Oswiadczenie zlozone
przez senatora Wadima Tyszkiewicza
na 55. posiedzeniu Senatu
w dniu 15 grudnia 2022 r.

Oséwiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Szanowny Panie Ministrze!

Miopatia miotubularna sprzezona z chromosomem X, znana rowniez jako XLMTM, jest rzadkim zabu-
rzeniem genetycznym, ktoére powoduje przede wszystkim ostabienie migsni. Biatko miotubularne, ktore jest
niezbedne do oddychania, polykania i calosciowego funkcjonowania organizmu, jest nieobecne lub powaznie
zredukowane z powodu mutacji genu MTM1. Miopatia miotubularnia jest ciezka choroba, ktéra bardzo cze-
sto prowadzi do przedwczesnej $mierci niemowlecej. Zaledwie kilka procent dzieci dozywa dziesigtego roku
zycia, a nieliczne — wieku dorostego.

Cho¢ opisana choroba jest skutecznie diagnozowana, a od kilkunastu lat trwajg badania, ktore sa obecnie
w fazie zaawansowanej, to jednak w dalszym ciggu, na chwile obecna, nie ma leku na te chorobe.

Jak pokazuje jednak praktyka, w obecnej fazie rozwoju medycyny to fizjoterapia i rehabilitacja sg naj-
wazniejszymi czynnikami w rozwoju chorego dziecka. Systematyczna codzienna rehabilitacja, ktora jest wy-
konywana pod okiem specjalistow, ale i rodzicow, stanowi obecnie jedyne skuteczne lekarstwo. Lekarstwo,
ktore daje szansg ,,uszczknac” kilka lat chorobie, ktora nieustannie postepuje. Jednoczesnie to rehabilitacja
daje nadziej¢ na to, ze osoby chore oraz ich rodziny doczekajg zakonczenia prowadzonych badan i tym sa-
mym stworzenia lekarstwa.

Skoro mowa o rodzinie, to nie mozna zapominaé, ze to gldwnie rodzice — gdyz mowa tutaj o chorych
dzieciach — poswigcaja im cale swoje zycie i energie¢, rezygnuja z pracy, z dnia na dzien stajg si¢ lekarzami,
fizjoterapeutami i rehabilitantami. Wszystko po to, aby ich dziecko miato zapewnione godne warunki do
zycia i rozwoju.

Jak wida¢, rehabilitacja i fizjoterapia odgrywajg tutaj kluczowa role, pozwalajac zahamowac postepujaca
chorobe. Tymczasem $wiadczenia i pomoc w ramach NFZ sg w tym zakresie niewystarczajace — notabene
problem ten dotyczy nie tylko os6b chorych na miopati¢ miotubularna, albowiem z tym problemem zglaszaja
si¢ osoby cierpigce na rozne schorzenia. Rzeczywistos¢, niestety, pokazuje, ze liczba zabiegow oraz czas
oczekiwania na nie sg kompletnie nieadekwatne do potrzeb chorych.

7 uwagi na powyzsze uprzejmie prosze odpowiedz na pytania.

1. Czy polski rzad rozwaza podjecie jakichkolwiek dziatan, ktére zwigksza wydajnos¢ stuzby zdrowia
w zakresie rehabilitacji i fizjoterapii?

2. Czy polski rzad rozwaza podjecie jakichkolwiek dziatan, ktore zmniejszg czas oczekiwania na rehabili-
tacje i fizjoterapig?

3. Czy polski rzad rozwaza podjecie jakichkolwiek dziatan, ktore beda stanowity realng pomoc dla rodzi-
cOw 1 ich dzieci, ktore sg dotknigte miopatig miotubularng?
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