Dolnoslaski Szpital Specjalistyczny im. T. Marciniaka - Centrum Medycyny Ratunkowej

PODALISMY LEK GENOWY NA SMA PIERWSZEMU
NOWORODKOWI NA DOLNYM SLASKU!

Pierwszy noworodek na Dolnym Slasku otrzymat w marcu Zolgensma - najdrozszy lek stosowany w leczeniu
rdzeniowego zaniku miesni (SMA*). Podanie leku (cata procedura trwa okoto godziny) dziecko zniosto dobrze.
Czeka je teraz dalsza obserwacja i postepowanie terapeutyczne.

W momencie podania leku noworodek miat ponad dwa tygodnie i zostat zakwalifikowany do nowej terapii lekowej w
Oddziale Neurologii Dzieciecej szpitala im. Marciniaka. - Test przesiewowy wykonany u dziecka potwierdzit, ze ma
rdzeniowy zanik miesni - méwi dr Barbara Czapska-Ujma, ordynator Oddziatu Neurologii Dzieciecej, konsultant wojew6dzki w
dziedzinie neurologii dzieciecej. - Po przebadaniu noworodka, wystapilismy do komisji kwalifikacyjnej w Warszawie i
uzyskalismy zgode na podanie leku. Bardzo sie cieszymy, ze wszystko udato sie zatatwi¢ bardzo szybko i sprawnie, bo w tej
terapii czas jest kluczowy! - dodaje neurolog.

- Im szybciej dziecko go przyjmie, tym wieksza jest jego skutecznosc.

W Polsce nowy lek wprowadzony jest dla dzieci do 6 miesigca zycia, u ktérych zdiagnozowano SMA w badaniach
przesiewowych. Zolgensma podana w okresie przedobjawowym jest w stanie zapobiec wystapieniu objawéw choroby w
znakomitej wiekszosci przypadkdw.

Dotychczas Oddziat Neurologii Dzieciecej w szpitalu im. Marciniaka prowadzit program lekowy rdzeniowego zaniku
miesni, w ktdrym matym pacjentom podawano lek o nazwie nusinersen. W programie jest juz kilkadziesiat dzieci. To wtasnie
na Dolnym Slasku, dzieki wspétpracy naszego szpitala i Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego przy ul. Borowskiej podano
nusinersen pierwszemu noworodkowi w pierwszej dobie zycia.

Teraz zespét Oddziatu Neurologii Dzieciecej podat nowy lek genowy pierwszemu noworodkowi na Dolnym Slasku.

W tym programie lekowym samo podanie wigze sie z wykonaniem szeregu badan, a potem z monitorowaniem pacjenta i
dtuzszg hospitalizacja. Noworodek po podaniu Zolgensma, zostat przewieziony na Oddziat Neonatologii szpitala im.
Gromkowskiego.

Dr Czapska-Ujma dodaje, ze mali pacjenci po podaniu leku genowego moga wymagac skomplikowanego leczenia - m.in.
dtugoterminowej sterydoterapii.

Lek. Dorota Cichosz, neurolog z Oddziatu Neurologii Dzieciecej, koordynatorka programu lekowego dla dzieci z SMA: -
Podanie leku wymagato wspdtpracy i zaangazowania wielu 0séb, ktérym bardzo dziekujemy.

*SMA (rdzeniowy zanik miesni) - bez szybkiej diagnozy i leczenia prowadzi do stopniowego ostabienia miesni, co skutkuje
powiktaniami ze strony uktadu oddechowego, pokarmowego oraz kostno-szkieletowego. W najciezszej postaci choroby, przed
dostepem do skutecznej terapii, dtugos¢ zycia pacjentéw nie przekraczata 2-3 lat. Nowy program z wykorzystaniem leku
Zolgensma jest refundowany w Polsce od wrzesnia 2022 roku.
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