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Szanowna Pani Profesor,

Polskie Stowarzyszenie POLIO+, bedace pozarzadowa organizacja non profit, pragnie
przedstawi¢ problemy pacjentéw po polio w Polsce, zwigzane z brakiem dostepu do opieki
medycznej, opartej na aktualnej wiedzy na temat p6znych skutkow polio, w tym zespotu post-

polio (ang. Post-Polio Syndrom; PPS).

Stowarzyszenie od lat otrzymuje liczne maile i telefony z prosba o podanie kontaktu do
lekarza - specjalisty ,,0d post-polio”. Polscy pacjenci po polio, zmagajacy si¢ z pdéznymi
efektami narastajacej dysfunkcji motoneuronow, bezskutecznie szukaja pomocy i zrozumienia
w rodzimym Srodowisku medycznym. Brak zainteresowania naszej shuzby zdrowia
problemem pacjentéw po polio dokumentuja fakty:

- W lutym 2017 roku wystalismy do kierownikéw kilkunastu Klinik Neurologii w calej
Polsce ulotki o PPS (zatacznik 1) wraz z pismem przewodnim (zatacznik 2), w ktorym
zwracaliSmy si¢ z prosbg o pomoc w popularyzacji wiedzy na temat zespotu post-polio
w $rodowisku medycznym. ProsiliSmy o informacje¢ zwrotna, czy pacjent po polio moze by¢
diagnozowany w danej Klinice/Poradni i czy takg informacj¢ mozemy zamiesci¢ na stronie
internetowe] Polskiego Stowarzyszenia POLIO+. Na powyzsze pismo nie dostaliSmy
ZADNEJ odpowiedzi. NIKT z Kierownikéw Klinik Neurologii nie zaproponowal
pacjentom po polio diagnostyKki, ani leczenia.

- Na tamach portalu niepelnosprawni.pl ukazat si¢ wywiad Wiceprzewodniczacej Polskiego
Stowarzyszenia POLIO+ pt. "Zespdt post-polio. Echo zapomnianej epidemii"”

(http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/636437). Komentarze do tego wywiadu stanowig

przygnebiajaca lekturg, dokumentujaca brak wiedzy naszych lekarzy o poznych skutkach
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polio - ,.badato mnie kilkunastu roznych lekarzy i tylko jedna Pani doktor styszata o PPS”.
Objawy zespotu post-polio sa bagatelizowane lub nieprawidtowo klasyfikowane ze wzgledu
na swoj niespecyficzny charakter oraz podeszty wiek pacjentow. Opublikowane 2 artykuly
przegladowe w jezyku polskim o zespole post-polio w czasopiSmie Neurologia
i Neurochirurgia Polska (2012) nie zmienily tego stanu rzeczy, pomimo, ze jest to lektura

zalecana dla neurologoéw przy realizacji obowiazku ustawicznego ksztalcenia.

Mozna zapyta¢: dlaczego lekarze w Polsce nie sa zainteresowani problemem pacjentéw po
polio? Czy dlatego, ze rozpoznanie PPS nie jest tak spektakularne, jak np. chorob rzadkich,
dla ktorych tworzy si¢ specjalne programy, zespoty diagnostyczno-terapeutyczne i przyznaje
srodki finansowe? Czy tez, polskie $rodowisko medyczne czeka az problem rozwiaze si¢

"w sposob naturalny"?

Trudno si¢ temu dziwi¢, jezeli kilka lat temu w $wiat polskiej medycyny poszta wypowiedz
konsultanta krajowego ds. choréb zakaznych, ze ,,nikt nie zajmuje sie zespolem post-polio, bo
nie ma takiego powodu” (reportaz TVN24 z kwietnia 2015r pt.: ,Efekt wirusa” -
http://www.tvn24.pl/czarno-na-bialym,42.m/efekt-wirusa,538033.html.). Czlowiek uznany za

autorytet medyczny o$wiadczyt publicznie, ze w Polsce, pomimo zZe epidemia polio w latach
50-tych ubiegtego stulecia zebrala obfite zniwo, 0s6b z po6znymi efektami polio nie ma.
W odpowiedzi na list bohaterki reportazu z pro$ba o ustalenie podmiotéw leczniczych dla
osoby z zespolem post-polio, Ministerstwo Zdrowia w pismie z dn. 26.05.2015r.
poinformowato, ze Pani Profesor Ryglewicz ustalita 2 osrodki zajmujace si¢ tym zespotem:
1/ Katedra i Klinika Neurologii CSK, ul. Banacha w Warszawie oraz 2/ Klinika Neurologii
SPSK w Lublinie. Ministerstwo zawiadamiato roéwniez, ze informacje o wystapieniu
Konsultanta Krajowego w dziedzinie chorob zakaznych wraz z krytycznym komentarzem
Prof. Ewy Matyji zostaly przekazane do Departamentu Nauki i Szkolnictwa Wyzszego
w Ministerstwie Zdrowia. Po uptywie 3 lat prof. dr hab. Andrze; Horban nadal jest
konsultantem krajowym 1 ale ani wtedy, ani pdzniej nie uznal za stosowne wyjasni¢ i/lub
przeprosi¢ za swg ignorancj¢. Rowniez dwa oSrodki, o ktérych wspominala Pani Profesor
nie sa przygotowane na przyjmowanie pacjentow po polio do diagnostyki i leczenia.
Poradnia Choréb Miesni WUM nie potrafi wskazaé lekarza, ktory zajmuje si¢ pacjentami po
polio i na dzien dzisiejszy oferuje zapisy na druga potowe 2022 roku. Biorac pod uwage wiek
pacjentéw po polio i czgsto dramatyczne nasilenie ich dolegliwos$ci, taka oferta pomocy jest
nie do przyjecia, szczegdlnie, ze nie ma zadnej gwarancji, ze po 3 latach oczekiwania ,,trafi

si¢” lekarz, ktory bedzie ,,co8” styszal o zespole post-polio.



Prowadzony od kilku lat program wieloosrodkowych badan klinicznych, skierowanych do
pacjentow z PPS, do ktérych zreszta poczatkowo nie chciala przystapi¢c ZADNA klinika
w Polsce (!!!), wymusit na kilku osrodkach jedynie OKRESOWE zainteresowanie
problemem. Obecnie zadna z klinik biorgcych udziat w badaniach nie jest chetna do objecia

stala opieka medyczng pacjentow po polio.

Sytuacj¢ pacjentow z PPS pogarsza brak kodu dla zespotu post-polio w polskiej wersji
systemu diagnozy nozologicznej choréb ICD-10. Od ponad 2 lat zabiegamy bez skutku
o wprowadzenie kodu G14 dla zespotu post-polio do polskiego wydania ,,Miedzynarodowej
Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Problemow Zdrowotnych” (2008). Do chwili obecnej,
pomimo obszernej wymiany korespondencji, nie dokonano aktualizacji polskiej wersji
klasyfikacji sprzed 10 lat, ani nie wprowadzono kodu poprzez odrgbne rozporzadzenie.
Zamieszczenie anglojezycznej wersji ICD-10 z 2016 na stronie Rejestru Systemu Kodowania,
na ktéore powotuje si¢ Pani Dyrektor Departamentu Funduszy Europejskich, jest bez
znaczenia, gdyz kod Gl14 nie jest rozpoznawany w systemie naszej stuzby zdrowia.
Uzupeknienie polskiej wersji klasyfikacji ICD-10 o kod G14 jest pierwszym krokiem
w kierunku zwi¢kszenia Swiadomosci w zakresie diagnostyKi i leczenia zespotu post-polio

w Polsce.

Warto tu przypomnieé, ze w trudnych latach powojennych Polska potrafita zmobilizowa¢
stuzby medyczne i spoteczne do walki z nastepstwami epidemii poliomyelitis anterior acuta,
ktora w 1950-60 dotkneta wiele dzieci w Polsce. Powstat tzw. polski model rehabilitacji
autorstwa Profesora Wiktora Degi 1 Mariana Weissa, rekomendowany przez WHO.
Stworzono Narodowy Program KOMPLEKSOWEJ REHABILITACII, ktory obejmowat nie
tylko opiek¢ medyczng 1 rehabilitacj¢ o0sob po polio, ale rowniez ich edukacje

1 zatrudnienie. Bylo to duze osiggni¢cie komunistycznej stuzby zdrowia.

Tym wigksza porazke w walce z p6znymi skutkami polio ponosi obecna stuzba zdrowia
w Polsce. Dzi$ polski pacjent po polio najczesciej nie otrzymuje od lekarza nawet diagnozy,
nie wspominajac o leczeniu czy rehabilitacji. A trzeba pamigtaé, ze ze wzgledu na mnogos¢
objawdéw, osoby z zespolem post-polio powinny by¢ objete wielospecjalistyczng opieka

medyczng oraz indywidualng rehabilitacja.

Zespot post-polio jest od dawna rozpoznawang i leczong jednostka chorobowa na $wiecie.
W krajach Europy Zachodniej, Stanach Zjednoczonych, Kanadzie i Australii problem
postepowania z pacjentami po polio zostal rozwigzany systemowo. Utworzono specjalne

kliniki, dedykowane pacjentom po polio np.: Post Polio Mayo Clinic, Post Polio Clinics
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w Californii i Montrealu, Centrum Medyczne prof. F. Nolleta w Amsterdamie, w ktorych
pacjenci objeci sg skoordynowang opieka zespotu terapeutycznego, ztozonego ze specjalistow
z zakresu neurologii, pulmonologii, ortopedii, fizjoterapii, rehabilitacji, psychologii

1 dietetyki.

Nie spodziewamy si¢, aby przy obecnie stabej kondycji polskiej stuzby zdrowia podobne
kliniki powstalty w Polsce. Ale domagamy si¢ edukacji lekarzy w temacie zespolu post-
polio oraz stworzenia formuly postepowania z pacjentem po polio w ramach istniejacych
struktur klinicznych. Nie moze by¢ tak, aby w Polsce osoby po polio bytly dyskryminowane
jako grupa pacjentéw cierpigcych na chorobe, ktorej skutki odczuwane sg przez cate zycie.
Pacjenci po polio jeszcze Zyja i zmagaja si¢ z wieloma dolegliwo$ciami, ktdore w sposob
dramatyczny zmniejszaja ich dotychczasowa sprawnos$¢. Wiekszo§¢ z nich cate zycie
pracowata zawodowo, zyla aktywnie na miar¢ swoich mozliwosci. Dzisiaj chca by¢
rozpoznawalni w s$rodowisku medycznym, jako grupa pacjentow z przewlekla chorobg.
Lekarz jest niezbedny do potwierdzenia diagnozy PPS, aby rozpoznanie miato umocowanie
medyczne w systemie orzecznictwa. Przy ugruntowanej wiedzy o PPS na S$wiecie,
niedopuszczalne jest traktowanie pacjenta z PPS przez polskiego lekarza-orzecznika jak

symulanta, oszusta, chcgcego uzyskac ,,nienalezne” mu $wiadczenia rentowe.

Trzeba wyraznie podkresli¢, ze problem nie jest marginalny. Szacunkowe dane wskazuja, ze
porazenng postacia polio zostalo dotknigtych okoto 20-25 tysiecy 0sob, z czego u wigkszosci
po 20-40 latach wystepuje zespot post-polio. Objawy tego zespolu moga rowniez
wystepowaé w przypadkach nieporazennych. Jezeli wezmiemy pod uwage, ze osoby
z postacig porazenng polio to zaledwie 1-2 proc. wszystkich zarazonych, to liczba pacjentow

wymagajacych prawidlowej diagnozy moze by¢ wielokrotnie wyzsza.

Moze nie warto powolywacé si¢ na Konstytucj¢ RP, ktora gwarantuje obywatelom réwny
dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej. Ale mozna zaznaczy¢, ze zgodnie z art. 68 ust. 3
wladze maja konstytucyjny obowigzek zapewnienia szczegolnej opieki zdrowotnej dzieciom,
kobietom cigzarnym oraz osobom niepelnosprawnym 1 osobom w podesztym wieku.
A pacjenci po polio, niezaleznie od swej podstawowej choroby, nalezag do dwdch ostatnich
grup. Regulacje normatywng prawa do ochrony zdrowia zawieraja rowniez wszystkie
dokumenty miedzynarodowe o ochronie praw czlowieka, w tym Konwencja ONZ o prawach
0sOb niepelnosprawnych (art. 25 1 26), ratyfikowana przez Polske 6 lat temu. W $wietle tych
dokumentow osoby po polio w Polsce maja prawo domagaé sie Swiadczen opieki

zdrowotnej, zgodnych z aktualng wiedza oraz standardami miedzynarodowymi.



W zwiazku z powyzszym Polskie Stowarzyszenie POLIO + zwraca sie do Pani Profesor

Z prosba o:
1/ udostepnienie wiarygodnego wykazu Klinik i/lub Przychodni, w ktorych pacjenci po

polio beda mogli przeprowadzi¢ badania diagnostyczne w kierunku zespotu post polio,
uzyskac porad¢ i kompleksowe leczenie pdznych efektow polio. Jezeli takich klinik obecnie
nie ma, wnioskujemy o utworzenie w kilku wybranych Klinikach/Poradniach pododdziatow
lub grup ,,specjalistow od Post-Polio”, z realnym dostepem do leczenia.

2/ upowaznienie Polskiego Stowarzyszenia POLIO+ do upublicznienia ww. wykazu na
stronie internetowej Stowarzyszenia.

3/ pomoc w procesie edukacji lekarzy w temacie diagnostyki i leczenia pacjentow
z zespolem post-polio.

— Polskie Stowarzyszenie Polio+ na swojej stronie internetowej

http://www.postpolio.lublin.pl/ prezentuje obszerng wiedz¢ medyczng na temat PPS.

Mozemy zaproponowa¢ lekarzom, w ramach doskonalenia zawodowego, dostep do
programu edukacyjnego z ww. strony w ramach ,,E-learningu”, dla ktérego Okregowa Izba
Lekarska na wniosek Konsultanta Krajowego z neurologii mogloby ustali¢ wymagane
ustawowo punkty edukacyjne.

— Stowarzyszenia opracowato ulotki o PPS, dostgepne na stronie internetowej. Prosimy
o pomoc w ich rozprowadzaniu w placowkach medycznych w calym kraju.

— Stowarzyszenie moze zaproponowaé wyktady (prof. Ewy Matyji) na konferencjach
krajowych organizowanych w Warszawie.

4/ poparcie dzialan Polskiego Stowarzyszenia POLIO+, majacych na celu uzupelnienie

polskiej wersji klasyfikacji chor6b ICD-10 o kod G14 dla zespolu post-polio.

za Zarzad Polskiego Stowarzyszenia POLIO+

WICEERZEWODNICZACA PRZEWODNICZACA
Eomoe y
prof. zw. dr hab. med. Ewa Matyja dr M Koter-Morgowshka

Do wiadomosci:
1/ Minister Zdrowia

2/ Przewodniczacy Sejmowej Komisji Zdrowia



