jest rowniez stosowany w innych schorzeniach, poza hemofilig A i B powiktang
inhibitorem. Nalezg do nich: wrodzony niedob6r czynnika VII, nabyte przeciwciata przeciw
czynnikowi VIII, niewydolno$¢ watroby, przedawkowanie doustnych lekéw przeciwkrzepli-
wych, matoptytkowosci i choroba von Willebranda. Ponadto od kilku lat z powodzeniem sto-
suje sie go w przypadkach masywnych krwotokéw u 0s6b nieobcigzonych wrodzonymi zabu-
rzeniami krzepniecia, ale wykazujacych zaburzenia hemostazy w wyniku innych stanéw cho-
robowych (np. ginekologicznych, ortopedycznych, kardiochirurgicznych, lub tez w rozlegtych
urazach i operacjach). W takich przypadkach, po nieudanych prébach uzyskania hemostazy
na inne sposoby, rFVlla staje sie “terapig ratunkowg” o wysokim stopniu skutecznosci.

Przeciwwskazania

Do przeciwwskazan do stosowania rFVlla nalezy stwierdzona nadwrazliwo$¢ na obce
biatka (myszy, chomika lub bydlece). Ostroznie i tylko po starannej ocenie ryzyka poda¢ go
mozna osobom z takimi schorzeniami, jak zakrzepica zyt gtebokich czy zatorowos¢ ptucna,
lub pacjentom po przebytym zawale serca albo udarze niedokrwiennym mézgu.

Nie nalezy jednoczesnie podawac rFVlla i koncentratéw zespotu protrombiny. Mozna na-
tomiast stosowaé dodatkowo leki antyfibrynolityczne (kwas traneksamowy, kwas epsilon-
aminokapronowy).

Dziatanie niepozadane

Zaobserwowano pojedyncze przypadki powaznych skutkow ubocznych, ktére mogty byé
zwigzane z podawanym rFVlla. Byty to: niewydolnos¢ nerek, objawy neurologiczne, zabu-
rzenia krazenia moézgowego, dfawica piersiowa, nadkomorowe zaburzenia rytmu oraz
wstrzas kardiogenny. Do tagodnych objawdw niepozadanych, ktére moga rzadko sie poja-



wi¢, naleza: zmiany skorne, swigd, nudnosci, gorgczka, bdéle gtowy, zte samopoczucie, po-
cenie sie. Ze wzgledu na sladowg zawarto$¢ obcogatunkowych biatek rFVIla moze by¢ przy-
czyng wystapienia reakcji uczuleniowych. Ich objawami moze by¢ wysypka, dusznos¢ i spa-
dek cisnienia krwi.

Przypadkowe przedawkowanie nie powodowato powiktan zakrzepowych. FVlla dziata
bezposrednio w miejscu krwawienia, gdyz w celu zapoczatkowania krzepniecia musi on
wspotdziatac z tzw. czynnikiem tkankowym, ktéry dostepny jest tylko w uszkodzonym naczy-
niu. Niemniej jednak istnieja pewne stany chorobowe, w ktérych czynnik tkankowy przedo-
staje sie do krazenia i wéwczas ryzyko powiktan zakrzepowych jest duze. Do stanéw takich
nalezg: zaawansowana miazdzyca, posocznica oraz DIC (rozsiane wykrzepianie we-
wnatrznaczyniowe).

Istnieje rowniez ryzyko powstania przeciwciat (inhibitora) skierowanych przeciw czynniko-
wi VII.

Nie ma jeszcze wystarczajgcych danych odnosnie stosowania rFVlla w cigzy i podczas
laktacji. Badania na zwierzetach nie wykazaty wprawdzie negatywnego wptywu na ptdd ani
na ptodnosé, lecz nie wystarcza to do zadecydowania o jego bezpieczenstwie u ludzi.

Uwagi praktyczne

Istotng niedogodnoscia w stosowaniu rFVlla jest jego krotki okres péttrwania w osoczu,
wynoszacy srednio ok. 2 godz. 42 min. (wartos¢ ta odznacza sie znaczng zmiennoscig
u roznych chorych). W praktyce oznacza to, iz iniekcje trzeba wykonywac czesto (co 2-3
godziny). U dzieci okres pottrwania jest jeszcze krétszy niz u dorostych.

Powszechne stosowanie rekombinowanego FVlla u pacjentéw, ktérym maogtby przynies¢
korzys$¢, jest niestety kwestig odlegtej przysztosci. Cena preparatu jest wielokrotnie wyzsza
niz czynnikéw VIII i IX.

oprac. lek. med. Joanna Zdziarska na podst.:

Berrettini M i wsp. Pharmacokinetic evaluation of recombinant, activated factor VIl in patients with

inherited factor VIl deficiency.

Haematologica. 2001 Jun; 86 (6): 640-5.

Jurlander B i wsp. Recombinant activated factor VII (rFVlla): characterization, manufacturing, and

clinical development.

Semin Thromb Hemost. 2001 Aug; 27 (4): 373-84.

United Kingdom Haemophilia Centre Doctors' Organisation. Guidelines on the selection and use of
therapeutic products to treat haemophilia and other  hereditary bleeding disorders. Haemophilia.
2003 Jan; 9 (1): 1-23.

[3] TERAPIA GENOWA — NAJNOWSZE WIESCI

Terapia genowa juz od wielu lat stanowi potencjalng metode wyleczenia hemofilii. W la-
tach dziewiec¢dziesigtych hemofilicy wierzyli, ze terapia genowa stanie sie rzeczywistoscig
“przed koncem dziesieciolecia”. Niestety, przeszkody w skutecznej terapii genowej okazaty
sie wyjatkowo trudne do pokonania.

Teoretycznie terapia genowa jest stosunkowo prostym procesem: a) do organizmu osoby
chorej na hemofilie wprowadza sie prawidtowy gen kierujacy wytwarzaniem czynnika VIII
badz IX; b) ten gen staje sie czescig wyposazenia genetycznego danej osoby; ¢) organizm
zaczyna wytwarzaé¢ czynnik krzepniecia. Jednakze aby wniknaé¢ do organizmu i dotrze¢ do
wiasciwego fragmentu fancucha DNA, zdrowy gen musi zosta¢ przeniesiony przez wektor,
ktorym czesto jest jakis wirus. Problem polega na znalezieniu takiego wirusa, ktérego system
odpornosciowy pacjenta nie uzna za intruza i ktérego nie bedzie probowaé odrzucic. W ta-
kich przypadkach bowiem organizm pozbywa sie nie tylko samego wektora/wirusa, lecz row-
niez zdrowego, “leczniczego” genu, ktéry na nim podrézowat.



Najpierw dobre wiadomosci

Naukowcy uwazajg, ze hemofilia idealnie nadaje sie do terapii genowej. Leczacy gen nie
musi by¢ specjalnie skierowany do zadnej konkretnej tkanki, by dziata¢; chociaz czynniki
krzepniecia sg wytwarzane w watrobie, to jednak mogg by¢ syntetyzowane w kilku innych
tkankach — i takze beda skuteczne. Nie jest tez konieczne precyzyjne osiggniecie konkretne-
go poziomu czynnika. Nawet podniesienie tego poziomu tylko do 3% moze spowodowac
olbrzymig réznice, a wartosci powyzej 100% nie wywotajg skutkbw negatywnych.

Biorac pod uwage te wszystkie zachecajace elementy, naukowcy ostro wzieli sie do pra-
cy. Jeszcze kilka lat temu trwato pie¢ préb klinicznych (cho¢ dopiero we wczesnych fazach).
Niestety, chociaz mozna byto spodziewac sie pomysinych rezultatéw, cztery z tych préb zo-
staty przerwane.

Mimo wszystko jednak te proby kliniczne przyniosty pewne pozytywne wiesci. Przede
wszystkim byty bezpieczne. Ponadto udato sie w nich uzyska¢ przynajmniej krétkotrwaty,
niewielki wzrost poziomu czynnika VIII lub IX. Zta wiadomos$¢: w zadnej z tych préb nie zano-
towano trwatej poprawy stanu pacjentow.

Proby zwigzane z watrobg

Jedna, nadal trwajaca préba kliniczna pozwala mie¢ pewne nadzieje. Préba sponsorowa-
na przez firme Avigen wykorzystuje jako wektor wirusa AAV (adeno-associated virus), ktére-
go wprowadza sie do komorek watroby za pomocg cewnika umieszczonego w gtéwnym na-
czyniu krwionosnym wchodzacym do tego narzadu. Poniewaz AAV nie wywotuje zadnej cho-
roby, jest idealnym wektorem umozliwiajgcym transport np. genu odpowiedzialnego za wy-
twarzanie czynnika IX.

Zasadniczo jest to druga faza wczesniejszej proby klinicznej, w ktrej wektor wprowadza-
no za pomocg zastrzykéw domiesniowych. Po kilku miesigcach od momentu, gdy o$miu ba-
danych otrzymato zastrzyki, ich migsnie nadal wytwarzaty czynnik |1X. Niestety, poziom czyn-
nika w krwiobiegu nie byt dostatecznie wysoki, by zmieni¢ schorzenie pacjentéw w tagodniej-
szg postaé. Naukowcy nie znalezli wystarczajagcych dowodéw na obecnosé czynnika IX we
krwi, ktére pozwolityby na kontynuowanie badan. Uznano, ze dostarczenie genu bezposred-
nio do watroby — narzadu wytwarzajgcego czynnik IX — moze dac¢ wieksze szanse na pod-
niesienie tych poczatkowych wartosci poziomu czynnika krzepniecia.

Jak na razie proba kliniczna wykorzystujgca watrobe, rozpoczeta przed dwoma laty
i obejmujgca szesciu pacjentow, wyglada dos¢ obiecujaco. U jednego pacjenta zaobserwo-
wano poziom czynnika rzedu 12%, choc¢ ta wartos¢ utrzymywata sie tylko przez kilka tygodni.
Najwyrazniej naukowcy sg na wiasciwym tropie. Trzeba jednak wyjasnic¢, dlaczego uzyski-
wane efekty nie sg trwate, i w jaki sposéb mozna doprowadzi¢ do rezultatéw, ktére beda sie
utrzymywac przez wiele lat.

Odpowiedzi moga dostarczy¢ psy

Badania na psach chorych na hemofilie od lat utatwiajg lepsze zrozumienie tego schorze-
nia. Réwniez i teraz psy moga odegrac przydatng role. Przed mniej wiecej piecioma laty ba-
dacze wstrzykneli geny odpowiedzialne za produkcje czynnika IX do watroby trzem psom
chorym na hemofilie. Wedtug stanu na dzien dzisiejszy, posta¢ hemofilii u nich zmienita sie
z ciezkiej na tagodna, z poziomem ok. 5% czynnika IX. Poziom czynnika u tych pséw nie
spada. Dlaczego organizm cztowieka zachowuje sie inaczej? Jesli odpowiemy na to pytanie,
by¢ moze bedziemy potrafili rozwigzac caty problem.

Powoli, ale skutecznie do zwyciestwa

Znajdowanie nowych metod leczenia i wprowadzanie nowych lekéw to zawsze dtuga,
mozolna praca, czesto najezona nieprzewidzianymi przeszkodami. Czesto metody dajace
dobre rezultaty na zwierzetach okazujg sie niebezpieczne lub nieskuteczne u ludzi. Terapia
genowa nie jest tu zadnym wyjatkiem. W 1999 r. nagta $mier¢ mtodego mezczyzny biorgce-
go udziat w probie klinicznej zupetnie innej metody terapii genowej, dotyczacej schorzenia
jeszcze rzadszego niz hemofilia, spowodowata, ze badacze na catym $wiecie zdecydowali, iz
trzeba zrobi¢ krok wstecz i postepowac jeszcze ostrozniej niz do tej pory.



Mimo wszelkich napotykanych problemdéw naukowcy pozostajg optymistami. Najwazniej-
sze, by nie traci¢ celu z oczu i wcigz sie do niego zbliza¢. Bez préb klinicznych nie bytoby
zadnych nowych lekéw. Natomiast przejscie od poczatkéw pierwszej fazy badan klinicznych
do zarejestrowania leku moze trwac dziesiec¢ lat lub jeszcze diuze;.

Pytanie “Kiedy bedziemy w stanie wyleczy¢ hemofilie?” wcigz pozostaje bez odpowiedzi.
Ale dobra wiadomos$¢ brzmi: jestesmy juz coraz blizej.

(oprac. as na podst. artykutu Diane O’Connell “Gene Therapy Update” w kwartalniku
HEMALOG 1/2004)

[4] WYLEWY W CHOROBIE VON WILLEBRANDA

Jeden z btednych stereotypéw dotyczacych choroby von Willebranda to stwierdzenie, ze
u pacjentdéw z tym schorzeniem rzadko wystepuja wylewy dostawowe.

Podczas dorocznej konferencji Amerykanskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie
w Salt Lake City w listopadzie 2003 r. dr Thomas Abshire, dyrektor Centrum Leczenia He-
mofilii w Atlancie, przedstawit m.in. wyniki szwedzkich badan, z ktérych wynika, ze chociaz
u matych dzieci cierpigcych na chorobe von Willebranda najpowszechniejsze sa krwawienia
z jamy ustnej i btony Sluzowej, to jednak w wieku szkolnym rozpoczynajg sie wylewy dosta-
wowe, a ich czestotliwos¢ ulega nasileniu w okresie dojrzewania. W rezultacie, zwtaszcza
u chorych z typem 3 choroby von Willebranda, moze dochodzi¢ do zadziwiajgco wielu wyle-
wow dostawowych, ktére z czasem coraz bardziej ograniczajg zakres ruchu w tych stawach.

O ile w typie 1 wylewy dostawowe sg raczej rzadkoscig, to w typie 3 moga wystepowac
u 40% chorych; u potowy tych pacjentéw moze dojs¢ do przewlektych schorzen stawow.

Ograniczenia ruchliwosci w typie 3 choroby von Willebranda sg zblizone do ograniczen
obserwowanych w umiarkowanej postaci hemofilii. Najczestsze sa wylewy do stawéw sko-
kowych (kostek). Wedtug danych amerykanskich 16,6% dorostych chorujacych na typ 3 od
czasu do czasu uzywa laski, 5,4% jezdzi na wozku, a 28,3% stwierdza pewne ograniczenia
W Swojej pracy.

Podobnie jak w hemofilii zmiany zaczynajq sie od krwawienia z naczyn maziowki do prze-
strzeni stawowej (mazidwka to btona wyscietajaca wnetrze torebki stawowej). Zelazo zawar-
te w krwi powoduje reakcje zapalng, ktéra z kolei wywotuje nadmierny doptyw krwi i nienor-
malny przerost btony maziowej. W koncu prowadzi to do zniszczenia chrzgstki stawowej
i kosci.

Dr Abshire podkreslit, ze lekarze powinni szczegdlnie zwraca¢ uwage na mozliwos¢ zmian
stawowych u 0s6b z 3 typem choroby von Willebranda i powinni wczesnie interweniowad,
gdy tylko stwierdza, ze dochodzi do powtarzajgcych sie wylewdéw dostawowych. W pewnych
przypadkach zaleca sie profilaktyke. Zaleznie od sytuacji, mozna podawac ristocetyne
w dawce 60 jednostek na kilogram masy ciata lub czynnik von Willebranda bgdz czynnik VIII.
Jezeli blona maziowa jest juz w istotny sposob zgrubiata, moze tez by¢ wskazany zabieg
chirurgiczny.

(oprac. as na podst. artykutu “Von Willebrand Disease and the Case for Prophylaxis”
w kwartalniku HEMALOG 1/2004)

[5] WSPOMNIENIE O ZBYSZKU KALUZNYM

W dniu 27 stycznia 2004 r. w wieku 39 lat zmart Zbyszek Katuzny. Zbyszek byt lekarzem,
cztowiekiem nadzwyczaj skromnym. Bez wzgledu na funkcje petniong w formalnych struktu-
rach Stowarzyszenia w latach 1994-98, pomimo ciezkiej choroby, w miare swoich mozliwo-
§ci zawsze stuzyt pomocg innym. Uwazam, ze $wiat jest dla zywych, ale zbyt krétkie zycie
Zbyszka jest dla mnie kolejng lekcjg pokory.

Zbigniew Sendutka



[6] SYMPOZJUM POSWIECONE PAMIECI PROF. LOPACIUKA

16 kwietnia 2004 r. w Warszawie odbyta sie konferencja naukowa poswiecona pamieci
prof. dr. hab. med. Stanistawa topaciuka. Przybyto na nig ponad stu specjalistéw z catej Pol-
ski. Organizator tej imprezy, dr Jerzy Windyga z Instytutu Hematologii i Transfuzjologii, za-
prosit m.in. wszystkich kierownikow katedr hematologicznych, a takze wojewddzkich koordy-
natorow ds. hemofilii. Wsréd gosci znalezli sie takze przedstawiciele naszego Stowarzysze-
nia.

Wygtoszono szes¢ obszernych referatow, zwigzanych z dziedzinami, ktérymi zywo intere-
sowat sie Profesor — hemofilig, inhibitorami czynnikéw krzepnigcia, niedoborem czynnikow
VII i X oraz trombofilig. Autorami wystapien byli naukowcy, ktérzy dobrze znali Profesora
i wspotpracowali z Nim: dr Kenneth A. Bauer z USA, prof. F. H. Herrmann z Niemiec i prof.
Jan Astermark ze Szweciji, a takze polscy badacze: prof. Krystyna Zawilska, prof. Adam Tor-
bicki i prof. Jacek Musiat (te ostatnig prace przedstawit dr Jakub Swadzba)

Warto odnotowac role, jaka najwyrazniej odgrywajg obecnie w badaniach medycznych
postepy w analizowaniu materiatu genetycznego. W dwoch referatach (prof. Herrmanna
i prof. Astermarka) pojawity sie préby powigzania konkretnych mutacji genetycznych (np.
odwrdcony fragment genu czy pominiecie pewnej sekwencji aminokwaséw) ze skutkami kli-
nicznymi — wzmozonym wystepowaniem pewnego rodzaju krwawien w niedoborze czynnika
VIl (sktonnosci do krwawien z dzigset przy jednym typie zmian w genie albo samoistnych
wylewdéw dostawowych przy innym) albo sktonnoscig do wytwarzania inhibitora czynnika VIlI
lub IX.

(as)

[71 “I WESPOL W ZESPOL...”

Cho¢ poprzednie lata trudno nazwa¢ dobrym okresem dla pacjentéw, to sytuacja w stuz-
bie zdrowia w tym roku wydaje sie szczegdlnie dramatyczna. Jest to wywotane poczynaniami
Narodowego Funduszu Zdrowia oraz samego Ministerstwa Zdrowia. Na konto tego pierw-
szego nalezy zapisa¢ proponowanie szpitalom kontraktéw po znacznie obnizonych staw-
kach, niekiedy ponizej ich kosztéw wtasnych, nieuwzglednianie w kontraktach wielu procedur
dotyczacych chorych na hemofilie, a takze inne absurdalne posuniecia, jak np. wymaganie,
by u chorych na hemofilie jednorazowo wykonywac wszczepienie tylko jednej endoprotezy
(to, ze jedynym skutkiem takich pseudooszczednosci bedzie znaczne podniesienie kosztéw
leczenia, chocby ze wzgledu na konieczno$¢ wydania kilkudziesieciu tysiecy ztotych na
czynnik podczas nastepnej operacji, jakos zupetnie nie przyszto do gtowy urzednikom szuka-
jacym mozliwoséci minimalizacji wydatkéw). Slimaczemu tempu pracy Ministerstwa Zdrowia
zawdzieczamy zas$ to, ze po raz kolejny do ogtoszenia przetargu na centralny zakup czynni-
ka doszto dopiero wtedy, gdy w kilku osrodkach w kraju (w tym w Instytucie Hematologii)
zapasy stopniaty tak bardzo, ze wstrzymano leczenie domowe. Powazne zaniepokojenie
budzi takze znaczne obciecie funduszy przeznaczonych na zakup czynnikbéw krzepniecia
w tym roku.

W tej sytuacji Zarzad Gtéwny w lutym br. podjat starania o spotkanie z ministrem zdrowia
w obecnosci przedstawicieli Rady Medycznej naszego Stowarzyszenia. W chwili gdy pisze te
stowa (22 kwietnia), nadal trwa oczekiwanie na to spotkanie.

Wobec kitopotéw w oficjalnym dotarciu do ministra wielu chorych podjeto dziatania na wia-
sng reke. Uczestniczacy w forum internetowym mogli $ledzi¢ wielkg akcje wysytania listow
od oséb indywidualnych i grup chorych do wszelkich adresatéw, ktérzy w mniemaniu nadaw-
céw mogliby poméc. Wysytano wiec maile i konwencjonalne listy do NFZ i Ministerstwa
Zdrowia, do Konsultanta Krajowego ds. Hematologii, do Kancelarii Premiera i Prezydenta
RP, do postow, zwtaszcza z sejmowej komisji zdrowia, do wielu innych instytucji, a takze do
mediow.

Jednym z rezultatow tej akcji byt program “Interwencja” w Polsacie (piszemy o nim na
stronie 20). Zapowiadana jest tez co najmniej jedna interpelacja poselska. Pojawita sie szan-



sa zmiany stanowiska NFZ w sprawie jednorazowego wszczepiania kilku endoprotez. Mini-
sterstwo wreszcie ogtosito przetargi na zakup czynnika. Czy jednak bedziemy mogli méwi¢
o rzeczywistej poprawie sytuacji, czy tylko o chwilowym zainteresowaniu naszymi sprawami,
pokazg najblizsze miesigce.

Adam Sumera

[8] ZEBRANIE ZARZADU GLOWNEGO

17 kwietnia br. odbyto sie zebranie Zarzadu Gtéwnego naszego Stowarzyszenia. Wzigli
w nim takze udziat przedstawiciele Rady Medycznej — dr Jerzy Windyga z Instytutu Hemato-
logii oraz doc. Anna Klukowska i dr Pawet Laguna ze szpitala im. Michatowicza przy ul. Mar-
szatkowskiej (znanego powszechnie jako “szpital na Litewskiej”).

Gtéwnym problemem byto zaopatrzenie chorych na skazy krwotoczne w czynniki krzep-
niecia. Dr Windyga przedstawit podstawowe zatozenia opracowywanego dla Ministerstwa
Zdrowia programu leczenia chorych na hemofilie w 2005 r. Dyskutowano takze o cieciach
ministerialnych, ktére ograniczyty kwote na zakup czynnikdw w tym roku, wbrew zapewnie-
niom sktadanym przez ministerstwo (takie przyrzeczenie otrzymali cztonkowie Zarzadu
Gtéwnego na spotkaniu w Ministerstwie w pazdzierniku ub.r., podobne stwierdzenie sformu-
towat tez sam min. Sikorski, odpowiadajac 17 lutego br. na interpelacje postanki Krystyny
Skowronskiej: “Pragne Pana Marszatka poinformowac, iz obecnie nie przewiduje wprowa-
dzenia zmian w zakresie realizacji w 2004 roku ww. programéw polityki zdrowotnej w tym
zakresie” — cytat za iinternetem). W dyskusji okazato sie, ze dla NFZ np. nie istnieje w ogole
takie badanie diagnostyczne jak okreslanie miana krazacego antykoagulantu — za takie ba-
danie u chorego na hemofilie z inhibitorem NFZ nie odda ani ztotéwki.

Ponadto dyskutowano takze o problemie odszkodowan dla chorych zakazonych wirusem
zapalenia watroby typu C (HCV). Postanowiono skontaktowaé sie ze Stowarzyszeniami
w tych krajach, w ktérych rzad zaproponowat odszkodowania (Kanada, Wielka Brytania, We-
gry) w celu lepszego rozeznania, jakie dziatania moga by¢ najskuteczniejsze.

Rozwazano takze nadanie Stowarzyszeniu statusu organizacji pozytku publicznego.
Umozliwitoby to wszystkim sktadajacym deklaracje PIT (oczywiscie tym, ktérzy mieliby takg
ochote) przekazywanie jednego procenta ptaconego przez siebie podatku na konto Stowa-
rzyszenia. Przed podjeciem takiej decyzji konieczne jest jednak doktadne zorientowanie sie
nie tylko w kwestii ewentualnych korzysci, ale takze obowigzkéw i kosztéw (np. za sama re-
jestracje trzeba uidci¢ kwote 500 zt, pokrywajaca koszt ogtoszenia w stosownym dzienniku
urzedowym).

W czesci zebrania uczestniczyli przedstawiciele firmy Novo Nordisk, producenta prepara-
tu NovoSeven — rekombinowanego czynnika VII. Przybyli, by zapozna¢ Zarzad Gtowny
z propozycjq zorganizowania przez Novo Nordisk warsztatow fotograficznych dla chtopcow
chorych na hemofilie. Istnieje mozliwo$¢ wykorzystania tej akcji do szerszego uswiadomienia
spoteczenstwu probleméw wigzacych sie z hemofilig i jej leczeniem. Przy okazji przedstawi-
ciele firmy, zapytani przez jednego z uczestnikéw spotkania o mozliwo$¢ indywidualnego
zakupu czynnika VII, stwierdzili, ze jest to mozliwe — w aptece, na recepte wystawiong nawet
przez lekarza pierwszego kontaktu (poniewaz NovoSeven jest zarejestrowany jako lek do
leczenia domowego); istnieje jednak pewne “ale” — ot6z koszt jednego miligrama czynnika
VIl wynosi ok. 3000 zt, a minimalna dawka (jedno opakowanie) to 1,2 mg. Nie jest takze wca-
le pewne, czy NFZ bytby sktonny refundowac koszt takiego zakupu.

Adam Sumera

[9]1 CZYM JEST MILOSC?

Na postawione w tytule pytanie mozna odpowiedzie¢ stowami poetki Emily Dickinson,
ktéra stwierdzita, ze “Mito$¢ jest wszystkim, co istnieje. To wszystko, co o niej wiemy”.



W niniejszym artykule podjeto jednak probe zawezenia spojrzenia na to zjawisko i wyja-
$nienia go w oparciu o jego aspekt biologiczny i psychologiczny.

Jeszcze do niedawna uwazano, ze problematyka mitosci nie nalezy do sfery nauki. Gdy
w 1975 roku pierwszy raz podjeto naukowe badania nad tym zjawiskiem, okazato sie, iz
zwigzana z mitoscig skomplikowana gra uczu¢, mysli i zachowan poddaje sie naukowej ana-
lizie (Kenrick, Neuberg, Cialdini, 2002).

“Kiedy cie bowiem ujrze, cho¢ na moment, gtos mi zamiera, jezyk kamienieje, a przez cate
ciato sptywa niewidzialny ogien i gorzeje skoéra.” Tak rozpoczyna sie wiersz o zakochaniu,
napisany okoto dwdch tysiecy pieciuset lat temu przez poetke Safone na greckiej wyspie
Lesbos.

Kazdy z nas pewnie doswiadczyt tego stanu euforii, ekstazy, potaczonej z udreka, bez-
sennymi nocami i niespokojnymi dniami. W stanie zakochania nie spostrzegamy, jak szybko
mijaja dni, czesto sie zdarza, ze w zamysleniu przejezdzamy “nasz” przystanek czy godzi-
nami planujemy, co powiedzie¢ na kolejnym spotkaniu z umitowang osoba. Kiedy natomiast
nadchodzi owa wyczekana chwila, to wystarczy najmniejszy gest ukochanej osoby, by za-
trzyma¢ nam serce w piersi, bysmy poczuli zawrét gtowy czy podjeli wspdlnie szalencze
przedsiewziecie. Stajemy sie zakochani, niepomni Swiata, przeniknieci dreszczem, owtad-
nieci upojeniem.

Uwaza sie, ze poczatek zakochania moze wigzac¢ sie z jednym z naszych zmystéw — we-
chem. Kazda osoba posiada swoj prywatny “slad zapachowy”, ktory u innej osoby moze wy-
wota¢ bardzo silne reakcje fizjologiczne i psychiczne (Rostowski, 1987).

By¢ moze jeszcze wazniejszym mechanizmem, kiéry powoduje, ze ludzie czujg sie za-
uroczeni przez kogos, jest tzw. “mapa mitosna”, jak okreslit to John Money. Jest to pewien
wzorzec wbudowany w uktady mézgowe, decydujacy o tym, jakie czynniki pobudzajg osobe
seksualnie. “Mapa mitosna” rozwija sie u dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym, a decy-
dujacy wptyw na jej powstawanie majg rodzina, przyjaznie, kluczowe doswiadczenia, a takze
elementy zupetnie przypadkowe. W czasie dojrzewania stopniowo wytania sie idealny wzo-
rzec sympatii — “mapa mitosna” krzepnie. Jest to tez okres, kiedy ludzie najczesciej zakochu-
ja sie po raz pierwszy, ale to zjawisko moze by¢ udziatem kazdego, niezaleznie od wieku.

Mitos¢ od pierwszego wejrzenia? Czy istnieje naprawde? W jaki sposdb powstaje?

Z neurologicznego punktu widzenia euforia, jaka ogarnia zakochanych, to skutek przepty-
wajacych przez ich organizmy substancji chemicznych: dopaminy, norefetaminy, a gtéwnie
fenyloetyloaminy (PEA), kidére sg pokrewne z amfetaming (Rostowski, 1987; Junczyk-
Ziomecka, 2000).

Zakochani sg psychologicznie i fizycznie nadaktywni. Nie chce im sie spac, jes¢, nie od-
czuwajg zmeczenia, a dominujgcym uczuciem jest zadowolenie, ktdre sprawia, ze patrzg na
partnera przez r6zowe okulary, marzg o wspolnym szczesciu i przysztosci.

Stan mitosnej euforii nie trwa jednak wiecznie — na fenyloetyloamine mozna sie uodpor-
ni¢. A poza tym po 2-3 latach ciggtego jej wytwarzania organizm nie jest w stanie dostarczy¢
zwiekszonej dawki PEA. W tym momencie wiele par rozpada sie. Jak to ujgt Emerson: “Mi-
tos$¢ najgoretsza, dopdki zdobywamy, staje sie przyjaznia, kiedy juz posiadamy” (Rostowski,
1987).

Z badan dotyczacych zakresu psychologii matzenstwa i rodziny wynika, iz najsilniejsze
kryzysy wystepujace w zwigzkach przypadajg na 3 i 7 rok matzenstwa, co obfituje najwiek-
szg liczba rozwoddw w tym okresie (Gruba, 2000).

Pary, ktore przetrwaty, majg szanse spedzi¢ ze sobg reszte zycia. Naukowcy twierdza,
ze to zastuga morfinopodobnej substancji zwanej endorfing. Organizm wytwarza jg pod
wptywem statej obecnosci partnera. Endorfina dziata uspokajajaco, sprawia, ze czujemy sie
bezpiecznie i spokojnie. W tym okresie wspdlnego zycia nie szuka sie juz nowosci, jak
w fazie zakochania, wystarczy by¢ razem, by czu¢ sie szczesliwym.

Trzecig i juz ostatnig substancjg chemiczna, coraz czesciej wigzang z mitoscig, jest
oksytocyna. Wytworzona w mézgu uwrazliwia nerwy i stymuluje skurcze migsni. U kobiet
powoduje skurcze macicy podczas porodu i wydzielanie pokarmu, inspiruje matki do gtaska-



nia i przytulania narodzonego dziecka, wywotuje chec¢ przytulania sie do mezczyzny
i wzbogaca orgazmy (Junczyk-Ziomecka, 2000).

Z perspektywy psychologii warto zwroci¢ uwage na koncepcje Roberta Sternberga (1986),
ktéry wyrdznia 3 elementy mitosci, takie jak: namietnosc¢, intymnos¢ oraz zaangazowanie /
decyzja.

Namietno$¢ autor utozsamia z pobudzeniem fizjologicznym i pragnieniem zjednoczenia
z partnerem.

Intymno$¢ to uczucia wywotujgce dazenie do bliskiego zwigzku z drugg osoba, potrzeba
zapewnienia dobrostanu, przezywanie radosci z bycia razem, dzielenie sie wszystkim oraz
udzielanie wsparcia emocjonalnego.

Ostatni z wymienionych elementéw mitosci — zaangazowanie / decyzja to w perspektywie
krétkoterminowej decyzja o pokochaniu partnera, a w dtuzszej — utrzymanie mitosci.

Apogeum kazdego z tych elementéw przypada na inny okres zwigzku. Zdaniem B. Woj-
ciszkego (1993) fazy zwigzku mitosnego uktadajg sie najczesciej w nastepujacej kolejnosci:

1) zakochanie (dominuje namietnos¢)

2) romantyczne poczatki (namietnos¢ i intymnosé)

) zwigzek kompletny (obecne wszystkie trzy elementy)

) zwigzek przyjacielski (intymnosc¢ i zaangazowanie)

) zwigzek pusty (zaangazowanie, ale bez intymnosci)

) rozpad zwigzku (zanika zaangazowanie) (Wojciszke, 1994).

Czy zawsze zwigzek dwojga ludzi przechodzi przez wszystkie fazy, wyr6znione przez
B. Wojciszkego? Nie. To od nas zalezy, jak efektywnie i z jakim zaangazowaniem bedziemy
pielegnowac piekny i kolorowy kwiat mitosci.

Zastandéwcie sie Panstwo nad nizej przedstawionymi mitami dotyczacymi matzenstwa.
Sprobujcie podzieli¢ sie refleksjg na ten temat z kim$, najlepiej ze swoim partnerem (swojg
partnerka).

— Matzonkowie powinni wszystko robi¢ wspélinie.

— Matzonkowie powinni uszczesliwia¢ sie nawzajem.

— Dobrzy matzonkowie powinni pra¢ brudy w domu.

— Dobry maz zreperuje wszystko, a dobra zona zrobi pranie (Lazarus, 2002).

Reasumujac powyzsze rozwazania, majace na celu znalezienie odpowiedzi na pyta-
nie “czym jest mitos¢?”, nalezy podkresli¢, iz jest to zjawisko powszechnie znane, cho¢ jego
rozumienie cechuje wieloznacznosé. Jej rozmiar trafnie oddaje wypowiedz T. Fincka “Mitos¢
jest tego rodzaju tkankg paradokséw i wystepuje w tak niekonczacej sie réznorodnosci form,
Ze prawie mozna powiedzie¢ o niej cokolwiek chcesz, a prawdopodobnie bedzie to trafne”
(Rostowski, 1987).

3
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Katarzyna Walecka-Matyja
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[10] O HEMOFILII W TELEWIZJI

W nadanym 14 kwietnia br. w telewizji Polsat magazynie reporterow “Interwencja” poru-
szono problemy leczenia hemofilii, a przede wszystkim zaktocen w zaopatrzeniu w czynniki
krzepniecia. Wykorzystano wypowiedzi dr. Windygi oraz kilku naszych kolegéw, ktérzy starali
sie wyjasni¢, na czym polega istota hemofilii i dlaczego tak niezbedna jest dostepnos¢ prepa-
ratow czynnika krzepniecia — najlepiej w lodéwce chorego. Kolejny raz okazato sie, ze jeden
obraz jest wart tyle, co tysigc stbw — pokazanie na zblizeniu najpierw zdrowego kolana,



a potem drugiego kolana, mocno powiekszonego wskutek wylewu, na pewno zrobito wieksze
wrazenie na widzach niz nawet najbardziej poruszajace stwierdzenia.

Program, cho¢ niestety trwajacy zaledwie kilka minut i przez to prezentujacy sprawy
w sposéb bardzo uproszczony, a do tego nie zawsze wolny od przektaman (bo przeciez na
szczescie nie jest jeszcze tak Zle, by w catej Polsce czynnik byt dostepny jedynie dla chorych
przebywajacych w szpitalu), zasygnalizowat szerokiej widowni pewne trudnosci, z ktérymi
boryka sie nasze srodowisko. By¢ moze réwniez nie pozostanie bez wptywu na postawe mi-
nisterstwa zdrowia, po raz kolejny zwlekajacego z procedurami przetargowymi zwigzanymi
z centralnym zakupem czynnikéw.

Podobno autorzy reportazu zamierzajg wréci¢ do tego tematu po jakim$ czasie, by
sprawdzi¢, czy co$ sie zmienito.
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Okreslenia wyrazow podano w zmienionej kolejnosci.
- najwyzszy punkt na niebie - partnerka kréla zwierzat
- harmonijka ustna - zeszycik na zapiski
- jest nim Baltyk - po drugim daniu
- stolica Kanady - materiat na cegty
- btona chronigca kosé - stuzy do obcinania gatezi
- jedno z trzech w tysigcu - tokie¢ lub kolano
- maly statek rybacki - Janusz Gajos lub Bogustaw Linda
- mokradta - podawana w wazie
- na potkach w sklepie - spis, lista
- podtuzne obnizenie terenu - azjatycka matpa
- widczega, obiezyswiat - wynik dzielenia
- krawedz - ruch powietrza
- dolar lub euro - flaga
- oznajmia koniec lekgcji - kierowany przez ministra
- kaucja - powtarza wszystko, co ustyszy
- ksigzka z mapami - odpowiada w goérach

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Do uzytku wewnetrznego.
Opracowat Adam Sumera. Wspbétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujacy adres: Lédzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie, ul. Zarzewska 10/18, 93-184 £4dz.

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



