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Pan

Wihtodzimierz Czarzasty
Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na interpelacje nr 19074 Pana Tadeusza Tomaszewskiego, Posta na Sejm
Rzeczpospolitej Polskiej, w sprawie zabezpieczenia diagnostyki oraz leczenia pacjentéw z

SMA w Polsce, Minister Zdrowia przedstawia ponizej nastepujace informacje.

Rzadowy program badan przesiewowych noworodkéw w Rzeczpospolitej Polskiej na lata
2019-2026 odgrywa znaczaca role w wykrywaniu choréb u najmtodszych pacjentow. W
ramach Programu prowadzone i finansowane sg badania przesiewowe, ktore umozliwiaja
wykrycie kilkudziesieciu choréb wrodzonych. Wykrycie choréb i wprowadzenie
wtasciwego leczenia zapobiegajg zaburzeniom rozwoju i ciezkiej niepetnosprawnosci
intelektualnej i fizycznej wykluczajacej samodzielne funkcjonowanie osoby chorej w
spoteczenstwie. Program przesiewowy skierowany jest do wszystkich dzieci urodzonych w
Rzeczpospolitej Polskiej, bez wzgledu na narodowosc opiekunéw prawnych oraz status
ubezpieczenia. Realizatorem tego programu jest Instytut Matki i Dziecka (IMID) w

Warszawie. W ramach programu prowadzone sg badania w kierunku zdiagnozowania m.in.:

— wrodzonej niedoczynnosci tarczycy (hipotyreozy);

— fenyloketonurii (PKU);

— mukowiscydozy (CF);

— rzadkich wad metabolizmu metodg MS/MS (grupa 24 choréb);
— wrodzonego przerostu nadnerczy;

— deficytu biotynidaz;

— rdzeniowego zaniku miesni (SMA).

Pacjenci poddani zostajg badaniom juz w pierwszych dobach zycia. Badania przesiewowe
SMA w ramach niniejszego programu polityki zdrowotnej, zostaty zainicjowane w kwietniu
2021 w ramach pilotazu, a od 28 marca 2022 r. badania przesiewowe noworodkéw w

kierunku SMA objety catg populacje. W efekcie, mozliwym jest diagnozowanie
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noworodkéw chorych na SMA jeszcze przed wystapieniem objawéw choroby i

zastosowanie odpowiedniego leczenia.

Nalezy podkresli¢, ze planowana jest kontynuacja powszechnych badan przesiewowych

noworodkéw w kierunku rdzeniowego zaniku miesni SMA.

Od ponad 7 lat w Polsce ze srodkéw publicznych finansowane jest leczenie rdzeniowego
zaniku miesni dla catej populacji chorych na SMA. Pacjenci sg zabezpieczeni we wszystkie
terapie dedykowane tej jednostce chorobowej. Program lekowy B.102.FM. uznaje sie za

kompletny, zgodny z aktualnymi wytycznymi co do standardéw leczenia SMA.

Wszystkie trzy terapie sg dostepne w ramach jednego zintegrowanego programu lekowego
B.102.FM. LECZENIE CHORYCH NA RDZENIOWY ZANIK MIESNI (ICD-10: G12.0,
G12.1):

— Nusinersen - lek Spinraza;
— Onasemnogen abeparwowek - lek Zolgensma (terapia genowa);

— Rysdyplam - lek Evrysdi.

Program jest systematycznie aktualizowany i dostosowywany do aktualnych wytycznych.
Ostatnio wprowadzona zmiana to udostepnienie od 1.01.2026 r. nowej postaci lekowej
leku Evrysdi (rysdyplam) w tabletkach, co wiagze sie z wygodniejszym dawkowaniem oraz

nie wymaga przechowywania w specjalnych warunkach.

Finansowanie trzech lekéw i aktywny program badan przesiewowych stawia Polske w

czotéwce Europy pod wzgledem diagnostyki i dostepnych w ramach refundacji terapii SMA.

Wszyscy pacjenci, u ktérych zdiagnozowano SMA moga byc¢ zakwalifikowani do programu
lekowego B.102.FM i zostajg objeci stosownym leczeniem. Na chwile obecng od powstania
programu lekowego leczeniem objeto 1405 pacjentéw, w tym 84 pacjentom podano terapie

genowa.

Odnoszac sie do finansowania terapii genowej onasemnogen abeparwowek nalezy
wskazaé, ze w zwigzku z art. 102 ust. 5 pkt. 31 i 31a ustawy o Swiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych Centrala Narodowego Funduszu

Zdrowia podaje do wiadomosci informacje o wielkosci kwoty refundacji za kazdy rok:

e 2022: https://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/raport-

refundacyjny,8408.html

e 2023: https://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/raport-

refundacyjny.8623.html

e 2024: https://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/raport-

refundacyjny.8792.html
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e 2025: https://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/raport-

refundacyjny,8963.html

Rok Kwota refundacji
2022 61799 760,00 zt
2023 144 171 973,44 zt
2024 192252 186,72 zt
2025 157 918 986,72 zt

Program badan przesiewowych noworodkoéw jest w petni finansowany ze sSrodkéw
bedacych w dyspozycji ministra wtasciwego do spraw zdrowia, w ramach czesci 46 -

Zdrowie, dziat 851 - Ochrona zdrowia, rozdziat 85149 - Programy polityki zdrowotne;j.

Ponizej przedstawiono zestawienie wydatkéw:

R Badania przesiewowe noworodkéw (pakiet
ok .
30 chordb)

2022 39530578,19 zt
2023 42 760 903,04 zt
2024 39 979 490,36 zt

Badania przesiewowe noworodkéw (pakiet

Rok 30 chordéb + 6 choréb w ramach badan
pilotazowych

2025 53779942,31 zt

Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Katarzyna Kacperczyk

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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