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Egyéves az onkéntes ujszulottkori SMA-szlires

programja, amelyet 4-b6l 3 szllo vett igénybe, és
melynek keretében 9 kisbabat diagnosztizaltak és
kezeltek, meég a lathatd tinetek megjelenése elott
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A Mizse és a Novartis 9 honapos edukacios kampannyal jarult hozza az orszagos mintaprogram széles
kori ismertetéséhez és 2,5 millio forintos adomany atadasaval zarja a programot

Budapest, 2023. november 28. — A gerincvel6-eredetli izomsorvadassal (SMA) sziiletett gyermekeket a
betegséget modosité gydgyszeres terapiaval egészen 2018-ig nem tudtak kezelni, emiatt a
legsulyosabb formaval érintettek sokszor az egyéves kort sem élték meg, melynek oka tobbnyire a

stlyos légzési elégtelenség volt.! Magyarorszagon 5 éve all rendelkezésre gyogyszeres kezelés a

betegek szamara, mara pedig mar haromféle terapia érheté el2, ennek kdszonhetéen a Magyar
Reformatus Egyhaz Bethesda Gyermekkoérhazaban mar kézel 60 gyermek részesiilt terapiaban. A
betegség kezelésében az ujabb attorést az SMA énkéntes ujsziilottkori sziirési program tavaly
novemberi elindulasa hozta, melynek eredményeként 9 gyermeknél mutattak ki az SMA-t, akik mar
mindannyian kezelésben is részesiiltek. Az ingyenes szlirés népszeriisitését a Mizse és a Novartis
koézel 9 honapig tarté edukaciés kampannyal tamogatta, melynek zaréakkordjaként tovabbi 2,5 millié
forintot adomanyoztak a Bethesda Kérhaz Alapitvanya és a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel
él6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ) szamara, munkajuk tamogatasara.

Az SMA egy ritka veleszlletett genetikai rendellenesség, amely olyan izommozgast iranyit6 idegsejteket érint,
mint ami példaul a légzéshez, evéshez, jarashoz sziikséges, és megfelelS terapia nélkiil gyors ttemd,
visszafordithatatlan izomsorvadashoz vezethet. Az Ujsziildttkori SMA-sz(irés révén lehetéség van a betegség
korai diagnosztizalasara, az igy kisz(irt és kezelt csecsemdk hatalmas el6nnyel indulnak azokhoz képest, mint
akiket honapokkal késébb, a tlinetek kialakulasa utan diagnosztizalnak.

“Visszatekintve a XX. szazad évtizedeire, a gyermekgydgyitas fajdalmas veszteségével kellett szembestilniink
a veleszliletett gerincvelbi izomsorvadas (SMA) sulyos formajaval sziiletett gyermekeknél, hiszen
allapothanyatlasukat nem tudtuk megelézni, lIélegeztetégéphez és agyhoz kétott révidke életiiket nem tudtuk
megmenteni. A XXI. szazad nagy fordulatot hozott olyan gydgyszerek kifejlesztése révén, amelyek képesek
megallitani az aktiv mozgast, hatékony spontan légzést és nyelést biztosité mozgato idegsejtek tovabbi
karosodasat. Alkalmazasukkal nem csupan tovabb, hanem mozgasfunkcioik javulasa altal aktivabban is
élhetik életiiket a betegek.

A gydgyszerek hatékonysagat nagymértékben befolyasolja, milyen életkorban indul a terapia. Amig nem
kezdddik el a kezelés, addig ugyanis folyamatosan egyre t6bb idegsejt pusztul el véglegesen, és a
gydgyszerek csak a még életben I6v6 sejteket tudjak megmenteni. Igy a betegség tiineteinek megjelenésekor
kezdddd kezelés eredménye részleges, az elveszitett mozgasfunkciok visszatérésére csékken az esély. A
legjobb eredmény akkor varhatd, ha a kezelést a legtébb életképes idegsejt meglétekor, vagyis fiatal
csecsemdOkorban inditiuk. Ekkor azonban még nem m%l/t“altkoznak az SMA tiinetei, igy nyilvanvaléan nem



térténnek ez iranyban vizsgalatok. Ezért késik a diagnozis és a terapia.
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A korai diagnozis és kezelés egyed(ilallo és kizardlagos lehetésége az SMA ujsziiléttkorban térténd szdrése, a
hazankban immar 27 egyéb ujsziildttkori szliréshez hasonléan.

Ezzel a szandékkal indult el Magyarorszagon az ujsziiléttkori SMA-szlrés nemzeti szintd kutatasi programja,
amely november 1-én (innepelte elsd szliletésnapjat. Az eltelt egy év alatt folyamatosan névekedett a szLil6k
Oénkéntes csatlakozasa, 6sszességében a megszliletett kisbabak 74,3%-anal tértént SMA-sz(irés. A program
igazi sikerét legfébb céljanak a megvaldsulasa: 9 kisgyermeknél az SMA korai felismerése €s kezelése hozta
meg.

A projekt 2023. december 31-én zérul. Ugy véljik, az eredmények mar most igazoljgk fontossdgat és
hasznossagat. Reméljik, hogy hamarosan az SMA-sz(irés is automatikusan a kételezd ujszLiilbttkori szlirések
részéve valik hazankban.

Halasak vagyunk a program megvaldsulasat biztosité déntéshozoknak és finanszirozéknak, a vizsgalatokat
végz0 szlrékézpontoknak, az egészségligyi szakembereknek és intézményeknek, és minden magyar
allampolgarnak, akik munkajukkal, tamogatasukkal, részvételiikkel segitették a kutatas sikerét”— mondta el dr.
Mikos Borbéla, a Magyarorszagi Reformatus Egyhaz Bethesda Gyermekkérhazanak orvosigazgatdja, a
nemzeti Ujszilott-SMA-sz(irés kutatasi programjanak vezetéje.

Magyarorszagon jelenleg 27 féle2 betegségre tesztelnek a rutin Ujsziildttkori sziirés keretében. A velesziletett
fejl6dési rendellenességekre és anyagcsere-betegségekre jellemz, hogy a teljes gydgyulas ritka,
elhanyagolasuk sulyos szé6v6dményekkel jarhat, és hosszu tavon akar nagyfoku életminéségbeli romlast is

okozhatnak?, ugyanakkor a korai diagnosztizalas lehetévé teszi, hogy kiilonbozd terapiakkal, helyes

életmdddal és taplalkozassal ezek a gyermekek is egészséges tarsaikhoz hasonlé temben fejlédjenek és
jelentés életmindség-javulast érhetnek el.*°

+LAhhoz, hogy egy Uj vizsgalat bekertilhessen a rutin szlirések k6zé, szlikséges a kidolgozott modszertan
megbizhatdsagat kutatasi mintaprogram keretében tesztelni. A Magyarorszagi Reformatus Egyhaz Bethesda
Gyermekkorhazaban 2018 dta kezeliink SMA-s betegeket, az elsd génterapias kezelést pedig 2019. oktdber
29-én végeztik el. A hazai ellatas magas szakmai szinvonalat és a csapat felkészliltségét jelzi, hogy nem
csak hazankbdl, de Hollandiabdl, Térékorszagbdl, Szerbiabdl, Szlovakiabdl, Ukrajnabol és Erdélybdl is
érkeztek hozzank kis betegek. Nagy megtiszteltetés és egyben munkank elismerése is, hogy az SMA
ujsziiléttkori szlrés mintaprogramjahoz a kutatas koordinalasara a Magyarorszagi Reformatus Egyhaz
Bethesda Gyermekkorhazat jelélte ki a Beltigyminisztérium”— mondta el dr. Velkey Gyérgy, az MRE Bethesda
Gyermekkorhaz féigazgatoja.

Az Ujsziléttkori szlrés népszerlsitésében szerepet véllalt a Mizse dsvanyviz gyartoja, a Magyarviz Kft. és a
Novartis Hungaria Kft. is. Osszefogasuknak készénhetSen a nyar folyaman 6tmillié 1,5 literes Mizse
asvanyvizpalackon jelent meg rovid tajékoztatas a gerincvel6i izomsorvadasrdl, valamint az ingyenes és
Onkéntes Ujszll6ttkori szlirésérdl. A szlirést népszer(isité kampany soran a palackokon megjelent tizenetek
mellett tovabbi érdekességek, kreativ és kdzdsségimédia-tartalmak segitették a lakossagi edukaciét. A két
véllalat a k6z6s egylttmikddés keretén belll tovabba 2,5 millié forintot adomanyozott a Bethesda Kérhaz
Alapitvanya és a Ritka és Veleszlletett Rendellenességgel él6k Orszagos Szdvetsége (RIROSZ) szamara
szakmai munkajuk tamogatasahoz.

, larsadalmi felelésségvallalasunk részekent minden évben igyeksziink tamogatni egy kiemelt fontossagu
tarsadalmi tigyet. A Novartis megkeresésére azonnal igent mondtunk, az ingyenes SMA-sziiréssel

kapcsolatos tajékoztatast 6ssztarsadalmi jelentdséglinek latjuk, és bliszkék vagyunk ra, hogy a sajat
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feliileteink rendelkezésére bocsatasaval és anyagi tamogatassal szerepet vallalhatunk a szakmai szervezetek
munkajaban” — tette hozza Benké Balazs, a Mizse gyartdjanak kereskedelmi és marketing igazgatéja.

“Nagy érémdiinkre szolgal, hogy az SMA korai diagnosztizalasa érdekében hazankban is elérhetévé valt az
ingyenes ujszlilbttkori szlrés a mintaprogram keretében. Az idében észlelt betegséggel a megfeleld terapiat is
mielébb el lehet kezdeni, ezzel pedig szamos SMA-s csecsemd kaphat lehetéséget egy teljesebb életre. A
Mizsével térténd egylittmiikédés nagyszerd feliletet nyujt az 6nkéntes szlrés terjesztésére, a pénzbeli
adomany pedig hozzajarul a szakmai szervezetek lelkiismeretes munkajahoz” - mondta el dr. Mazalin Kata, a
Novartis Hungaria Orvosigazgatéja.

Sajtokapcsolatok
Oberfrank Gergé

oberfrank.gergo@fhcafe.hu

A Novartisrél

A Novartisnal Ujragondoljuk az orvoslast azért, hogy jobba tegylik és meghosszabbitsuk az emberek életét.
Olyan magas hozzaadott értéket képviseld terapiakat hozunk Iétre, melyek enyhitik a tarsadalom legnagyobb
betegségterheit K+F technolégiai vezet6 szerepiink és a terapiainkhoz val6é hozzaférés Uj megkdzelitései
segitségével. Kildetésiink, hogy Uj gydgymddokat fedezziink fel, folyamatosan a kutatas-fejlesztésre
legtébbet forditd vilagcégek élvonalaba helyez benniinket. 140 kilénb6z6 nemzetiség 106 000 munkatarsa
dolgozik egyutt azon, hogy termékeink csaknem 800 milli6 emberhez jussanak el vilagszerte. Tudjon meg

tébbet rélunk: https://www.novartis.com/hu-hu/

A Mizsérél

A Mizse gyartdja az egyik legdinamikusabban fejl6d6 dsvanyviz cég, sikertdérténete 2002-ben kezd&dott.
Szakitva a hazai szokasokkal, termékeihez alacsony asvanyianyag-tartalmu viz lel6helyet keresett, melyet
Lajosmizse hataraban meg is talalt. A telepilés hataraban épult meg 8000 négyzetméteres csarnokuk,
palackoz6 lizemilk és az 11 200 négyzetméteres raktaruk. Legnépszertibb termékiik a Mizse, mely az Ev
Terméke Dijat és a MagyarBrands Dijat mar haromszor érdemelte ki. 2016-ban egy teljes korl arculatvaltas
soran vidam, szines log6t, letisztult cimkét kapott a termékcsalad, és egy kedves polip kabaladllatot, a
vasarlék dontése alapjan.
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