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‘L)) MAGYARORSZAGI REFORMATUS EGYHAZ BETHESDA GYERMEKKORHAZA

Magyarorszagi szlilészeti, jszlilott-és perinatalis intenziv osztalyok vezetd
féorvosai, hazi gyermekorvosi és haziorvosi, védéndi, otthonsziilést vezetd

egészségiigyi ellatok részére

Tisztelt Kollégak!

Orémmel tajékoztatjuk Onodket arrdl, hogy a 43/1999. (Ill.3.) Korm. rendelet 77/H §
értelmében a velesziiletett gerinc eredet{i izomsorvadds (SMA) sz(irésének kutatasi
programjat folytatni tudjuk, mivel biztositott annak orszagos finanszirozasa.

Amennyiben a gyermek 2024. janudr 1 - februdr 29 k6zétt sziiletett, a sziilSk visszamendleg
kérhetik 2024. aprilis 30-ig védéndéjiiknél vagy hazi gyermekorvosukndl/haziorvosuknal a
gyermek megsziiletésekor a szlir6kozpontba koételezd anyagcseresziirésre bekiildott
vérmintabol az SMA-sziirés utdlagos elvégzését. Miutan a sziil6k jelentkeztek Onéknél a
kitoltétt adatvédelmi és szilSi beleegyezd nyilatkozattal az SMA sziirés utdlagos kérésével
gyermekiik szdmara, tisztelettel kérjiik Onéket az adatvédelmi nyilatkozat archivaldsara, és a
szlil6i beleegyez6 nyilatkozat elektronikus dton torténd eljuttatasara legkésébb 2024. aprilis
30-ig, abba a szlir6kézpontba, ahol a gyermek kételezé ujsziiléttkori szlirésre bekiildott
vérmintajat Grzik.

A szlir6kozpontok elektronikus elérhetdsége:

anyagcsere.gyerl@med.semmelweis-univ.hu

anyagcsere.pedia@med.u-szeged.hu

A 2024 madrcius 1. utdn sziileté gyermekek esetén az SMA-sziirés anndl az egészségiigyi
szolgaltatondl kérhetd - jogszeriien kitoltott szili beleegyezd- és adatvédelmi nyilatkozat
benydujtasaval -, ahol a gyermek megsziletik, illetve a kételezé anyageseresziirésre leveszik a
vérmintajat. Ebben az esetben a sziilGi nyilatkozatokat a mintat vevd intézmény archivilja a
gyermek egészségiigyi dokumentacidjaban. A vizsgalat elvégzésének feltétele a szlir6papiron
az SMA-sz(irés kérésének feltiintetése.

Kérlink minden sziilészeti, Ujsziilott és perinatalis ellatast, hazi gyermekorvosi és haziorvosi,
otthonsziilést vezets, és védénsi egészségligyi ellatét az Gjra induld szlrésnek a 2022.
november 1 - 2023. december 31. kozott zajlott kutatasi program gyakorlata szerinti
folytatasara.

Egyuttm(ikodeésiiket koszonve, mellékeljik a kitoltends sziiléi beleegyezé és adatvédelmi
nyilatkozatokat, valamint tajékoztatét.
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Tovabbi informacidkkal készséggel allunk rendelkezésre az aldbbi elérhetéségeken:

smaszures@bethesda.hu

https://www.bethesda.hu/sma-szuroprogram/ weboldal

telefon: +36-30-310-6503
A sziilSi nyilatkozatok és a tajékoztatok letélthetdk:
Orszagos Korhazi Féigazgatdsag honlapja

Bethesda Gyermekkdrhaz honlapja

Budapest, 2024. februar 28.
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