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GYERMEKKORHAZ

' li MAGYARORSZAGI REFORMATUS EGYHAZ BETHESDA GYERMEKKORHAZA

Magyarorszagi sziilészeti, Ojsziilott-és perinatalis intenziv osztalyok
vezeto féorvosai, hazi gyermekorvosi és haziorvosi, otthonsziilést

vezet6 egészségiigyi ellatok részére

Tisztelt Kollégak!

Orémmel tajékoztatjuk Ondket arrol, hogy a 43/1999. (I11.3.) Korm. rendelet 77/H §
értelmében a velesziiletett gerinc eredetl izomsorvadas (SMA) szlrésének kutatasi
programijat folytatni tudjuk, mivel biztositott annak orszdgos finanszirozasa.

Amennyiben a gyermek 2024. januar 1 - februar 29 kozott sziiletett, a szilék
visszamenébleg  kérhetik 2024. aprilis 30-ig véddénéjuiknél vagy hazi
gyermekorvosuknal/haziorvosuknal a gyermek megsziletésekor a szlrékdzpontba
kotelez6 anyagcsereszlirésre bekiildott vérmintabdl az SMA-szlrés elvégzését.
Ehhez sziikséges a sziil6knek kitoltenilk a beleegyez6 és adatvédelmi nyilatkozatot,
melynek hiteles masolatat kérjik elkildeni a szlir6kdzpontba adatvédelem
szempontjabdl biztonsagos elektronikus uton 2024. aprilis 30-ig, a targyban az
SMA-sz(rés feltlintetésével, a terileti illetékességnek megfeleléen az alabbi
elektronikus cimre:

anyaqgcsere.gyer1@med.semmelweis-univ.hu

anyagcsere.pedia@med.u-szeged.hu

A 2024 marcius 1. utan sziilet6 gyermekek esetén az SMA-sz(rés annal az
egészségugyi szolgaltaténal kérhet6 - jogszerlen kitoltott szil6i beleegyezé- és
adatvédelmi nyilatkozat benyujtasaval -, ahol a gyermek megsziletik, illetve a
kotelez6 anyagcsereszlrésre leveszik a vérmintajat. Ebben az esetben a szil6i
nyilatkozatokat a mintat vevd intézmény archivalja a gyermek egészségugyi
dokumentacidjaban. A vizsgalat elvégzésének feltétele a szlir6papiron az
SMA-sz(rés kérésének feltiintetése.

Kériink minden szilészeti, ujsziilott és perinatalis ellatast, hazi gyermekorvosi és
haziorvosi, otthonszilést vezetd, és védénbi egészségligyi ellatét az ujrainduld
szlrésnek a 2022. november 1 - 2023. december 31. k6zo6tt zajlott kutatasi program
gyakorlata szerinti folytatasara.

Egyuttmikodésiiket koszonve, mellékeljik a kitdltendé szil6i beleegyezé és
adatvédelmi nyilatkozatokat, valamint tajékoztatét.
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Tovabbi informaciokkal készséggel allunk rendelkezésre az alabbi elérhet6ségeken:

smaszures@bethesda.hu

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

telefon: +36-30-310-6503

A sziil6i nyilatkozatok letolthetdk:

Orszagos Kérhazi Féigazgatdsag honlapja

Budapest, 2024. februar 28.

Dr. Velkey Gyorgy Janos Dr. Mikos Borbala

féigazgato féorvos kutatasvezet6

Magyarorszagi Reformatus Egyhaz Bethesda Gyermekkorhaza

Prof. Dr. Szabo Attila Dr. Bereczki Csaba

Semmelweis Egyetem Gyermekklinika Szegedi Tudomanyegyetem
Gyermekklinika

igazgatoja

igazgatdja
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