SMA: Kazde podanie leku przektada sie na postep

23 czerwca 2021 13:54

SMA to ciezka postepujgca choroba genetyczna. Wie o tym doskonale Monika Matkowska, mama 7-letniego
Oskara i 5-letniej Zosi - dzieci chorujgcych na rdzeniowy zanik miesni. Pani Monika méwi nam, jakie trudy musiata
ponies¢ rodzina, aby dzieci mogty uzyskac leczenie i jakie sg jego efekty.

Film YouTube: https://www.youtube.com/watch?v=XgbImhBJS3Y
Kiedy Oskar zostat zdiagnozowany?

Oskar zostat zdiagnozowany, kiedy miat péttora roku. Poniewaz byt wcze$niakiem, od razu trafit pod opieke lekarzy specjalistow. Jednak na poczatku wigkszo$é
lekarzy uwazata, ze syn ma czas na dojscie do r6znego rodzaju funkcji. Ale jak juz skonczyt rok, zaniepokoito mnie, ze dziecko nie byto w stanie zrobi¢ zadnego
podporu. Zaalarmowatam lekarzy, bo uwazatam, ze to byt czas na r6zne aktywnosci ruchowe, ktérych moéj syn nie robit. Uznatam, ze nalezy poszerzy¢
diagnostyke pod katem konkretnej choroby, moze MPD, albo sprawdzenia czy nie jest to pozostato$¢ po wczesniactwie.

Ma Pani jeszcze corke Zosie. Jaka jest jej historia?

Kiedy Oskar zostat zdiagnozowany, bytam w 23 tygodniu cigzy. Tydzien po tej diagnozie Fundacja SMA zaprosita nas na konferencje na temat rdzeniowego
zaniku mies$ni, podczas ktérej méj maz dowiedziat sie co to za choroba. Poznat ludzi, ktérzy podpowiedzieli mu, aby$my zrobili badania genetyczne pod katem
SMA, jak tylko Zosia sie urodzi, bo by¢ moze szybkie przeprowadzenie takich badar pozwoli na szybkie leczenie Zosi. Tak zrobilismy. Kiedy okazato sie, ze
Zosia jest chora na SMA, Fundacja zadziatata btyskawicznie i wystata nas na leczenie do Francji. Tam udato nam sie zakwalifikowac¢ do leczenia, ale wiazato sie
to z tym, ze musieliSmy przeprowadzi¢ sie do Francji, by mie¢ dostep do ubezpieczenia i w ostatecznoéci do leczenia corki, a nastepnie Oskara.

Jakie efekty przynosi leczenie nusinersenem?

Dzigki temu leczeniu Zosia funkcjonuje jak zupetnie zdrowe dziecko. Nie wida¢ u niej probleméw ruchowych — skacze i biega. Ma skoriczone 4 lata i juz sama
jezdzi na rowerze bez dodatkowych koétek. Oskar dostat leczenie jak miat 2,5 roku. Choroba zabrata mu wszystko, précz mozliwosci oddechu i samodzielnego
przetykania. Jak sie go ktadto na t6zko, nogi mu sie rozjezdzaty, nie byt w stanie sam przekreci¢ gtowy. Dzi$ funkcjonuje w miare normalnie. Chodzi do zeréwki,
gdzie ma asystentke i jest w stanie pisa¢ oraz rysowac. Nie chodzi. Jezdzi na wézku. Ale raczkuje i caty czas robi postepy. Kazde podanie leku przektada sie u
niego na postep. To, ze jest w stanie funkcjonowa¢ w zwyktej placéwce szkolnej, nie integracyjnej, Swiadczy o tym, ze leczenie daje bardzo duzo.

Dzieci sg teraz leczone w Polsce?
Tak, od pazdziernika zesztego roku. 8 lipca bedziemy mie¢ tu trzecig dawke leku.

Zosia jest bardzo zywiotlowym dzieckiem. Czy rozwija sie jak zdrowi réwiesnicy?
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