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SAJTOKOZLEMENY

A Novartis és a Magyar Viz egyuttmiikodése keretében
otmillié palackon hivja fel a figyelmet az SMA ujszulottkori
sziirésére a Mizse asvanyviz

Palackonkent 50 fillert adomanyoz az asvanyviz gyarto a Novartis Hungariaval
egylitt a Bethesda Alapitvany és a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k
Orszagos Szévetsége (RIROSZ) szamara a nyari f6szezonban

Budapest, 2023. februar 23: Kézel egy éven at tarté egyittmiikédést indit el szombaton, a Ritka
Betegségek Vilagnapjan a Mizse asvanyviz gyartéja, a Magyarviz Kft. és a Novartis.

2023. junius 1-jétél harom hénapon at 6tmillié 1.5 literes Mizse asvanyvizpalackon jelenik meg
rovid tajékoztatas a gerincveléi izomsorvadasrél (SMA), valamint a betegség tavaly ota
mintaprogram keretében elérheté ingyenes ujsziilottkori sziirésérdl. A két vallalat arra is
vallalast tett, hogy az elsé eladott 6tmillié palack utan palackonként 50 fillért adomanyoznak a
Bethesda Gyermekkérhaz Alapitvanya és a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élék
Orszagos SzOvetsége szamara, melyet szeptemberben adnak majd at az érintett
szervezeteknek.

Tavaly november 6ta mintaprogram keretében ingyenesen érhetd el Magyarorszagon az SMA
Ujszllottkori szlirése. A vizsgalatot a kotelezd ujszuldttkori szliréssel egyutt végzik és ugyanabbdl a
vérmintabdl torténik, de szlil6i hozzajarulashoz kététt. A gerincveld-eredetl izomsorvadas Ujsziléttkori
szlirésénének fontossagat mutatja, hogy jelenleg az ujszildttek kozott az SMA az egyik legfébb
genetikai eredetl halalok', ugyanakkor, ha az SMA-t Ujszllottkori szlirés révén koran észlelik, és
haladéktalanul kezelik, akkor a gyermek szinte az egészséges tarsaihoz hasonlé ttemben is fejlédhet.?

A gerincvel6-eredetli izomsorvadas, azaz SMA olyan ritka genetikai betegség, amely hazankban évi
12-15 Ujsziilottet érinthet® és visszafordithatatlan, progressziv izomsorvadashoz vezethet megfeleld
terapia nélkil. Az SMA legsulyosabb tipusanal a gyermek életének az elsé harom-négy hénapjaban a
tinetek jellemz&en nehezen felismerhetéek. Ennek eredményeként sok SMA-s csecsemét késén
diagnosztizalnak, amikorra mar elkezdddik a mozgasért és az izmok mukddésért felelés specidlis
mozgatdidegek gyors Utemd és visszafordithatatlan elvesztése. Az SMA legsulyosabb formajaval
érintett gyermekek kezelés nélkul idével képtelenek 6nélléan mozogni, enni vagy akar Iélegezni, mivel
az ezekert felelés izmok sorvadasa tapasztalhatd. Ez a karosodas nem fordithat6 vissza, és mar a
masodik életév betoltése el6tt allandd Iélegeztetés szlikségességéhez vagy akar halalhoz vezethet.*

Az SMA-szlirés torténelmi mérfoldk6 a betegség kezelésében, ezzel Osszefliggésben
nélkildzhetetlendl fontos, hogy az ingyenes szlirés lehetéségének hire minél tdbb magyar csalddhoz
eljusson. Ezért hatarozott ugy a Mizse gyartdja és a Novartis Hungaria, hogy a Ritka Betegségek
Vilagnapjan elindit egy kdzel haromnegyed évet atfogd, egyedilallé edukacios kampanyt, amelynek
keretében junius 1-jétdl augusztus 31-ig 6tmillié 1.5 literes Mizse asvanyvizpalackon révid tajékoztatas
jelenik meg az Ujszlldttkori szlirésrdl és a betegségrél; valamint a két vallalat a sajat, tovabba a

" Armstrong et al. (2016) The economic burden of spinal muscular atrophy, Journal of Medical Economics, 19:8, 822-826

2 Glascock J, et al. (2018) Treatment Algorithm for Infants Diagnosed with Spinal Muscular Atrophy through Newborn Screening J Neuromuscul Dis. 2018;5(2):145-58.
3 Az EMMI szakmai iranyelve a spinalis muscularis atrophiarol, klinikumarél és kezelésérdl 2018. EUK. 8. szam EMMI szakmai iranyelv

4 Mendell JR, et al. N Engl J Med. 2017;377:1713-22.
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partnerei csatornain a kampany teljes ideje alatt folyamatos tajékoztatast folytat majd. Emellett a két
cég vallalast tett arra, hogy az els6 eladott 6tmillié palack utan palackonként 50 fillért adomanyoz a
Bethesda Gyermekkdrhaz Alapitvanya és a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élék Orszagos
Szdvetsége (RIROSZ) szamara, amelyet szeptemberben — az Ujsziiléttkori sz(irés ,,vilaghdnapjaban” —
adnak at az érintett szervezeteknek.

Az ujsziildttkori SMA-sziirés kutatasi programjat kidolgozo Belligyminisztérium, a Semmelweis és
Szegedi Egyetem szlir6kézpontja, az Orszagos Korhazi Féigazgatdsag, és a kutatast koordinald
Bethesda Gyermekkorhaz szamara egyarant kulcsfontossagu a lakossag tajékoztatdsa annak
érdekében, hogy minél tébb kisbaba vehessen részt ebben az ujsziiléttkori sziirévizsgalatbdl. Minden
kbzrem(ik6dd szervezetnek kdszénetlinket fejezzlik ki a mintaprogram népszertsitéséért, és azon
kommunikacids felliletek biztositasaért, amelyek tovabb segithetnek az informaciok célba juttatasaban.
Az SMA-sziirés ingyenes é€s Onkéntes, a szlil6k beleegyezésével térténik, ezért mindenképpen
biztatiuk a sziilbket, hogy éljenek a lehetbéséggel, és kérjék a szlrést, hiszen, ha koran kiderdl
gyermekiiknél az SMA-betegség, koran kezdddhet a gydgyszeres kezelés!” — mondta el Dr. Mikos
Borbala a Magyarorszagi Reformatus Egyhaz Bethesda Gyermekkoérhazanak orvosigazgatoéja

»~Minden jotékonysagi kezdeményezés és edukéacios kampany ldvdzlendd, amely a ritka betegségek
megismertetését, végsd soron pedig a betegségek idében térténd felismerését és kezelését segiti. A
Ritka Betegségek Vilagnapjat immar 16. alkalommal tartjuk meg hazankban és ez az egylittmikédés a
RIROSZ munkéjét is segiti a ritka betegségek megismerésében és elfogadésaban. Orliliink, hogy az
idei vilagnapon egy ilyen kiilénleges egytittm(ikédés elindulasanak lehetiink tanui és részesei” —
jegyezte meg Dr. Pogany Gabor, a Ritka és Velesziletett Rendellenességgel élék Orszagos
Szovetségének (RIROSZ) elndke.

Az edukaciés kampany soran a palackokon megjelent (izenetek mellett nagy hangsulyt kapnak az
érintett szervezetek kdzosségi média fellletei; a Mizse csatornain a jol ismert markaszimboélum, a polip
mellett feltlinik a ritka betegségek szimbdluma a zebra, a kdvetkez6 hénapok soran pedig
figyelemfelhivo, kreativ tartalmak segitik majd a lakossagi edukaciot.

, 1arsadalmi felelésségvallalasunk részeként minden évben igyeksziink tamogatni egy kiemelt
fontossagu tarsadalmi ligyet. A Novartis megkeresésére azonnal igent mondtunk, az ingyenes SMA-
szliréssel kapcsolatos tajékoztatast 6ssztarsadalmi jelentéséglinek latjuk, és bliszkék vagyunk ra, hogy
a sajat feliileteink rendelkezésére bocsatasaval szerepet vallalhatunk a szakmai szervezetek
munkajaban” — tette hozza Benkd Balazs, a Mizse gyartojanak kereskedelmi és marketing igazgatdja.

Az SMA- és az Ujsziilottkori szlirés népszer(sitését Uj lakossagi kutatasokkal, tajékoztatd kiadvanyokkal
és videokkal segiti a két cég, melyeket tébbek kozt ismert véleményvezérek részvételével juttatnak
majd el minél szélesebb kérhoz.

“Nagy érémlinkre szolgal, hogy az SMA korai diagnosztizalasa érdekében hazankban is elérhetévé valt
az ingyenes ujszilttkori sztirés a mintaprogram keretében. Az id6ben észlelt betegséggel a megfelelé
terapiat is miel6bb el lehet kezdeni, ezzel pedig szamos SMA-s csecsemd kaphat lehetéséget egy
teliesebb életre. A Mizsével térténé egylittmiikédés nagyszert feliiletet biztosit az énkéntes szlirés
terjesztésére.” - mondta el Dr. Mazalin Kata, a Novartis Hungaria Orvosigazgatdja.
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Mit tekintiink ritka betegségnek?
Europaban egy betegség akkor szamit ritkanak, ha tébb mint 2000 emberbdl egyet érint. A ritka
ugyanakkor félrevezet6 lehet, hiszen ezek a betegségek vilagszerte dsszesen mintegy 300 millié embert
érintenek, Europaban kortlbelil 30 millio embert® és Magyarorszagon is mintegy 800.000
honfitarsunkat®.
Fontos adatok a ritka betegségekkel kapcsolatban®
e  Kkorulbelll 6-8000 ritka betegséget azonositottak
80%-uk genetikai eredetl
50-75%-ban gyerekeket érint
a betegek 30%-a meghal 6téves kora el6tt
a betegségekre elenyészd szamban létezik hatékony gydégymaod, legtdbbszor a tlineteket lehet
kezelni, nem a kivalt6é okot
a ritka betegségek tdbbsége egyiitt jar valamilyen fogyatékossaggal
e ezért a ritka betegséggel él6 gyermeket neveld csalad élete gydkeresen megvaltozik, nagy
fizikai, mentalis és pénziigyi megterhelést jelent a gondozas
e abetegségek 6-7 szazalékanal létezik olyan terapia, amellyel a kivalté okot meg lehet sztintetni®

Miért a zebra a ritka betegségek szimbodluma? ,Ha patadobogast hall az ember a hata mégiil, akkor
nem zebrara szamit.” — ezt a kifejezést egy amerikai orvos hasznalta el6szo6r, utalva arra, hogy a
betegségek diagnosztizalasakor a tunetek alapjan els6k koézott nem valamilyen ritka betegre
gondolnak, holott ezt a kérdést is érdemes feltenni a helyes diagndzis felallitasa érdekében.

Sajtokapcsolatok
Oberfrank Gergdé
oberfrank.gergo@fhcafe.hu

A Novartisrél

A Novartisnal ujragondoljuk az orvoslast azért, hogy jobba tegylk és meghosszabbitsuk az emberek életét. Olyan magas
hozzaadott értéket képviseld terapiakat hozunk létre, melyek enyhitik a tarsadalom legnagyobb betegségterheit K+F technolégiai
vezetd szereplnk és a terapiainkhoz valo hozzaférés Uj megkozelitései segitségével. Kildetéslink, hogy Uj gyégymodokat
fedezzlink fel, folyamatosan a kutatas-fejlesztésre legtdbbet forditd vilagcégek élvonalaba helyez bennilinket. 140 kiildnb6zd
nemzetiség 106 000 munkatarsa dolgozik egylitt azon, hogy termékeink csaknem 800 milli6 emberhez jussanak el vilagszerte.
Tudjon meg tébbet rélunk: www.novartis.hu

A Mizsérél

A Mizse gyartéja az egyik legdinamikusabban fejl6d6é asvanyviz cég, sikertdrténete 2002-ben kezd6dott. Szakitva a hazai
szokasokkal, termékeihez alacsony asvanyianyag-tartalmu viz lel6helyet keresett, melyet Lajosmizse hataraban meg is talalt. A
telepulés hataraban épult meg 8000 négyzetméteres csarnokuk, palackozé Uzemik és az 11 200 négyzetméteres raktaruk.
Legnépszer(ibb 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 logot, letisztult cimkét kapott a termékcsalad, és egy kedves polip kabalaallatot,
a vasarlok dontése alapjan.

HU2302235561 Lezaras datuma: 2023.02.23

5 https://www.rirosz.hu/ritka-betegsegekrol; RIROSZ — Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel é16k Orszagos Szévetsége; Megtekintve: 2023.02.16
5 https:/novekedes.hu/interju/orvosprofesszor-800-ezer-embernek-van-valamilyen-ritka-betegsege-nalunk; irta: Haiman Eva, kézzététel datuma: 2022.02.12
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