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Az Orszaggylilésrol szol6 2012. évi XXXVI. torvény 28. §-anak (4) bekezdése alapjan ,,a ritka
betegségben szenvedok tamogatasanak eldsegitésérol” cimmel a mellékelt hatarozati javaslatot
kivanom benytjtani.



..... /2019. (.....) OGY hatarozat

a ritka betegségben szenvedok tamogatasanak el6segitésérol
Annak érdekében, hogy a ritka betegségekben, kiilondsen spindlis izomatrofiaban (gerinc eredet(i
izomsorvadas, a tovabbiakban: SMA) szenvedd személyek részére az allam - polgarai

kozremiikodésével - hatékonyabb segitséget tudjon nyujtani, az Orszaggyiilés a kovetkezo
hatarozatot hozza:

1. Az Orszaggytilés felkéri a Kormanyt, hogy terjesszen el6 torvényjavaslatot egy uj elkiilonitett
allami pénzalap létrehozasa érdekében a kovetkezok szerint:

a) a pénzalap kedvezményezettnek mindsiiljon a személyi jovedelemadd meghatarozott részének az
adozé rendelkezése szerinti felhasznalasardl szélo 1996. évi CXXVI. torvény 4. §-a szerint a
maganszemély befizetett addjanak 1 szazalékardl torténd nyilatkozat vonatkozasaban;

b) a pénzalap részesiiljon éves koltségvetési tamogatasban is;

c) a pénzalapba befolyt Osszeg ritka betegségben szenvedd, kiilonésen SMA-beteg személyek
gyogykezelésének tdmogatasara legyen felhasznalhato.

2. Ez a hatarozat a kozzétételét kovetd napon lép hatalyba.



Altalanos indokolas

Az elmuilt par hétben példatlan 6sszefogas vette kezdetét annak érdekében, hogy tébb beteg,
kiilonosen SMA-beteg kisgyermek gyogykezelésének a koltségei dsszegylilhessenek. Az orszag
kiilonb6z6 részeiben €16, kiillonb6zd anyagi helyzetben 1évé emberek adakoztak, ki ezer forintot,
ki tobb millio forintot adott, hozzajarulva ahhoz, hogy ezek a kis betegek megkaphassak az
életiket megmentd, életmindségiiket javitd kezeléseket, amelyeket a magyar allam
tarsadalombiztositasi rendszere nem tamogat. Minden adakozét kdszonet illet, azonban érezziik,
hogy a politikanak is feladata van a kérdésben, amely aldl politikusként biin lenne kibujniuk az
orszaggylilési képvisel6knek. Szégyen ugyanis az, hogy Magyarorszagon nem minden tipusu
SMA-betegség gyogykezelését tamogatja az allam, mig tébb eurépai orszagban erre lehetGség
van, de a tobbi ritka betegségben szenvedd személyek csaladjanak sem kdnnyebb, ugyanis a
gyogykezelés teemes koltségeit sokszor lehetetlen el6teremteniiik.

Mivel az SMA-betegek gyogykezelésének allami tamogatasara iranyulé korabbi inditvanyom
nem kapta meg az Orszaggylilés tdmogatasat, mas eszkdzhoz kell nytilni, amely a lakossagi
adakozas volumenét tekintve e betegeknek hatalmas segitség lehet.

Annak érdekében tehat, hogy ritka betegségekben szenvedd, kiiléndsen a spindlis izomatrofiaval
(gerinc eredetli izomsorvadas) kiizdo betegek gyogykezelésének koltségeihez mind az allam,
mind a jészandéka allampolgarok hozza tudjanak lehet6ségeikhez mérten jarulni, a hatarozati
javaslat elfogadasa és az az alapjan torténd tovabbi jogalkotasi 1épések megtétele sziikséges.



