UCHWALA NR XXXI/458/17
SEJMIKU WOJEWODZTWA SWIETOKRZYSKIEGO

z dnia 13 marca 2017 r.

przyjmujaca Apel Sejmiku Wojewodztwa Swiqtokrzyskiego w sprawie umozliwienia chorym na SMA
w Polsce dostepu do leczenia nusinersenem.

Na  podstawie art. 18 pkt 20 ustawy zdnia 35 czerwea 1998 r.  osamorzadzie wojewddztwa
(t).Dz.U.2016.486) oraz §10]1  Statutu Wojewodztwa  Swigtokrzyskiego  (Dz.Urz.Wojewodztwa

Swigtokrzyskiego z 2010 r. Nr 70, poz. 520) uchwala sie, co nastepuje:
§ 1. Przyjmuje si¢ Apel Sejmiku Wojewddztwa §wi¢t0krzyskiego w sprawie umozliwienia chorym na
SMA w Polsce dostepu do leczenia nusinersenem stanowiacy zalacznik nr I do niniejszej uchwaty.
§ 2. Uchwale otrzymuja:
1) Prezes Rady Ministréow
2) Minister Zdrowia
3) Sejmowa Komisja Zdrowia
4) Senacka Komisja Zdrowia
§ 3. Wykonanie uchwaly powierza si¢ Przewodniczacemu Sejmiku.

§ 4. Uchwala wchodzi w zycie z dniem podjecia.
Przewodniczacy Sejmiku

{

Arkadfiusz Bak
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Zalacznik do uchwaty Nr XXX1/458/17
Sejmiku Wojewddztwa Swietokrzyskiego

z dnia 13 marca 2017 r.

Apel Sejmiku Wojewodztwa Swi«;tokrzyskiego w sprawie umozliwienia chorym na SMA w Polsce
dostepu do leczenia nusinersenem.

Sejmik Wojewddztwa Swigtokrzyskiego apeluje do Ministra Zdrowia o uwzglednienie w procedurze
charytatywnego dostepu do leczenia nusinersenem wszystkich chorych na SMA, bez wzgledu na wiek i stopien
choroby.

SMA czyli rdzeniowy zanik migsni to rzadka choroba, genetycznie uwarunkowana. Charakteryzuje sie
postgpujaca niepeinosprawnoscia ruchows oraz niewydolnoscia oddechowa prowadzaca w cigzkich postaciach
choroby do $mierci.

Dotychczas mozliwe bylo tylko leczenie objawowe polegajace na wsparciu oddechu za pomoca wentylacji
mechanicznej oraz wsparciu zywieniowym , atakze przede wszystkim fizykoterapii. Przy wlasciwym
postepowaniu terapeutycznym niektorzy chorzy sa w stanie prowadzié wzglednie samodzielne zycie.

W grudniu 2016 r. zostal dopuszczony na rynek USA pierwszy lek, ktéory moze skutkowaé
zatrzymaniem lub odwréceniem procesu chorobowego.

Nusinersen uzyskat w USA aprobatg organow regulujacych i zostal zatwierdzony do uzytku dla wszystkich
pacjentow z SMA w Stanach Zjednoczonych.

Od niedawna w wielu panstwach Europy i $wiata nusinersen jest juz w uzyciu w ramach tzw. programéw
wezesnego dostepu (EAP).

Sa zapowiedzi, ze w2017 r. wPolsce lek ten zostanie dopuszczony w ramach charytatywnego dostepu
leczenia nusinersenem (EAP), ale program ten bedzie obejmowat tylko dzieci.

W zwigzku zpowyiszym Sejmik Wojewodztwa Swietokrzyskiego apeluje do Ministra Zdrowia
o wprowadzenie takich zmian w ustawodawstwie, ktére zapewnityby wszystkim chorym na SMA w Polsce
dostep do terapii nusinersenem.
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