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Àíòîàíåòà Ïåíåâà å ïðåäñåäàòåë íà Áúëãàðñêà 
àñîöèàöèÿ çà íåâðîìóñêóëíè çàáîëÿâàíèÿ (ÁÀÍÇ) 
îò áëèçî äâå ãîäèíè è ìàéêà íà 19-ãîäèøíèÿ Àëåê-
ñàíäúð, êîéòî å ñ ïðîãðåñèâíà ìóñêóëíà äèñòðîôèÿ 
òèï Äþøåí. Òîâà å åäíà îò íàé-òåæêèòå äèñòðî-
ôèè è íàé-÷åñòî ñðåùàíàòà. Â Áúëãàðèÿ ñ òîâà çà-
áîëÿâàíå íà Áúëãàðñêà àñîöèàöèÿ çà íåâðîìóñêóëíè 
çàáîëÿâàíèÿ ñà èçâåñòíè ìàëêî ïîä 100 äåöà. Íî 
ðåàëíî òå ñà ïîâå÷å. 
Çà â. “Äîêòîð” ã-æà Ïåíåâà ðàçêàçà êàêâè ñà ïðî-
áëåìèòå íà õîðàòà ñ íåâðîìóñêóëíè çàáîëÿâàíèÿ 
è çà êàêâî ñå áîðè ÁÀÍÇ. 

Антоанета Пенева:Антоанета Пенева:

ДЕЦА СЕ МОЛЯТ ЗА ДЕЦА СЕ МОЛЯТ ЗА 
ГЛЪТКА ВЪЗДУХ, ГЛЪТКА ВЪЗДУХ, 
а родителите са безпомощниа родителите са безпомощни

- Г-жо Пенева, как от-
криха на вашия син забо-
ляването прогресивна 
мускулна дистрофия тип 
Дюшен?

- Личният лекар ни каза, 
че детето има шум на сърце-
то и отидохме на кардиолог. 
Оказа се, че този шум е фи-
зиологичен и с времето ще 
се израсте. Но кардиологът 
видя, че синът ни има уве-
личен черен дроб, и ни на-
сочи към гастроентеролог. 
Тогава Александър беше 
на година и девет месеца. 
Гастроентерологът проф. 
Пантелеева ме попита дали 
детето може да кляка. То не 
можеше и професорката ни 
препоръча веднага да оти-
дем в Педиатрията и да на-
правим пълни изследвания, 
защото се съмняваше за 
мускулна дистрофия. Оказа 
се точно това заболяване. 
Обикновено мускулните 
дистрофии се хващат едва 
на 5 – 7-годишна възраст, 
когато се проявява ясно 
мускулната слабост и де-
тето вече се затруднява да 
изкачва стъпала, скъсяват 
се ахилесовите сухожилия, 
цялата стойка се променя – 
изпъчено коремче, патешка 
походка. По тази външна 
симптоматика специали-
стите се ориентират, че 
става въпрос за мускулна 
дистрофия тип Дюшен.

- Кога започнаха за-
трудненията на вашия 
син да ходи?

- Той все още прави 
крачки на къси разстояния 
вкъщи, като се държи за 
някого, но иначе ползва 
рингова и електрическа 
количка. Това, че на 19 го-
дини Александър е в срав-
нително добро състояние, 
се дължи на грижата, която 
положихме за него, още 
докато беше мъничък – 
редовна физиотерапия, 
кортикостероидна терапия, 
а от 2014 г. и генна терапия. 
За съжаление, все още няма 
терапия, която да стопира 
заболяването. Всички тера-
пии само забавят прогреса 
на мускулната дистрофия. 

- Какво става с децата, 
за чиято мутация няма 
генна терапия?

- За децата, за които няма 
подходяща генна терапия, е 
много важно да се полага 
редовно стандартната гри-
жа при дистрофия тип Дю-
шен. Има и ръководство за 
родители, в което всичко е 

описано. В тази грижа влиза, 
на първо място, 

ЕЖЕДНЕВНАТА 
РЕХАБИЛИТАЦИЯ И 

СТРЕЧИНГ 
(разтягане на сухожили-

ята). За лечение се използва 
кортикостероидна терапия. 
Правят се периодично кон-
тролни прегледи на сърце-
то и на дишането. 

- Какви са проблемите 
на тези деца?

- Проблемите са страш-
но много и за децата, и 
за пълнолетните с такова 
прогресиращо заболяване. 
Първият е недостъпната 
среда за хора с ограничени 
физически възможности. За 
нас е предизвикателство да 
отидем дори до магазина с 
ринговата или с електри-
ческата количка, защото 
тротоарите са разбити и не 
са адаптирани. 

Проблем е и образо-
ванието, защото голям 
процент от училища са с 
недостъпна среда. По тази 
причина нашите деца не 
учат това, което желаят, 
а там, където е възможно 
да се придвижват. Насто-
яваме за картотекиране 
на училищата, дори и на 
детските градини, защото 
родителите не знаят къде 
средата е адаптирана и има 
достъп до тоалетни. Малко 
са училищата с достъпна 
среда – с рампа, с асансьор, 
с устройство за изкачва-
не на стъпала, адаптирана 
тоалетна – и е редно да ги 
знаем. 

Иначе майката или ба-
щата трябва да мъкне дете-
то на ръце или с количката, 
за да стигне до съответния 
кабинет, или детето остава в 
стаята, докато другите деца 
са на различен етаж и ка-
рат час по информационни 
технологии например. Това 
е абсурдно, но се случва. 
Много трудно е за детето 
също да се справи с поди-
гравките на съучениците си, 
защото понякога децата са 
много жестоки. Приемането 
на различните в България 
не се случва по най-добрия 
начин.  

- За какво се бори в мо-
мента Българската асо-
циация за невромускулни 
заболявания?

- Асоциацията е съз-
дадена преди 33 години 
и е член на Европейския 
алианс по невромускулни 
заболявания. 

УСПЕШНО СИ 
СЪТРУДНИЧИМ 

с проф. Търнев и с проф. 
Чамова от Александровска 
болница, където е Експерт-
ният център по невромус-
кулни заболявания. През 
годините сме се борили и 
продължаваме да го пра-
вим, за да се осигурят ди-
хателни апарати и апарати 
за отхрачване за хората с 
напреднало заболяване. Те 
имат нужда от дихателна 
вентилация, от подаване на 
кислород с високо наляга-
не, защото от слабостта на 
мускулите трудно вдишват 
и издишват въздуха и имат 
нужда от подпомагане на 
дишането. Апаратите за 
дихателна вентилация в до-
машни условия подобряват 
значително качеството им 
на живот, а и благодарение 
на тях децата и младежите 
с невромускулни заболява-
ния не стигат до инвазив-
ната вентилация чрез тра-
хеостомия. Много е труден 
животът на семействата с 
дете с такова заболяване, 
ако вече се налага инвазив-

на вентилация. 
- Защо все още апара-

тите за дихателна вен-
тилация и отхрачване не 
са достъпни за младежите 
с невромускулни заболя-
вания?

- Когато внесох офици-
алното писмо към Здрав-
ната каса, имаше работна 
група по актуализиране 
на списъка за помощни 
средства, съоръжения и 
медицински изделия, които 
се заплащат от НЗОК. Ста-
новището, което се върна 
от Експертния съвет по 
пулмология и фтизиатрия, 
ме втрещи. Аргументите 
за отказ бяха два. Първият 
беше, че дихателният апа-
рат не можел да се разглеж-
да като помощно средство, 
а като немедикаментозна 
терапия в домашни условия. 
Вторият аргумент беше, че 
по смисъла на Закона за 
хората с увреждания човек 
с увреждане е с ментален 
и физически дефицит, а 
пък хората с дихателна не-
достатъчност не са хора 
с увреждания. Щом тази  

аргументация се приема от 
всички институции, значи 
нещо е тотално сбъркано в 
нашата държава. Как да им 
обясня, че човек, който не 
може да диша пълноценно, 
е с физически дефицит!?

По-често от дихателни и 
отхрачващи апарати имат 
нужда хора над 18-годишна 
възраст. 

ОТХРАЧВАЩИЯТ АПАРАТ 
СТРУВА 12 000 ЛЕВА, 
а апаратът за дихателна 

вентилация струва от 15 
000 до 26 000 лева. Реално 
от цяла Европа само в Бъл-
гария и Македония не са 
осигурени такива апарати 
за децата и младежите с 
мускулна дистрофия.

- Какво правят семей-
ствата, когато детето 
им има нужда от дихате-
лен апарат?

- Тези, които живеят в 
по-големи градове и имат 
достъп до онлайн простран-
ството, си правят кампании 
за набиране на средства и 
купуват дихателен апарат 
и апарат за отхрачване. Ос-
таналите, които не са добре 

информирани, виждат, че 
детето им се моли за глътка 
въздух, но не знаят какво 
да направят и се прими-
ряват. Тази безпомощност 
на родителите е страшна. 
Обществото и държавата не 
виждат тези хора, защото им 
е трудно или невъзможно 
да излязат от домовете си. 
А когато хората по улиците 
видят такова дете, си плюят 
в пазвата. 

- Как стои въпросът с 
рехабилитацията?

- Когато са до 18-годиш-
на възраст, нашите деца 
могат да ползват в годината 
четири пъти клинична пъте-
ка №261, основно за физи-
отерапия и рехабилитация, 
която е десет дни. След 18 
години могат да ползват 
тази клинична пътека само 
веднъж в годината. Тези 
десет дни рехабилитация 
са абсурдно недостатъчни, 
защото нашите младежи 
имат нужда от ежедневна 
рехабилитация. Ето защо 
родителите са принудени да 
си плащат на рехабилитато-
ри. Това обаче е непосилно 
за повечето от тях, защото 
рехабилитацията е скъпа. 
Тогава родителите се учат 
как сами да я правят на 
децата си два или три пъти 
на ден.

- Какво трябва да знае 
обществото за тези деца, 
за да не робува на предраз-
съдъци?

- Децата и младежите с 
невромускулни заболява-
ния са интелектуално съхра-
нени, те са умни, имат нужда 
от приятели, от морална 
подкрепа, от преживява-
ния и емоция, както всеки 
друг на тяхната възраст. 
Те искат да общуват, да 
бъдат полезни, да се чувст-
ват пълноценни като хора, 
но такава възможност не 
им е предоставена. Кога-
то видите такова дете или 
младеж в количка, поне се 
приближете и проведете 
разговор с него. Дори само 
да му кажете „Здравей, как 
си?“, със сигурност ще ви 
отговори. Ще се изненадате 
приятно от общуването с 
такова дете. 

Мара КАЛЧЕВА

Îò öÿëà Åâðîïà ñàìî â Áúëãàðèÿ è
Ìàêåäîíèÿ íå ñà îñèãóðåíè àïàðàòè çà
äèõàòåëíà âåíòèëàöèÿ çà ìàëêèòå ïàöèåíòè
ñ ìóñêóëíà äèñòðîôèÿ

Àíòîàíåòà Ïåíåâà ñúñ ñèíà ñèÀíòîàíåòà Ïåíåâà ñúñ ñèíà ñè
Àëåêñàíäúð, êîéòî å ñ ìóñêóëíàÀëåêñàíäúð, êîéòî å ñ ìóñêóëíà
äèñòðîôèÿäèñòðîôèÿ


