Oswiadczenie zlozone
przez senator Ewe Matecka
na 48. posiedzeniu Senatu
w dniu 7 wrzesSnia 2022 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Na liscie lekow refundowanych pojawit si¢ w sierpniu lek Zolgensma, najskuteczniejszy jak dotad lek
wykorzystywany w leczeniu SMA u dzieci. Niestety, refundacja ta wyznacza rygorystyczne ramy czasowe
leczenia najmiodszych, tj. wylacznie do ukonczenia przez dziecko 6. miesigca zycia, a granicg te
Z niezrozumiatych wzgledow przyjeto jako nieprzekraczalng. Oznacza to dla wielu rodzin utrate nadziei na
petne wyleczenie dziecka, ktore nie zakwalifikuje si¢ do programu ze wzgledéw metrykalnych, natomiast
spetniatoby catkowicie np. kryteria rozwojowe, ktore, jak wiadomo, sg silnie zindywidualizowane. Zwracat
juz uwage na ten problem rzecznik praw obywatelskich, wskazujac jawna niesprawiedliwo$¢ tak ograniczaja-
cego zapisu. Rowniez liczne $rodowiska medyczne dowodza, Zze to nie wiek winien by¢ podstawowg prze-
stanka warunkujaca dostep do leku, ale indywidualne wskazania medyczne.

Nie przekonuja w tym kontekscie zapewnienia Ministerstwa Zdrowia, ze dostgpne obecnie 2 inne terapie
dla chorych na SMA charakteryzuja si¢ podobng skutecznoscia co ta prowadzona z uzyciem leku Zolgensma.
Nie potwierdzaja tego ani lekarze, ani dotychczasowa praktyka stosowania tych terapii.

SMA miesci si¢ catkowicie w zakresie chordb rzadkich, ktérych leczenie moze by¢ finansowane np.
w ramach Funduszu Medycznego. Niestety, Fundusz Medyczny okazat si¢ propagandowym hastem i probg
usprawiedliwienia przekazywania tacznie 10 miliardow zt na tzw. media publiczne, przekazywania kazdego
roku od 2020 do 2024 r. po 2 miliardy zt rocznie. Fundusz Medyczny zgodnie z zapisami ustawowymi powi-
nien rozporzadza¢ od 2020 r. kwotg przynajmniej 10 miliardéw zt. Niewielka czes$¢ tej kwoty w zupetosci
wystarczytaby na pokrycie kosztow leczenia dzieci dotknietych chorobg rzadka, jaka jest SMA. Rocznie
rdzeniowy zanik miesni rozpoznaje si¢ u okoto 50 dzieci.

Proszg zatem o pilne wyjasnienia i odpowiedzi na nastepujace pytania.

1. Dlaczego tak nielicznej grupy chorych nie traktuje si¢ w sposob zindywidualizowany, tylko wedtug
kryteriow charakterystycznych dla zjawisk masowych?

2. Kiedy Fundusz Medyczny zacznie wspiera¢ dzieci chore na SMA i zrefunduje leczenie dzieci chorych
na SMA réwniez powyzej 6. miesigca zycia?

7 uwagi na ogromne znaczenie czasu w przywotanej terapii prosze o niezwlocznag, pilng i precyzyjna od-
powiedz.

Ewa Matecka



