Polskie Stowarzyszenie
na Rzecz Oséb z AHC

AHC (Alternating Hemiplegia of Childhood)
Oficjalnej polskiej nazwy nie ma, ale dazymy do zarejestrowania jej w Polsce pod nazwa
,»AHC - naprzemienna hemiplegia dziecigca”.

Jest to cigzka choroba neurologiczna, ktérej objawy zaczynaja si¢ w bardzo wczesnym dziecinstwie —
przed ukonczeniem przez dziecko 18 miesiecy zycia. Objawy: oczoplas, dystonia, ataksja, okresowe
paralize (wiotkie lub sztywne — spastyczne) jednej polowy ciata (prawej lub lewej), trwajace kilka minut,
kilka godzin, kilka dni lub nawet tygodni. Dotknigte paralizem strony ciata moga zmienia¢ si¢ nawet co
kilka minut. Nierzadko zdarzaja si¢ ataki obustronne (bilateralne), co jest interpretowane jako
réwnoczes$nie wystepujacy atak lewo- i prawostronny. Podczas ataku pacjent zachowuje peilng
swiadomos$¢ (podstawowa réznica miedzy AHC i ogromna wigkszoscig padaczek). W czasie ataku moze
dochodzi¢ do zaniku zdolnosci méwienia, poltykania, w koncu do zaburzen oddychania (zagrozenie
zycial).

Wszystkie objawy ustepuja podczas snu. Po (nawet bardzo krotkiej, kilkuminutowej) drzemce symptomy
moga ustapic¢ — atak zostat przerwany. Jesli objawy wracaja w ciggu do ok. 20 minut po przebudzeniu sig,
jest to kontynuacja wczesniejszego ataku.

Czgsto choroba skomplikowana jest dodatkowymi chorobami, zwtaszcza neurologicznymi, jak epilepsja,
roézne ataksje itp. Inne choroby, jak astma, alergie, atopowe zapalenie skory i wiele innych moga
oczywiscie tez wystgpowac u pacjentow z AHC, jak u kazdego ,,zdrowego”. AHC zwigzana jest z
réznego stopnia niepetnosprawnos$cig intelektualng.

Choroba nie jest doktadnie zbadana; wiadomo, ze uwarunkowana jest genetycznie — powodujg ja mutacje
de novo w genie ATP1A3. Powodujg one zaburzenia w pracy pompy sodowo-potasowej, czyli zaktocenia
w transporcie jonéw sodu i potasu przez btony komdorkowe neuronow w moézgu. Badania genetyczne
polskich pacjentow w kierunku AHC zostaty wykonane w klinice uniwersyteckiej w Getyndze (Niemcy).
Koszt jednego badania to 4.000,- EUR. Obecnie jedno z warszwskich laboratoridow genetycznych jest
gotowe podjac¢ si¢ wykonania takiego badania. Gdyby miato ono by¢ wykonane w ramach skierowania,
gdzie ptatnikiem mialby by¢ NFZ, to bytloby wykonywane ,,na raty” i do wykonania catego badania
potrzeba by w najlepszym razie co najmniej kilkunastu miesiecy, a raczej kilku lat.

AHC jest bardzo czgsto mylona przez lekarzy z epilepsja 1 dziecigcym porazeniem médzgowym, a takze z
migreng hemiplegiczng i niektorymi chorobami objawiajacymi si¢ niedowladami.

Aktualnie choroba jest nieuleczalna, towarzyszy choremu do konca zycia. Najstarsi znani pacjenci maja
ok. 60 lat. W zasadzie nie ma farmakoterapii. U ok. 50% chorych pewne zmniejszenie czgstotliwosci
atakow 1 czasu ich trwania przynosi lek Flunarizinum. Lek oczywiscie nie jest W Zadnym stopniu
refundowany. Pacjentom bez watpienia pomaga ciagla, systematyczna fizjoterapia (min. 2 x w tygodniu) i
logopedia. Terapie te sa w minimalnym (absolutnie niewystarczajgcym) stopniu optacane przez NFZ. Po
wyczerpaniu limitu (ok. 10-12 jednostek terapeutycznych — w najlepszym razie 1,5 miesigca) rodzice
musza sami martwic¢ si¢ o zdobycie srodkéw na optacenie terapii. Jesli si¢ to nie uda, to dzieci nie maja
zadnej sensownej terapii.

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z AHC ahc-pl wspomaga rodziny dotknigte problemami
naprzemiennej hemiplegii dziecigcej (AHC), migren hemiplegicznych (FHM i SHM) oraz dystonii-
parkinsonizmu o nagltym poczatku (RDP), zwanej tez dystonig typu 12 (DYT12). Szerzy takze wiedze o
tych chorobach wsrod lekarzy i terapeutow (ktorzy z reguty o tych jednostkach chorobowych nie
styszeli), pedagogdéw, wychowawcow itd. Dazy do wprowadzenia tych choréb do rejestru (listy) chordb
rzadkich, ktory jak dotad w Polsce nie istnieje.

www.stow.ahc-pl.org

Facebook: Polish Association ahc-pl oraz FHM SHM RDP DYT12 - Polska

Wigcej informacji: e-mail: marek.parowicz@stow.ahc-pl.org
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