RADA POWIATU
NOWOTOMYSKIEGO
ul. Poznanska 33

" 64-3C0 Nowy Tomysl APEL NR XXXI1/4/2021
RADY POWIATU NOWOTOMYSKIEGO
z dnia 22 listopada 2021 .

w sprawie wsparcia leczenia mieszkanki powiatu nowotomyskiego Mai Tomczak

Na podstawie art. 4 ust. 1 pkt 2 i 5 ustawy z dnia 5 czerwca 1998 r. o samorzadzie
powiatowym (Dz.U. z 2020 r. poz. 920 ze zm.) oraz § 16 ust. 2 pkt 4 Statutu Powiatu
Nowotomyskiego stanowigcego zatacznik do uchwaty nr XLVII/365/2018 Rady Powiatu
Nowotomyskiego z dnia 24 paZdziernika 2018 r. w sprawie ustanowienia Statutu Powiatu
Nowotomyskiego (Dz. Urz. Woj. Wikp. z dnia 6 listopada 2018 r. poz. 8661 oraz z dnia 5 marca
2019 r. poz. 2542), Rada Powiatu Nowotomyskiego wystepuje z nastepujacym apelem:

§ 1. Rada Powiatu Nowotomyskiego zwraca sie z apelem o wsparcie finansowe przeznaczone
na zakup leku Zolgensma dla mieszkanki powiatu nowotomyskiego Mai Tomczak (wiek 19
miesigcy), u ktdrej zdiagnozowano SMA - rdzeniowy zanik miesni.

§ 2. Zobowiazuje sig Przewodniczaca Rady Powiatu Nowotomyskiego do przestania Apelu do:
- Prezydenta RP,
- Prezesa Rady Ministrow,
- Marszatka Sejmu RP,
- Marszatka Senatu RP,
- Ministra Zdrowia,
- Narodowego Funduszu Zdrowia,
- Wojewody Wielkopolskiego,
- Zarzadu Wojewddztwa Wielkopolskiego,

- Sejmiku Wojewodztwa Wielkopolskiego.

PRZEWODNICZACA RADY
{ercte Lpuvio,,
Renata Gruszka



UZASADNIENIE
DO APELU NR XXXIl/4/2021
RADY POWIATU NOWOTOMYSKIEGO
z dnia 22 listopada 2021 r.
w sprawie wsparcia leczenia mieszkanki powiatu nowotomyskiego Mai Tomczak

Rada Powiatu Nowotomyskiego kieruje apel o wsparcie finansowe leczenia mieszkanki
powiatu nowotomyskiego Mai Tomczak, chorej na SMA - rdzeniowy zanik miesni. Terapia
genowa to dla niej ogromna szansa na lepsze zycie. Daje jej niewyobrazalne mozliwosci
rozwojowe. Najdrozszy lek swiata, ktérego celem jest ratowanie zdrowia dziecka, kosztuje
prawie 9,5 min ztotych. Niestety, mimo podjetej walki, koszty leczenia przekraczaja nie tylko
mozliwosci najblizszej rodziny, ale jak sie okazuje, rowniez mieszkancow naszego powiatu
i sgsiednich samorzaddw. Osiggniecie celu jest tez zagrozone z uwagi na dynamicznag sytuacje
epidemiologiczng w kraju.

Od kilku miesiecy na naszym terenie trwa nieustannie zbiorka pieniedzy na ratowanie
przysztosci matej Mai. Zdeterminowani rodzice, przyjaciele oraz spontanicznie organizujacy sie
mieszkancy przygotowujg szereg przedsiewzieé, ktére moga pomaoc w zebraniu jak najwyzszej
kwoty. Odbywaja sie festyny, koncerty, zhiorki i licytacje, poczawszy od inicjatyw w malutkich
sotectwach, po ogromne imprezy w naszych miastach. Pomagajg nawet gwiazdy polskiej
estrady, a wsparcie ptynie rowniez spoza naszego kraju. To jednak wciaz zbyt mato. Do tej pory,
dzieki ludziom wielkiego serca, udato sie zebra¢ nieco ponad 5 min zt z potrzebnych prawie
9,5 min zt. Obawiamy sie, ze starania naszych mieszkarnicdw nie przyniosg oczekiwanych
rezultatow. Strach rosnie razem z dzieckiem, poniewaz by otrzymac terapie dziewczynka nie
moze wazyc wiecej niz 13,5 kg. Niestety, choroba zmierza do zaniku miesni, dlatego kazdy dzien
jest na wage zdrowia malutkiej Mai. Walka z czasem trwa. Tymczasem, w zwigzku
z dynamicznym rozwojem sytuacji epidemiologicznej w kraju, szereg przedsiewzie¢ majacych
na celu zbiorke srodkow finansowych na leczenie stoi pod znakiem zapytania. Oddala to
osiggniecie celu, jakim jest zdrowie dziecka. Trudno wyrazi¢ stowami i zrozumiec¢ co czujg
najblizsi, ktorzy kazdego dnia muszg patrzec jak Maja gasnie w oczach. Do dziatania motywuje
ich wsparcie, jakie otrzymuja od mieszkancéw naszego terenu. Solidarnie, z ogromnym
zaangazowaniem, biorg oni udziat w ratowaniu matej Mai wykorzystujgc wszelkie mozliwe
sposoby, by osiggnac swoj cel.

W zwigzku z powyiszym, apelujemy o rozpoznanie tematu i wsparcie dziatan
mieszkancow naszego powiatu, ktorych determinacja i zaangazowanie w pomoc choremu
dziecku jest godna najwyzszego uznania. Nie ustajemy w nadziei, ze uda sie pomoc Mai. Nie
pozwolmy, by wszelkie solidarne dziatania zostaly zaprzepaszczone przez nieubfaganie
biegnacy czas.

Apel Rady Powiatu Nowotomyskiego jest jedng z form zwrdcenia uwagi na trudna
sytuacje dzieci chorych na rdzeniowy zanik miesni. Dzieci, przed ktérymi cate zycie...
W cierpieniu, czy w zdrowiu? To zalezy réwniez od Panstwa - adresatow naszego Apelu.

PRZEWODNICZACA RADY
ferofo, Cpineon
Renata Gruszka



