שלום לכולם חזרתי, הייתי בכנס של מחלת הדושן בלונדון (4-5.11.2011) 

להלן דו"ח של הנסיעה בו אני מביא קצת מההרצאות והסדנאות שהייתי בהם והירהורים
ראשית ואולי לסיכום היה כנס טוב. הכרתי משפחות רבות וטובות ושוחחתי עם הרבה חוקרים ורופאים גם בעניינים כלליים וגם בעניינים אישיים. 

אנסה להפריד את התחומים 

עמותות
הכנס אורגן על ידי עמותת Action Duchenne, הכנס היה יומיים וכלל הרצאות וסדנאות וגלה בערב (ארוחת ערב עם הופעות). לכנס גם הגיעו משפחות שלמות והיה ממש נראה לי ידידותי אנו חששנו קצת להביא את הילדים ולבסוף נסעתי לבד, אך בדיעבד הסתבר לי שנהפוך הוא הוא הנכון, אני מרגיש שמי שהביא את ילדיו לכנס הרוויח- כמובן זה תלוי בגילאים ומצב שלנו כמבוגרים. 

פגשתי את אנשיה של העמותה שמה והם מאוד אקטיביים בלנסות למצוא תרופה ועכשיו וגם פעילים בנושאים הטיפוליים.ובכל מקום יש יהודים פעילים וזה גם יתרון אדיר בשבילנו לחיזוק הקשרים בעתיד.היתה שם גברת  Christine McSheryy  מייסדת ומנהלת עמותת Jett Foundation עמותה זאת מקימה ארגון גג לעמותות של מחלת הדושן. הארגון ישמח להצטרפות עמותות נוספות לארגון גג ואוכל לעשות את הקשר באם מי מכם יבקש. המטרה של ארגון הגג היא לשמש כנתב לאינפורמציה ותקשורת. 

הארגונים התעניינו לגבי המצב הארגוני בארץ והצגתי את הקיים ואת הרוחות החדשות הנושבות בשנים האחרונות בקהילה שלנו.

כולם מתעניינים במעשיו של פרופ נבו ומקווים שיראה תוצאות טובות במהרה. 
טיפול
כללי
הודגשה החשיבות של טיפול משולב ותמיכה. הטיפול המשולב של כמה רופאים מתחומים שונים הוא אלמנט חיוני ובנוסף לזה הודגש הצורך בתמיכה של ביטוח לאומי שמעלה את רמת החיים של הילד בבחינות שונות ומאפשרת לילד נער והבוגר חולה הדושן להיות חלק מהקהילה. כמו כן תמיכה מביטוח לאומי ומשרד הבריאות מאפשרת למשפחות להתפנות יותר לילד ולהשקיע בו מאוכל ועד חינוך. לענין זה הובא נציג מדנמרק שהרחיב על הנעשה בארצו שידועה באורך חיים ורמת חיים גבוהה לילדי דושן.

פיזיותרפיה- היתה שם פיזיותרפיסטית יהודיה מלונדון Marion Main מאוד טובה. לא יכולתי להשתתף בהרצאה שלה אך השתתפתי בסדנא שהפעילה ולמדתי הרבה דברים שקשורים לאופן טיפול מומלץ בבעיות שיש לבן שלי. היא הסבירה לי לדוגמא למה אני לא צריך לומר להדס לא ללכת על קצות האצבעות שוב למקרה של בני זה לא נכון להגביל אותו באופן זה. מאוד עוזר ומחר אעדכן את הפיזיותרפיסטית שלי בכל שאמרה.

וקטור- מייסד ונציגים של מכונת הוקטור היו שם. מעניין. הרבה אנגלים משתמשים בזה ובאנגליה בוחנים לקיים ניסוי מסודר של המכונה. בקצרה למי שלא יודע המכונה דומה קצת לא.ק.ג והטענה שהיא מזיזה את השרירים וגורמת להפחתה של חומרי חמצון בדם... דיברתי עם שלש משפחות שעושות שימוש במכונה. כולן ממשיכות איתה למרות שאף אחד לא יודע... 10,000 דולר והשקעה של 1.5 ביום של טיפול. חומר פרסומי נמצא ביו-טיוב לרוב. שני דברים נשאלים למה העמותות הגדולות בארה"ב לא תומכות במכונה? ולמה אין להם הוכחות אובייקטיביות לאפקטיביות?

לב- הוכח שעדיף לתת כדורים להורדת לחץ דם לפני שמתחילים להופיע סימנים. מחשבותי בנושא לאחר שיחה עם הקרדיולוגים היא שגיל 5 מוקדם אך מגיל 6-7 בהחלט ניתן לשקול מול הקרדיולוג המטפל בארץ. פרופ ברוק הולך לעשות ניסוי של תרופה להורדת לחץ דם לבני 7 שטרם הופיע להם סימנים. הסימנים מתגלים ב MRI ולא בצילום ולכן צריך לחשוב מתי ואיך לעקוב כי מה שבטוח שמתחילים הסימנים אסור לחכות וחייבים לקבל כדורים להורדת לחץ דם מסוגים שונים. ובמוקדם או מאוחר הסימנים יגיעו. זה המצב.

אינדיקרינולגיה- לצערי הגעתי קצת מאוחר אך ממה שהספקתי לשמוע העניין נכנס לתמונה בעיקר בעקבות לקיחת סטרואידים אך לא רק ויש ילדים שמקבלים הורמונים של גדילה שלטענת המרצה מסינסנטי עוזרת במקרים מסויימים לדברים אחרים מעבר לגדילה. וגם כמובן מעקב על העצמות. מצטער לא מסודר בעניין זה.

ריאות- יעלו לאנטרנט. כולנו שמענו את החשיבות של עניין זה ובכלל זה גם ניקוי הריאות במקרה הצורך.

מחקר
בטווח הקרוב אקסון סקיפינג ואתלרון של PTC. יותר ויותר מדברים על אקסון ספציפי לחולה ובסופו של דבר יתכן שנהיה שם. שימו לב לחשיבות העניין אם זה יקרה בשנים הקרובות ונוכל לקדם את זה בארץ זה עשוי להציל חיים ולכן החשיבות הגדולה למיזם שלנו בישראל בעניין זה. מקווה שהמיזם יתרומם מהר.

PTC

מחיים את הניסוי עם אטלרון! בשלב ראשון הניסוי פתוח רק לאלו שהשתתפו בעבר. אני מבין ש PCT בקשר עם  נבו, אך הם מעוניינים בקשר ישיר עם החולים ולכן אם מי מכם היה בניסוי שיצור איתם קשר ישיר דרך האתר זה חשוב לכולם. לדעתי חשוב ל- PTC שהחולים לשעבר יכנסו לטיפול כך שיווצר להם ניסיון עם ישראל ועם נבו וישיגיע ההמשך הוא יגיע גם אצלינו ובמהרה. לאחר כשנה לטענת החברה יפתח ניסוי גם לאנשים שלא השתתפו בניסוי. וזה להבנתי ניסוי פתוח יהיה ללא PLACEBO (דהיינו כל משתתפי הניסוי יקבלו את התרופה).

שוב,מי שהיה חלק מהניסוי שיצור קשר ישיר עם PTC במהרה חשוב מאוד (ניתן דרך האתר של PTC )

הרבה ניסוים הוצגו בשלב הפרה קליני ולא אוכל להציג כאן. נושא תאי גזע לא טופל בכנס בצורה עמוקה.

זהו כמו שאתם רואים העולם התכווץ ואנחנו צריכים לנצל את המאגר ידע מאחל לכולם בהצלחה במשימות הקרובות ושימרו על עצמכם.

דבר נוסף... התרשמתי שבגילאים מאוחרים ילדי הדושן הופכים לחברים מאוד טובים ולכן החשיבות שלנו כקהילה להתאחד כמה שניתן. מפגשים כמפגשי מ.ש.י מעולים ואם נשכיל לעשות מפגשים יעודיים של ילדי דושן ומשפחתיהם זה יהיה טוב לנו ההורים ולבנינו היקרים.
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