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szansa

dla pacjentow

Tego lata polskirzad po 12 latach od zalecert UE uchwalit Narodowy Plan

dla Choréb Rzadkich. Co to oznacza w praktyce? Z pewnoscia lepszg

opieke dla ponad 2 milionow pacjentéw cierpigcych na rzadkie schorzenia.

]
Wiecejinformagiji
nastronie:

Narodowy Plan Chorob Rzadkich
ajego zalozenia

Narodowy Plan Choréb Rzadkich to doku-
ment zawierajgcy 6 filaréw, w ktérych
uwzgledniono az 30 zadan zwigzanych
z poprawg diagnostyki oraz opieki nad
pacjentami zmagajacymi sie z rzadkimi
chorobami. Zostat uchwalony 24 sierpnia
2021 roku i wprowadzony w zycie tego
samego dnia. Za samym dokumentem
idzie réwniez dotacja — rzad przeznaczy
ponad 128 min zt na kompleksowy model
opieki dla pacjentéw z chorobami rzadkimi.
Oznacza to, ze wszystkie obszary zwigzane
z terapig beda sprawniej zorganizowane,
ale takze lepiej refundowane. Program ten
bedzie w stanie pomdéc ponad 2 milionom
pacjentow, ktérzy do tej pory zmierzali sie
na co dzien z wieloma przeciwnos$ciami ze
strony systemu.

Podstawg bedzie powstawanie eksperc-
kich osgrodkéw, dzieki ktérym usprawniona
bedzie diagnostyka oraz wprowadzanie
leczenia, co podkreslita na konferencji
z udziatem ministra zdrowia dr hab. n. med.
Jolanta Sykut-Cegielska, prof. IMiD, kierow-
nik Kliniki Wrodzonych Wad Metabolizmu
i Pediatrii IMID: ,(...) Filarem opieki bedg
teraz wyspecjalizowane osrodki. Do tej pory
chorzy musieli odwiedza¢ nawet kilkunastu
lekarzy, by otrzymac wtasciwg diagnoze”.

Jakie dokladnie zmiany zaplanowane
sa na kolejne lata?
Jak juz wczesniej wspominalismy, Plan
podzielony zostat na 6 filaréw zakfadaja-
cych kilkadziesigt zmian. Obejmujg one
przede wszystkim:
ustalenie kryteriéw powotywania i two-
rzenia eksperckich placowek medycz-
nych zajmujacych sie wiekszoscig
choréb rzadkich;
usprawnienie diagnostyki i uwzglednie-
nie kosztownych badan genetycznych
i metabolicznych — do tej pory byty
wykonywane znacznie rzadziej, teraz ze
wzgledu na finansowanie bedg zlecane
czesciej;
poprawe dostepnosci lekéw oraz srod-
kow specjalnego przeznaczenia zywie-
niowego w chorobach rzadkich, osrodki

eksperckie bedg miaty utatwiong droge do
wprowadzania nowych rozwigzan tera-
peutycznych, czesto dostepnych juz na
zachodzie Europy;

powstanie Polskiego Rejestru Chordb
Rzadkich, co poszerzy $wiadomosc
lekarzy na temat tych choréb i zrewolu-
cjonizuje postepowanie w diagnostyce
i leczeniu pacjentow;

wprowadzenie Paszportu Pacjenta z Cho-
robg Rzadka, dzieki czemu dostanie on
odpowiednig opieke, gdy trafi na SOR
lub innego lekarza nieznajacego jego
schorzenia;

uruchomienie platformy informacyjnej
,Choroby Rzadkie” zaréwno dla pacjen-
téw, jak i lekarzy — majg sie znalez¢
na niej wszelkie informacje na temat
zaréwno rejestru choréb rzadkich, jak
i postepowania w danej chorobie; moze
to znacznie przyspieszy¢ diagnoze i kiero-
wanie pacjenta do osrodkéw eksperckich.

Cojeszcze warto wiedzie¢ na temat
Planu?

Niezwykle wazng kwestig, ktorg nalezy pod-
kresli¢, jest fakt, ze Plan dziata juz od sierp-
nia 2021. W Instytucie Matki i Dziecka sg
juz prowadzone dwa badania nad terapiami
lekowymi finansowanymi przez Agencje
Badan Medycznych. Jest to kluczowe dla
poprawy dostepnosci terapii, by pacjenci nie
byli zmuszeni do poddawania sie leczeniu
za granica. Dodatkowo utworzone krajowe
osrodki eksperckie choréb rzadkich beda
stale wspotpracowac z Europejskimi Siecia-
mi Referencyjnymi Choréb Rzadkich. Dzieki
temu przeptyw informacji dotyczacych naj-
nowoczesniejszych rozwigzan bedzie znacz-
nie szybszy.

Wszystkie te zatozenia dajg niepowtarzal-
na szanse dla chorych, ktérym w sprawny
sposéb mozna pomdéc — poprzez zardwno
edukacje lekarzy oraz pacjentow, jak i dostep-
nos¢ badan i terapii. Kazde zadanie bedzie
wprowadzane stopniowo, a Plan zaktada,
7e zostang one zrealizowane w latach 2021-
2023. Mamy nadzieje, ze do tego czasu
chorzy na wtasnej skorze odczujg pozytywne
zmiany, ktére znacznie poprawig ich jakos¢
Zycia, a hawet je uratuja.
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PROBLEM

Porfiria -jak jarozpoznacileczyc¢?

Ze wzgledu na brak charakterystycznych objawow, podstepny przebieg oraz koniecznos¢ wykonania specjalistycznych badan

laboratoryjnych dostepnych w bardzo nielicznych osrodkach na swiecie prawidtowe rozpoznanie porfirii jest bardzo trudne. W Polsce

jedynym osrodkiem kompleksowo diagnozujacym i leczacym wszystkie typy porfirii jest Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.

Czym s3 porfirie i jaki jest ich podzial?
Porfirie sg grupg 7 wrodzonych, dziedzicznych
choréb (z jednym wyjatkiem) z pogranicza hema-
tologii i choréb metabolicznych. Ze wzgledu na
objawy mozna wyrézni¢ trzy grupy porfirii:
Z objawami neurologicznymi i psychicznymi
— ostra porfiria przerywana (AIP), porfiria z nie-
doboru dehydratazy kwasu delta-aminolewuli-
nowego (ALADP).
Z objawami skérnymi — wrodzona porfiria
erytropoetyczna (CEP), porfiria péZzna skérna
(PCT), protoporfiria erytropoetyczna (EPP).
Takie, w ktorych wystepuja obie grupy objawdw
— porfiria mieszana (VP), dziedziczna kopropor-
firia (HC).

W Polsce najczesciej mamy do czynienia
z dwiema postaciami: ostrg przerywang porfirig
(AIP) i porfirig poéZzng skérng (PCT) — pozostate
typy réwniez wystepujg w Polsce, jednak znacznie
rzadziej.

Posta¢ objawowa ostrej przerywanej porfirii
(AIP) dotyczy najczesciej kobiet w wieku 15-45 lat.
Atak wywotujg czynniki, takie jak: leki, chemikalia,
zmiany hormonalne w cyklu miesiecznym, cigza,
alkohol, infekcje, gtodzenie czy silny stres.

Porfiria pédZna skérna jako jedyna moze wyste-
powac jako choroba nabyta (wiekszo$¢ przypad-
kow) w wyniku uszkodzenia watroby. Ze wzgledu

na objawy skoérne (nadwrazliwosci na $wiatto
— powstawanie pecherzy na odstonietych cze-
$ciach ciata, tatwos¢ urazania, przebarwienia)
choroba najczesciej rozpoznawana jest przez
dermatologéw.

Jak diagnozuje si¢ porfirie?

Badanie diagnostyczne opiera sie na:
oznaczeniu wydalania prekursoréw porfiryn
(kwasu delta-aminolewulinowego — ALA i por-
fobilinogenu — PBG) i porfiryn z moczem — ich
podwyzszone wydalanie stanowi podstawe
rozpoznania choroby (schemat wydalania zale-
2y od typu porfirii),
oznaczeniu widma fluorescencji  porfiryn
w osoczu (szczegdlnie istotne w diagnostyce
VP, HC i PCT).

Materiat do badan powinien by¢ pobrany w okre-
sie wystepowania objawdw klinicznych sugeru-
jacych porfirie lub w okresie niezbyt odlegtym od
tego epizodu (wraz z uptywem czasu spada ste-
zenie prekursoréow porfiryn w osoczu i spada ich
wydalanie z moczem, przez co maleje szansa na
rozpoznanie lub wykluczenie porfirii).

Jakie formy leczenia dostepne sa w Polsce?
W leczeniu ostrej porfirii watrobowej jedynym
dostepnym lekiem jest argininian hemu (Human

Hemin). W 2020 roku w Unii Europejskiej zostat
zarejestrowany givosiran (Givlaari) — lek stosowany
w profilaktyce zaostrzen ostrej porfirii watrobowe;.
Nie jest on jednak jeszcze refundowany w Polsce.

Kazdy pacjent z rozpoznang w Polsce porfirig
otrzymuje legitymacje chorego na porfirie i liste
lekéw bezpiecznych. W przypadku jakichkolwiek
pytan lub watpliwosci nalezy skontaktowac sie
z Klinikg Zaburzer Hemostazy i Choréb Wewnetrz-
nych Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w War-
szawie, ktéra sprawuje nadzér nad chorymi na
porfirie w Polsce.

Gdzie w Polsce leczy si¢ pacjentow z porfiria?
Pacjenci z ostrg porfirig watrobowa moga by¢
leczeni w kazdym szpitalu. Human Hemin jest
lekiem zarejestrowanym do leczenia szpitalnego,
refundowanym i dostepnym dla kazdego szpita-
la w Polsce. Krwioupusty w porfirii pdznej skor-
nej réwniez moga byé wykonywane w kazdym
szpitalu.

Jak zyé z porfiria?

Porfiria nie stanowi przeciwwskazania do pro-
wadzenia normalnego trybu zycia i pracy. Nalezy
tylko pamieta¢ o przestrzeganiu pewnych zasad:
stosowanie lekéw bezpiecznych, okresowa kontro-
la aktywnosci choroby, nielekcewazenie objawow
zapowiadajgcych zaostrzenie choroby.

Dr n. med. Robert
Wasilewski

Klinika Zaburzen
Hemostazy i Chorob
Wewnetrznych IHIiT
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Choroba Castlemana

Lek. Magdalena
Olszewska-Szopa
Klinika Hematologii,
Nowotworow Krwi

i Transplantacji
Szpiku
Uniwersyteckiego
Szpitala Klinicznego
we Wroctawiu

- czym jest | jak sie objawia®?

Choroba Castlemana jest jedng z choréb rzadkich, w ktérych diagnostyka jest znacznie utrudniona

z powodu mylenia ich z innymi schorzeniami.

Czym jest i jak przedstawia si¢ profil
epidemiologiczny choroby?
Choroba ta polega na proliferacji, czyli
namnazaniu sie limfocytéw B. Sg to
krwinki biate, biorgce udziat w budowa-
niu naszej odpornosci. Catemu proce-
sowi towarzyszy nadmierna produkcja
cytokin, szczegdlnie interleukiny-6, co
ma znaczenie w pdzniejszym leczeniu.
Wyrézniamy dwie postacie choroby
Castlemana — jednoogniskowg i wie-
loogniskowg. W postaci jednoognisko-
wej zmiany dotyczg jednej lokalizacji,
pacjenci leczeni sg zazwyczaj chirur-
gicznie, przez usuniecie zajetego wezta
chfonnego. W postaci wieloogniskowe]
wezty chtonne powiekszajg sie w wiecej
niz jednym miejscu. Przy idiopatycz-
nym wieloogniskowym podtypie (iMCD)
prowadzona jest terapia systemowa
z zastosowaniem przeciwciat anty-IL6.
W ocenie specjalistéw na iMCD obec-
nie w Polsce moze chorowa¢ okoto 30
0s6b (szacunki pomiedzy 20-35 osdb),
rocznie zapada na nig kilka osob.

Jakie sa objawy idiopatycznej wie-
loogniskowej choroby Castlemana
(iMCD)? Co robi¢, gdy wystapia nie-
pokojace symptomy?

W iIMCD pojawia sie zmeczenie, ostabie-
nie, brak apetytu, gorgczka, bdle miesni,
kosci. Sa to niespecyficzne objawy, dla-
tego $ciezka diagnostyczna jest zwykle
dtuga. Czesto pacjent lub lekarz rodzin-
ny zwracajg uwage na powiekszone
wezty chtonne. To witasnie one moga

skierowac¢ lekarza POZ na trop choroby
proliferacyjnej. Powinien on wdwczas
zleci¢ badania obrazowe: USG/RTG oraz
krwi, m.in. morfologie oraz markery sta-
nu zapalnego, takie jak OB i CRP.

W jaki sposob lekarz ustala rozpo-
znanie choroby? Jak wazna jest
wcezesna i odpowiednio postawiona
diagnoza?

Badania laboratoryjne mogg wykazac
anemie (niedokrwisto$é) oraz podwyz-
szone markery stanu zapalnego. Dopiero
jednak po zbadaniu histopatologicznym
wezta chtonnego pobranego przez chi-
rurga mozna dokona¢ rozpoznania.
Szybkie postawienie diagnozy wazne
jest szczegolnie w rzadkiej, ciezkiej
i szybko postepujacej postaci tej choro-
by (zespdt TAFRO). Warto zatem dziataé
sprawnie, a w razie watpliwosci ponow-
nie skierowac pacjenta na badanie histo-
patologiczne lub konsultacje w jednym
z osrodkéw referencyjnych, majacych
doswiadczenie w chorobach rzadkich.
Wazna jest Scista wspotpraca lekarza
kierujgcego i patomorfologa oraz szerze-
nie $wiadomosci na temat tej choroby
w srodowisku lekarskim.

Jakie sa metody leczenia? Czy istnie-
je innowacyjna terapia choroby?

Do niedawna idiopatyczna wieloognisko-
wa posta¢ choroby Castlemana leczono
tak jak nowotwory. Obecnie stosuje
sie mniej inwazyjng terapie z zastoso-
waniem leku anty-IL6. Jest to jedyna
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celowanaizarejestrowana metoda lecze-
nia w tym przypadku, ktéra minimalizuje
objawy choroby, a nawet catkowicie
uwalnia pacjenta od nich i powoduje
zmniejszenie sie zajetych przez chorobe
weztéw chtonnych.

Jak przedstawia si¢ dostep do inno-
wacyjnego leczenia w Polsce?

W Polsce pacjenci z postawiong dia-
gnozg sg leczeni w ramach refundowa-
nego RDTL (na wniosek) lekiem z grupy
anty-IL6. Jest to lek podawany dozylnie
— pacjent musi sie zgtosi¢ do jednego
z duzych osrodkéw hematologicznych.
Obecnie terapia taka prowadzona jest
lub planowana w Warszawie, we Wrocta-
wiu, w Krakowie i Gdansku. Leczenie jest
refundowane imiennie, trwajg starania
o stworzenie programu lekowego, by
utatwi¢ pacjentom dostep do leczenia.

°
1
Wiecejinformaciji
na stronie:



4 | Czytajwiecej na chorobyrzadkie.com

MATERIALY PROMOCYJNE PRZYGOTOWANE | POCHODZACE OD MEDIAPLANET

EKSPERT

Prof. zw. dr hab.
n. med. Marek
Ruchata
Kierownik
Katedry i Kliniki
Endokrynologii,
Przemiany
Materii i Choréb
Wewnetrznych
Uniwersytetu
Medycznego

im. Karola
Marcinkowskiego
w Poznaniu

Niedobor hormonu

wzrostu

— co warto o nim wiedziec
w kontekscie osob dorostych?

O niedoborze hormonu wzrostu mowi sie wiele w aspekcie dzieci. Jak wyglada sytuacja,

gdy schorzenie to dotyczy osob dorostych? Jakie sg jego przyczyny i sposoby leczenia?

Dlaczego tak wazny jest odpowiedni poziom hormonu wzrostu w wieku dorostym?

Czym charakteryzuje si¢ somatotro-
pinowa niedoczynno$¢ przysadki
(SNP) ijakijest profil epidemiologicz-
ny choroby? Jaka czes$¢ stanowia
osoby doroste?

Dorostych zmagajacych sie z somato-
tropinowg niedoczynnoscig przysadki
mozemy podzieli¢ na trzy grupy. Pierw-
sza grupa dotyczy pacjentow, ktorzy
majg rozpoznang chorobe przysadki,
np. w postaci guza przysadki, poopera-
cyjnego uszkodzenia przysadki, guza
okolicy  podwzgérzowo-przysadkowe]
itp. Druga grupa obejmuje schorzenia
zwigzane z wielohormonalng niedoczyn-
noscig przysadki, w ktérej w ok. 1/3
stanowi izolowany niedobdr hormonu
wzrostu. Trzecia grupa to pacjenci
z rozpoznanym niedoborem hormonu
wzrostu w dziecinstwie, ktérzy konty-
nuujg terapie w dorostosci. W Polsce
nie prowadzono jak do tej pory badan
epidemiologicznych stricte zwigzanych
z niedoczynnoscia przysadki, jednak wie-
my z badan w innych krajach, ze szacun-
kowa zachorowalnos$¢ powinna wynosic¢
ok. 400 chorych na rok. Osoby doroste
stanowig przewage, jesli chodzi o SNP
ze wzgledu na wymienione wczesniej
wtdrne przyczyny tej choroby.

Jakajest rola hormonu wzrostu (GH)
u 0sob dorostych?

W potocznym rozumieniu myslimy, ze
hormon wzrostu jest odpowiedzial-
ny wytacznie za prawidtowy wzrost
dziecka. Otéz nie — coraz wiecej badan
wskazuje, ze hormon ten ma dziata-
nie niezwykle szerokie. Reguluje wiele
proceséw metabolicznych. Wptywa na
metabolizm lipidowy, biatkowy, weglo-
wodanowy, a nawet na gospodarke wod-
no-elektrolitowg. Co niezwykle wazne,
hormon wzrostu oddziatuje na wzrost
i regeneracje kosci, chrzastek, stawow
i tkanki taczne).

Jakie sa charakterystyczne objawy
SNP u 0s6b dorostych?

Objawy SNP dotyczg sfery zaréwno
fizycznej, jak i psychicznej. Jesli chodzi
o te pierwsza, symptomy objawiajg sie
brakiem energii, sity miesniowej. Domi-
nuje zmeczenie, zwieksza sie tkanka

ttuszczowa na rzecz zmniejszenia masy
miesniowej. taczy sie to z otytoscig
brzuszng i insulinoopornoscia. Skoéra
ulega $ciefczeniu i jest blada. Cha-
rakterystyczne jest zwiekszenie liczby
zmarszczek i zmniejszenie owtosienia
na catym ciele. Obserwujemy zmniej-
szenie wydzielania gruczotéw potowych.
Na skutek dtugotrwatego procesu nie-
doborowego dochodzi do powaznych
schorzen ze strony ukfadu sercowo-na-
czyniowego. Moze takze nastgpi¢ roz-
woj miazdzycy, poniewaz gospodarka
lipidowa jest znacznie zaburzona. Nasila
sie ubytek tkanki kostnej, co doprowadza
do osteoporozy. Zagrozona jest réwniez
praca nerek.

Obserwowane sg takze zaburzenia
natury psychologicznej, takie jak: obni-
Zenie poczucia stanu zdrowia, obnizenie
nastroju i depresje, stany lekowe i poczu-
cie deprywacji spotecznej i tendencja do
ograniczenia kontaktéw spotecznych.

Gdzie powinien zglosi¢ si¢ pacjent
w celu diagnozy? Jak wyglada jej
$ciezka diagnostyczna?

Wiele objawéw SNP nie jest charaktery-
stycznych dla tego zaburzenia, co moze
powodowa¢ problemy w diagnostyce.
W Polsce mamy od niedawna program
lekowy terapii niedoboru hormonu
wzrostu u dorostych. Kazdy osrodek,
ktéry prowadzi program lekowy, prowa-
dzi badania w kierunku niedoboru hor-
monu wzrostu. Dzieje sie tak zaréwno
u pacjentdéw z podejrzeniem choroby,
jak i u tych zdiagnozowanych w dzie-
cinstwie. Pacjent powinien zgtosi¢ sie
do takiego osrodka (lista znajduje sie na
stronie NFZ) w celu doktadnej diagno-
styki. Tam wykonywane sg wszelkiego
rodzaju testy oraz badania wykluczajgce
inne choroby wptywajgce na produkcje
hormonu wzrostu.

Jak wazna jest wecze$nie i odpowied-
nio postawiona diagnoza?

Weczesna diagnoza i szybkie postepowa-
nie terapeutyczne sg niezwykle wazne.
Dtugotrwate konsekwencje wynikajace
z niedoboru hormonu wzrostu moga by¢
bardzo powazne i prowadzi¢ nawet do
zgonu. Gtéwnie chodzi o powiktania ze
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strony uktadu sercowo-naczyniowego.
Z wiekiem nasila sie takze osteoporo-
za, ktéra wraz z niedoborem hormonu
wzrostu ostabiajgcym kosci moze byc¢
rownie niebezpieczna. Wreszcie wszyst-
kie symptomy sprawiajg, ze jakos¢ zycia
pacjenta jest znacznie obnizona, przez
co zaprzestaje on aktywnosci zawodo-
wej i towarzyskiej.

Jak czesto utrzymuje si¢ niedobor
hormonu wzrostu u pacjentéw doro-
stych, ktorzy byli zdiagnozowani
w dziecinstwie? Czy potrzebny jest
skryning w tym kierunku?

Ciezki niedobdr hormonu wzrostu u dzie-
ci utrzymuje sie pdzniej u ok. 12 proc.
dorostych. Mowa oczywiscie o ciezkim
niedoborze wymagajgcym leczenia hor-
monalnego. Badania skryningowe sa
nie tylko potrzebne, ale i niezbedne do
utrzymania zdrowia i komfortu naszych
pacjentéw. Kazdy dorosty, ktory miat pro-
blem z niedoborem hormonu wzrostu
w dziecinstwie, powinien by¢ obowigz-
kowo przebadany.

°
1
Wiecejinformaciji
na stronie:



MATERIALY PROMOCYJNE PRZYGOTOWANE | POCHODZACE OD MEDIAPLANET

Czytaj wiecej na chorobyrzadkie.com | 5

WAZNE

Prof. dr hab.

n. med. Wojciech
Zgliczynski
Kierownik Kliniki
Endokrynologii
CMKP w Szpitalu
Bielanskim

w Warszawie

— Jak duzy Jest to problem?

Niedobdor hormonu wzrostu ma istotne znaczenie
nawet dla osob dorostych. Gteboki niedobor tego

hormonu w sposob udokumentowany obniza jakosc

zycia i skraca jego dtugosc. Jak wyglada zatem

terapia i przed czym moze uchronic pacjentow?

Do czego moze doprowadzi¢
niedobor hormonu wzrostu u 0séb
dorostych?

Hormon wzrostu u dorostych odpo-
wiada za przemiany metaboliczne,
sktad naszego ciata, tj. stosunek masy
miesniowej do ttuszczowej, wydolnosé
serca, miesni, jakos¢ kosci oraz wptywa
na gospodarke wodno-elektrolitows.
Musimy pamieta¢, ze hormon wzrostu
nie jest jedynym hormonem odpowie-
dzialnym za wzrastanie i przemiany
metaboliczne. Dziata on bezposrednio
na okreslone tkanki i narzady, ale tez
posrednio poprzez stymulacje wytwa-
rzanego w watrobie insulinopodobne-
go czynnika wzrostu 1 (IGF-1), inaczej
somatomedyny C. Sg to silne hormony
anaboliczne, ktére stymulujg rozrost
tkanek i narzadéw. Determinuje to pro-
cesy zwigzane z metabolizmem lipidéw,
weglowodandw, miesni, kosci oraz
wptywa na filtracje nerkowa. Hormon
wzrostu wspomaga réwniez dziatanie
uktadu gonadowego. Wptyw tego hor-
monu na metabolizm lipidéw polega
na lipolizie tkanki ttuszczowej. Z drugiej
strony powoduje zwiekszenie syntezy
biatek, prowadzac do poprawy dziata-
nia miesni, tacznie z miesniem serco-
wym. Hormon wzrostu poprawia takze
gestos¢ mineralng kosci. W zwigzku
z powyzszym jego niedobdr moze
prowadzi¢ do wielu zaburzert powodu-
jacych zwiekszenie tkanki ttuszczowej
i zmniejszenie masy miesniowej z uczu-
ciem braku energii i ostabieniem pracy
serca oraz pogorszeniem jakosci kosci.

Z rozwojem jakich choréb moze

byé zwiazany?

Hormon wzrostu wydzielany jest przez
przysadke. Dlatego uszkodzenie tego
gruczotu spowodowane réznego rodza-
ju chorobami, od genetycznych, poprzez
nowotworowe, do zapalnych, przyczy-
nia sie do niedoboru hormonu wzro-
stu. Réwniez urazy mdzgu, operacje

i radioterapia okolicy podwzgdrza i przy-
sadki uposledzaja jego wydzielanie.

Jaki wptyw ma hormon wzrostu

na metabolizm weglowodanow?
Jakie moga by¢ metaboliczne skutki
ciezkiego niedoboru hormonu
wzrostu?

Wptyw hormonu wzrostu na gospodarke
weglowodanowa jest ztozony. Dziata on
bezposrednio, nasilajgc powstawanie
glukozy w watrobie, i hamuje jej trans-
port do komodrek (przeciwnie do insuli-
ny), a posrednio odpowiada za synteze
insulinopodobnego czynnika wzrostu 1
— czyli dziata podobnie do insuliny.

U chorych z niedoborem hormonu
wzrostu wystepuje otytos¢ brzuszna
z opornoscig insulinowg, co moze pro-
wadzi¢ do cukrzycy typu 2.

Jak wyglada leczenie niedoboru
hormonu wzrostu u 0s6b
dorostych?

Do niedawna w Polsce hormon wzro-
stu byt w petni refundowany wytgcz-
nie u dzieci z niskorostoscig. Obecnie
mamy mozliwo$¢ uzupetniania hor-
monu wzrostu tez u dorostych z jego
gtebokim niedoborem. Sg oni leczeni
w ramach programu lekowego. Z jednej
strony moze by¢ to kontynuacja terapii
u dorostych, ktérzy mieli niedobdr hor-
monu wzrostu w dziecifstwie, z drugiej
za$ sg to nowi pacjenci, zdiagnozowa-
niw wieku dorostym. Terapia polega
na przyjmowaniu iniekcji z hormonem
wzrostu raz dziennie. Pacjent zazwyczaj
sam podaje sobie hormon, na podobnej
zasadzie jak leczenie insuling.

Jak zmienia si¢ Zycie pacjenta

po zastosowaniu terapii?

Efekty terapii sg zauwazalne szybko
i sg istotne dla pacjenta. Jest to przede
wszystkim przyrost sit, zmniejszenie
tkanki ttuszczowej trzewnej produkuja-
cej cytokiny odpowiadajgce za rozwdj

%

°
1
Wiecejinformaciji
nastronie:

miazdzycy. Nastepnie dochodzi do
zwiekszenia masy miesniowej, z popra-
wa sity miesni, facznie z sitg skurczowa
miesnia sercowego. Terapia wyrownuje
zaburzenia lipidowe oraz weglowodano-
we, a takze korzystnie dziata na tkanke
kostng, prowadzagc do zmniejszenia
ryzyka ztaman osteopatycznych. Popra-
wia sie zatem jako$¢ oraz dtugosé zycia
pacjenta.

Jak wazna jest ciaglo$ci terapii
iniebagatelizowanie problemu?

Na przyktadzie dorostych zdiagnozowa-
nych i leczonych w dziecifstwie widzi-
my, ze gdy w dorostym zyciu przerywaja
terapie, dochodzi do wielu zaburzen
metabolicznych. Pojawia sie przyrost
masy ciafa, zaburzenie gospodarki
lipidowej i weglowodanowej, co staje
sie zagrozeniem powstania miazdzycy
czy tez niewydolnosci serca. Przyjmuje
sie, ze pacjenci z niedoborem hormo-
nu wzrostu majg dwukrotnie wieksze
ryzyko przedwczesnego zgonu, co
oznacza, ze kontynuacja terapii w wigk-
szosci przypadkéw moze ratowaé im
zycie. Dlatego uczulam lekarzy, by mieli
Swiadomose, ze jesli inne terapie nie
pomagajg, warto u pacjenta wykluczyé
niedobdér hormonu wzrostu. Szczegdl-
nie dotyczy to oséb ze zdiagnozowanym
niedoborem hormonu wzrostu w dzie-
cinstwie badZ u wszystkich z podejrze-
niem uszkodzenia przysadki.
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— terapiaisciezka
diagnostyczna
okiem pacjenta

Ostra biataczka szpikowa jest jednym z najbardziej
agresywnych i najszybciej postepujacych nowotworow.
Wymaga sprawnego wdrozenia niezwykle
intensywnego leczenia, ktore nie zawsze gwarantuje
catkowite wyleczenie. Niektorzy pacjenci kilka tygodni
po diagnozie umieraja. Jak zatem naszemu rozmoéwcy

udato sie wygrac¢ z choroba? Jak zareagowat na

Edward Zabtocki

Jak to wszystko si¢ zaczelo? Kiedy
zaczal pan podejrzewac, Ze co$ moze
by¢ nie tak?

U mnie zaczeto sie niepozornie. Miatem
37 lat, bytem mtody, zdrowy, nic mi nie
dolegato. Choroba przyszta nagle. W tym
okresie planowalismy wielkie zmiany
W naszym zyciu, a mianowicie prze-
prowadzke do Warszawy. 2-3 dni przed
wizyta w stolicy zauwazytem, ze na gto-
wie pojawit mi sie guz. Nie podejrzewa-
tem, ze moze by¢ to co$ niepokojacego.
Nastepnie zaczatem sie Zle czu¢. Byto to
0gdlne ostfabienie, gorgczka, intensywne
pocenie. Wracajac z Warszawy, gdzie
zatatwialismy formalnosci zwigzane ze
zmiang miejsca zamieszkania, nie bytem
juz w stanie prowadzi¢ samochodu. Po
trzech dniach ztego samopoczucia uda-
tem sie do przychodni, gdzie przy reje-
stracji stracitem przytomnosé. Po tym
incydencie zostatem hospitalizowany
i tam po serii badan dowiedziatem sie
o chorobie.

Jak przebiegal proces diagnostyki?
Jak zareagowal pan na wiadomos¢é
o chorobie?
Po kilkunastu godzinach badan w szpi-
talu sanitariusze kilkukrotnie pobierali
mi krew. Pewnie prébki potrzebne byty
w celu upewnienia sie co do diagnozy. Po
ok. 5 godzinach pani doktor powiedziata
mi, ze musze zosta¢ na oddziale, sytu-
acja nie wyglada dobrze, a potwierdzenie
diagnozy wymaga kolejnych badan. Po
nastepnych kilku godzinach pani doktor
powiedziata mi, ze jestem chory na bia-
faczke szpikowg i wymagam badania
szpiku. Wtedy nie zdawatem sobie spra-
Wy, Z czym wigze sie takie rozpoznanie.
Moja $wiadomos¢ na temat tej choroby
byta zerowa.

Badanie szpiku w szpitalu w Szcze-
cinie nie bylo przyjemne, za to juz

w Poznaniu, przed samym przeszcze-
pem, byto do zniesienia. Zatem jest to
prawdopodobnie zalezne od osrodka
—ich doswiadczenia i personelu.

Jaki wygladal proces leczenia i jaki
byljego przelomowy moment?

Na poczatku podawano mi ptytki krwi, by
nieco podreperowa¢ moje samopoczu-
cie. Kolejnym krokiem byto przyjmowa-
nie chemioterapii w seriach. Praktycznie
od razu podjeto decyzje o tym, by mi
ja podaé. Nastepnie pojawit sie temat
szukania dawcy szpiku. W tym procesie
pomogta mi moja dwczesna dziewczy-
na, dzisiaj zona, oraz firma, w ktorej pra-
cowalismy. Ogdlnokrajowa akcja dzieki
fundacji DKMS odniosta sukces, a ja
otrzymatem szpik. Byto to niesamowite
szczescie. Warto jednak wspomniec,
ze przed samym przeszczepem oba-
wy nadal sg wysokie. M¢j lekarz przed
zabiegiem uswiadomit mnie, ze przesz-
czep moze sie nie przyjac lub moj orga-
nizm moze nie wytrzymac operacji, a ja
moge umrzeé. Takze samo znalezienie
dawcy nie determinuje wyzdrowienia.
Dlatego tez zabezpieczany wczesniej
jest réwniez chory szpik, by wprowadzi¢
go z powrotem w razie ewentualnych
nieprawidtowosci.

Jak pan sadzi, jakie zmiany powinny
by¢ wprowadzone w kontekscie dia-
gnostyki i leczenia ostrej biataczki
szpikowej?

Nie moge powiedzie¢, ze czego$ mi
zabrakto w catym moim procesie dia-
gnostyki i leczenia. Oczywiscie, miewa-

ostra biataczka szpikowa?

choroba. Nie zdawatem sobie sprawy,
czym jest ta choroba i ze moge za chwile
umrzec¢. Ja miatem szczescie. Ale wyda-
je mi sie, ze zmiany powinny dotyczy¢
przede wszystkim $wiadomosci na
temat tej choroby. Moge jeszcze wspo-
mnie¢, ze w moim szpitalu w Poznaniu,
gdzie specjalisci sa bardziej wykwalifi-
kowani w chorobach hematologicznych,
bytem lepiej zaopiekowany. Podejrze-
wam, ze wynika to z duzego dos$wiad-
czenia w terapii tego typu nowotwordw.

2

Jakiego wsparcia wymagaja pacjenci
z ostra biataczka szpikowa?
Mysle, Ze potrzebujg oni przede wszyst-

diagnoze? Czy wiedziat wczesniej o tym, czym jest

tem kiepskie okresy. Podczas leczenia kim rozmowy i wsparcia specjalistow, °
chemioterapig bytem w niezwykle kiep- ktorzy powinni  doktadnie ttumaczy¢ 4

skim stanie psychicznym. Zamknatem pacjentom, co sie z nimi dzieje, jak dziata Wiecejinformagii
sie w sobie. Widziatem na co dzien terapia, jakie procesy zachodzg w orga- na stronie:

pacjentow osamotnionych, ktorzy umie-
rali badZ byli catkowicie sami ze swojg

nizmie podczas leczenia, czym jest ta
choroba.
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Prof. dr hab. n. med.

Ostra bialaczka szpikowa

—jaki jest obraz tej choroby?

Ostra biataczka szpikowa to choroba, w ktorej czas odgrywa niezwykle wazng role. Dlaczego tak kluczowa

jest szybka diagnoza i sprawne wprowadzenie leczenia?

Czym charakteryzuje si¢ ostra bialaczka
szpikowa?

Mowigc o AML (ostrej biataczce szpikowe)),
nalezy podkresli¢ fakt, ze jest to tak naprawde
cata grupa ostrych biataczek szpikowych. Ist-
nieje wiele podtypéw tej choroby réznigcych
sie np. wystepowaniem mutacji. Dzisiaj jeste-
$my w stanie je sklasyfikowac, jednak zauwa-
zamy, ze lista ta stale sie wydtuza. Okreslajgc
je, bierzemy obecnie pod uwage czynniki nie

krwotocznej — wybroczyn pojawiajacych sie
na ciele pacjenta zwigzanych z obnizeniem
liczby ptytek. Nie ma jednak jednego, typo-
wego, charakterystycznego objawu, ktéry od
razu nakierowatby na podejrzenie ostrej bia-
taczki szpikowe;.

Jak przedstawia si¢ $ciezka diagnostycz-
na? Jakie badania nalezy wykonac¢ w celu
rozpoznania choroby?

i przebiega niezwykle gwattownie u wiekszo-
$ci chorych. Tak naprawde objawy moga
pojawi¢ sie w ciggu kilku dni i podczas nich
zmusi¢ zdrowego pacjenta do hospitalizacji
i zmiany stylu zycia na wiele miesiecy, o ile
nie lat.

Jak wazna jest wczesna diagnoza choro-
by? Jaka role¢ w postepowaniu diagno-
styczno-terapeutycznym odgrywa czas?

tylko zwigzane z wiekiem czy tez kliniczne, Wstepne rozpoznanie ostrej biataczki szpi- Czas w ostrej biataczce szpikowej odgrywa
Lidia Gil ale réwniez genetyczne i molekularne, co ma kowej moze odby¢ sie na poziomie zwyktego kluczowag role. Za pézno postawiona diagno-
Klinika Hematologii znaczenie w doborze terapii. badania morfologii krwi. Do potwierdzenia za, a co za tym idzie — wdrozone leczenie
i Transplantacji Choroba ta moze pojawi¢ sie w kazdym tego rozpoznania niezbedne jest badanie pogarsza znacznie rokowania. Niektdrzy
Szpiku Uniwersytetu okresie zycia, a wraz z wiekiem ryzyko jej szpiku, by potwierdzi¢ obecno$¢ komdrek pacjenci mogg umrzeé na przestrzeni nawet
Medyoz.nego wystgpienia wzrasta. Mediana wieku wynosi biataczkowych. Szpik pobierany jest réwniez kilku tygodni od diagnozy. Dlatego uczulam
Poznaniu 67-68 lat na catym $wiecie, w Polsce réwniez. do badania genetycznego w celu ustalenia lekarzy POZ, by byli bardziej krytyczni i spo-
podtypu choroby. Wiele oséb boi sie badania strzegawczy. Przyktadowo, gdy mtody, zdro-
Jak objawia si¢ ostra bialaczka szpikowa szpiku, a niepotrzebnie. Pobieramy go nie wy cztowiek z dnia na dzien Zle sie czuje i nie
(AML)? z ,kregostupa’, ale kosci biodrowej. Robimy to ma poprawy po leczeniu przeciwinfekcyjnym,
Objawy ostrej biataczki szpikowej sg mato w znieczuleniu miejscowym (czasem nawet lekarz powinien zleci¢ badania morfologiczne.
charakterystyczne. Choroba czesto rozpoczy- krétkim, ogdlnym, np. u dzieci), a cata proce- Mogg za tym kry¢ sie liczne zaburzenia odpor-
na sie gwattownym, narastajgcym ostabie- dura trwa zaledwie kilka minut. nosci, w tym ostra biataczka szpikowa. Gdy
° niem. Pojawia sie wysoka gorgczka, poniewaz juz po badaniu morfologicznym lekarz widzi
1 organizm nie jest w stanie samodzielnie bro- Jak wyglada przebieg choroby? nieprawidtowosci, pacjent powinien by¢ jak
Wiecej informacii ni¢ sie przed patogenami. Zdarzaja sie infek- Opowiadajgc o ostrej biataczce szpikowej najszybciej skierowany do osrodka hematolo-
na stronie: cje, ktére z pozoru wygladajg niegroznie, np. moim studentom, przytaczam im frazeolo- gicznego. Wtedy diagnoza, wraz z rozpozna-
zapalenie gardta, angina, zapalenie ptuc. Cza- gizm, ze choroba ta pojawia sie ,jak grom niem podtypu biataczki, w do$wiadczonych
sami sg to takze symptomy w postaci skazy z jasnego nieba". Rozwija sie bardzo szybko placéwkach trwa do kilku dni.
Ostra biataczka szpikowa
do jaki | | |a dost
| n L} o
polscy pacjenci”.
Mowigc o ostrej biataczce szpikowej, tak naprawde nalezy przyblizy¢ cate spektrum podtypow tej
choroby, ktére wraz z licznymi czynnikami sprawiajg, ze leczenie jest zroznicowane.
Prof. dr hab. Dlaczego ostra bialaczka szpikowa uwaza- uzyskanie catkowitej remisji, czyli eliminacji i czesciej tez mozemy spodziewac sie nawrotu
n. med. Agnieszka na jest za jeden z najbardziej agresywnych wiekszosci komorek biataczkowych ze szpiku. choroby, co definiuje réwniez krétsze przezy-
Wierzbowska nowotwor6w uktadu krwiotworczego? Wybdr intensywnosci leczenia poremisyjnego cie takich chorych.
Prodziekan ds. Nauki Ostra biataczka szpikowa jest jednym z najbar- zalezy od grupy ryzyka genetycznego. W lecze-
Wydziatu Lekarskiego dziej agresywnych nowotworéw tego ukfadu niu poremisyjnym stosuje sie chemioterapie Czy jest postep w leczeniu ostrej biataczki
Uniwersytetu ze wzgledu na jej dynamiczny przebieg, wyma- konsolidujacg i/lub przeszczepienie szpiku. szpikowej z mutacja FLT3?
Medyoznego w todzi, gajacy réwnie intensywnego leczenia. Pacjent, Po zakoriczeniu leczenia pacjent pozostaje Tak, osoby z mutacjg FLT3 moga by¢ od nie-

Kierownik Katedry

i Kliniki Hematologii
Uniwersytetu
Medycznego w Lodzi

°
Wiecejinformaciji
na stronie:

ktéry ma rozpoznang ostrg biataczke szpikowa,
a nie jest leczony, zwykle umiera w ciggu mie-
sigca, dwdch. Chorzy leczeni wytacznie terapia
wspomagajacg | doustng chemioterapia, by
kontrolowa¢ leukocytoze, réwniez nie przezy-
waja dtuzej niz ok. 3 miesigcy. Dane te pokazuijg,
z jak grozng chorobg mamy do czynienia.

Jak wyglada postepowanie z pacjentem
z AML? Czy mozna wyleczy¢ ostra biatacz-
ke szpikowa?

Cate postepowanie terapeutyczne zalezy od
tego, czy pacjent kwalifikuje sie do intensyw-
nego leczenia, czy tez nie. Najczesciej inten-
sywne leczenie moze by¢ przeprowadzone
u mtodszych pacjentéw, ponizej 60.-65. roku
Zycia, a czasem nawet 70., jesli pacjent jest
w dobrym stanie ogdlnym. Wiek nie jest jedy-
nym kryterium kwalifikacji. Wazny jest rowniez
stan ogdlny chorego i choroby wspétistniejace.
Celem intensywnego leczenia jest wyleczenie
biataczki. Pierwszym etapem leczenia jest
chemioterapia indukujgca, ktoérej celem jest

w obserwacji.

Jakie czynniki $wiadcza o rokowaniu?
Z jakimi problemami zwiazanymi z lecze-
niem borykaja si¢ polscy chorzy?
Najwazniejszym czynnikiem rokowniczym sg
zmiany genetyczne w komorkach biataczko-
wych oraz wiek pacjenta. Przyktadowo, gorsze
rokowanie stwierdza sie u chorych z mutacja
FLT3, u o0séb starszych, niekwalifikujgcych
sie do leczenia intensywnego oraz w nawro-
cie choroby. Chorzy z nawrotowa biataczkg
majg mniej mozliwosci terapeutycznych, cho¢
obecnie sie to zmienia. Nadal jednak jestesmy
daleko w tyle, jesli chodzi o wprowadzanie
nowych lekéw, ktére juz dawno sg dostepne
np. w Europie Zachodniej.

Czym charakteryzuje si¢ ostra bialaczka
szpikowa z mutacja FLT3?

Ostra biataczka szpikowa z mutacjg FLT3 jest
najczestszg (ok. 30 proc.) i jedng z gorzej roku-
jacych. U pacjentéw z mutacjg FLT3 szybciej

dawna leczone midostauryng, ktéra znacznie
poprawia ich rokowanie. Jest to innowacyjne
leczenie celowane, ktére dotgcza sie do lecze-
nia pierwszej linii, indukujacego i konsolidacji.
Niestety jednak nadal czekamy na refundacje
innego, skutecznego leku. Jest to inhibitor
drugiej generacji silniej i bardziej selektywnie
blokujacy kinaze FLT3. Lek ten jest zarejestro-
wany przez Europejska Agencje Medyczng do
leczenia opornej i nawrotowej biataczki FLT3
(+), ale jeszcze niedostepny w Polsce — dalej
czekamy, az to sie zmieni.

Jakie zmiany powinny nastapic, aby pol-
scy pacjenci z mutacja FLT3 mieli mozli-
wos¢ leczenia na europejskim poziomie?
Niewatpliwie nalezy stara¢ sie o wprowadze-
nie wczesniej wspomnianego leku dla pacjen-
téw, u ktérych nastgpit nawrot choroby lub nie
nastgpita poprawa po wczesniejszym lecze-
niu. Zwiekszenie dostepnosci nowoczesnych
terapii  znacznie polepszy rokowania tych
chorych.




8 | Czytaj wiecej na chorobyrzadkie.com

MATERIALY PROMOCYJNE PRZYGOTOWANE | POCHODZACE OD MEDIAPLANET

PROBLEM

Rzadkie
nowotwory
ziosliwe

Gdy myslimy ,choroba rzadka”, wiekszosci z nas najczesciej na mysl| przychodzi

obraz choroby genetycznej, dotykajgcej mate dzieci, diagnozowanej przy okazji

screeningu noworodkow. Nieczesto kojarzy sie nam z choroba, ktora moze

dotkng¢ osoby doroste, a jeszcze rzadziej z nowotworami ztosliwymi.

]
Wiecejinformaciji
na stronie:

Co to sa rzadkie nowotwory
ztosliwe?

Cho¢ nie istnieje jedna definicja rzad-
kich nowotwordw ztosliwych, to wedtug
metodologii RARECARENet (Informa-
tion Network on Rare Cancers) sg to
nowotwory, ktérych czestos¢ wystepo-
wania w Europie wynosi mniej niz 6 na
100 tys. mieszkancow. Lista RARECARE
zostata podzielona na poziomy, zaczy-
najgc od jednostek nowotworowych
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO)
oraz odpowiadajgcych im  kodow
ICD-0-3, pogrupowanych nastepnie
w kategorie nowotworéw, uwazanych
za podobne z punktu widzenia postepo-
wania klinicznego i badan.

W ten sposéb powstata lista 198
jednostek chorobowych uznawanych
za rzadkie nowotwory ztosliwe. Na
liscie znajdujg sie m.in. duza grupa
nowotwordw szyi i gtowy, a wsrdd nich
liczna reprezentacja np. nowotworéw
ptaskonabtonkowych dotykajacych
m.in. jamy nosowe;j i zatok, nosogardta.

Do rzadkich nowotworéw ztosliwych
zalicza sie tez: rak przysadki mézgowej,
GIST (miesak podscieliskowy przewo-
du pokarmowego), duza grupa mie-
sakéw — osteogenny, chondrogenny,
naczyniowy, miesak tkanek miekkich
macicy, serca, piersi, oraz nowotwory
hematoonkologiczne, takie jak: przewle-
kta biataczka mielomonocytowa, prze-
wlekta biataczka szpikowa, atypowa
przewlekta biataczka szpikowa BCR/
ABL ujemna, chtoniak Hodgkina czy
guzy komorek pomocniczych weztéw
chtonnych.

Wyzwania w leczeniu rzadkich
nowotworow ztosliwych

Mimo iz medycyna rozwija sie w szyb-
kim tempie i dostep do nowoczesnych
metod diagnostycznych i terapii wcigz
sie zwieksza, to w przypadku rzadkich
choréb nowotworowych wecigz daleko
do optymizmu. Niewielkie populacje
o0séb chorych na rzadkie nowotwory
sprawiaja, ze badania nad nowymi

Agnieszka Dolna
Onkofundacja Alivia

lekami sg niechetnie podejmowane
przez branze farmaceutyczna. Badania
kliniczne nad nowymi czasteczkami
trwajg latami i pochtaniajg olbrzymie
srodki finansowe. W efekcie nowocze-
sne terapie chorob rzadkich kosztujg
krocie, sg nieczesto refundowane przez
NFZ, co powoduje, ze nie sg dostepne
dla wiekszosci pacjentow.

Dodatkowym Zrédtem finansowania
profilaktyki, wczesnego wykrywania,
diagnostyki i leczenia choréb rzadkich
i choréb nowotworowych w Polsce
miat by¢ stworzony z inicjatywy Prezy-
denta RP w listopadzie 2020 Fundusz
Medyczny. Plan na 2021 rok zaktadat,
ze do szpitali i pacjentéw trafi 1,8 mld
zt, jednak do tej pory trafito niecate
200 min zt. Pozostate srodki wcigz nie
zostaty wykorzystane.

Dlatego Onkofundacja Alivia razem
z organizacjami pacjenckimi oraz
Federacja Przedsiebiorcow Polskich
zaapelowata do ministra zdrowia Ada-
ma Niedzielskiego o natychmiastowe
zmiany w ustawie o Funduszu Medycz-
nym i niezwtoczne przekazanie niewy-
korzystanych srodkéw w formie dotacji
do Narodowego Funduszu Zdrowia oraz
nowelizacje przepisow.

Rozwigzaniem finansowanym w ra-
mach Funduszu Medycznego, ktére
moze wspiera¢ pacjentow w dostepie
do nierefundowanego leczenia, jest
Ratunkowy Dostep do Technologii
Lekowych (RDTL). To mechanizm finan-
sowania lekéw w sytuacjach, w ktérych
jest szansa na wydtuzenie zycia pacjen-
ta lub znaczaca poprawe jego zdrowia
i gdy wykorzystane zostaty dostepne
refundowane technologie lekowe. Dla
wielu pacjentéw oznacza szanse na
indywidualna refundacje leczenia.

Inng opcja w poszukiwaniu skutecz-
nego leczenia jest udziat w badaniach
klinicznych nowych lekow.

Onkofundacja Alivia pomaga pacjen-
tom w zdobywaniu srodkéw na pokrycie
kosztéw zwigzanych z leczeniem oraz
pomaga finansowaé nierefundowane
terapie. Do tej pory przekazalismy cho-
rym juz ponad 25 milionéw ztotych.



