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Oświadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego 

Szanowny Panie Ministrze! 

Miopatia miotubularna sprzężona z chromosomem X, znana również jako XLMTM, jest rzadkim zabu-

rzeniem genetycznym, które powoduje przede wszystkim osłabienie mięśni. Białko miotubularne, które jest 

niezbędne do oddychania, połykania i całościowego funkcjonowania organizmu, jest nieobecne lub poważnie 

zredukowane z powodu mutacji genu MTM1. Miopatia miotubularnia jest ciężką choroba, która bardzo czę-

sto prowadzi do przedwczesnej śmierci niemowlęcej. Zaledwie kilka procent dzieci dożywa dziesiątego roku 

życia, a nieliczne – wieku dorosłego. 

Choć opisana choroba jest skutecznie diagnozowana, a od kilkunastu lat trwają badania, które są obecnie 

w fazie zaawansowanej, to jednak w dalszym ciągu, na chwile obecną, nie ma leku na tę chorobę. 

Jak pokazuje jednak praktyka, w obecnej fazie rozwoju medycyny to fizjoterapia i rehabilitacja są naj-

ważniejszymi czynnikami w rozwoju chorego dziecka. Systematyczna codzienna rehabilitacja, która jest wy-

konywana pod okiem specjalistów, ale i rodziców, stanowi obecnie jedyne skuteczne lekarstwo. Lekarstwo, 

które daje szansę „uszczknąć” kilka lat chorobie, która nieustannie postępuje. Jednocześnie to rehabilitacja 

daje nadzieję na to, że osoby chore oraz ich rodziny doczekają zakończenia prowadzonych badań i tym sa-

mym stworzenia lekarstwa. 

Skoro mowa o rodzinie, to nie można zapominać, że to głównie rodzice – gdyż mowa tutaj o chorych 

dzieciach – poświęcają im całe swoje życie i energię, rezygnują z pracy, z dnia na dzień stają się lekarzami, 

fizjoterapeutami i rehabilitantami. Wszystko po to, aby ich dziecko miało zapewnione godne warunki do 

życia i rozwoju. 

Jak widać, rehabilitacja i fizjoterapia odgrywają tutaj kluczową rolę, pozwalając zahamować postępującą 

chorobę. Tymczasem świadczenia i pomoc w ramach NFZ są w tym zakresie niewystarczające – notabene 

problem ten dotyczy nie tylko osób chorych na miopatię miotubularną, albowiem z tym problemem zgłaszają 

się osoby cierpiące na różne schorzenia. Rzeczywistość, niestety, pokazuje, że liczba zabiegów oraz czas 

oczekiwania na nie są kompletnie nieadekwatne do potrzeb chorych. 

Z uwagi na powyższe uprzejmie proszę odpowiedź na pytania. 

1. Czy polski rząd rozważa podjęcie jakichkolwiek działań, które zwiększą wydajność służby zdrowia 

w zakresie rehabilitacji i fizjoterapii? 

2. Czy polski rząd rozważa podjęcie jakichkolwiek działań, które zmniejszą czas oczekiwania na rehabili-

tację i fizjoterapię? 

3. Czy polski rząd rozważa podjęcie jakichkolwiek działań, które będą stanowiły realną pomoc dla rodzi-

ców i ich dzieci, które są dotknięte miopatią miotubularną? 
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