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Gwattowne pogorszenie zdrowia, a nawet Smier¢ moze czekac wielu matych pacjentéw, ktorzy
z powodu nieprzemyslanej reformy refundacyjnej nie otrzymajg koniecznej pomocy. Resort
zdrowia nie dotrzymat obietnicy ztozonej pod koniec ubiegtego roku - alarmujg lekarze i bliscy
chorych. Dla dzieci cierpigcych na spastycznosé miesni zabraknie pomp baklofenowych.

Z powodu braku refundacji lekarze nie majg obecnie mozliwosci implantowania pomp
baklofenowych kolejnym pacjentom i nie bedg mogli ich wymienié u chorych, u ktérych w starej
pompie wyczerpig sie baterie. ?Zuzycie sie pompy spowoduje nagte zatrzymanie podawania
leku, a to moze pogorszy¢ stan zdrowia dziecka, a nawet zagrozic jego zyciu? ? powiedziat
PAP prof. Marek J6zwiak z Kliniki Ortopedii i Traumatologii Dzieciecej Szpitala Klinicznego im.
Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu.

Jego zdaniem, obecna sytuacja garstki pacjentéw ze spastycznos$cia, ktérzy wymagajg
implantacji pompy jest w Polsce tragiczna. "Wczoraj na nasz oddziat trafit pacjent z wyczerpang
baterig pompy baklofenowej wymagajacy jej wymiany. Nie wiemy co robi¢. Obecnie list w jego
sprawie trafit do rzecznik praw pacjenta, pani minister Krystyny Koztowskiej, ktéra zaoferowata
Swojg pomoc" - powiedziat Jozwiak.

W odpowiedzi, jakag otrzymat PAP, rzecznik prasowy MZ Agnieszka Gotabek przypomniata, ze
"pacjenci ktérzy nabyli prawo do uzyskania $wiadczenia opieki zdrowotnej - jakim byto
wszczepienie pompy baklofenowej - przed wejéciem w zycie tzw. +rozporzadzen koszykowych+
majg prawo do uzyskania wszelkich innych swiadczen niezbednych do prawidtowego dziatania
pomp". Jest to zgodne z konstytucyjng zasada ochrony praw nabytych.

Jak napisata rzecznik MZ, "finansowanie $wiadczen zwigzanych z naprawg, konserwacja,
wymiang pomp baklofenowych u pacjentéw, ktérzy na podstawie uprzednio obowigzujgcych
przepiséw nabyli prawo do uzyskania Swiadczenia opieki zdrowotnej, jakim byto wszczepienie
pompy baklofenowej, powinno odbywac sie w ramach ubezpieczenia zdrowotnego, na
podstawie ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze $rodkdw publicznych (Dz. U. z 2008 r., Nr 164, poz.1027 z p6zn. zm.)".

"Ztozytam wniosek do Departamentu Ubezpieczenia Zdrowotnego, ale dowiedziatam sig, ze
odpowiedZ moge otrzymac najwczesniej po trzech tygodniach, a moj syn nie moze tyle czekac"
- powiedziata PAP Marzena Siwek-Szruba, mama chtopca, ktéremu wyczerpata sie w pompie
bateria.

Jbézwiak ocenit natomiast, ze propozycja MZ nie rozwigzuje sprawy dzieci, ktére czekajg na
wszczepienie pierwszej pompy.

Ekspert przypomniat, ze spastycznos$¢ polega na silnym napieciu i sztywnosci mieéni, co
prowadzi do bolesnych przykurczéw miesni i $ciegien, deformaciji kosci, sztywnosci lub
niestabilnosci stawow. Jest ona objawem uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego ? mézgu
lub rdzenia. Wérdd chorych wymagajacych wszczepienia pompy baklofenowej najczeéciej sg
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pacjenci z mézgowym porazeniem dzieciecym i stwardnieniem rozsianym.

Pompa baklofenowa, wszywana podskérnie, pozwala dawkowac baklofen w sposéb ciggty
bezposrednio do ptynu mdzgowo-rdzeniowego. Lek ten, dziatajgc na odpowiednie receptory w
rdzeniu kregowym, zmniejsza napiecie miesni, tagodzi dolegliwosci bélowe, ogranicza ruchy
mimowolne i poprawia funkcje pecherza moczowego. ?Pompa daje tez dzieciom z silng
spastycznoscig komfort oddychania, bo niektére z powodu skurczu migeéni sie duszg. Umozliwia
im przezycie i skuteczng rehabilitacje? ? powiedziat specjalista.

Z pompy korzysta wnuczek Ewy Jagietto, prezes Stowarzyszenia Rodzicéw Dzieci z Mézgowym
Porazeniem Dzieciecym. Kupili mu jg na wtasny koszt rodzice. ?Zmiana byta ogromna. Przede
wszystkim, wnuczek przestat cierpie¢ fizycznie. Wczeéniej nie mogt spaé, z powodu bolesnych
przykurczéw, przez ktore caty byt powykrzywiany, wielokrotnie budzit sie w nocy. W ciggu dnia
nie mogt utrzymac pozycji siedzgcej. Dzieki pompie, te dolegliwosci minety i mozna byto zaczac
prawdziwg rehabilitacje? ? powiedziata PAP Jagietto.

Wedtug prof. J6Zwiaka, pompa baklofenowa kosztuje obecnie ok. 30 tys., dodatkowo procedura
wymaga pokrycia kosztow implantacji pompy. Ponadto, co okoto trzy miesigce pompe trzeba
dotadowac lekiem, ktéry rowniez nie jest tani. ?Bardzo niewiele rodzicéw dziecka z porazeniem
moézgowym moze sobie pozwoli¢ na takie wydatki. Jedno z nich zazwyczaj nie moze pracowac,
bo zajmuje sie chorym? ? powiedziat ekspert.

Zaznaczyt, ze ta metoda jest refundowana potrzebujgcym pacjentom w catej Unii Europejskiej,
rowniez u naszych sgsiadoéw ? w Czechach, Niemczech, na Stowac;ji.

Jbézwiak szacuje, ze pacjentdw najbardziej potrzebujacych wszycia pomp jest obecnie w Polsce
ok. 200, w tym ci, ktérym lada moment pompe bedzie trzeba wymienié na nowg (baterie w
pompie mogg dziataC 5-7 lat zaleznie od dawkowania leku). ?Koszt takiej terapii dla
Narodowego Funduszu Zdrowia to kwestia kilku milionéw ztotych, wiec nie jest to duzo, biorgc
pod uwage korzysci, jakie mogg odnies¢ ciezko chorzy? ? wyjasnit ekspert.

Jak przypomniat, od potowy 2002 r., kiedy w Polsce wprowadzono te metode terapii, do potowy
2009 r. NFZ refundowat pompy baklofenowe na tzw. indywidualne zgody dzieciom z
porazeniem mdzgowym, cierpigcym na ciezkg spastycznos$c. W tym okresie udato sie zatozyé
ok. 60 pomp. W 2009 r. wraz z nowym koszykiem $wiadczen gwarantowanych terapia ta
przestata by¢ refundowana.

19 wrzednia 2011 r. Agencja Oceny Technologii Medycznych (AOTM) wydata pozytywng
rekomendacjg w sprawie programu terapeutycznego, w ramach ktérego mozna by refundowac
wszczepianie pompy baklofenowej pacjentom ze spastycznos$cig oporng na leczenie
farmakologiczne. Tydzien pézniej MZ stworzyto projekt rozporzgdzenia na temat wprowadzenia
takiego programu, ale do tej pory go nie podpisato.

?MZ obiecywato nam, ze pompy baklofenowe bedg dostepne w ramach programu
terapeutycznego. Dlatego, gdy pod koniec 2011 r. pani Lidia Owsiak zgproponowa’fa
wprowadzenie pomp baklofenowych jako jeden z celéw dziatania WOSP, poinformowatem jg o
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braku takiej potrzeby. Teraz zostaliSmy z niczym? - powiedziat w rozmowie z PAP Jézwiak.

O refundacje pomp baklofenowych walczy tez pani Justyna (24 lata), kt6ra cierpi na mdézgowe
porazenie dzieciece. Cztery lata temu miata wypadek komunikacyjny, po ktérym nasility sie
przykurcze mieéni uniemozliwiajgce wstawienie jej endoprotezy lewego biodra. 7Pompa moze
w pewnym sensie uratowac moje zycie, bo dzieki niej bede mogta stang¢ na nogi, samodzielnie
chodzi¢, podjaé rehabilitacje. Teraz nie jestem w stanie zrobi¢ sama nawet jednego kroku? ?
powiedziata PAP.

Wedtug JoZwiaka, dzieki wszyciu pompy baklofenowej wielu jego pacjentdw moze normalnie
zy¢. ?Jedna z pacjentek zatozyta rodzing, ma cérke; inny pacjent moze jezdzi¢ na wozku i
dzieki temu studiuje. Mama matego dziecka napisata mi kiedys, ze po raz pierwszy moze je
przytuli¢, bo maluch nie sztywnieje jej w ramionach? ? powiedziat ekspert.

Joanna Morga (PAP)
Zrodto: www.fitness.wp.pl
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