A vizsgalat

A vizsgdlat sorGn gyermekuktél nem
veszink  tobblet vért, a rutin
Gjszuléttkori szUrdvizsgdlatokhoz kéte-
lezéen levett vérminta egy kis részét
haszndljuk fel az SMA szlréshez, igy ez
nem jelent tébb vérvételt és
kellemetlenséget gyermekének.

Az Osszegyljtott vérmintakbdl szlrd
tesztet végzink, mely sordn megvizs-
gdljuk, hogy az On gyermekénél var-
haté-e az SMA kialakulasa.
Amennyiben a szUrévizsgdlat azt
jelezné, hogy a betegség kialakuldsa
varhatd, genetikai tandcsaddsra be-
hivjuk Onoket, és ott veszunk vért a
megerdsitd genetikai  diagnosztikai
vizsgdlathoz. Kérésukre, beleegyezésuk
birtokdban biztositjuk a szulék gene-
tikai vizsgdlatat is SMA-hoz vezetd
génhiba hordozasa iranyaban.

A genetikai vizsgdlat eredményét
Ujabb genetikai tandcsadds keretében
személyesen kapjdk meg a szulék,
pozitivitdsa esetén a klinikai genetikus
szakorvos felvildgositia  Ondket a
lehetséges terdpidkrél, hogy Onok a
gyermekuk szdmara legoptimalisabb
terapiat tudjak kivalasztani.

A vdlasztott terdpidtdl  fuggden
azonnal az SMA-kezeld centrum
egyikének kezel6orvosdhoz iranyitjak
Ondket, hogy a kezelés minél elébb
elindulhasson.

A vizsgalatrél bévebb
tajékoztatast kaphatnak a
vizsgalatvezetgitol.

Kulon
tajékoztatjuk
Onoket a gyermekiik és Onék
, valamint

bizalmas kezelésérol.

Kedves Szulok!

Az Ondk és GyermekUk részvétele a
vizsgalatban &nkéntes, bdarmikor
visszaléphetnek indoklds nélkul.

Amennyiben élnek az ingyenes
lehetoséggel, koszonjik egyiitt-
miikédésiiket!

Bévebb informdacidkért kérjuk, latogasson el
weboldalunkra az aldbbi QR-kédot beolvasva.

Tovdbbi informacio:

Ujszuldttek szlirvizsgalata spinalis izomatréfia -
SMA-betegségre kutatdsi program
Nemzeti Népegészségugyi Kbézpont engedélyezd
hatdrozaténak iktatészéma: 16090-6/2022/E0IG

SMA SZUROPROGRAM

KERJE GYERMEKE
UJSZULOTTKORI
INGYENES SMA
SZURESET!

SzUlbi tajékoztatd a velesziletett

gerincveldiizomsorvadés (sMA)
Gjszuléttkori ingyenes szurévizsgalatardl



Sajnos, minél késébb ismerjlk fel a
betegséget, annal kevesebb eletképes
mozgatoé idegsejtje marad a beteg
gyermeknek, ezért kisebb lesz a

A korai felismerés és kezelés érdekében az
Emberi Eréforrdsok Minisztériumdanak Egész-

A velesziletett gerincvel8i izomsorvadds (SMA)
ritka 6roklédé betegség, melyben a gerincveldi
mozgatd idegsejtek  pusztuldsa sdlyos
izomsorvaddshoz, izomgyengeséghez vezet.

SzUletéskor még nem jar tunetekkel, azok
lassan, fokozatosan alakulnak ki a megszuletés
utan hetekkel, hénapokkal. A betegség tunetei
mindaddig sulyosbodnak, amig a gyogyszeres
kezelés nem kezd6dik meg.

A betegség természetes lefolyGsa esetén a
legsulyosabb SMA-formdékban szenvedd
csecsemoék mozgdsfejlédése elmarad, izom-
erejuk fokozatosan csoékken. Elveszitik nyelés-
képességuket, ezért csak gyomorba helyezett
csovon taplalhatok. Légzéizomzatuk sorvaddsa
miatt gépi lélegeztetésre szorulnak. Elet-
mindséguk és életkilatdsuk nagymértékben
romlik.
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Gjsziilottbol egy A
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A betegség kezelésére kifejlesztett gyogy-
szerek ma mar hazankban is alkalmazhatok
allami tamogatassal.

A kezelés akkor igazdn hatdsos, ha mar
Ujszuléttkorban és tunetmentes  dllapotban
megkezd&dik.

A nagyon kordn kezelt SMA-ban szenvedd
gyermekek csaknem teljesen egész-
ségesen fejlédhetnek, a betegség jelei
naluk csak minimalis mértékben
nyilv@nulhatnak meg.

gyogyszeres kezeléssel elérhet6

eredmény.

Az SMA szGrés elmaraddsdnak
kockdzata, hogy amennyiben a
gyermek érintett, késébb kertlhet
felismerésre a korkép, és késve
juthat a gyermek a megfeleld
kezeléshez. Igy nem lesz olyan
hatékony a kezelés, mint akkor, ha
még tunetmentes dllapotban
kezdték volna.

Az Gjszuléttkorban elvégzett SMA-
szUrés teszi lehetévé, hogy kordn
felismerhessik  betegséget, és
még tunetmentes dllapotban
megtérténhessen a gyogyszeres
kezelés.

Az elmult 3-5 év tapasztalatai
szerint az Uj gyogyszerek Ujszulott-
és fiatal csecsemdkorban, még
tunetmentes dllapotban, vagy
enyhe tunetek mellett térténd
megkezdése esetén érheté el a
gyermekek legjobb  mozgds-
fejlédése.

Ok o6nalldé Ulésre, feldllasra,
lépegetésre képessé vdlhatnak,
szdjon at zavartalanul  taplal-
kozhatnak, és jellemzéen nem
szUkséges szdmukra a folyamatos
gépi lélegeztetés sem. A tartds
hatasrdl, az elérheté maximadlis
mozgdsképességrél még nem
rendelkeztnk tapasztalatokkal.

ségugyeért Felelés Allamtitkarsdga kidolgozta az
SMA Ujszuléttkorban torténd szUrésének
szakmai  koncepcidjat, és biztositia a
mintaprogram  megvalositdsdhoz szikséges
forrdsokat. Ez lehetévé teszi, hogy hazdnkban
elindulhasson az SMA Ujszuléttkori szdrésére
irdnyuld mintaprogram, a Magyarorszagi
Reformatus Egyhdz Bethesda Gyermekkorhaza,
a Semmelweis Egyetem (I. szami Gyermek-
gyogydszati  Klinika Anyagcsere Szdré és
Diagnosztikai Kézpont) és a Szegedi Tudo-
madanyegyetem Szent-Gyoérgyi Albert  Klinikai
Kézpont (Gyermekgyogydszati Klinika Anyag-
csere-betegségek  SzUrdvizsgdlati Laborato-
riuma) vezetésével.

szliréséhez szlleik
hozzajarulnak.




