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; urzad@chorzow.eu ; urzad@um.cieszyn.pl ; biuropodawcze@ustron.pl ;

um@wisla.pl ; infolczestochowa.um.gov.pl ; um@idabrowa.pl ;

boium.gliwice.pl ; um@knurow.pl ; infolpyskowice.pl ;

miasto@um.jastrzebie.pl ; jaworzno@um.jaworzno.pl ; urzad miastalkatowice.eu

; um@lubliniec.pl ; burmistrz@laziska.pl ; um@mikolow.eu ; um@orzesze.pl ;
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Subject: uchwata 600XXII2020 Rady Miejskiej w Sosnowcu ws. refundacji

terapii genowej lekiem onasemnogen abeparwowek (Zolgensma) z prosba o

poparcie dziatan

Sosnowiec,
2 listopada 2020 roku

BRIM.0004.71.2020.AB

Przewodniczacy rad gmin
wojewddztwa $laskiego

Na sesji w dniu 29 pazZdziernika 2020 roku Rada Miejska w Sosnowcu podijela
uchwate nr 600/XXXII1/2020

"w sprawie refundacji terapii genowej lekiem conasemnogen abeparwowek
(Zolgensma)

w przyczynowym leczeniu rdzeniowego zaniku miedni SMA".

W zataczeniu przekazuje kopie przedmiotowej uchwaly i prosze o poparcie
dziatan Rady Miejskiej w Sosnowcu.

Przewodniczaca
Rady Miejskiej w Sosnowcu

Ewa Szota

1z1 09.11.2020, 14:42






UCHWALA NR 600/XXX11/2020
RADY MIEJSKIEJ W SOSNOWCU

z dnia 29 pazdziernika 2020 r.

w sprawie refundacji terapii genowej lekiem onasemnogen abeparwowek (Zolgensma) w przyczynowym
leczeniu rdzeniowego zaniku mi¢sni SMA

Na podstawie 18 ust. 1 ustawy zdnia 8 marca 1990 roku o samorzadzie gminnym (tj. Dz U. z 2020
poz. 713) oraz art. 2 ustawy z 11 lipea 2014 roku o petycjach (1. Dz. U. z 2018 poz. 870)

Rada Miejska w Sosnoweu
uchwala

§ 1. Rada Miejska w Sosnowcu wystosowuje petycje do Pana Ministra Zdrowia Adama Niedzieiskiego
w sprawie refundacji terapii genowej lekiem onasemnogen abeparwowek (Zolgensma) w przyczynowyi
leczeniu rdzeniowego zaniku migéni SMA (Spinal Muscular Atrophy) o tresci stanowigeej zalgcznik do
uchwaly.

§ 2. Zohowigzuje sig Przewodniczaca Rady Miejskiej w Sosnowcu do przekazania niniejszego apelu
Marszatkowi Sejmu RP, Marszatkowi Senatu RP, Prezesowi Rady Ministrow RP, Ministrowi Zdrowia, a takze
miastom wojewodztwa $lgskiego.

§ 3. Wykonanie uchwaly powierza sig Przewodniczacej Rady Miejskiej w Sosnowceu.

§ 4. Uchwata wchodzi w zycie z dniem podjegcia.

Przewodniczaca Rady Mjefskiej w Sosnowcu
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Zalacznik do uchwaty Nr 600/XXXI 1/2020
Rady Miejskiej w Sosnowcu

7 dnia 29 pazdziernika 2020 1.

Rdzeniowy zanik migsni to rzadkie, genetyczne schorzenie nerwowo-migsniowe przejawiajace sig
degeneracjg néuronow jgder przednich rdzenia krggowego, co wywoluje postepujgce uposledzenie migsni
szkieletowych, wcigzkich przypadkach prowadzacym do émierci. Cigzka niewydolno$é oddechowa
charakterystyczna dla postaci pierwszej rdzeniowego zaniku mieéni prowadzi do S$mierci w ciggu
pierwszych kilku—kilkunastu miesiecy zycia! Brak impulsow nerwowych prowadzi do uogdlnionego
ostabicnia i postgpujgcego zaniku niigsni szkieletowych, a w ostatecznoscl czgsciowego albo catkowitego
paralizu.

Szacuje sig, Ze obecnie w naszym Kraju zyje okolto 800-1000 chorych na SMA, aco roku rodzi sie okolo
50 dzieci, u ktérych rozpoznaje sie SMA, wtym okolo 30 dzieci z najciezszg postacig charoby. SMA
rozwija si¢ wskutek wady genetycznej (mutacji) W genie odpowiedzialnym za kodowanie bialka SMN
(survival of motor neuron), czyli biatka przezycia neuronéw ruchowych. Choroba dotyka osoby W roznym
wieku, jednak w ponad 90% przypadkow objawy pojawiajg sig w niemowlgetwie albo wezesnym
dziecinstwie. SMA nie ma wplywu na rozwoj poznawezy | intelekt!

Qd 1 stycznia 2019 r. Ministerstwo Zdrowia wprowadzito pelng refundacje leku nusinersen (Spinraza),
dzigki czemu wszyscy polscy pacjenci uzyskali bezplatny dostgp do tego bardzo drogiego leku. SMA, jest
niestety najezestszg genetyczng preyczyng émierci dzieci do drugiego roku zycial Koszt rocznej terapii to
ok. 540 tys. eurc w pierwszym roku 1 270 tys. euro w kolejnych latach.

W dniu 19 maja 2020t warunkowo dopuszczano W Unii Furopejskiej, awczesniej W Stanach
Zjednoczonych Ameryki, Izraelu, Japonii nowy lek - okreslany mianem przelomu w przyczynowyim
leczeniu SMA, a takze , najdrozszym lekiem $wiata” (koszt | opakowania to ok, 2 min eurol, lek podaje si¢
tylko jeden raz). Jest to onasemnogen abeparwowek (Zolgensma), ktory podany jednorazowo wg badan
klinicznych, w ciagu kilku dni od podania przywraca maksymalny poziom wyzej opisanego biatka SMN,
niczbednego do funkcjonowania neurondw motorveznych. Lek moze by¢ stosowany U chorych o wadze
ciata do 13,5 kg i majacych kliniczne rozpoznanic postaci pierwsze] SMA. Nalezy podkresli¢, ze nie jest 10
Llerapia zastgpujaca gen” i nie naprawia wady genetycznej, a korzystne zmiany wywolane przez lek nie s3
dziedziczone. Jednakowoz ten lek oparty na wirusie powoduje, ze W organizimie (WOrzy sig trwala
odporno$¢ (dlatego podawany jest tylko raz). Lek jest szczegolnie przydatny do leczenia nowo
diagnozowanych niemowlgt idzieci o krotkim przebiegu choroby, na etapie, kiedy utrata neuronéw
postepuje najszybeiej. Wiadomym jest, ze leczenie w SMA jest tym skuteczniejsze, im szybciej zostanie
rozpoczete (zanim rozpocznie sig $mier¢ neurondw i utrata funkcji przez mieénie). Terapia wprowadzona
przed wystapieniem pierwszych objawow choroby, np. w krotkim czasie po urodzeniu, jest w stanie
catkowicie zapobiec wystapieniu objawow.

Ostatni wyrok Trybunalu Konstytucyjnego wywolal ogromny bunt spofeczny. Jednoczesnie zaczela sig
dyskusja jakie mozliwosci otrzymujg rodzice dzieci chorych, czy sg odpowicdnie doposazeni by codziennie
prowadzié nierowng walke z choroba, kiora zaatakowala ich ukochane dziecko. Majge $wiadomosé, Ze
praktycznie zadnych rodzicow nie sta¢ na wydanie 9 milionow zlotych na terapig genowd, a SMA jest jedng
2z najstrasznigjszych chorob niemowlecych zasadnym sig wydaje finansowanie te] terapii z budzetu
Pafstwa, zwlaszeza ze globalnie nie jest ona drozszg od leku nusinersen (Spinraza), a przynosi lepsze
efekty.

Obecnie w Polsce rodzice 22 dzieci probujg sami przy pomocy organizacji pozarzgdowych, religijnych
i ludzi dobrej woli zebraé astronomiczne dia nich kwoty na leczenie swoich dzieci, kilkoro znich
ogromnym wysilkiem udalo sig zebra¢ juz kilka milionéw ztotych!!l Wsparcie tych rodzin w dzisiejszej
sytuacji wydajg sig nam by¢ wreez obowiazkiem Panstwa Polskiego. Dzicci, ktore dostang lekarstwo przed

skonczeniem pol roku mogg nawet catkowicie wréci¢ do zdrowia! Liczy sig CZAS!

Ponizej lista dzieci:
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W zwigzku zpowyzszym zwracamy sie z prosba o znalezienie $rodkéw w budzecie na zrealizowanie
leczenia SMA nowym lekiem, tj. cnasemnogene abeparwowek (Zolgensma) ww. listy dzieci oraz { wpisanie
onasemnogene abeparwowek (Zolgensma) do refundacji tych 30 przypadkaw w skali roku.

Mimo, ze Zolgensma jest okreslany,.najdrozszym lekiem swiata”, w refundacji moze dojsé do bardzo
wielu nieocenionych korzy$cei w wielu wymiarach, Wezesne rozpoznanie i leczenie (dzieci do 2. roku Zycia
lub do 13,5 kg wagi ciata), a nawet calkowite wyleczenie - to nie tylko kapitalny aspekt etyczny kazdego
chorego dziecka i szczgscie jego rodzicow, ale takze wspanialy kontekst spoleczny oraz per saldo korzystny
wymiar ekonomiczny, Wszak, to brak péiniejszego inwalidztwa lub jego  minimalizacja,
to  mozliwos¢ zarobkowania rodzicow dziecka, to mniejszc  oblozenic  10zek  szpitalnych
(w tym OIOM-u, podigczenia do respiratorow, mniejsze  obcigzenia  rehabilitacji  szpitalnej
i ambulatoryjnej). Wreszcie - to w konsekweneji mniejsze Swiadczenia spoleczne, opiekuncze, zaopatrzenia
w sprzet inwalidzki, itd. Tym bardziej, ze itak te wszystkie przypadki sy objete refundacjg leku réwnie
dobrego i nowoczesnego, jakim jest nusinersen. Istnieje réwniez realna szansa, ze gdy dolgczymy do
wigksze] grupy Panstw Unii Europejskicj refundujgee) ten lek cena jego sig zmniejszy lub Komisja
Europejska bedzie partycypowad w kosztach. Warto nadmieni¢, ze w tym roku zapytanie wtej sprawie
zadal Jekarz, Poset Prawa i Sprawiedliwogci Czestaw Hoc. W tej kwestii w pelni zgadzamy sie z Panem
Postem

PRAEWODNICZACA
Rady Miejskiej w
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