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egyszeri — betegség kezeléséhez nyujtott - vissza nem téritendé tamogatas biztositasara

Tisztelt Képviselo-testiilet!

I.  Egyszeri vissza nem téritendé tamogatas Micské Benjamin részére

Satoraljaujhely Varos Onkormanyzat Képviselé-testiilete korabbi {ilésén hatarozatot hozott
arrol, hogy Micské Benjamin részére egyszeri, vissza nem téritendd tamogatast biztosit.

A betegség gyogyitashoz sziikséges génterapia csak az Amerikai Egyesiilt Allamokban érhet
el és Osszege 1,3 milliard forint, amelyre tekintettel Satoraljatjhely Varos Onkorményzat
Képviselo-testiilete el6z0 iiléseken rendszeresen dontott tovabbi tAmogatasok biztositasarol.

Kérem a Tisztelt Képviselo-testiiletet, hogy a betegség kezeléséhez nyujtott vissza nem
téritendo tamogatas biztositasahoz ismételten jaruljon hozza.

Hatarozati javaslat

Satoraljaujhely Varos Onkormanyzat Képvisel6-testiilete
.../2026. (...) hatarozata
egyszeri — betegség kezeléséhez nyujtott - vissza nem téritendé tamogatas biztositasarol

Satoraljaujhely Varos Onkorméanyzat Képviseld-testiilete dontott arrdl, hogy Micské Benjamin
részére, betegség kezelésének tamogatasahoz 100.000.- Ft Osszegli, egyszeri vissza nem
téritendo tamogatast biztosit.

Felhatalmazta a polgarmestert a tamogatasi szerzodés alairasara.
Hataridé: azonnal

Il.  Egyszeri vissza nem téritendé tamogatias Smajda Zoltan részére

Satoraljatijhelyben sziiletett Smajda Zoltan édesanyja kérelemmel fordult Satoraljatjhely Varos
Onkorményzata Képviseld-testiiletéhez. A jelenleg 6 éves gyermek 2023. oktoberétdl a
Hétszinvirag Ovoda 6vodasa. Az évodapedagdgusok és az dvodapszichologus javaslatara — a
gyermek jarasanak, vadliizomzatanak forméjdban, valamint beszédfejléddésében tapasztalt
eltérések miatt — édesanyja kivizsgalasokat kezdeményezett.

2024 janudrjatol szakszolgalati vizsgalatokra keriilt sor, majd a Borsod-Abauj-Zemplén
Varmegyei Kozponti Korhaz Gyermek Belgyogyaszati Osztalyan tovabbi vizsgalatok
torténtek. A vizsgalatok eredményeként 2025. marcius 5. napjan megallapitast nyert, hogy
Smajda Zoltan Duchenne-féle izomdystrophiaban szenved. A Duchenne-féle izomdystrophia
az izomsejtek fokozatos pusztuldsaval jaro velesziiletett, 6rokletes betegség.



A gyermeket ¢édesanyja egyediill neveli, aki a Satoraljagjhelyi Egyesitett Szocialis
Intézményben apoldként dolgozik. Jelenleg kuratdriumi tdmogatas segitségével biztositott a
gyermek szamara a szteroidkezelés, amely a betegség elérehaladasat lassitja.

A szteroidkezelés koltsége megkozelitdleg 2 000 000 Ft, tovabba a betegség sulyosbodasat
késleltetd egyeb gyogyszeres kezelés koltsége elérheti a 10 000 000 Ft/ho 6sszeget.

Kérem a Tisztelt Képviselo-testiiletet, hogy a betegség kezeléséhez nyujtott vissza nem
téritend6 tamogatas biztositasahoz jaruljon hozza.

Hatarozati javaslat

Satoraljatjhely Varos Onkormanyzat Képviselé-testiilete
.../2026. (...) hatarozata
egyszeri — betegség kezeléséhez nyujtott - vissza nem téritendé tamogatas biztositasarol

Satoraljaujhely Varos Onkorméanyzat Képviseld-testiilete dontott arrél, hogy Smajda Zoltan
részére, betegség kezelésének tamogatasahoz 100.000.- Ft Osszegli, egyszeri vissza nem
téritendo tamogatast biztosit.

Felhatalmazta a polgarmestert a tamogatasi szerz6dés alairasara.
Hataridé: azonnal

Satoraljaujhely, 2026. aprilis 30.

Szamosvolgyi Péter s.k.,
polgarmester



