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Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Miesniowych jest ogdlnopolska organizacjg
pozarzgdowq istniejgcq od 1988 roku. Posiada réwniez status Organizacji Pozytku
Publicznego. Irzesza osoby chore na choroby nerwowo-miesniowe (dystrofie
miesniowe, rdzeniowy zanik miesni, polineuropatie, stwardnienie zanikowe boczne,
miopatie, miastenia, zespot post polio itp.), ich rodziny, opiekundw a takze ludzi
checacych pomagad chorym iich rodzinom w zmaganiu sie z choroba.

W wiekszosci chorob nerwowo-miesniowych brak jest leczenia farmakologicznego i
jedynq skuteczng formaq terapii jest prawidtowo prowadzona fizjoterapia, ktéra
opoznia postep choroby, wydtuza okres aktywnosci zyciowej i wzglednej
niezaleznosci chorych. Przy braku fizjoterapii chorzy' bardzo szybko skazani sq na
catkowitg zaleznosé od statej, catodobowej opieki osdb trzecich. W warunkach
polskich oznacza to rezygnacje z pracy zawodowej chorego i rodziny lub wieloletni
pobyt cherego w placéwkach opiekunczych.

Nawet przyblizone poréwnanie kosztow prawidliowo prowadzonej fizjoterapii z
finansowymi i spotecznymi kosztami opieki zdecydowanie wskazuje na koniecznosé
prowadzenia zajec fizjoterapeutycznych.

Fizjoterapia te] grupy schorzen jest dosc specyficzna. Indywidualne zajecia z
fizjoterapeuta wymagane sq praktycznie przez cate zycie chorego a kaida przerwa
powoduje nieodwracalne, szybkie postepy choroby. Zajecia z fizjoterapeuta muszqg
byé prowadzone z duzym wyczuciem i nie mogq doprowadzi¢ do zmeczenia zadnej
z grup miesniowych pacjenta - w tych schorzeniach przecigzenie mie$ni powoduje
ich nieodwracalne uszkodzenie. Bardzo istotna jest profilaktyka przykurczow
miesniowych i proby rozluznienia patologicznie napietych miesni.
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W zwigzku z tym, ze chorzy majqg narastajgce problemy z poruszaniem sie i dotarcie
przez nich do osrodkéw rehabilitacyjnych jest bardzo utrudnione lub wrecz
niemotzliwe, konieczna jest stata rehabilitacja w warunkach domowych.

Obowiqzujace przepisy dotyczgce fizjoterapii uniemozliwiaja prawidlowq
rehabilitacje ruchowg chorych, poniewaz ustalony limit czasu ¢wiczen stanowi
niewielki procent czasu rehabilitacji wymaganego w tych schorzeniach. Ustalony
administracyjnie limit godzin zajed z fizjoterapeutq jest taki sam jak dla oséb
zdrowych po réinego rodzaju urazach, ktére rokujq szybki powrdt do stanu sprzed



urazu. W chorebach nerwowo-migsniowych funkcja fizjoterapii jest inna, poniewaz
chodzi o jak najdtuzsze podirzymanie biezqcego stanu chorych, czego w zaden

sposob nie da sie osiggngc okresowym i krétkotrwatym - okreslonym limitem -
dostepem do fizjoterapii.

Ministersiwo Zdrowia z niezrozumiatych powodéw nie uznaje nieuleczalnych choréb
nerwowo-miesniowych za choroby przewlekie, co skutkuje ograniczeniami w
dostepie do fizjoterapii w wymaganym w tych chorobach zakresie, ktére sq
traktowane jak stan po zlamaniu czy zwichnieciu.

Nasze stowarzyszenie wystgpito z petycjq do Ministra Zdrowia o wpisanie dwdch
choréb nerwowo-miesniowych (dystrofii typu Duchenne’a i rdzeniowego zaniku
miesni) do wykazu choréb przewlektych wiasnie z powodu braku mozliwosci
uzyskania dostatecznej dla naszych chorych liczby godzin fizjoterapii.

Stowarzyszenie nasze probuje radzi¢ sobie z tym problemem przez pozyskiwanie
funduszy na rehabilitacje chorych z innych zrédet ale rzadko zdarza sie je
otrzymywad. Jesli sie to udaje to zwykle 75% funduszy przeznaczone by<¢ musi na
inne cele niz najbardziej potrzebna w tym przypadku fizjoterapia (zwykle pomoc
psychologa, ktdra w naszym przypadku jest co najmniej dyskusyjna, prawde
mowigc zbedna).

Mamy nadzieje, ze obchodzony po raz pierwszy w Polsce Swiatowy Dzien Fizjoterapii
i nasz udziat w konferencji pozwoli na przyblizenie odpowiednim urzedom (NFZ, MZ)
problemdw oséb chorych na choroby nerwowo-miesniowe i ukierunkuje ich
dziatania na przynajmniej czeSciowe rozwigzanie problemu dostepu do fizjoterapii,
pomimo ze przedstawiciele Narodowego Funduszu Zdrowia jak i Ministerstwa
Zdrowia opuscili konferencje kilka godzin przed jej zakonczeniem.
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