Olsztyn, dnia 14 pazdziernika 2025 roku
Wnoszgcy petycje: Kamil Tunkiewicz
Miejsce zamieszkania:l_
Adres do korespondencji: _—_
Adres e-mail: _

Warminsko-Mazurski
Oddzial Wojewodzki

Narodowego Funduszu Zdrowia

ul. Zotnierska 16
10-561 Olsztyn

Na podstawie art. 2 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach (Dz. U. z 2018 r. poz. 870) sktadam petycje
dotyczaca podjecia dzialan majacych na celu zapewnienie mozliwosci leczenia dorostych pacjentéw
z rdzeniowym zanikiem migsni (SMA) na terenie Olsztyna. Konkretnie postuluje uruchomienie programu
lekowego SMA dla 0séb dorostych w wybranym lokalnym szpitalu (oddzial neurologiczny dla pacjentow
dorostych) — tak, aby chorzy na rdzeniowy zanik migs$ni z wojewddztwa warmifisko-mazurskiego mogli ko-
rzysta¢ z nowoczesnego leczenia w swoim regionie, bez koniecznosci wyjezdzania do odlegtych osrodkow

w innych wojewddztwach.

Niniejsza petycja skiadana jest na podstawie ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach (Dz. U. 2014
poz. 1195) — w interesie spolecznym pacjentéw dotknietych rdzeniowym zanikiem migsni w wojewdodztwie
warminsko-mazurskim. Zgodnie z art. 68 Konstytucji RP, wladze publiczne maja obowigzek zapewni¢ oby-
watelom réwny dostep do swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow publicznych. Obecny
brak petnej dostgpnosci leczenia SMA dla dorostych w naszym regionie stanowi istotng luke w tym dostgpie.
Realizacja niniejszej petycji pozwoli wyréwnac¢ szanse chorych z wojewodztwa warminsko-mazurskiego,
zapewniajac im w miejscu zamieszkania dostep do terapii ratujgcej zdrowie i zycie na réwni z pacjentami

z innych wojewddztw, co bedzie zgodne z konstytucyjnym prawem do roéwnej opieki zdrowotne;j.

Uzasadnienie

Jestem mieszkaficem Olsztyna i jedna z os6b dorostych, chorujacych na rdzeniowy zanik migsni. Mimo ze
program leczenia SMA funkcjonuje w Polsce od lat, jestem zmuszony dojezdza¢ do Gdanska do Szpitala $w.
Wojciecha, by otrzymac terapie ratujgca zdrowie — dwa razy w roku na pobyt jednodniowy i cztery razy w roku

po odbidr leku. Olsztyn, jako stolica wojewddztwa, nie zapewnia dotad zadnej mozliwosci leczenia SMA dla

dorostych pacjentdw, cho¢ leki sa refundowane i dostepne w kraju. Moja sytuacja pokazuje, jak realnym i do-

tkliwym problemem jest brak regionalnego o$rodka — dlatego zabieram glos w tej sprawie, kierujgc petycje jako

obywatel, pacjent i Swiadek niedostatecznego zabezpieczenia potrzeb chorych w naszym regionie.



Rdzeniowy zanik migsni (SMA, ang. spinal muscular atrophy) jest rzadka chorobg genetyczna pole-
gajaca na stopniowym zaniku mie$ni wskutek obumierania neuronéw ruchowych w rdzeniu kregowym.
Wyroznia sig kilka typéw SMA — najci¢zsze postaci ujawniaja si¢ juz w niemowlgctwie i czesto prowadza
do $mierci we wczesnym dziecinstwie, 1zejsze postaci pozwalaja chorym dozy¢ wieku dorostego, a najtagod-
niejsze objawy pojawiajg si¢ dopiero w wieku dorostym. Nieleczone SMA zawsze jednak postepuje i prowa-
dzi do przedwczesnego zgonu pacjenta. Wedlug informacji publikowanych przez Fundacje SMA, szacuje sig,
ze schorzenie to wystepuje z czgstoscia okoto 1 na 7400 dzieci urodzonych w Polsce. Dla przykiadu, od
momentu wdrozenia badan przesiewowych w kierunku SMA w 2021 roku, w ciggu trzech lat potwierdzono
wystepowanie rdzeniowego zaniku mig¢sni u 100 noworodkéw. Lacznie w naszym kraju zyje ponad tysigc

0s0b dotknietych rdzeniowym zanikiem.

Przez wiele lat SMA uchodzito za chorobe nieuleczalng, pozbawiong skutecznych metod leczenia.
Dopiero niedawno nastapit przetom, wprowadzono nowoczesne terapie, ktére znaczaco zmieniaja rokowa-
nia chorych. Pierwszym takim lekiem byt nusinersen (Spinraza) — antysensowny oligonukleotyd, ktéry
uzupelnia brakujgce biatlko SMN w komoérkach rdzenia krggowego, spowalniajac postep choroby. Terapia
wymaga regularnych podan dokanatowych co kilka miesigcy przez cale zycie, ale znaczaco poprawia stan
pacjentow. Kolejnym przetomem byto opracowanie doustnego leku risdiplam (Evrysdi), ktéry zwicksza
poziom biatka SMN w calym organizmie — nie tylko w motoneuronach, ale tez w innych tkankach. Dzieki
ogolnoustrojowemu dziataniu risdiplam wptywa korzystnie na funkcjonowanie catego ciala. Przyjmuje sie
go raz dziennie w postaci syropu (lub przez sonde czy PEG), natomiast 27 marca 2025 r. Europejska Agen-
cja Lekéw (CHMP) wydata pozytywna opini¢ dla wprowadzenia risdiplamu w postaci tabletek powleka-
nych (po rejestracji przez Komisje Europejskq konieczna bedzie refundacja tej formy leczenia). Dostgpna
jest rowniez terapia genowa onasemnogen abeparvovec (Zolgensma) — jednorazowy wlew dozylny, sto-
sowany u dzieci do 6. miesigca zycia. Dziala poprzez dostarczenie funkcjonalnego genu, ktéry pozwala

zwiekszy¢ produkcje biatka SMN w motoneuronach.

W Polsce stworzono jeden z najlepszych programéw leczenia SMA na swiecie. Od stycznia 2019 1.
wszyscy pacjenci (bez ograniczeh wiekowych) maja dostep do leczenia nusinersenem w ramach programu
lekowego, co wyrdznia nasz kraj na tle wielu innych pafistw. Co wigeej, od marca 2022 r. wprowadzono
powszechne badania przesiewowe noworodkéw w kierunku SMA, umozliwiajace wykrycie choroby tuz po
urodzeniu i rozpoczgeie terapii zanim pojawig si¢ objawy. Od wrzes$nia 2022 r. program lekowy w Polsce
zostal rozszerzony o wszystkie trzy dostepne opcje terapeutyczne — obok Spinrazy refundacja objeto takze
doustny Evrysdi oraz terapig¢ genowa Zolgensma. Tym samym Polska zapewnia kompleksowe leczenie SMA
trzema lekami dla calej populacji chorych, co w polaczeniu z badaniami przesiewowymi noworodkow, stawia
nasz kraj w scistej czotéwce Europy pod wzgledem opieki nad pacjentami z SMA. W ciggu pierwszych lat
funkcjonowania programu, tj. w latach 2019-2024, wydatkowano na ten cel prawie 1,5 mld zi, co obrazuje

skale zaangazowania panstwa.



Co najwazniejsze, efekty leczenia SMA sa znakomite. Jak informuje Ministerstwo Zdrowia, od 2019
roku sfinansowano leczenie ponad 1200 chorych, a wyniki s3 entuzjastyczne — leczenie nie tylko zatrzymuje
postep choroby, ale u czesci chorych powoduje cofanie sig jej objawéw i odzyskanie utraconych wezeéniej
funkcji ruchowych, co przeklada si¢ na zwigkszenie w matej czgsci samodzielnosci pacjentow. Zauwazalne
jest np. wzmocnienie sity mig$niowej, poprawa motoryki i wydolnosci oddechowej u 0sob poddanych terapii.
Niezalezne badania kliniczne potwierdzaja, ze wszyscy pacjenci odnoszg korzys¢ z leczenia. Wedtug opubli-
kowanego w 2022 r. raportu, az 80% pacjentéw deklaruje peine zadowolenie z efektow terapii, przy czym
nikt nie ocenit, by leczenie byto nieskuteczne. Co wigcej, im wczesniej rozpocznie si¢ leczenie, tym lepsze
rezultaty — terapia rozpoczgta w okresie przedobjawowym sprawia, ze dzieci z SMA mogg rozwijaé sig
i funkcjonowac¢ niemal jak zdrowe osoby. Dzigki badaniom przesiewowym i szybkiemu wdrazaniu leczenia
wiele dzieci uniknie powaznej niepelnosprawnosci. Jednak nawet u pacjentow starszych (u kiérych choroba
zdqzyla wyrzqdzic¢ szkody) leczenie przynosi wymierne korzysci — poprawia ich sprawnos¢, zapobiega dal-

szemu pogarszaniu stanu zdrowia i przedluza zycie.

Mimo doskonalego ogélnokrajowego programu, wyst¢puja dysproporcje regionalne w dostepie
do leczenia SMA, ktére szczegdlnie dotykaja mieszkanicéw wojewodztwa warminsko-mazurskiego.
Przez pierwsze lata funkcjonowania programu lekowego wielu dorostych pacjentéw z SMA z naszego re-
gionu musiato szukac terapii poza wojewddztwem — w odlegtych osrodkach (Warszawa, Gdarisk, Bydgoszcz
czy Poznan). Oznaczalo to konieczno$¢ pokonywania setek kilometrow co kilka miesiecy w celu okresowych
badan i podania leku (nusinersen) lub jego_odbioru (risdiplam), czesto specjalistycznym transportem me-

dycznym, co bylo ogromnym obcigzeniem dla 0séb niepelnosprawnych i ich rodzin. Dla mieszkaficéw wo-

jewbdztwa wamifisko-mazurskiego wyprawa np. do Warszawy czy Gdariska na jednodniowy pobyt w szpi-
talu to nie tylko kwestia czasu. ale i ryzyka pogorszenia stanu zdrowia w trakcie podrozy. kosztéw logistycz-

nych oraz koniecznosci zaangazowania opiekunow.

Tymczasem Olsztyn jako stolica regionu dysponuje potencjatlem do leczenia rdzeniowego zaniku
mig$ni na miejscu. W naszym miescie funkcjonujg duze wielospecjalistyczne szpitale z oddzialami neurolo-
gicznymi oraz wykwalifikowang kadrg medyczna, ktére moglyby prowadzi¢ terapie zgodnie ze standardami

programu lekowego. Najwazniejsze placowki to m.in.:
—  Wojewdodzki Szpital Specjalistyczny w Olsztynie
ul. Zolnierska 18, 10-561 Olsztyn — Oddziat Kliniczny Neurologiczny

— Uniwersytecki Szpital Kliniczny w Olsztynie

ul. Warszawska 30, 10-082 Olsztyn — Klinika Neurologii z Pododdziatem Udarowym

— Sgzpital Kliniczny Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji w Olsztynie

Aleja Wojska Polskiego 37, 10-228 Olsztyn — Oddziat Neurologii z Pododdzialem Udarowym



Leczenie SMA u dzieci jest juz od kilku lat dostepne w Olsztynie — Wojewddzki Szpital Dziecigcy
na ul. Zolnierskiej uczestniczy w programie lekowym SMA, dzigki czemu najmlodsi pacjenci z regionu
otrzymuja tam dostep do terapii. Niestety, dorosli chorzy na SMA z Warmii i Mazur s3 pozbawieni takiej
lokalnej opieki. Taki stan rzeczy prowadzi do poczucia nieréwnosci i niesprawiedliwosci wérod os6b do-
tknietych SMA i ich rodzin. Paradoksalnie wiec dzieci z naszego regionu moga korzystac z najnowoczesniej-
szej terapii blisko domu, natomiast osoby doroste zmuszone sg szuka¢ pomocy daleko, jak gdyby Olsztyn nie

mial mozliwosci ich leczenia.

Zapewnienie leczenia SMA dorostym osobom w Olsztynie przyniesie wymierne korzysci. Odciazy
to cigzko chore osoby od ucigiliwych podrézy — wielu pacjentéw z SMA porusza sig na wozkach, wymaga
respiratora lub innych urzadzen medycznych, co czyni transport bardzo trudnym. Leczenie blisko miejsca
zamieszkania poprawi ich komfort i bezpieczenstwo. Zmniejszy si¢ obcigzenie finansowe rodzin i samych
chorych zwigzane z dojazdami (koszty paliwa, noclegow, opiekunéw itp.). Z punktu widzenia systemu
ochrony zdrowia, lokalne zabezpieczenie terapii pozwoli takze skuteczniej monitorowac pacj entéw i szybciej
reagowac na ich potrzeby (np. konsultacje wielodyscyplinarne na miejscu, rehabilitacja, wsparcie psycholo-
giczne). Krotko méwige — leczenie chorych tam, gdzie mieszkajg, jest bardziej przyjazne i efektywne za-

réwno dla pacjenta, jak i dla systemu opieki.

Jak wynika z informacji przekazanych przez Fundacje SMA, zaden z olsztyiiskich szpitali nie za-
deklarowal dotad gotowosci do prowadzenia programu lekowego dla dorostych pacjentéw z SMA. Brak
lokalnego o$rodka prowadzacego leczenie w naszym regionie utrzymuje si¢ mimo dostgpnosci refundacji
oraz zaawansowania programu na poziomie krajowym. Tym bardziej uzasadnione staje sig wystapienie oby-
watelskie, ktorego celem jest zwrdcenie uwagi na koniecznoéé zapewnienia chorym mozliwosci leczenia
w miejscu zamieszkania. Nie chodzi tu o tworzenie nowych rozwigzai, lecz o uruchomienie realnego do-

stepu do w petni refundowanej terapii, ktora istnieje i skutecznie dziata w calej Polsce.

Olsztyn w ostatnich latach intensywnie inwestuje w rozwéj stuzby zdrowia i umacnia swojg pozycie
jako regionalny osrodek medyczny. Przykladem moze byé Wojewodzki Szpital Specjalistyczny w Olsztynie,
ktéry w 2023 r. zdobyt laury w ogélnopolskim konkursie “Bezpieczny Szpital Przysztosci— Inspiracje 2023,
zajmujgc m.in. I miejsce za nowatorski projekt z zakresu poprawy jakosci zycia pacjentow (profilaktyka skut-
kow ubocznych chemioterapii). Rowniez Wojewddzk i Specjalistyczny Szpital Dziecigcy moze poszczycic si¢
sukcesami — rozpoczeto realizacje ogromnej inwestycji, budowy nowego skrzydia o 7 kondygnacjach,
w ktérym powstanie pierwsze w Polsce Centrum I _eczenia Wad Twarzoczaszki, Mézgoczaszki i Choréb
Rzadkich, a takze pierwszy na Warmii i Mazurach ddziat Neurochirurgii Dziecigcej. Ta unikalna w skali
kraju inwestycja za ponad 100 min zf dowodzi, ze masz region stawia na innowacyjnos¢ i specjalistyczng
opieke medyczng najwyzszego poziomu. Ponadto w _Ameryce pod Olsztynkiem rusza budowa Centrum Psy-
chiatrii Dzieciecej przy Wojew6dzkim Szpitalu Reh=abilitacyjnym, inwestycji o wartosci 165 min zi (srodki

UE i budzetu pahistwa). Kompleks o pow. ponad 13 tys. m* obejmic pelne spektrum opieki (oddzialy



catodobowe, centrum zdrowia psychicznego z poradnig, osrodek srodowiskowej opieki psychologicznej, ho-
stel dla miodziezy), a zakonczenie budowy planowane jest na 2029 r. Takie osiggniecia pokazuja, ze warmin-
sko-mazurskie placéwki shuzby zdrowia preznie si¢ rozwijaja, wdrazajac nowe technologie i podnoszac stan-
dardy opieki. Nasze szpitale dysponujg wysoko wykwalifikowang kadra i zapleczem poréwnywalnym z wio-
dacymi os’.rodkami w Polsce. Powinnismy zadba¢ o wdroZenie istniejacego juz programu leczenia SMA
dla dorostych. Bedzie to dziatanie nie tylko w interesie pacjentéw, ale i prestizowe dla samego Olsztyna,

podkreslajace rolg miasta jako nowoczesnego centrum medycznego dla calego wojewddztwa.

Biorac pod uwage powyzsze fakty, uprzejmie proszg o pozytywne rozpatrzenie niniejszej petycji.
Zapewnienie leczenia SMA dla dorostych pacjentéw w Olsztynie jest w pelni uzasadnione — zaréwno ze
wzgledéw prawnych (realizacja konstytucyjnego prawa do réwnej opieki zdrowotnej), medycznych
(potwierdzona skutecznosé terapii i koniecznosc cigglosci leczenia), jak i spotecznych (wyrdwnanie szans
mieszkancow naszego regionu, odcigzenie chorych i rodzin). Wdrozenie programu lekowego SMA w Olsz-
tynie przyniesie wymierne korzysci zdrowotne i jakosciowe pacjentom. Obecny stan rzeczy pozostawia do-
rostych pacjentdw z SMA w naszym regionie w sytuacji bezalternatywnej. Nie majgc mozliwosci leczenia
w miejscu zamieszkania, sg oni zmuszeni do wielogodzinnych podrézy do odleglych osrodkéw. To nie tylko
wyzwanie logistyczne, ale takze Zrédio poczucia wykluczenia, niesprawiedliwosci i rezygnaciji. Brak lokal-
nego leczenia odbierany jest jako znak, ze potrzeby tej grupy chorych sa marginalizowane — mimo Ze roz-
wigzania systemowe juz istnieja. Wprowadzenie terapii na miejscu moze by¢ przelomem nie tylko me-
dycznym, ale i symbolicznym: sygnalem, ze takZe osoby z chorobami rzadkimi maja prawo do godnego
leczenia tu, gdzie zyjg. Liczg na przychylnos¢ i podjecie stosownych dziatan, ktore pozwola chorym na
rdzeniowy zanik migsni z wojewodztwa warmirisko-mazurskiego w pelni korzystac z osiagnie¢ wspéliczesnej
medycyny blisko swojego domu. Mdwi¢ o tym réwniez jako osoba bezposrednio dotknigta tg sytuacija, ktorej
zycie i leczenie wiaze si¢ z koniecznoscig ciggtego pokonywania barier systemowych, logistycznych
i zdrowotnych. Dla mnie i wielu innych chorych z Warmii i Mazur uruchomienie lokalnego leczenia nie
bedzie tylko zmiang administracyjng — lecz realng ulgg w codziennym zmaganiu si¢ z choroba i nadzieja na

godniejsze zycie tu, w Olsztynie.

Oswiadczam, ze wyrazam zgodeg na ujawnienie na stronie internetowej podmiotu rozpatrujacego pe-
tycje lub urzedu go obstugujacego mojego imienia i nazwiska jako podmiotu wnoszacego petycje. Jednocze-
$nie nie wyrazam zgody na ujawnienie adresu pocztowego (w fym: migjsca zamieszkania i adresu do kore-

spondencji), adresu e-mail ani podpisu.

Z wyrazami szacunku






