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Razem moiemy wiecej

Warszawa, dnia 20 lipca 2023 roku

Szanowni Panstwo

Rodzice Chorych Dzieci

Kuratorzy Oswiaty

Dyrektorzy Szkot Podstawowych
Dyrektorzy Szkot Ponadpodstawowych
w Polsce

Szanowni Panstwo,

Fundacja StopDuchenne razem z Akademig Leona Kozminskiego, Stowarzyszeniem GCPpl,
Stowarzyszeniem Fizjoterapia Polska, Fundacjg Parent Project Muscular Dystrophy, Fundacjg Pomocy
Chorym na Zanik Miesni im. Piotra Karlinskiego ze Szczecina oraz partnerem artystycznym, ktérym jest
zespdt GANG TANGO/formacja tanga bez granic i partnerem merytorycznym, ktorym jest Instytut
Polityki Zdrowotnej organizuje w dniu 7 wrzeénia 2023 roku obchody Swiatowego Dnia Dystrofii
Miesniowej Duchenne’a (DMD).

Elementem obchoddéw majg by¢ prelekcje o DMD i badaniach klinicznych dla dzieci i mtodziezy
w szkotach podstawowych (klasy 6-8), ponadpodstawowych oraz dla nauczycieli, prowadzone w
miesigcu wrzesniu 2023 roku.

Dystrofia Miesniowa Duchenne’a jest chorobg genetyczng, diagnozowang najczesciej miedzy
3 a 6 rokiem zycia i polegajgcg na zaniku wszystkich miesni w organizmie (szkieletowych, miesnia
sercowego, miesni gtadkich) i wiekszosci przypadkow dotyka chtopcow. Ostabienie miesni prowadzi do
tego, ze dzieci w wieku 9-12 przestajg chodzi¢, potem pojawiaja sie problemy z sercem, oddychaniem,
przetkaniem, z osteoporoza, gastrologiczne itp.

W zwigzku z powyzszym zwracamy sie do Pariistwa z prosbg o pomoc w organizacji spotkan
z mtodziezg i nauczycielami w szkotach. Prelekcje prowadzone bedg przez osoby pracujgce w obszarze
badan klinicznych tj. naukowcéw, lekarzy, badaczy, osoby zatrudnione w firmach farmaceutycznych.
Chcielibysmy aby w prelekcjach prowadzonych w szkotach, w ktdérych uczy sie dziecko chore na
dystrofie lub inng chorobe rzadka, w miare mozliwosci, brali udziat takze jego rodzice.

Prelekcje odbywatby sie pod hastem: ,Chorzy na DMD i inne choroby rzadkie potrzebuja
Waszej przyjazni” oraz ,Jak trafiaja leki do Apteki”. Swiatowym symbolem tego dnia jest czerwony
balonik i chcielisSmy w ten sposdb zwrdcié¢ uwage spoteczenstwa na ten symbol, ktéry pojawi sie w dniu
7 wrzesnia 2023 roku w przestrzeni publicznej w catej Polsce.

Celem prelekcji bedzie zwrdcenie uwagi na problem wykluczenia dzieci chorych, ktéry
wystepuje w spoteczenstwie. Problem, ktory pojawia sie z réznych przyczyn, w tym ze zwyktego strachu
przed nieznang chorobg. Chcemy uzmystowi¢ dzieciom, mtodziezy oraz nauczycielom, ze choroby te
nie sg dla nich niebezpieczne. Sg natomiast ciezkie i niebezpieczne dla chorych ze wzgledu na
postepujgcg utrate komodrek miesniowych i sity, ktdrej brak skutkuje upadkami nawet przy
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nieszkodliwym dla zdrowych dzieci delikatnym potragceniu. Brak kolegdéw czy kolezanek pogtebia
izolacje chorych i uniemozliwia rozwéj kompetencji spotecznych. Brak relacji spotecznych pomiedzy
chorymi i zdrowymi dzie¢mi uniemozliwia takze rozwdj empatii, a to w przysztosci poskutkuje brakiem
wzajemnego zrozumienia i utrudnia integracje o0sob niepetnosprawnych ze zdrowag czescig
spoteczenstwa.

Drugim tematem, ktdry jest Scisle powigzany z chorobg, jest przekazanie mtodziezy informacji
o tym, co to sg badania kliniczne i jaka role ogrywaja w powstawaniu lekdéw. Naszym celem jest
uzmystowienie mtodziezy, ze proces powstawania leku toczy sie pod $cistg kontrolg réznych instytucji
w oparciu o rézne przepisy polskie i miedzynarodowe po to, aby powstaty bezpieczne i skuteczne leki.
Leki, ktére pomagaja pokonac nie tylko choroby, z ktérymi mamy kontakt codziennie ale takze takie
jak DMD inne choroby rzadkie, ktére mimo, ze s3 rzadkie jako pojedyncze choroby (na DMD choruje w
Polsce okoto 1200 osdb), to dotykajg od 3,5 do 7% populacji $wiata, co oznacza, ze w Polsce chorych
na choroby rzadkie moze by¢ okoto 2 500 000 osdb.

Do celéw dydaktycznych przygotowane bedg prezentacje o DMD i badaniach klinicznych
dostosowane do percepcji dzieci i miodziezy. Dysponujemy takie prawami do uzycia i
rozpowszechniania podczas prowadzenia prelekcji komiksu o wilku i badaniach klinicznych, ktére w
formie wydrukowanej zostang przekazane szkotom do celéw dydaktycznych.

Nadmieniam, ze obchody Miedzynarodowego Dnia Dystrofii Miesniowej Duchenne’a objete
zostaty:

Patronatem honorowym przez:
e  Ministra Zdrowia,
e  Rzecznika Praw Pacjenta,
e Agencji Badan Medycznych,
e  Prezydenta Miasta Stotecznego Warszawy,
e  Akademii Leona KoZzminskiego,
e  Akademii Wychowania Fizycznego,
e  Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego,
e  Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
e  Prezesa Urzedu Rejestracji Produktédw Leczniczych, Wyrobdw Medycznych i Produktow

Biobdjczych.

Patronatem przez:
e (CeZCentrum e-Zdrowia
e Allaw Tech
e  Fizjoterapia Polska
e  Stowarzyszenie na Rzecz Dobrej Praktyki Badan Klinicznych w Polsce

Patronatem medialnym przez:
e Konsylium24.pl
e Medonet
e  Puls Medycyny
Serdecznie pozdrawiamy,
Zarzad Fundacji StopDuchenne

Matgorzata Dziugiet
Wiceprezes Zarzadu

Mirostaw Maliszewski
Wiceprezes Zarzadu

Dariusz Zebrowski
Prezes Zarzadu
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