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Az EU-ban évente 4000 gyermek életét mentheti
meg a kotelez6 ujszulottkori sziirés (1)

Jun 28, 2023

Budapest, 2023. junius 28.: Ma iinnepeljilk a Nemzetkozi Ujsziilottkori Sziirés Vilagnapjat, melynek
célja felhivni a figyelmet az Gjszilottkori sziirés fontossagara és a korai diagnézis jelentéségére. A
szlirésnek koszonhetéen Europaban évente mintegy 4,2 millié Gjsziléttet tesztelhetnek - orszagtol és
szabalyozasoktdl fliggéen - akar 48 kiilonb6z6 velesziiletett fejlédési rendellenességre és anyagcsere-

betegségre!. Magyarorszagon jelenleg 27 féle2 betegséget tesztelnek, ezzel megkozelitéleg 50-60

életet menthetnek meg évente.3 Emellett, mintaprogram keretében mar a gerincvel6 izomsorvadas
(SMA) is sziirhetd, melynek koszonhetéen tavaly november 6ta 5 kisgyermek kapott kezelést és
lehet6séget egy teljesebb életre.

Ma mar teljesen természetes, hogy a sziiletést kdvetben, a csecsembkon 2-4 napon belll elvégzik a kbtelezé

jszildttkori sz(irést3. A veleszllletett fejl6dési rendellenességekre és anyagcsere-betegségekre jellemzé,
hogy a teljes gyogyulas ritka, elhanyagolasa sulyos szovédményekkel jarhat és hosszutavon akar nagyfoku

életmindségbeli romlast is okozhat?, ugyanakkor a korai diagnosztizalas lehetévé teszi, hogy kilénb6zé
terapiakkal, helyes életméddal és taplalkozassal ezek a gyermekek is egészséges tarsaikhoz hasonlo

Utemben fejlédjenek és jelentds életmindség-javulast érhetnek el. 4>

Az Ujszildttkori szlirés Dr. Robert Guthrie amerikai mikrobiolégusnak kdszdnhetd, aki a sulyos
idegkarosodashoz vezetd fenilketonuria (PKU) tesztjét fejlesztette ki csecsemék részére, valamint az
nevéhez kéthetd az elsd specialis szlirpapir is, mellyel a vérteszteket végzik. Mindemellett, Dr. Guthrie
faradhatatlanul dolgozott azon, hogy felhivja a figyelmet a kezelhet§ betegségek szilrésének fontossagara és
szilkségességére, ezért tiszteletére a szliletésnapjara, azaz junius 28-ara tlizték ki a Nemzetkozi Ujsziléttkori

Sziirés Vilagnapjat.®

Hazankban kozel 50 éve vezették be a csecsemdk Ujszillbttkori sz(irését, jelenleg 27 féle? anyagcsere
betegségre végeznek szlrést, melynek keretében vizsgaljak az aminosav anyagcserezavarokat, a zsirsav
oxidacios zavarokat, az organikus savak metabolizmusanak zavarait, az endokrin és egyéb

anyagcserezavarokat7, valamint mar genetikai eredetli betegségeket is, mint a cisztas fibrozis.2 Mintaprogram
keretében tavaly november 1-je 6ta pedig egy Ujabb genetikai betegség, az SMA szlrése is ingyenesen
kérhetd, melyet szintén a sziletést kovetd altalanos szlir6vizsgalatokkal egyutt, ugyanabbdl a vérmintabdl
végeznek. A vizsgalat egyel6re 6nkéntes és szul6i hozzajaruldshoz kotott.

LA mintaprogram elindulasa ota eltelt 7 honap alatt 6sszesen 39 228 ujszlilbtt szamara kérték az SMA-
szurdvizsgalatot, ami a szliletéseknek t6bb mint 75%-at tette ki. A program nemzeti szintd mikddésének és
nagy tarsadalmi tamogatottsaganak készénhetéen eddig 5 kisbabanal megsziiletésiik utan néhany hetes
életkorban, még teljesen tiinetmentes allapotukban ismerték fel a betegséget. Kézlillik négyen mar
kezelésben is részeslilhettek, és fejlédéstik azota is toretlen. A program keretében kisz(irt és kezelt
csecsemOk hatalmas elénnyel indulnak azokhoz képest, mint akiket hdnapokkal késébb, a tlinetek alapjan
diagnosztizalnak, ezért tovabbra is biztatjuk a szlil6ket, hogy élienek az ingyenes szlirés lehetéségével, mely
nem jar semmilyen extra vérvétellel vagy vizsgalattal 3 /Sisbabék szamara. Nagy 6rém szamunkra, hogy az



SMA sziirés népszertsitése széleskorl tamogatast élvez, hiszen rendkiviil fontos, hogy a lehetéség eljusson
minden csaladhoz, és megsziiletd kisbabahoz.” — mondta el Dr. Mikos Borbala, a Magyarorszagi Reformatus
Egyhaz Bethesda Gyermekkorhazanak orvosigazgatoja, a nemzeti Ujszil6tt-SMA-sziirés kutatasi
programjanak vezetdje

Az SMA-sz(irés térténelmi mérféldkd a betegség kezelésében, hiszen a gerincvel-eredetli izomsorvadas —

kezelés nélkil - jelenleg az Ujszllbttek k6zott az egyik legfébb genetikai eredet(l halalok®, ezért kiemelten
fontos, hogy az ingyenes sz(irés lehet6ségenek hire minél tdbb magyar csaladhoz eljusson. A Mizse és a
Novartis Hungaria egyittmiikédésének készénhetéen junius 1. és augusztus 31. kdzott 6tmillié 1,5 literes
Mizse &svanyvizpalackon jelenik meg révid tajékoztatas az ujszuléttkori szlrésrél és a betegségrol. A két
vallalat a k6zds egyittm(ikbdés keretén belll tovabbi 2,5 millié forintot adomanyoz a Bethesda Kérhaz
Alapitvanya és a Ritka és Veleszlletett Rendellenességgel él6k Orszagos Szdvetsége (RIROSZ) szamara,
melyet szeptemberben adnak majd at az érintett szervezeteknek.

Az SMA olyan ritka genetikai betegség, amely hazankban évi 12-15 Gjsziléttet érinthet® és
visszafordithatatlan izomsorvadashoz vezethet megfelelé terdpia nélkil. Az SMA legsulyosabb tipusanal a
gyermek életének az els6 harom-négy hénapjaban a tlinetek jellemzéen nehezen felismerhetéek. Ennek
eredményeként sok SMA-s csecsemét késén diagnosztizalnak, amikorra mar elkezdddik a mozgéasért és az
izmok m(ikbdésért felel6s specialis mozgatbéidegek gyors Utemd és visszafordithatatlan elvesztése. Az SMA
legsulyosabb formajaval érintett gyermekek kezelés nélkil idével képtelenek 6nalléan mozogni, enni vagy
akar lélegezni, mivel az ezekért felelds izmok sorvadasa tapasztalhat6. Ez a kdrosodas nem fordithaté
vissza, és mar a masodik életév betdltése elbtt allando 1élegeztetés szikségességéhez vagy akéar halalhoz

vezethet. 10 Ugyanakkor, ha az SMA-t Gjsziildttkori sz(irés révén koran észlelik, és haladéktalanul kezelik,
.11

akkor a gyermek szinte az egészséges tarsaihoz hasonlé itemben is fejl6dhe
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A Novartisrol

A Novartisnal Gjragondoljuk az orvoslast azért, hogy jobba tegyiik és meghosszabbitsuk az emberek életét.
Olyan magas hozzaadott értéket képvisel8 terapiakat hozunk Iétre, melyek enyhitik a tarsadalom legnagyobb
betegségterheit K+F technolégiai vezetd szerepiink és a terapiainkhoz valé hozzaférés Uj megkézelitései
segitségével. Klldetéstink, hogy Uj gyégymddokat fedezzlink fel, folyamatosan a kutatas-fejlesztésre
legtébbet forditd vilagcégek élvonalaba helyez benntinket. 140 kilénb6z6 nemzetiség 106 000 munkatarsa
dolgozik egyitt azon, hogy termékeink csaknem 800 milli6 emberhez jussanak el vilagszerte. Tudjon meg

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

A Mizse gyartoja az egyik legdinamikusabban fejl6d6 asvanyviz cég, sikertdrténete 2002-ben kezd6dott.
Szakitva a hazai szokasokkal, termékeihez alacsony asvanyianyag-tartalmu viz lel6helyet keresett, melyet
Lajosmizse hatardban meg is talalt. A telepulés hataraban épllt meg 8000 négyzetméteres csarnokuk,
palackozé 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 logo6t, letisztult cimkét kapott a termékcsalad, és egy kedves polip kabalaallatot, a
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vasarlék dontése alapjan.
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