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Zakres Konferencji

Podstawowym zadaniem konferencji bylo zgromadzemamem pacjentow, pracownikow
stuzby zdrowia r@nych specjalnéci oraz naukowcéw, w celu ustalenia sposobéw popraw
opieki nad osobami po polio w Europie oraz stymwoig bada naukowych w tym zakresie.
Konferencja zostata zorganizowana przezgkie Stowarzyszenie Polio (PTU) z inicjatywy
Europejskiego Zwizku Polio (EPU), organizacji parasolowej zrzesezaj 19 stowarzysze
pacjentow po polio z 13 krajéw Unii EuropejskieyfoBram konferencji opracowat wspolny
komitet europejskich naukowcow i przedstawiciellEP

W konferencji wz¢to udziat 330 oséb z 25 krajow i wszystkich kontytéev. Potove
uczestnikdw stanowili pacjenci, ich mahkowie i opiekunowie, a potaw— pracownicy
stuzby zdrowia i naukowcy. Program sktadat 2i21 sesji obejmagych prawie 70 referatow.
Atmosfera konferencji byta wspaniata, a udzial wszprzegolnych sesjach bardzo liczny.
Mozliwos¢ spotkania s, wymiany myli i rozmow pomedzy pacjentami a profesjonalistami
byta bardzo cenna i owocna.

Najwaznieg sze wnioski:

Badania naukowe

+ Najbardziej obiecucy obszar badanad przyczya zespotu post polio koncentruje si
na ocenie czynnikbw zapalnych, ktére mody¢ zwiazane z przetrwatymi
fragmentami wirusa polio w genomie. W oparciu spestrzeenia, korzystne me
okaz& sie daylne podawanie immunoglobulin w celu zatrzymania aimniejszenia
utraty sity i pogorszenia funkcjonowania wskutekpatu post polio.

« Ostatnie opracowania przedbwe Cochranepokazus, ze dowody przemawiage
zarowno za interwengjfarmakologicza, jak i za rehabilitag sa niewystarczajce, a
opracowane wskazowki opartgrsa ograniczonej ikei dowodow.

- Tak wiec, konieczne & wysokiej jakdci badania nad efektywdca interwencji
farmakologicznej i rehabilitacji, z uwzaglnieniem oceny kosztow, aby utatwi
wprowadzenie odpowiednich procedur medycznych systepieki zdrowotnej.

« Powinno wzrosa zainteresowanie badaniami naukowymi. Mimze badania
naukowe w tym zakresie prowadzone, to ik& trwajacych bada nad skuteczri@ia
interwencji jest niewielka. Odnotowano tylko jedmapewniggce losowé¢ studium
na temat rehabilitacji, zawierg@e ocer relacji poprawy stanu zdrowia do kosztu
interwenciji.

- Badania s utrudnione przez male zainteresowanie naukevaparte na falszywym
pojeciu, ze zespot post polio jest nieistotny, ponievpmlio jest chorob przesziéci —
oraz, jak w przypadku innych rzadkich chorob, przeariery finansowe dla
prowadzania baaafarmakologicznych.

+ Okreslono nasgpujace tematy priorytetowe dla badanad sposobami interwencji
medycznej:

1. Potwierdzenie efektywroi stosowania immunoglobulin. Przygotowywang s
miedzynarodowe badania wielrodkowe w tym zakresie.

2. Efektywna¢ wielodyscyplinarnej rehabilitacji i jej elementowtakich jak
¢wiczenia i wsparcie psychologiczne.

3. Leczenie objawow, szczegodlnie w celu zmniejszenigenia i bolu.
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4. Postpowanie zmniejszage nadmiera ilos¢ upadkow, ktére skutkajurazami;
badania powinny obejmowazapobieganie osteoporozie w stabiej rozetyth
konczynach.

5. Zapobieganie wtérnym uszkodzeniom ukiadu lokomoegp zwizanym z
diugotrwatym nieprawidtowym przegieniem kaczyn u starzegych s¢ oséb po
polio.

6. Zapewnienie zdrowego procesu starzeni@a ®az zmniejszenie negatywnego
wptywu licznych choréb, a take elementéw styluycia, takich jak nadwaga i
bezczynnéc.

7. Efektywnds¢ innowacji w zakresie spgiu ortopedycznego.

Opieka

Celem opieki powinno ky uczestnictwo spoteczne oséb po polio na napaym
poziome funkcjonowania; opiekpowinien zapewnia interdyscyplinarny zespot
rehabilitacyjny, whczapc osole z zespotenpost poliq jako petnoprawnego cztonka.
Ankieta przeprowadzonasod cztonkow 19 Zwizkow Polio z 13 pastw Europy
wykazata brak zainteresowania i wiedzy w wielu &c&j, niewiellg ilosé¢
wyspecjalizowanych klinik i staby dagt do opieki. Niemniej szacujegsize okoto
700.000 mieszkacow Unii Europejskiej bdzie chorowato na zespot post polio.

W celu poprawy opieki zapewnianej pacjentom w Uawimny zosta sformutowane
oraz opublikowane standardy pgstwania.

Kazde pastwo UE powinno utworzay narodowe centrum wiedzy na temat zespotu
post polio, aby poprawiopieke w skali kraju.

Tworzenie sieci

Zespot post polio musi znajdowssic w programach politycznych, jako we
zagadnienie ochrony zdrowia w EU i musi to stadoghdwny cel Europejskiego
Zwiazku Polio (EPU).

EPU kzdzie wzmocnione poprzez ustanowienie kolegium daoyadmedycznych.
Wiecej krajowych zwizkéw oséb po polio powinno przgzy¢ sie do EPU, a EPU
moze walnie przyczynia sii do tworzenia stowarzyszepacjentbw w krajach
europejskich, w ktorych do tej pory nie byto takimtganizaciji.

W celu poprawy opieki i utatwienia realizacji badaaukowych, EPU utworzy
profesjonala europejsk sieZ pracownikbw ochrony zdrowia i naukowcow
zainteresowanych problemami zespotu post polio jaoyah dédwiadczenie w tym
zakresie, orazdalzie utatwiato kontakty w ramach tej sieci.

Priorytetami profesjonalnej siecictizie okrdlenie procedur diagnostycznych i
terapeutycznych oraz zdefiniowanie wykazu standarditeny wynikow bada
klinicznych.

Kraje endemiczne

WHO rozwaa podgcie inicjatyw zmierzajcych do poprawy opieki rehabilitacyjnej,
w szczegolnéci w krajach rozwijagcych sg, gdzie miliony ludzi dorasta iyje z
trwatymi updaledzeniami kdacymi wynikiem polio, aby zapewéiim zycie petna
zycia.

Kraje rozwingte powinny przekazywaswop wiedz na temat zespotu post-polio
krajom rozwijajpcym sk, w celu poszukiwania sposobOw zapobiegania temu
schorzeniu i wtérnym uszkodzeniom spowodowanymclimym przecizeniem oraz

w celu stworzenia opieki dla pacjentow z zespotewstqpolio, ktéry stanie siw
przyszigci problemem w tych krajach.

Nastiepna Konferencja odkedzie st za 2 lata, prawdopodobnie w Amsterdamie.

ttumaczenie EMA i MKM



