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СМІЛЯНСЬКА МІСЬКА РАДА 

ВИКОНАВЧИЙ КОМІТЕТ

Р І Ш Е Н Н Я

 ___22.12.2021____                                                                       № ___572__

Про схвалення Програми 
підтримувальної терапії хворих 

на спинальну м’язову атрофію (СМА) 

на 2022 рік
Відповідно до п. 3 ч. 4 ст. 42,  п. 1 ч. 2 ст. 52, ч. 6 ст. 59 від 21.05.1997       № 280/97-ВР «Про місцеве самоврядування в Україні» Закону України виконавчий комітет міської ради
ВИРІШИВ:

1. Схвалити Програму підтримувальної терапії хворих на спинальну м’язову атрофію (СМА) на 2022 рік (далі – Програма) згідно з додатком 

2. Винести Програму підтримувальної терапії хворих на спинальну м’язову атрофію (СМА) на 2022 рік (далі – Програма) на розгляд міської ради.
3. Контроль за виконанням рішення покласти на заступника міського голови Карло Т.А. та відділ бухгалтерського обліку та звітності.

Міський голова
Сергій АНАНКО

ПОГОДЖЕНО
Секретар міської ради





      Юрій СТУДАНС

Перший заступник міського голови


      Олександр ЛИСЕНКО
Заступник міського голови 




      Богдан ДУБОВСЬКИЙ

Заступник міського голови




      Тетяна КАРЛО

Керуючий справами 





      Оксана ЯЦЕНКО

Фінансове управління 





      Юлія ЛЮБЧЕНКО

Юридичний відділ





      Оксана СІЛКО
Начальник відділу 

бухгалтерського обліку та звітності 


     Леся ЧЕМЕРИС

     Додаток

     до рішення виконавчого комітету

     від __22.12.2021___№__572__
Програма підтримувальної терапії хворих на спинальну м’язову атрофію (СМА) на 2022 рік

І. Загальна характеристика 
1. Ініціатор розроблення Програми підтримувальної терапії хворих на спинальну м’язову атрофію (СМА) на 2022 рік  (далі - Програма): відділ бухгалтерського обліку та звітності виконавчого комітету міської ради.
2. Розробник Програми: відділ бухгалтерського обліку та звітності.

3. Відповідальний виконавець Програми: виконавчий комітет міської ради
4. Термін реалізації Програми: з 01.01.2022 по 31.12.2022.

ІІ. Актуальність Програми
Спинальна м’язова атрофія (СМА) – це тяжке орфанне генетичне захворювання, яке вражає 1-го із 10 тисяч новонароджених, а також кожен 40-й житель є носієм гену, що викликає СМА. Захворювання зумовлене мутацією гену СМН1. Через мутований ген в спинному мозку не виробляється білок, який відповідає за фізичні рухи. Це призводить до втрати функцій м’язів ніг, рук, м’язів, які відповідають за ковтання і так доходить до дихальної мускулатури. 
Є 4 типи СМА: Перший тип – це найтяжча форма, проявляється в перші дні життя, діти повністю залежать від апаратів; другий тип – проміжна форма, проявляється пізніше і діти частково залежать від апаратів; третій тип – найлегша форма, проявляється у дітей, які набули навиків ходьби; четвертий тип – «дорослий», який проявляється у дорослому віці. Хворобу по іншому називають «генетичний вбивця». 

На території Смілянської міської територіальної громади, на сьогодні, проживає 1 особа із спинальною м’язовою атрофією, інвалід з дитинства. Хворий знаходиться в критичному стані, коли перестають функціонувати м’язи, що відповідають за дихання і потребує невідкладного лікування. 
ІІІ. Мета Програми, обґрунтування шляхів 

і засобів розв’язання проблеми
Метою Програми є забезпечення підтримувальною терапією хворого мешканця міста Сміла на спинальну м’язову атрофію.
Досягнення визначеної мети Програми можливе шляхом забезпечення хворого мешканця міста Сміла на спинальну м’язову атрофію життєво необхідним лікарським препаратом за рахунок коштів Державного бюджету України за допомогою централізованих поставок необхідного лікарського препарату або виділенням цільових коштів для його придбання.
продовження додатка
IV. Координація та контроль за виконанням Програми
Координацію та контроль за виконанням Програми здійснюють секретар міської ради, постійну комісію міської ради з питань місцевого бюджету, фінансів, податкової політики, розвитку підприємництва, захисту прав споживачів, комунальної власності та постійну комісію міської ради з питань освіти, молоді та спорту, культури, охорони здоров’я, соціального захисту, засобів масової інформації.
Керуючий справами 






Оксана ЯЦЕНКО
       
Леся ЧЕМЕРИС
