Projekt

Druk nr 215

UCHWALA NR........cccceeuuuee :
RADY MIEJSKIEJ W DABROWIE GORNICZEJ

w sprawie wyrazenia poparcia dla Uchwaly Nr 600/XXXI1/2020 Rady Miejskiej w Sosnowcu z dnia
29 pazdziernika 2020 r. w sprawie refundacji terapii genowej lekiem onasemnogen abeparwowek
(Zolgensma) w przyczynowym leczeniu rdzeniowego zaniku mie$ni SMA

Na podstawie art. 18 ust. 1 ustawy z dnia 8 marca 1990 roku o samorzadzie gminnym (t.j. Dz. U. 22020 r.,
poz. 713 z p6zn. zm.) na wniosek Komisji Ochrony Zdrowia i Pomocy Spotecznej

Rada Miejska w Dabrowie Gorniczej
uchwala:

§ 1. Udziela si¢ poparcia dla Uchwaly Nr600/XXXII/2020 Rady Miejskiej w Sosnowcu z dnia
29 pazdziernika 2020 r. w sprawie skierowania petycji do Pana Ministra Zdrowia Adama Niedzielskiego
w sprawie refundacji terapii genowej lekiem onasemnogen abeparwowek (Zolgensma) w przyczynowym
leczeniu rdzeniowego zaniku migsni SMA (Spinal Muscular Atrophy).

§ 2. Wykonanie uchwaly powierza si¢ Przewodniczacej Rady Miejskiej w Dabrowie Gornicze;.

§ 3. Uchwata wchodzi w zycie z dniem podjecia.

Przewodniczaca Rady Miejskiej
w Dabrowie Gorniczej

Agnieszka Pasternak
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UZASADNIENIE
do projektu uchwaly Rady Miejskiej w Dabrowie Gorniczej
w sprawie wyrazenia poparcia dla Uchwaly Nr 600/XXXI1/2020 Rady Miejskiej w Sosnowcu z dnia
29 pazdziernika 2020 r. w sprawie refundacji terapii genowej lekiem onasemnogen abeparwowek

(Zolgensma) w przyczynowym leczeniu rdzeniowego zaniku miesni SMA

SMA (ang. spinal muscular atrophy), czyli rdzeniowy zanik miesni, to cigzka choroba rzadka,
w ktorej z powodu wady genetycznej obumierajg neurony w rdzeniu kr¢gowym odpowiadajgce za skurcze i
rozkurcze mig$ni. Brak impulsow nerwowych prowadzi do uogdlnionego ostabienia i postgpujacego zaniku
miesni szkieletowych, a w ostatecznosci czesciowego albo catkowitego paralizu.

Choroba dotyka osoby w r6znym wieku, jednak w ponad 90% przypadkéw objawy pojawiaja si¢ w
niemowlgctwie albo wezesnym dziecinstwie.

Szacuje si¢, ze obecnie w naszym kraju zyje okoto 800—-1000 chorych na SMA, a co roku rodzi si¢ okoto
40-50 dzieci, u ktorych rozpoznaje si¢ rdzeniowy zanik mi¢sni, w tym 30-40 dzieci z najci¢zszg postacia
choroby.

Od maja 2020 roku lek Zolgensma jest warunkowo dopuszczony do stosowania w Unii
Europejskiej do leczenia chorych z rdzeniowym zanikiem migéni, ktérzy albo majg kliniczne objawy
pierwszej postaci SMA, albo maja dwie lub trzy kopie genu SMN2 bez wzgledu na postaé SMA. Nowy lek
jest okreslany mianem przetomu w przyczynowym leczeniu SMA, a takze "najdrozszym lekiem $wiata"
(koszt 1 opakowania to ok. 2 mln euro, lek podaje si¢ tylko jeden raz).

Majac swiadomos¢, ze praktycznie zadnych rodzicéw nie sta¢ na wydanie takiej kwoty na terapi¢
genowa, a SMA jest jedna z najstraszniejszych chordb niemowlecych zasadnym si¢ wydaje finansowanie tej
terapii z budzetu Panstwa.

Rada Miejska w Sosnowcu Uchwalg Nr 600/XXXII/2020 z dnia 29 pazdziernika 2020 r.
wystosowala petycj¢ do Pana Ministra Zdrowia Adama Niedzielskiego w sprawie refundacji terapii genowej
lekiem onasemnogen abeparwowek (Zolgensma) w przyczynowym leczeniu rdzeniowego zaniku mig¢éni
SMA.

W zwiazku z powyzszym Komisja Ochrony Zdrowia i Pomocy Spotecznej proponuje podjecie

niniejszej uchwaty.

Przewodniczaca Komisji
Ochrony Zdrowia i Pomocy Spotecznej

Krystyna Stegpien
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