Honorowa Nagroda Zaufania ,Ztoty OTIS 2010” dla Polskiego
Towarzystwa Choréb Nerwowo-Miesniowych

W Polsce rodzi sie rocznie okoto 58 chtopcéw chorych na
dystrofie mie$niowa Duchenne’a i okoto 40 dzieci obu pici
chorych na rdzeniowy zanik miesni. Wymagaja one
kompleksowej opieki i czesto skoordynowanej pomocy
lekarzy réznych specjalnosci, takich jak: neurolog,
ortopeda, kardiolog, anestezjolog, pulmonolog. Niestety w
Polsce nie maja zapewnionej takiej opieki.

Dystrofia mieséniowa Duchenne’a i rdzeniowy zanik miesni (SMA) to
jedne z chordb nerwowo-miesniowych. Do tej grupy zalicza sie tez miastenie,
miopatie, polineuropatie, stwardnienie zanikowe boczne, zapalenia nerwow
obwodowych, zapalenie miesni. Wspdlng cechg wielu z tych chordb jest postepujacy zanik miesni, w efekcie ktdrego
dochodzi do ostabienia sity miesni i trudnosci w poruszaniu sie. U 0sob z ciezkg postacig dystrofii miesniowej, SMA i
niektdrych innych choréb nerwowo-miesniowych pojawia sie tez powolne ostabienie miesni decydujacych o
podstawowych czynnosciach zyciowych: oddychaniu, potykaniu.

Nie wiadomo doktadnie, ile 0séb w Polsce choruje. W jedynej w naszym kraju Poradni Chordb Miesni dziatajacej
przy Centralnym Szpitalu Klinicznym Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego zarejestrowanych jest okoto 18 tys.
0s0b cierpigcych na choroby nerwowo-miesniowe. Ta liczba jest jednak zanizona. Na podstawie obliczen
poréwnawczych z krajami zachodnimi mozna oszacowac, ze choroby nerwowo-miesniowe ma nawet 50 tysiecy
0s6b.

— Nie ma w tej chwili leczenia przyczynowego dystrofii miesniowej i SMA, czyli mozliwosci naprawienia genu
powodujacego pojawienie sie choroby czy odtworzenia wytwarzania biatka, ktérego brakuje w miesniu w zwiazku z
defektem genu — moéwi dr Anna Kostera-Pruszczyk z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego. — Podstawowg metoda leczenia jest rehabilitacja, ktdra utrzymuje miesnie w dobrym stanie. Jesli
choroba wejdzie w zaawansowang, ostra faze, konieczne jest wspomaganie oddychania i odzywiania, co przediuza
pacjentowi zycie.

Choroby nerwowo-miesniowe nie sa w Polsce uznawane za przewlekle. Z tego powodu
pacjenci nie maja zapewnionej systematycznej refundowanej rehabilitacji. W ich przypadku
rehabilitacja jest lekiem przedtuzajacym zycie. Powinna by¢ prowadzona w sposdb ciagly.

— Rodzic moze i$¢ do lekarza pierwszego kontaktu, proszac o skierowanie na rehabilitacje i dostanie ja na tydzien
lub dwa. Czes$¢ matych dzieci podlega pod centra wczesnej interwencji neurologicznej, ale gdy koncza trzy lata, ta
pomoc sie kofczy. Rodzice muszg sami optacac rehabilitacje swoich dzieci, ale przeciez na dtuzsza mete to
niemozliwe, bo jedno z nich nie moze pracowac, gdyz musi opiekowac sie chorym dzieckiem, a godzina rehabilitacji
to okoto 50 zt — méwi Katarzyna Koztowska, szefowa Polskiego Towarzystwa Choréb Nerwowo-Miesniowych. —
Brakuje systemu kompleksowej opieki. Nie ma tez osrodkdw, w ktorych chorzy (zaréwno dzieci, jak i dorosli)
mogliby uzyskaé kompleksowg pomoc neurologa, rehabilitanta-fizjoterapeuty, ortopedy.

Postep choroby, ostabienie stanu miesni jest nieuniknione. Mozna go jednak spowolni¢. —Rehabilitacja nie postawi
na nogi kogos, kto przestat chodzi¢, ale moze spowodowac, ze bedzie samodzielnie jadt jeszcze przez kilka lat. Albo
nie usigdzie na wozek w wieku lat siedmiu, tylko trzynastu. A przez te piec lat mozemy liczy¢ na to, ze dzieki
postepowi medycyny pojawig sie nowe leki. Dlatego powinnismy starac sie, by utrzymac nasze dzieci jak najdtuzej
w jak najlepszym stanie — dodaje Katarzyna Koztowska.

Od wielu lat o taka pomoc dla dzieci i dorostych dotknietych chorobg stara sie Polskie Towarzystwo Choréb
Nerwowo-Miesniowych. Stowarzyszenie istnieje od 1988 roku, jest organizacjg pozytku publicznego. Skupia osoby
dotkniete chorobami nerwowo-miesniowymi, ich rodziny, lekarzy i rehabilitantéw oraz szerokie grono osob
czujacych potrzebe niesienia pomocy ludziom dotknietym chorobami miesni. Starajq sie uzyskac dotacje na
rehabilitacje dzieci z programéw PFRON, organizuja szkolenia dla rehabilitantow.

— W zaawansowanych stadiach dystrofii Duchenne'a lub rdzeniowego zaniku miesni dzieci nie maja sity odkrztusi¢
wydzieliny zalegajacej w drzewie oskrzelowym. W przypadku infekcji moze doj$¢ do zapalenia ptuc, ktore dla
naszych dzieci moze mie¢ skutek $miertelny — opowiada Katarzyna Koztowska. — Dlatego jako stowarzyszenie
kupilismy dwa koflatory, ktére nasilajq odruch kaszlu i pomagajq odkrztusi¢ wydzieline — dodaje.

Ten sprzet ratujacy zycie nie jest w zaden sposdb refundowany przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Kosztuje 24-26
tysiecy zt, rodzicéw nie staé na jego zakup.

Na $wiecie sg prowadzone badania kliniczne nad nowymi lekami na choroby nerwowo-miesniowe. Niestety w Polsce
prowadzi sie bardzo mato takich badan.

— Gléwng przeszkoda jest niesprawiedliwa polityka prowadzona przez NFZ wobec tej grupy pacjentéw. Od lat nie
mozemy uczestniczy¢ w miedzynarodowych badaniach nad leczeniem SLA, gdyz Polska jest jedynym krajem w UE,
w ktdrym pacjenci muszg sami pfaci¢ (i to do$¢ sporo!) za lek o nazwie Rilutek. W nowych badaniach jest on zawsze
stosowany jako tzw. aktywne placebo. A przeciez pacjent nie moze sam ptaci¢ za udziat w badaniu klinicznym —
oburza sie prof. dr hab. med. Hubert Kwiecinski, kierownik Kliniki Neurologii WUM. — Pacjenci nie moga uczestniczy¢
w miedzynarodowych badaniach nowych lekéw. Nie sg bowiem u nas refundowane te leki, ktére w innych krajach
od dawna stosuje sie jako standardowe.

Dwa miesigce temu na naszym wortalu nazdrowie.pl zamiesciliémy petycje dotyczaca wpisania chordb nerwowo-
miesniowych: rdzeniowego zaniku miesni i dystrofii miesniowej Duchenne’a do wykazu chordb przewlektych.
Zwrdcilismy sie do wszystkich ludzi dobrej woli o poparcie naszych staran. Pod listem otwartym podpisato sie ponad
10 tys. osdb. Zostanie on przekazany minister zdrowia Ewie Kopacz.



