UCHWALA Nr L/224/2022
RADY POWIATU
W SEPOLNIE KRAJENSKIM
z dnia 28 pazdziernika 2022 r.

w sprawie przyjecia apelu dotyczacego wsparcia ze strony panstwa polskiego dzieci
chorujacych na SMA.

Na podstawie § 12 pkt 18 Statutu Powiatu Sepolenskiego stanowigcego zatgcznik do
Uchwaty nr X1.IX/244/2018 Rady Powiatu w Sepdlnie Krajenskim z dnia 28 wrzesnia 2018
roku w sprawie uchwalenia Statutu Powiatu Sgpolenskiego (Dz. Urz. Woj. Kuj. — Pom. poz.
5053 z dnia 8 pazdziernika 2018 r.) uchwala si¢ co nastepuje:

§ 1. Rada Powiatu w S¢pdlnie Krajenskim apeluje do Prezesa Rady Ministréw o wsparcie ze
strony panstwa polskiego w ratowaniu zdrowia i zycia dzieci walczacych z SMA
(rdzeniowym zanikiem miesni), ktére w skutek arbitralnej decyzji o refundacji leku
Zolgensma — terapii genowe;j takiej mozliwosci zostaty pozbawione .

§ 2. Rada Powiatu w Sepolnie Krajenskim wyraza swojg solidarnos¢ z Zosig Szczesniewskg
18 miesigczng mieszkanka Waldowa, jej rodzicami walczacymi o refundacje genowsg
oraz pozostatymi dzie¢mi i ich rodzinami w Polsce, ktérych refundacja leku nie objeta.

§ 3. Rada Powiatu w Sepolnie Krajenskim apeluje o wprowadzenie rozwigzan systemowych
umozliwiajacych wszystkim dzieciom chorujgcym na rdzeniowy zanik mig¢$ni podanie w
ramach terapii genowej refundowanego leku Zolgensma.

§ 4. Zobowigzuje si¢ Przewodniczacego Rady Powiatu w Sepolnie Krajenskim do
przekazania niniejszego stanowiska Prezesowi Rady Ministréw.

§ 5. Uchwala wchodzi w zycie z dniem podjecia.
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Uzasadnienie
do Uchwatly Nr 1./224/2022
Rady Powiatu w Sepdlnie Krajenskim
z dnia 28 pazdziernika 2022 r.

Dnia 27 marca 2021 r. na $wiat przyszla mieszkanka naszego powiatu Zosia
Szczesniewska. Dziewczynka poczatkowo rozwijata sie dobrze, jednak w wieku 6-7 miesiecy
pojawily si¢ pierwsze alarmujgce sygnaly. 1 kwietnia 2022 r. rodzice ustyszeli diagnoze -
rdzeniowy zanik mig$ni (SMA). Od tego momentu wraz z przyjaciélmi podjeli nier6wna,
heroiczng walke o zdrowie i zycie corki.

Przez powiat sgpolenski przetoczyto si¢ wiele akcji charytatywnych i zbiorek, z ktérych czesé
nadal trwa, a nowe sg organizowane. Pomimo, ze cata nasza lokalna spotecznos$¢ pokazata, ze
nie pozostaje obojetna na toczacy si¢ na naszych oczach dramat, kwota 9,5 miliona zlotych -
bo tyle kosztuje terapia genowa - jest prawie niemozliwa do zebrania. W zwigzku
z powyzszym, Tomasz Szcze$niewski — tata Zosi, wyruszyl pieszo z Zakopanego na Hel
19 sierpnia br. wraz z przyjacielem oraz dziadkiem Zosi, by zebraé t¢ kwote i tym samym da¢
szanse wlasnemu dziecku na wyzdrowienie. W wyniku ogdlnopolskiej akcji prowadzone;j
m.in. przez rodzicow Zosi od wrzesnia lek Zolgensma znalazt sie na liscie refundacyjnej, ale
z pewnymi ograniczeniami. Od kwietnia 2021 roku do lipca 2022 r. w Polsce przebadano
prawie 282 tys. noworodkow, z czego u 38 zdiagnozowano SMA. Zdajemy sobie sprawe, ze
podjete przez Ministerstwo Zdrowia dzialania sa krokiem milowym w leczeniu tego
schorzenia, jednakze decyzja, na ktora czekaly zdiagnozowane do tej pory dzieci, wykluczyla
z programu 27. z nich, ze wzgledu na wprowadzone ograniczenia dotyczgce m.in. ukonczenia
6. miesigca zycia.

Z dostepnej na stronie Europejskiej Agencji Lekéw (EMA) charakterystyki produktu
leczniczego ,,Zolgensma 2 x 10" genomy wektora/ml roztwoér do infuzji”, wynika, ze nie
zostato wprowadzono ograniczenie wiekowe do stosowania tego leku. Zaznaczono natomiast,
ze doswiadczenie ze stosowania tego produktu u pacjentow w wieku 2 lat lub powyzej, albo
o masie ciata powyzej 13,5 kg jest ograniczone. Dodatkowo najwigkszym opakowaniem leku,
Jjakie producentowi wolno sprzedawa¢ w UE, jest opakowanie odpowiadajgce 14 fiolkom po
8,3 ml przeznaczone dla pacjentdow o wadze ciata 20,5 — 21 kg. Mozna wiec przyjaé, ze
przyjete kryterium wieku 6. miesi¢cy nie pozostaje w bezposrednim i koniecznym zwigzku ze

skutecznoscig Zolgensma, natomiast wiasciwym bytoby odniesienie si¢ do parametru wagi



dziecka. Parametr ten jest wskazany w dokumentach Europejskiej Agencji Lekow i jest
stosowany w innych panstwach. Zastosowanie wspomnianego kryterium jest sprzeczne
z zasadg sprawiedliwosci spolecznej, wyrazona w art. 2 Konstytucji Rzeczypospolitej
Polskiej, a takze z art. 68 ustawy zasadniczej, zgodnie z ktérym wiadze publiczne zapewniajg
obywatelom réwny dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej niezaleznie od ich sytuacji
materialnej, ze szczegdlng opiekg zdrowotng dzieci. Zdanie to podziela takze Rzecznik Praw
Obywatelskich w pismie z dnia 26 sierpnia 2022 r., skierowanym do podsekretarza stanu
w Ministerstwie Zdrowia.: .,...przyjeta zasada — odwolujgca si¢ wylgcznie do kryterium
wieku, a przy tym okres$lonego na tak niskim poziomie — moze doprowadzi¢ do tego, ze dzieci
znajdujgce si¢ w tozsame] sytuacji zdrowotnej z punktu widzenia wskazan do objecia ich
terapig lekiem Zolgensma mogg by¢ — tylko z tego powodu, ze urodzily si¢ w odstepie kilku
tygodni czy miesiecy — potraktowane diametralnie odmiennie. Tego typu sytuacja moze
budzié¢ uzasadnione poczucie pokrzywdzenia i niesprawiedliwo$ci po stronie rodzicéw takich
dzieci.”
My, Radni Rady Powiatu w Sepolnie Krajenskim nie zgadzamy si¢ by kryterium wieku bylo
kluczowe w kontekscie ratowania ludzkiego zdrowia i zycia. Przyjmujemy stanowisko
medykow oraz producenta leku, ktoérzy podwazajg kryterium jakim jest wiek, wskazujgc
wlasciwsze parametry takie jak waga dziecka i indywidualna ocena lekarz oparta o stan
i wyniki kliniczne pacjenta.

Jako Radni Rady Powiatu w Sepdlnie Krajenskim zwracamy si¢ z apelem o wyrazenie
zgody na refundacje leku dla Zosi oraz pozostalych dzieci cierpigcych na rdzeniowy zanik

miesni, ktore w wyniku arbitralnej decyzji Ministerstwa Zdrowia zostaly jej pozbawione.
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