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Tisztelt Elnok Ur!

Az Alaptorvény 7. cikk (1)-(2) bekezdése, valamint az Orszaggytilésrél szolo 2012. évi XXX VI.
torvény 42. § (8) bekezdése alapjan irasbeli valaszt igényl6 kérdést kivanok benyujtani

Az irasbeli valaszt igényld kérdés cimzettje: Dr. Pintér Sandor, beliigyminiszter

Az irésbeli valaszt igényl6 kérdés cime: "Pénzt, vagy életet?"

Tisztelt Miniszter Ur!

»A gerincvelbi izomsorvadds (SMA) egy ritka, orokletes neuromuszkuldris betegség. Tobb
stilyossdgi formdja ismert, de mindegyik formdban lényeges kézOs elem a mozgatd idegsejtek
folyamatos pusztuldsa, ennek kovetkeztében kialakulo fokozodo izomgyengeség. A betegség kezelés
nélkiil a sulyos formdkban kordn tdpldldsi nehezitettséghez, légzészavarhoz vezet, és jelentGsen
megréviditi az életkildtdsokat. Az enyhébb formdkban kiilonb6z6 mértékii mozgdskorldtozottsdgot
okoz.

Tébb tanulmdny bizonyitotta, hogy a kezelés hatékonysdga elsésorban a kezelés megkezdésének
idejével van osszefiiggésben, azaz minél kordbban kezd6dik a kezelés anndl t6bb idegsejt mentheté
meg, anndl jobb mozgdsteljesitmény érhet6 el. Ezen megfigyelések alapjdn indultak olyan klinikai
vizsgalatok, amelyekben a tiineteket még nem mutato, de genetikailag a betegségben igazoltan
érintett gyermekeket kezelték. Jelenleg a kezdeti vizsgdlatokban részt vett gyermekek mdr 5-7 éves
életkort értek el. Egyértelmiien ldtszik, hogy az ujsziilottkorban kezelt gyermekek kb. a 2/3-dba a
betegség tiinetei egydaltaldan nem jelennek meg. A betegek 1/3-dban a mozgato idegsejtek pusztuldsa
sajnos mdr nagyon kordn, még a magzati életben megkezdddik, ezért nem érheto el teljes
tiinetmentesség. Azonban ezek a gyermekek is jelent6s mozgdsfejlédést érnek el, legtobbijiik
megtanul jdrni és nem szorulnak légzés, vagy tdpldlds-terdpidra.

Ezen tapasztalatok alapjdn egyértelmii, hogy az ujsziiléttkorban megsziilet6 diagnozis és
megkezdett terdpia lényegesen jobb eredménnyel jdar, mint a tiinetes dllapotban megkezdett
kezelés. Szdmos vizsgdlat bizonyitja azt is, hogy az ujsziiléttkori sziirés bevezetése
koltséghatékony, sot a sziirés bevezetése olcsobbd teszi az SMA ellatdsat. Egy holland vizsgalat
eredménye alapjdn évente 12 millié Eurdval keriilt kevesebbe az tjsziil6tt-korban kezelt SMA-sok
ellatdasa, mint a mdr tiinetesen elkezdett betegek kezelése.” — olvashaté az SMA Izomsorvadasos
Betegek Magyarorszagi Egyesiilete altal irt peticioban, melyet azért inditottak el az érintettek, mert
a Nemzeti Népegészségiigyi Kozpont 16090-6/2022/EUUG iktatészamu hatérozata alapjan



engedélyezett Ujsziilottkori SMA-sziirés kutatdsi programja sajnalatos moédon forrashianyra
hivatkozva 2023. december 31-én véget ért.

A peticio szovegéhez nem is kivanok semmit hozzatenni, ugyanis az érintettek altal
osszefoglaltakbol egyértelmiien lathaté, hogy a diagnézis miel6bbi feléllitasa, a kezelés korai
elkezdése életet ment.

Az emberéletet pedig nem szabadna pénzben mérni, ezért elkeserit6 és felhaborité Dr. Takacs Péter
egészségiligyért felelds allamtitkar indoklasa a sziirés folytatasaval kapcsolatban, mely szerint ,,a
2024-es koltségvetésbol nem dll rendelkezésre forrds”, mikozben egyértelmiien bizonyitott, hogy
kisebb terhet jelent az egészségiigyi rendszernek a betegség korai kezelése.

Néhany évvel ezel6tt mar Osszefogott az orszag az SMA betegek szamara életet jelentd
gyogyszerért, akkor sikeriilt jobb belatasra birni a déntéshozokat.

Bizunk benne, hogy a sziirés folytatasaval kapcsolatban is jobb belatasra tér a Kormany!

Miniszter Ur!

Varhato-e, hogy 2024-ben mégis folytatddjon a program?

Tervezik-e, hogy ismét atnézik a dontéshozok a koltségvetési sorokat és a lelkiismeretiik szerint
dontenek az atcsoportositasrol?

Varom érdemi valaszat!

Tisztelettel,

Balassa Péter



