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Rodzice walcza o lek dla dzieci

® Szpital wystapit z wnioskiem o import docelowy,

® Nowy lek daje’szanse na zycie  Ani i Julkowi -
problem w tym, ze terapia jest bardzo kosztowna

Gdarisk

Jolanta Gromadzka-Anzelewicz -

j.gromadzka@prasa.gda.pl

Niszczone przez ciezka choro-
be nerki 12-letniej Anii6-let-
niego Julka w kazdej chwili mo-
ga przestac funkcjonowac, co
oznacza, ze dziec’ beda musia-
ly byc dializowane. W przypad-
Iu tak mtodych pacjentow le-
czenie nerkozastepcze powin-
no byc¢ jedynie ,,pomostem”
do przeszczepu nerki. Problem
w tym, Ze u Ani i Julka trans-
plantacja tego narzadu bytaby
bardzo ryzykowna. Rzadka
choroba, ktorg u nich wykryto
(zdiagnozowano jg do tej pory
w Polsce u zaledwie kilkorga
dzieci), moze szybko zniszczyé
réwniez nowa nerke. Zdaniem
lekarzy, odwrocic te zlg karte
moze tylko jeden lek o naz-
wie Soliris. Jak twierdzi opie-
kujaca sie malymi pacjentami

prof. dr hab. Aleksandra

Zurowska, kierownik Kliniki
Chorob Nerek i Nadcisnienia

g

zycia Ania spedzita

w szpitalu. Nowy

lek jest dia niej
ogromng szansg

Potowe swojego |

DzieciiMlodziezy w Uniwersy-
teckim Centrum Klinicznym
GUMed, w przypadku atypo-
wego Zespohi Hemolityczno-
Mocznicowego (w skrocie

A-HUS) skutecznosc tego leku

zostala potwierdzona naukowo
i praktycznie. Soliris - od kilku
lat dostepny juz w Stanach
Zjednoczonych oraz wielu kra-
jach europejskich - nie jest jesz-
cze w Polsce objety refundacja.
Tymczasem chore dzieci nie
maja juz czasu, by na nig cze-
kac.

- Zdwunastu lat swojego zy-
cia potowe, czyli szes¢ lat, Ania
spedzita w szpitalu - relacjonu-
je Zofia Lisiecka, mama dziew-
czynki. - Coreczka urodzita sie
malenka - 40 cm wzrostu i nie-
cate 1,6 kilograma. Byta jednak
w dobrej formie, w skali Apgar
otrzymata 10 pkt, co oznacza-
1o, Ze jest w bardzo dobrej for-
mie. Kilka godzin poéZniej
przyszio jednak zatamanie
i dziecko trafilo na OIOM.
W szpitalu Ania spedzita mie-
siac, przyczyny jej problemow
jednak nie wykryto.

Rodzina prawie juz zapom-
niata o tym przykrym epizodzie
- pod wzgledem rozwoju Ania
szybko dogonila rowiesnikow -
gdy choroba znéw data znaé

o sobie. Dziewczynka skoficzy-

1a wiasnie péttora roku. Miata
bardzo zle wyniki, ktore suge-
rowaty nawet biataczke lub po-

socznice. Te podejrzenia jednak

sie nie potwierdzily. Stan dzie-
cka poprawit sie po podaniu
preparatow krwi, w tym oso-
cza. Na doleczenie nerek Ania
trafita do szpitala Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego. 1tu
wiasnie, w Klinice Choréb Ne-
rek i Nadci$nienia DzieciiMio-
dziezy, udato sie postawic Ani
wiasciwa diagnoze. Itak, od bli-
sko 11 lat, klinika stata sie dla
dziewczynki drugim domem.
- A-HUS to bardzo rzadka,
tzw. sieroca choroba. W wymni-
ku wadliwego dziatania syste-

-mu immunologicznego powo-

duje postepujace uszkodzenie
nerek, az do utraty ich funkcji
i koniecznosci dializoterapii -
wyjasnia prof. Aleksandra
Zurowska, - A-HUS wystepuje
w rzutach. Juz jednorazowy
rzut moze uszkodzi¢ nerkiw ta-
kim stopniu, ze jedynym roz-
wiazaniem jest dializoterapia.
Dla matego pacjenta to szcze-
golnie przykre zabiegi. y
Dzieci dializowane rosng
irozwijaja sie gorzej od swoich
rowieSnikow, doSwiadczajg
dyskomfortu, bolu i stresu, sg
zalezne od maszyny dializacyj-
nej w domu lub w szpitalu - wy-
liczajg rodzice. Nie to jednak

przeraza ich najbardziej. Naj- -
gorsza jest Swiadomos¢, ze nie

mozna dializowac sie w nie-
skonczonosé, a tylko do mo-
mentu, gdy wytrzymajg to ich
naczynia zylne. Tymczasem

po latach kiucia, pobierania

wkrotce ma by¢ decyzja Ministerstwa Zdrowia

P Roczne leczenie 12-letniej Ani kosztowaé bgdzm az 900 tys. z{
z mlodszego od niej Julka - 600 tys. zi

krwi i innych zabiegach sg one
juzbardzouszkodzone. 1pro-
ces ten postepuje.

- Nie chcemy biernie pa-
trzed, jak stan-naszych dzieci
powoli sie pogarsza - twierdza
rodzice Ani i Julka. Nie moze-
my sie z tym pogodzié, wie-

-dzac, ze tak blisko jest lek, kt6-

ry zatrzymuje chorobe i pozwa-
la na normalne Zycie. Chore
na A-HUS dzieci z Europy
izUSAleczone Solirisem wro-
city do normalnego zycia. Cho-
dza do szkél, uprawiajg sport,
zapommniaty o swojej chorobie,
sa bezpieczne, nie spedzaja zy-
cia na szpitalnych oddziatach.
Ich rodzice mogli wroci¢ do pra-
cy. Dlaczego wiec nasze dzieci
nie miatyby dostac¢ réwniez
na to szansy? Z wnioskiem
o import docelowy Solirisu wy-
stapito Uniwersyteckie Cen-
trum Kliniczne.

- Soliris jest juz dostepny dla
chorych nmawet w Czechach

~ ina Wegrzech - podkresla prof, -

Zurowska. Leczenie jest kosz-
towne, siega kilkuset tysiecy zto-
tychrocznie, w skali globalnej (w
Polsce potrzebuje go aktualnie
pigcioro dzieci). W skali kraju
to wydatek niewielki, a dializy
tez kosztuja. Prof. Zurowska ma
wiec nadzieje, Ze te argumenty
przekonaja Ministerstwo Zdro-

: . wia. Ztego, co udato sie nam

ustali¢, decyzji w sprawie jesz-
czenie podjeto. Rodzice Anii Jul-

. ka czekajg na nig z nadzieja.®



