Dolnoslaski Szpital Specjalistyczny im. T. Marciniaka - Centrum Medycyny Ratunkowej

PROGRAM LEKOWY DLA DZIECI Z SMA

Miesieczny Stas jest pierwszym noworodkiem w Polsce, ktéremu podano lek na rdzeniowy zanik miesni (SMA)
w pierwszej dobie zycia. Stas jest pacjentem Oddziatu Neurologii Dzieciecej w naszym szpitalu.

Stas przyszedt na swiat w Klinice Ginekologii i Potoznictwa w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym we Wroctawiu, ale dzieki
wspétpracy miedzy szpitalami udato sie szybko zakwalifikowac dziecko do programu lekowego i poda¢ go w pierwszej dobie
zycia.

Program lekowy z zastosowaniem nusinersenu od roku prowadzi Oddziat Neurologii Dzieciecej w Dolnoslaskim Szpitalu
Specjalistycznym im. Marciniaka. We wrze$niu Stas miat podang kolejna - trzecig dawke leku na tutejszym oddziale.

Dr Dorota Cichosz, neurolog dzieciecy, koordynatorka programu lekowego dla dzieci z rdzeniowym zanikiem
miesni: - Czas podania leku odgrywa kluczowa role w przypadku dzieci z SMA. Im szybciej maty pacjent przyjmie lek, tym
wieksza jest jego skutecznos¢ i tym wieksze sg szanse na zminimalizowanie objawdw choroby. Najlepiej podac go w
pierwszej, najpdzniej drugiej dobie zycia.

Stasia zdiagnozowano w pierwszych tygodniach cigzy, dlatego procedury w tym przypadku mozna byto rozpocza¢ jeszcze
przed planowanym porodem.

Lekarze zapewniaja, ze dzieci, ktére poddano terapii, zanim wystgpity u nich objawy SMA, ruchowo rozwijajg sie prawie tak
dobrze, jak ich réwiesnicy.

Pacjentka Oddziatu Neurologii Dzieciecej jest tez 17-letnia Wiktoria Gut.
- Odkad jestem w programie i przyjmuje lek, czuje naprawde duzg zmiane - opowiada Wiktora. - Moge pisa¢, ruszam
nogami, a do tej pory byto to prawie niemozliwe - dodaje.

W ministerialnym programie lekowym rdzeniowego zaniku miesni w DSS im. Marciniaka jest juz 36 dzieci. Najstarsze zostaty
przekazane pod opieke Oddziatu Neurologii w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym (program dla dorostych).
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