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Za terapie komoérkami macierzystymi zdesperowani pacjenci musza ptacié dziesiatki
tysiecy ztotych, cho¢ nie ma dowodéw, ze sa skuteczne. A Ministerstwo Zdrowia udaje, ze

problemu nie ma.

~Autyzm uwiezit moje dziecko w $wiecie bez wyjscia... Ratunku!” -
matka 7-letniego Bartosza z Marek w dramatyczny sposob opisuje na
portalu Fundacji Siepomaga bolesng historie swojego synka. ,,Doszlismy
do momentu, w ktérym nie poznawal mnie ani meza. (...). Po dlugiej
rehabilitacji pojawila sie szansa - Bartus zostatl zakwalifikowany do
leczenia komoérkami macierzystymi. Terapia ma naprawi¢ w mozgu to,
co zabrala i zniszczyta choroba. Prosze, pom6z mi! Kazda ztotowka ma

ogromne znaczenie”.

Pan Krzysztof wspoétezuje, ale do brakujacej sumy 51163 zt nie dorzuci
nawet ztotowki. Mato brakowato, a rowniez uwierzytby prywatnym
placéwkom medycznym z Krakowa i Lublina, ktére zaoferowaty jego
dziecku podobna terapie. - Na starcie zazgdano 60 tys. zt - mowi. —

Kwalifikacja do zabiegu trwata dostownie trzy minuty.

Gdy zona z synkiem wrocili do domu, gotowi od razu uruchomic zbiorke

EASTNEWS pieniedzy, zaczat sprawdzaé, czy wstrzykiwanie dziecku komoérek

Inne kraje, w tym Stany Zjednoczone, . . .. .. . . .
tez stabo sobie radza z biznesem macierzystych rzeczywiscie poprawi jego stan. Dziesigtki maili, setki
zwinzanym z komdrkami macierzystymi. godzin spedzonych na studiowaniu fachowej literatury. - Rozmawiatem

réwniez z wieloma osobami, ktore zebraty fundusze, by poddaé sie takim
zabiegom, ale nie widzq efektéw - opowiada pan Krzysztof. - Mowiq o tym w tajemnicy — nie ze wstydu, lecz
z wyrachowania. Bo niektdrzy z petng premedytacjq prowadzq kolejne zbidrki ,na komdrki macierzyste’, by wziqé kase,
a z zabiegu nie skorzystaé. Kwesty na rehabilitacje, ktora tez jest droga, nie przynoszq takich rezultatéw. U syna pana

Krzysztofa w pigtym roku zycia zdiagnozowano zanik mie$ni, a badanie genetyczne nie pozostawito ztudzen:
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Czy mozna zada¢ tak ogromnych sum za
zabiegi o niepotwierdzonej skutecznosci
iniezarejestrowane jako oficjalnie

wrodzona dystrofia mie$niowa.

Milczenie ministerstwa

To jedna z diugiej listy nieuleczalnych chorob i zaburzen, ktore prywatne
placowki medyczne kwalifikujg do przeszczepienia komoérek
macierzystych. Na przyktad na stronie Centrum Medycznego Klara

z Czestochowy liczy ona az 17 pozycji, m.in. padaczke, autyzm,

zaburzenia rozwojowe (trudno o bardziej pojemne okreslenie!), udary

dopuszczone terapie?
niedokrwienne mozgu, ataksje, rdzeniowy zanik mies$ni. Osobny wykaz

obejmuje schorzenia ortopedyczne, okulistyczne i metaboliczne (np.
cukrzyce). - Sugerowana przez kliniki skutecznosé w tylu chorobach
zastanowita mnie - dlaczego w takim razie sq weiqz nieuleczalne? -
ironizuje pan Krzysztof. - Czy ktos$ w naszym kraju ma kontrole nad tym
zerowaniem na ludzkim nieszczesciu?

R b ) i

LJ._.I‘._I.A' _n‘.s__l-h.. P -
EAST NEWS

Dlaczego komisje bioetyczne zgadzajg

S Zaczal drazy¢. Pisa¢ do Sejmu, Senatu, komisji bioetycznych, instytucji

naukowych i oczywiscie Ministerstwa Zdrowia, bo wydawato mu sie

najwlasciwszym adresatem, od ktorego uzyska odpowiedzi na trzy

skuteczno$ci? . . . s »
zasadnicze pytania: Czy wladze resortu moga potwierdzic skutecznosé

terapii komoérkami macierzystymi? Jak poprzez podlegte jednostki
ARTYKUt W WERSJI AUDIO
kontroluje ono proces tych terapii i czy jakkolwiek je weryfikuje?
0:00/32:18 Dlaczego sa one - po dopuszczeniu przez komisje bioetyczne - ptatne dla
pacjentéw? Z ministerstwa nadeszly dwa pisma, niemal wytgcznie

wypelnione urzedniczym zargonem i cytatami z przepisow.

My rowniez przez kilka tygodni prosiliémy o rozmowe w Ministerstwie Zdrowia, a kiedy okazalo sie, ze w catym
resorcie nie ma osoby kompetentnej do udzielenia informacji na temat procedur przeszczepiania w Polsce
komorek macierzystych, wystaliSmy sze$¢ konkretnych pytan. Odpowiedz sprowadzita sie do przepisania
fragmentow ustawy o zawodzie lekarza, rozporzadzenia ministra w sprawie dziatania komisji bioetycznych oraz
ustawy transplantacyjnej. Nie znalazlo sie w niej nic dotyczacego meritum. Jakby ministrowi kompletnie nie
przeszkadzato, ze zdesperowani pacjenci wydaja ogromne sumy na terapie, ktorych skutecznos$¢ budzi powazne
watpliwosei.

Wtadze resortu mogly przymykac oko, gdy kilkanascie lat temu rodziny chorych na autyzm i mézgowe porazenie
dzieciece, nie zwazajgc na opinie lekarzy, wywozity dzieci do Azji lub Ukrainy, by skorzystacé z takich zabiegow. Ale
dzi$, gdy komorki macierzyste przeszczepiaja juz polskie placowki, ministerstwo nadal umywa rece, nie sprawujgc

nad tym praktycznie zadnego nadzoru. Choéby w postaci prowadzenia centralnego rejestru takich praktyk.

Watpliwym pocieszeniem moze by¢ fakt, ze inne kraje, w tym Stany Zjednoczone, tez stabo sobie radza z biznesem
zwigzanym z komorkami macierzystymi. Lobby klinik mocno walczy, by ich dziatalno$é nie zostata uregulowana.
To biznes, ktéremu rzesze klientéw napedza desperacja, gdyz medycyna nie moze im na razie zaproponowacé
zadnych skutecznych terapii. Nie trzeba tez specjalnie sie wysilaé z reklama, bo na wiele os6b dziataja dwa
magiczne stowa: ,komorki macierzyste”. Po czeSci jest to wina niektorych przedstawicieli sSrodowiska naukowego
oraz mediow. I jedni, i drudzy od lat informowali opinie publiczna, Ze s one cudem natury i $wietym Graalem

medycyny.

Kosztowne nadzieje

Wykorzystujac ich niezwyklg zdolno$é do réznicowania sie¢ w komarki innych typow, mielismy leczyé choroby,
wobec ktorych nauka byta dotad bezradna, jak rowniez hodowaé narzady do przeszczepow i reperowaé
uszkodzenia ciata, np. serca po zawatach lub mozg zniszczony udarami. Nie zaprzatano sobie przy tym glowy takimi

drobiazgami jak ten, ze w wielkim skrocie: komorka komadrce nierowna. Np. te znajdujace sie w kilkudniowych
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zarodkach potrafig przeksztatcié¢ sie w prawie wszystkie typy komarek, te za$ ze szpiku kostnego tylko w komorki
krwi. I choé badania trwajg juz od wielu lat, to mozolny postep w tej dziedzinie radykalnie odbiega od

rozdmuchanych nadziei i oczekiwan.

Dowodem tego jest lista terapii, ktore mogg pochwali¢ sie potwierdzong skuteczno$cig wykazang w badaniach
Kklinicznych oraz rejestracja przez europejskie czy amerykanskie instytucje nadzoru nad procedurami medycznymi
ilekami. Ot6z zawiera ona tylko trzy (!) pozycje. Chodzi o przeszczepy komérek macierzystych pochodzacych ze
szpiku kostnego, co od lat standardowo stosuje sie¢ m.in. w leczeniu niedokrwistosci, niedoborow
immunologicznych czy biataczek. Mozna tez przeszczepia¢ komorki macierzyste rabka rogéwki pobrane z narzadu
pacjenta w leczeniu jej uszkodzen. Trzecia potwierdzona metoda to wykorzystanie komoérek macierzystych skory,

ktore pomagaja w leczeniu np. rozleglych oparzen i owrzodzen.

Dlaczego w takim razie prywatne instytucje w Polsce oferujg bardzo kosztowne terapie diugiej listy nieuleczalnych
chordb neurologicznych, zaburzen, takich jak autyzm, rozmaitych probleméw z oczami czy nawet ortopedycznych?
Kolejna watpliwos¢ to wykorzystywanie przez tego typu placowki komorek macierzystych pochodzacych z krwi
pepowinowej, ktore potrafig przeksztatcac sie w komorki krwi, wiec dlaczego miatyby leczy¢ np. uszkodzenia
mozgu? Niektore stosujg takze komorki macierzyste z tkanki ttuszczowej, posiadajgce bardzo ograniczone
mozliwo$ci réznicowania sie. ROwnie kontrowersyjne jest podawanie do krwi, m.in. dzieciom z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, tzw. komorek mezenchymalnych uzyskiwanych z galarety Whartona (substancji o konsystencji
zelu znajdujacej sie w pepowinie). - Istnienie komérek macierzystych w galarecie Whartona jest wqtpliwe. Pojedyncze
rzetelne badania wskazujq, Ze jesli w ogdle sq tam komdrki o takim charakterze, to bardzo nieliczne. Ponadto, po podaniu
do krwi tzw. komdrki mezenchymalne zatrzymywane sq przede wszystkim w ptucach i nastepnie szybko eliminowane -
mowi prof. Jozef Dulak, kierownik Zaktadu Biotechnologii Medycznej Wydziatu Biochemii, Biofizyki

i Biotechnologii Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Jednak zwolennicy ich stosowania twierdza, ze jest to lek wytwarzany za zgoda Glownego Inspektora
Farmaceutycznego. Ponadto, cho¢ komorki te moga rzeczywiscie nie wedrowaé do mozgu, by naprawic
uszkodzenia, to wydzielaja szereg prozdrowotnych substancji, ktore m.in. przeciwdziataja stanowi zapalnemu
moggcemu mie¢ zwigzek z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wedtug prof. Dulaka zdecydowana wiekszo$é
komorek organizmu tez wydziela rozmaite substancje. — Tego typu hipotezy pojawiajq sie wowczas, gdy brakuje
przekonujgcych dowodéw na jakiekolwiek dziatanie terapeutyczne. W swietle wiedzy o mechanizmach biologicznych nie
ma podstaw do stosowania komdrek z krwi pepowinowej czy galarety Whartona w leczeniu tak réznych choréb

i zaburzen, jak autyzm, mézgowe porazenie dzieciece, dystrofie migsniowe czy utrata wzroku spowodowana rozmaitymi

czynnikami. I dziesigtkéw innych, w ktorych niestety sig je stosuje — podsumowuje.

Sceptyczna jest takze prof. Anna Kostera-Pruszczyk, kierujgca Katedrg i Klinikg Neurologii Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego. - Komérki macierzyste? Stysze o nich od dawna, a efektéw w mojej dziedzinie nie widac. Nie
znam w neurologii Zadnego potwierdzonego sukcesu. Nie spotkatam tez nikogo, kto poddat sie takim zabiegom

w Chinach, na Ukrainie lub w Polsce i rzeczywiscie nastgpita u niego poprawa. Zawdzigczana tym komdrkom, a nie
intensywniejszej rehabilitacji. Profesor spotkata natomiast rodziny gteboko rozczarowane wynikami takiej kuracji.

Z kolei do dr Karoliny Sledzinskiej, pediatry i genetyczki z Centrum Choréb Rzadkich Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego, wracajg rodzice chorych dzieci, ktorzy za wszelka cene parli do przeszczepu komoérek macierzystych,
zrealizowali go, a potem poczuli sie wykorzystani. - To zrozumiate, ze przy nieuleczalnych chorobach taka nadzieja

jest dla pacjentow ostatniq szansq i nie cheq z niej rezygnowad.

W Lublinie za podanie dziecku komérek mezenchymalnych z galarety Whartona trzeba zaptacic¢ ok. 100 tys. zi.
W Olsztynie ceny zaczynaja sie od 49 tys., jesli od razu uisci sie petng kwote. Dysponujemy tez dokumentem
z Czestochowy, w ktorym tamtejsza prywatna klinika wycenita 10 podan komérek mezenchymalnych (dozylnie lub

do kanatu kregowego) az na 237 tys. zt, zaznaczajac, ze skuteczne minimum to 5 zabiegow.

Czy mozna zgdac¢ tak ogromnych sum za zabiegi o niepotwierdzonej skutecznoéci i niezarejestrowane jako

oficjalnie dopuszczone terapie? Kliniki korzystajg z pewnego zapisu w ustawie o zawodzie lekarza - chodzi
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o mozliwo$é przeprowadzania ,eksperymentu leczniczego”, czyli zastosowania nowych lub tylko czesciowo
wyprobowanych metod, jezeli dotychczasowe nie sg skuteczne lub ich skutecznos$é nie jest wystarczajaca.

W przypadku kazdego pacjenta zgode na to musi wyrazi¢ komisja bioetyczna.

- Ustawa o zawodzie lekarza zostata uchwalona jeszcze w latach 90. A od tamtego czasu w bioetyce sporo sig zmienito.
Z punktu widzenia standardéw miedzynarodowych okreslenie ,.eksperyment leczniczy” jest zwodnicze i powinno
znikngé z polskiego prawa - moéwi prof. Marcin Waligora z Zaktadu Filozofii i Bioetyki Collegium Medicum UJ. Jego
zdaniem, jesli badania przedkliniczne nie wykazujg wyraznie, ze korzysci z terapii komorkami macierzystymi sa
wieksze niz ryzyko ich podania, to nie powinny by¢ stosowane. Ponadto takie zabiegi - poniewaz sg wykonywane

bez jakichkolwiek rygorow badan klinicznych - nie generujg uzytecznej wiedzy medycznej. I to jest nieetyczne.

Dlaczego w takim razie komisje bioetyczne zgadzaja sie na platne terapie o watpliwej skutecznosci? Zdaniem prof.
Dulaka w wielu wypadkach ich cztonkom brakuje wiedzy, czym sg komdrki macierzyste, a na ogoét zewnetrznych

ekspertyz nie zamawiajg.

Bankowe terapie

Kiedy zajrzy sie na strony internetowe wielu prywatnych klinik oferujgcych terapie komoérkami macierzystymi,
rzuca sie w oczy ich czesta wspotpraca z Polskim Bankiem Komoérek Macierzystych (PBKM). Firma notowang na
gieldzie i bedaca glownym ogniwem dzialajgcej na miedzynarodows skale grupy FamiCord, ktdra szczyci sie, Ze jest
najwiekszym bankiem komorek macierzystych w Europie. I jedyng w Polsce, ktora prowadzi zbiorke fragmentow

pepowiny na uzytek pozyskiwania z niej komérek macierzystych i mezenchymalnych.

PBKM prowadzi rowniez dziatalno$¢ publiczna, czyli na wiasny koszt organizuje okresowo zbiorki krwi
pepowinowej, ktora potem jest preparowana, testowana i zgtaszana do centralnego rejestru w Poltransplancie.
Wielu ekspertow wiasnie ten rodzaj bankowania uwaza za najbardziej przydatny. Bo w hematologii, gdy nie mozna
znalezé dorostego dawcy szpiku, przeszczepienie krwi pepowinowej od niespokrewnionego noworodka jest
uznanym zabiegiem leczniczym. Jesli zas chodzi o zastosowania komorek krwi pepowinowej jako zrodta
regeneracji innych uktadéw niz krwiotwdrczy — np. w neurologii — przewaza opinia, ze skoro temat nie jest
zamkniety i badania moggce potwierdzi¢ przydatnosé takich komorek w terapiach jeszeze trwaja, to nie powinny

byé przedmiotem komercjalizacji.

- Nie zyjemy w swiecie idealnym, wiec tylko niektorych staé na to, aby zaptacié za bankowanie krwi pepowinowej
swojego dziecka, a wyizolowane z niej komorki macierzyste wykorzystac na jego wtasne potrzeby oraz rodzernstwa lub
rodzicéw - méwi Jakub Baran, prezes PBKM.

Na stronie internetowej jego firmy rodzice rozwazajacy prywatne bankowanie krwi pepowinowej moga zapoznaé
sie z listg kilkudziesieciu chordb (potowa z zakresu hematologii) ,leczonych komoérkami macierzystymi”. Przy
autyzmie i moézgowym porazeniu dzieciecym, nie ma co prawda mowy o leczeniu, ale o ,przynoszeniu korzysci”.
Chorob miegéni w wykazie PBKM nie ma. Ale skoro wspomniany osrodek Klara z Czestochowy wymienia je wérod
wskazan obok padaczki i udaréw, piszgc jednoczesnie, ze jest partnerem PBKM, to czy rozlicza on wspotpracujgce
placowki z rzetelnosci podawanych informacji? Takich partneréw prowadzacych w Polsce eksperymentalne
terapie komorkami macierzystymi w kooperacji z PBKM jest 12. - Sprawdzamy je posrednio, wymagajqc przestania
zgody komisji bioetycznej lub oswiadczenia, Ze taka zgoda jest - mowi Jakub Baran. A czy pobieranie optat od chorych
nie jest bezprawne? - Paristwo powinno partycypowaé w kosztach takich zabiegdw i powinno to dotyczyé zwltaszcza
chorob smiertelnych, w ktérych nie ma alternatywnego leczenia. Nie obawiam sie, Ze nasi partnerzy robiq cos ztego.

Jestem bardziej zaniepokojony tym, ze pacjenci sq nadmiernymi optymistami i musimy ich nadzieje nieraz przygaszac.

Tylko czy etyczne jest stosowanie terapii eksperymentalnych, o niepotwierdzonej skutecznosci, ktore powinny by¢
prowadzone w uniwersyteckich osrodkach w ramach badan klinicznych, rzadzacych sie restrykeyjnymi zasadami
ina ogot przesadzajacych, czy co$ dziala, czy nie? I czy oglaszajgce sie w internecie, placowki prywatne - takie jak te
z Czestochowy, Krakowa, Lublina czy Olsztyna - nie wykorzystujg ludzkich tragedii? Zwolennicy tego typu terapii

czuja sie uspokojeni, skoro zwykle stoi za nimi twarz jakiego$ lekarza lub naukowca.
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Od twarzy do komorek

Czy to wystarczajaca gwarancja? Historia, ktorej staliémy sie uczestnikami, przeczy temu. Jacek Sztajnke jest
ojcem 25-letniego Patryka z dystrofiag mie$niowg Duchenne’a oraz wiceprezesem Fundacji Parent Project Muscular
Dystrophy, wiec zna wiele rodzin, ktore juz w 2003 r. pielgrzymowaly ze swoimi dzie¢mi do Seulu lub Kijowa na
przeszczepienie komorek macierzystych. - Ja tez to bratem pod uwage, bo przeciez widzqgc u syna postep choroby,

ktory ojciec nie chciatby poméce

Najpierw jednak porozumiat sie z tymi, ktorzy juz z Ukrainy wrocili. — Nie widziatem u nich poprawy, choé rodzice
byli poczqthowo nastawieni optymistycznie. O, mowili, dziecko zaczeto podnosié tyzke. Po pot roku nie byto jednak
zadnych spektakularnych efektéw. A za taki zabieg Zgdano 60 tys. zt i zalecano dwie dawki rocznie. Ja wolatem wydaé te

pienigdze na sprzet rehabilitacyjny i lepszy wézek inwalidzki.

Na poczatku czerwcea wybrat sie na konferencje do Senatu, ktorg zorganizowano na temat choréb rzadkich,
ajednym z zaproszonych go$ci byta prof. Maria Siemionow. To stynna polska transplantolozka mieszkajgca w USA,
ktora w 2008 r. dokonata glosnego przeszczepienia twarzy, a dzis$ koncentruje sie na eksperymentalnej terapii

w chorobie Duchenne’a. - Chciatem sie dowiedzied, kiedy jej kuracja bedzie mozliwa u ludzi, skoro wstepne badania

pono¢ przyniosty dobre rezultaty - relacjonuje Sztajnke.

Juz w kwietniu Polska Agencja Prasowa podala (powotujac sie na syna prof. Siemionow, z ktérym zatozyta firme
Dystrogen Therapeutics), ze w Polsce taka terapia komdrkowa - chodzi o podanie komoérek chimeryeznych, czyli
potaczonych z komorek pozyskanych z biopsji mie$nia od chtopca chorego na dystrofie i jego zdrowego ojca - ruszy
w drugiej potowie 2019 r. Zainteresowato to rowniez prof. Jozefa Dulaka, ktory naukowo zajmuje sie¢ m.in. chorobg
Duchenne’a. Dlatego kilkakrotnie prébowat porozumieé sie z polska uczong i wyjasni¢ watpliwosci dotyczace
planowanej terapii, jednak nie doczekat si¢ zadnej odpowiedzi. Zamiast niej otrzymat list z grozbami wytoczenia

procesu sadowego podpisany przez kancelarie prawng reprezentujaca Dystrogen Therapeutics.

Probowali$my rowniez i my zadac tej firmie pytania. Jednak okazato sie, ze pod podanym na stronie internetowej
adresem spotki w Warszawie miesci sie kancelaria prawna, ktora reprezentuje jej interesy. To ona skontaktowata
nas z Krisem Siemionowem, jednak odméwit on odpowiedzi m.in. na pytania, ktéra komisja bioetyczna wyrazita
zgode na eksperymentalne podanie komorek, czy pacjenci bedg ubezpieczeni, jak technicznie ma przebiegaé taki
zabieg i ktora placowka go przeprowadzi? Po wymianie korespondencji prezes Dystrogen Therapeutics wezwat
POLITYKE do zaprzestania pracy nad artykutem i postraszyt wytoczeniem procesu, uznajac nasze pytania za

krzywdzace dla dziatalno$ci spotki w USA.

Nietrudno jednak byto odkry¢, ze zgode na planowang terapie eksperymentalng wydata komisja bioetyczna przy
Wielkopolskiej Izbie Lekarskiej, bo wiasnie z Poznania pochodzi prof. Maria Siemionow. Chcieli$my sie wiec tutaj
dowiedzie¢, w oparciu o jakie wyniki badan udzielono tej zgody, kto opiniowat wniosek i kiedy wydano decyzje? Od
rzeczniczki Izby otrzymalismy maila, ze ,wszelkie aspekty dotyczace terapii sg objete klauzulg poufnosci.
Odpowiedzi mogtby udzieli¢ wylgeznie podmiot bedacy strong postepowania, a wieec Dystrogen Therapeutics”.
Wprawdzie rozporzadzenie ministra zdrowia rzeczywiscie mowi o tym, Ze ,postepowanie komisji bioetycznej

W sprawie wyrazenia opinii jest poufne”, ale dlaczego nie chce ona poda¢ nawet daty wydania decyzji i co ma do

ukrycia?

Wedlug prof. Anny Kostery-Pruszczyk, ktora w warszawskiej Klinice Neurologii prowadzi jedyny w Polsce rejestr
pacjentow z dystrofig miesniowg Duchenne’a, jest zdecydowanie za wezesnie, by robi¢ rodzicom nadzieje na
skuteczng kuracje komérkami chimerycznymi. - Potrzebny jest dtuzszy czas, by przejsé z fazy eksperymentalnej

u zwierzqt na ludzi. Nie wiem tez, w jaki sposéb odbywa sie rekrutacja do tej terapii, skoro do naszego rejestru nie
zgtosita sie firma prof. Siemionow.

Zato 19 wrzesnia ze znanego programu Elzbiety Jaworowicz ,,Sprawa dla reportera” cata Polska mogta sie
dowiedzie¢ o takiej rekrutacji. Tym razem bohaterem reportazu byt Mariusz Pitczynski, ktory z powodu choroby

Duchenne’a od 3 lat nie chodzi, a warunki zycia w bardzo biednej rodzinie na wsi uniemozliwiaja mu rehabilitacje.
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Historia Mariusza tak wzruszyta red. Jaworowicz, ze postanowita skontaktowa¢ go z prof. Siemionow. W studiu
odbyta sie tez krotka rozmowa z prezesem Jakubem Baranem, poniewaz PBKM jest udziatowecem Dystrogen
Therapeutics, ktory potwierdzit przed kamerami: ,Firma Dystrogen prowadzi wstepng rekrutacje pacjentow”.
W rozmowie z POLITYKA prezes Baran jest bardziej wstrzemiezliwy: — Rekrutacja jeszcze sig nie zaczeta. Patrzqc
realnie, pierwsze podanie komdrek chimerycznych, ktére bedq wytwarzane w naszym laboratorium, nastqpi

w przysztym roku.

Na watpliwosci, czy dotychczasowe badania nie trwaty zbyt krotko, a ponadto dotyczyty tylko zwierzat, za$ inni
specjalisci majg watpliwosci dotyczace ich naukowej wartosci, prezes odpowiada: - Jesli jest to choroba, ktéra
prowadzi do postepujgcego inwalidztwa, a nastepnie Smierci — a przeciez z tym mamy tu do czynienia - i nie sq
spodziewane skutki uboczne, to wydaje sie, Ze bedzie to mieé sens kliniczny i po spetnieniu warunkéw dla badania
klinicznego takie podania powinny nastgpié.

Ale konkretnego o$rodka, ktory bedzie stosowat komorki chimeryczne (prawdopodobnie wprost do szpiku
kostnego, co zdaniem krytycznych naukoweow nie ma uzasadnienia w tej chorobie i moze byé niebezpieczne), nasz
rozmowca nie chce ujawnic. Z przeciekow wiemy, Ze terapia bedzie kosztowna i za udziat w eksperymencie

uczestnicy by¢ moze beda musieli stono zaptacié. Nie 10-20 tys. z1, ale wielokrotnie wiece;j.

Co$ robic¢

Innym lekarzem zwigzanym z osrodkiem oferujgcym komercyjne terapie komoérkami macierzystymi jest dr hab.
Magdalena Chroscinska-Krawezyk z Kliniki Neurologii Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Lublinie.
Kwalifikuje ona dzieci do takich zabiegéw w prywatnym Szpitalu Zagiel Med i jest przekonana, na podstawie
wtlasnych doswiadezen, ze sg one skuteczne. Do tej pory poddano im ok. 200 dzieci z autyzmem, przepukling
oponowo-rdzeniowg oraz mozgowym porazeniem dzieciecym. Dla ich rodzicéw oznaczato to wydatek nawet 100
tys. zt.

Jesienig odbyta sie w Warszawie konferencja prasowa zorganizowana przez Polski Bank Komorek Macierzystych,
na ktorej dr hab. Chro$cinska-Krawezyk poinformowata o otrzymaniu zgody od komisji bioetycznej na
przeprowadzenie wsrod nieograniczonej liczby dzieci z porazeniem moézgowym oraz autyzmem terapii komorkami
macierzystymi z krwi pepowinowej, jak rowniez mezenchymalnymi (zdaniem zwolennikow tych zabiegéw mozna je
podawac niespokrewnionemu biorcy, a wiec rowniez dziecku, ktore nie ma zbankowanej krwi pepowinowej). Bedg
one wykonywane za darmo w szpitalu uniwersyteckim, aczkolwiek dla czesci dzieci warunkiem udziatu w badaniu
bedzie posiadanie krwi pepowinowej zebranej przez PBKM. Skutecznos$¢ tych zabiegéw ma by¢ zweryfikowana

zgodnie z rygorystycznymi zasadami badania klinicznego.

ZapytaliSmy dr Chroscinska-Krawezyk, czy nie od tego powinno sie zaczaé, czyli od badan klinicznych, a dopiero po
weryfikacji skuteczno$ci terapii oferowac je odplatnie pacjentom? I czy etyczne jest pobieranie tak duzych sum za
dziatania o niepotwierdzonej skutecznosci? OtrzymaliSmy dluga odpowiedz, z ktorej wynika, ze dr Chroscinska-
Krawcezyk nie widzi w tym nic nieetycznego, gdyz choroby sg powazne, trzeba szybko wdraza¢ terapie, bo lepiej jest
robié co$ niz nic. ,Podejmowanie decyzji w medycynie powinno opierac sie na dowodach naukowych. Jest nim
kazda publikacja naukowa, niekoniecznie z badan klinicznych (...). Pytanie o wybor pomiedzy pewnymi pieniedzmi
aniepewng szansg na odzyskanie zdrowia jest pytaniem filozoficznym, na ktére kazdy sam musi znalezé

odpowiedz” - pisze dr Chro$cinska-Krawezyk.

Czesto powotuje sie ona na wyniki prof. Joanne Kurtzberg z Duke University School of Medicine w USA, stosujacej
komorki macierzyste z krwi pepowinowej oraz mezenchymalne w terapiach autyzmu oraz mozgowego porazenia
dzieciecego. Jednak amerykanska badaczka rowniez nie przedstawita dotad przekonujgcych dowodow
skutecznosci takich zabiegoéw. Potwierdzit to w korespondencji z POLITYKA prof. Paul Knoepfler z UC Davis School
of Medicine, ktory od lat prowadzi ceniony blog ,,The Niche”, gdzie bardzo uwaznie przyglada sie terapiom

z uzyciem komorek macierzystych. Pisze tam krytycznie m.in. o badaniach prof. Kurtzberg.

Z pytaniem o etyczno$é pobierania optat za terapie komérkami macierzystymi zwrocili$émy sie rowniez do Instytutu
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Terapii Komoérkowych w Olsztynie (PBKM ma w nim potowe udziatéw), ktory oferuje podanie komorek
mezenchymalnych pacjentom z chorobami neurodegeneracyjnymi. Stad réwniez otrzymalismy dtugg odpowiedz,
w ktorej Pawet Kwiatkowski, prezes ITK, pisze, Ze ptatne terapie w ramach eksperymentu leczniczego odbywaja sie
za zgoda komisji bioetycznej, ktora rozwazyta za i przeciw. A okres obserwacji pacjentow w instytucie obejmuje
minimum dwa lata, ,.co jest niezbedne dla uzyskania mozliwie petnego obrazu efektywnosci terapii”. Trwajg tez
koncowe prace nad publikacjg naukowg podsumowujgcg takie dwuletnie obserwacje chorych na stwardnienie
zanikowe boczne. ,,Zdajemy sobie jednoczesnie sprawe, ze niezbedne moze okaza¢ sie rownolegle przeprowadzenie
badania klinicznego” - pisze prezes Kwiatkowski. Dodajac, Ze uruchomiony zostat charytatywny program leczenia

dla pacjentow w trudnej sytuacji finansowej, ktérym dotad objeto 26 osob.

Znikajacy apel

Niech za puente postuzy historia sprzed kilku tygodni. W potowie wrze$nia Komitet Biotechnologii Polskiej
Akademii Nauk zwrocit sie z apelem do Krajowej Rady Transplantacyjnej. Jest ona cialem doradezym dla ministra
zdrowia i m.in. opiniuje wnioski osrodkow, ktore ubiegajg sie o pozwolenie na czynnosci transplantacyjne. Autorzy
apelu oczekuja stanowczego glosu Rady w sprawie przydatnosci terapii z wykorzystaniem tzw. komorek
macierzystych, gdyz s one nieskuteczne i moga byé niebezpieczne. W dokumencie tym padajg nazwy niektorych
prywatnych klinik oferujacych tego typu ustugi. Z apelem mogt zapoznaé sie kazdy, kto zajrzat na strone
internetowa Komitetu Biotechnologii PAN. Do czasu. Wtadze PAN otrzymaly bowiem pismo z kancelarii prawnej
reprezentujgcej Polski Bank Komorek Macierzystych, w ktérym uznano apel za godzacy w interesy spotki

izagrozono procesem. Dlatego, decyzja wtadz PAN, zostat on (na razie) zdjety ze strony internetowej.

Mimo to zajmie sie nim ,z najwyzsza powaga” Krajowa Rada Transplantacyjna. Tak przynajmniej zapowiedziat

w rozmowie z POLITYKA prof. Mariusz Ku$mierczyk, jej przewodniczacy. Niedtugo wypowiedzie¢ ma sie rowniez
Komitet Bioetyki PAN. Moze sktoni to wreszcie do dziatania Ministerstwo Zdrowia, a przynajmniej do wykonania
minimum, czyli rzetelnego informowania pacjentow, jakich efektéw moga spodziewac sie po kosztujacych krocie

przeszczepieniach komérek macierzystych.
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