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El0szo

Kedves Tagtarsak!
Kedves Olvasoink!

Az utdbbi idGszakban tobbszor is kaptunk olyan vissza-
jelzést, hogy a Magyar Hemofilia Egyesiilet megkilon-
boztethet6sége nem elég hangsulyos. Az ilyen jellegi
vélemények nyoman fogalmazddott meg a vezetGségben,
hogy érdemes — bar nem el6sz6r — 6sszefoglalni, bemu-
tatni konkrét és rendszeres tevékenységeinket, amelyek
hatasat talan tagtarsaink is érzik.

Mindenekel6tt néhany tényadat
az egyeslletrdl

Az egyeztetett taglista alapjan az MHE, mint kézhasznu
egyesiilet tagjainak szdma jelenleg 618 az érvényes be-
|épési nyilatkozatok alapjan. Az egyesileti tagsagot az
alapité okirat szerint Ggy tekintjiik érvényesnek, ha az adott
tag belépési nyilatkozata fellelhet6. Erre vonatkozd meg-
keresés esetén természetesen tajékoztatast tudunk adni
mindenkinek.

Ez mar az a létszam, amely csoport képviselete izgalmas
feladat, és a tagsag sokszinlisége miatt lehet6séget ad
sokféle program szervezésére. A valdsag azonban mast mu-
tat: egy kis létszamu, lelkes dnkéntesekbdl allo csoport md-
kodteti az egyesiiletet, néha erejik felett, pusztan a tenni
akaras vagyatdl hajtva. Van kozottiink olyan tizenéves, aki
az egyesuleti nyari gyermektdborok élményeit szeretné
tovabbadni a kdzosség tagjainak, mert igy szeretné meg-
koszénni a sok éves torddést, figyelmet, szeretetet. Van
aki ,els6 generacids” hemofilias gyerek sziilGjeként érzi
ugy, hogy az egyesilettdl kapott lehetGségeket, tamoga-
tast jO érzés viszonozni a szabadidejébdl onkéntességre
fordithatd idejével, munkajaval. Van, aki egészségligyi
dolgozoként keril kapcsolatba tagjainkkal, és ugy érzi, hogy
a betegellatason tul is akar és képes tenni a betegek fizi-
kai vagy szellemi jobbléte érdekében — szintén dnzetlenill,
onként. Amikor gondolatban végigtekintiink ezen a vi-
szonylag kicsi, de annal elszantabb csapaton, és az alta-
luk megvaldsitott programok, kiadvanyok, vagy csak
pusztan tettek spektruman, hihetévé valik, hogy jelen

Viragh Via foszerkeszt6, az MHE dnkéntese

vilagunkat érdemben az 6nként végzett tevékenységek,
a civil szervez&dések tehetik jobb hellyé.

Sokszor, sok helyen leirtuk, elmondtuk, hogy az egyesilet
tébb mint 25 éves fennallasa alatt megvivott jonéhany
harcot, amelyek eredményeként a vérzékenységgel érin-
tett kdzOsség tagjai a jelenlegi betegellatast eurdpai szin-
ten is magas szinvonalon kapjak. A jelenlegi békeid6ben
nyilvan a kozos cél érdekében egyittes fellépés tizét
feleslegesnek tlinik szitani. Nem szabad elfelejteni azonban,
hogy adddhat olyan terilet, ahol érdemes megmutatni
egy tobb mint 600 f&s szervez8dés erejét. Erdemes és kell
kiGizdeni az elérhet6 lehetGségek igénybevételének nép-
szerUsitéséért, mert ezzel sincsenek mindig tisztaban tag-
tarsaink.

Miket csindlunk?

e A 2015-6s vezetGségvaltas ota eltelt idGszakot tekintve
egyeztettik a nyilvantartott tagsaggal a levelezélistat, illet-
ve a bekérhet6 személyes adatokat, amelyet az informacio
aramlds megteremtése érdekében kiemelked6en fontos-
nak tartottunk.

* Megujitottuk és kezeljiik az egyesileti honlapot, amelyen
rendszeres hireket, beszamoldkat tesziink kozzé, amelye-
ket hirlevél formaban az egyesiileti Facebook oldalon is elér-
het6vé tesziink és e-mail Utjan is megkildink nyilvantar-
tott tagjainknak.

e Ujrainditottuk a Hemofilia Gjsagot, amelyet féleg az online
felletet nem kezelG tagtdrsaink tajékoztatdsa érdekében
adunk ki, és bemutatja az egyesiilet életének fontosabb
torténéseit, beszamol az Ujdonsagokrdl mind a kezelések,
mind a gyogyszerkészitmények vonatkozasaban, illetve az
egyestleti tagsag cikkeken keresztiili megismertetésén ke-
resztil probalunk kapcsolatot teremteni tagjaink kozott.

e Talan a legismertebb tevékenységeink a sok éve m(ikodé
gyogytorna program, térdmozgaté gép bérlése m(itét utani
rehabilitacidhoz, a gyerekek szamara szervezett nyari tabo-
rok és az idGsebb korosztaly képviselGinek Ujonnan biz-
tositott senior wellness programok.

e Kapcsolatot létesitettlink a hemofilias gyerekek nem-
zetkozi tdboroztatdsat szervezé magyarorszagi csapat-
tal, igy idén mar masodik alkalommal jutnak el teljesen
téritésmentesen a kozosség gyerek tagjai rorszagba.
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 Folyamatosan kapcsolatot tartunk az Eurépai Hemofilia
Konzorciummal, és a Hemofilia Vilagszovetséggel, részben
a két szervezet altal szervezett konferencidkon valé részvé-
tel, részben kolcsonods adatszolgaltatas, tudasmegosztas for-
majaban, amely ismereteket az egyesllet altal szervezett
tdjékoztato elGaddsok keretében elérhetévé tesszik a
tagsag részére.

¢ A tagtdrsak szamara nyujtott egyedi segélyek, tamo-
gatasok mindig elérhet6ek voltak. Az egyesiilet ezirdnyu
tevékenysége tovabbra is kiemelt célunk, ezért a veze-
t6ség kidolgozott egy tdmogatasi szabalyzatot, amely-
nek feladata, hogy egységes keretbe foglalja, és igy at-
lathatova, kovethetévé tegye tamogatasi tevékenysé-
geinket. A szabdlyzat alapelve, hogy tagjaink nem koz-
vetlenlil anyagi tdmogatdst kapnak, hanem valamilyen
szolgaltatds igénybevételét, eszkozbeszerzést tamoga-
tunk, igazodva anyagi lehet6ségeinkhez.

Mi az, amit nem lehet |atni?

Els6dlegesen az egyesiiletet mikodtetd vezetGség és az
onkéntesek rengeteg munkajat, megszallottsagat. Egy adott,
egyeslileti program megszervezése az abban résztvevé prog-
ramfelel6sok szamara atlagosan 30-40 munkadra: 4-5
teljes munkanapnyi id&, minden egyes rendezvény ese-
tén, amelyet a szabadidejlik terhére végeznek. Ez nem tar-
talmazza a program konkrét lebonyolitasat, ahol hozza-
adddik ehhez a lebonyolitasban résztvevdk ideje.
Mindezt toretlen lelkesedéssel, 6Grommel, akkor is, ha egy
meghirdetett programon 50 helyett, mondjuk, 5 ember
vesz részt. Es ne feledjik: majdnem ugyanannyi idg, ener-
gia megszervezni egy rendezvényt 30 f6re, mint 600 fére.
A nydri gyermektdborok, senior tdborok esetében ez per-
sze sokkal tobb ember, sokkal tébb 6nkéntes munkadraja.
Hogy mast ne emlitsek: az egészségligyi személyzet, a
gyogytornaszok, a taborvezetSk rendelkezésre allasa,

Felhivjuk tagtdrsaink figyelmét, hogy a hatékonysdg és a gyorsasdg érdekében az
egyesiilet vezetosege elsosorban az interneten (egyesiileti honlap, Facebook) teszi kozzé
a tagjainak szolo informaciokat. Amennyiben nincs internet hozzaférésiik, a fontosabb
tdjekoztatasokat postai uton is eljuttatjuk Onokhéz. Kérjiik, hogy erre vonatkozod
kérésiiket, postai cimiik feltiintetésével, jelezzék felénk az egyesiileti elérhet6ségek
valamelyikén (telefonszam, cim, e-mail cim az Gjsdg impresszumdban megtaldlhatd).

Koszonjuk.

akik a tabor id6pontjahoz igazitjak a nyari szabadsagukat,
hogy segitsék a gyerekeket a betegségiikkel valé minél
kénnyebb egylttélésben, a biztonsagos mozgdsformak el-
sajatitdsaban az 6nallésodasban az 6ninjekcidzads megta-
nuldsdval. Egyuttal mintdt mutatnak a kdzosség erejébdl,
hogy egy olyan csoporthoz tartoznak, ahova mindig for-
dulhatnak, ahol tamogatast kaphatnak, vagy csak eltolt-
hetnek egy kis id6t olyan sorstarsaikkal, akikkel a hason-
I6képpen el6adddd problémak megoldast nyernek.
Emlithetnék még szamtalan olyan programot, amelyeknek
helyet, lehet6séget biztositottunk az egyesiileti irodaban,
mert a kezdeményez6 tagok fontosnak tartottak, mi pedig
kotelességiinknek éreztiik teljesiteni a kérést, és 6rom-
mel tettiink eleget a kezdményezésnek.

Az Egyesllet programjat egy éves munkaterv alapveté-
seit figyelembe véve, menet kdzben alakitjuk az aktualis
célok és elvarasok mentén. Az altalanos egyesiileti tevé-
kenységeken tulmenden az elhatarozasunk szerinti ,,ma-
gasabb rendd” cél, hogy olyan, sokak szamdra fontos, eset-
leg megkerilhetetlen témaban véleményt formaljunk,
amely éppugy tartozik konkrétan a tagsagra, illetve a teljes
vérzékenységgel érintett betegtarsadalomra, mint a ritka
betegség okan a kisebbségi |éthdl fakadd csoport szamara.
igy lehet biztositani egy tobb mint 600 fés egyesiilet mi-
kodtetését, a tamogatok megnyerésével, a nemzetkozi be-
tegkapcsolati szintéren valé aktiv kzrem(kodéssel, toretlen
hittel abban, hogy amit teszlink fontos, hasznos és jobba
teszi a vérzékenységgel érintett betegek életét.

Fenti soraimat — nem titkolt médon — részben az 6nkén-
tességbe bekapcsolddni tervezok, részben az egyesiilet
munkdjaval kapcsolatban fanyalgéknak cimezve adom
kozre: lehet6ség van béven, csak jonni kell és csindlni kell!
,1d6t kell szakitanod embertarsaidra, tégy valamit ma-
sokért, ha még oly aprdsagot is — valamit, amiért fizet-
séget nem kapsz, csupan a kitlintetd érzést, hogy meg-
tehetted.” (Albert Schweitzer)
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A Haemophilia A velesziiletett vérzékenység, melyet VIII.
véralvadasi faktor hidnya vagy csokkenése okoz. A Hae-
mophilia A-ban érintett betegek szdmara sziikség van a
FVIII. pétlasara ahhoz, hogy elkeriljék a kilonféle vér-
zéseket, ill. kezelhessék azokat. A sulyos, 1% alatti FVIII.
aktivitdsu betegek gyermekkorban 100%-ban, de fel-
néttkorban is jelent6s ardnyban profilaxisban, a vérzé-
sek megel&zését szolgald, rendszeres faktorpdtlasban
részesilnek. Ehhez ma mar a FVIII. koncentratumok szé-
les valasztéka dll rendelkezésre. Vannak koztiik human plazma
eredetliek, melyeket emberi vér felhasznalasaval dllita-
nak el8, és vannak évek 6ta egyre névekvé szamban k-
|onféle rekombindns faktorkoncentratumok, melyeket k-
16nb6z6 sejtvonalakon (pl.: kinai horcsdg ovarium [CHO],
bébi horcsog vese [BHK] sejteken) termeltetnek. Napjaink-
ban a Haemophilia A-s betegek tobbsége valamilyen rekom-
binans faktorkoncentratumot kap.

A rekombindns faktorok korszer(, 3. generacidjanak gyarta-
sakor mar kikliszobolték a hozzaadott allati vagy human
fehérjéket, az albumint is, igy sikerilt biztositani a fert6-
zésekkel szembeni teljes biztonsagot. Viszont a rekombi-
nans faktorok alkalmazasa mellett jelentGs probléma lett
a VIII. faktorral szemben termel6d6, azt hatastalanitd (neut-
ralizalé) inhibitor kialakuldsa. Az inhibitor (gatlotest) meg-
jelenésének gyakorisagat jelentGsen sikerilt csokkenteni a
korabban még nem kezelt (PUP) betegeknél bevezetett korai,
kis ddzisu profilaxis modszerével, de tovabbi kutatdsok
folynak még ezen a terileten.

A TUDOMANY HAZATATARL <&

Az Uj, 4. generacios VIII. faktor, a Nuwiq
klinikai alkalmazasa

Heim Pal Gyermekkorhdz, Dr. Kemény Pal Gyermek Onko-Haematoldgiai Osztaly
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Ezen kutatasok egyik eredménye az Uj, 4. generaciods re-
kombinans faktorkoncentratum, a Nuwiqg. Ujdonsag a
korabban fejlesztett faktorkoncentratumokhoz képest,
hogy ez human sejtvonalon (emberi embriondlis vese sej-
teken) el6allitott készitmény. A human sejtvonal célja, hogy
minél kevesebb olyan, Un. immunogén (ellenanyag képz6-
dést provokald) hely legyen a megtermelt rekombinans
FVIll-on, amely inhibitor képz&dést valthat ki. Természe-
tesen, ez a faktor is mentes minden hozzaadott allati
vagy emberi fehérjétdl.

A faktorkoncentratumot hiitészekrényben, 2-8°C kdzott
kell tarolni. 250, 500, 1000 és 2000 E-es kiszerelése van
forgalomban, mindegyik olddszere kedvezéen kis (2,5
ml-es) térfogatu. A faktorkoncentratum gumidugés liveg-
ben, por formajaban taldlhatd, az olddszer pedig eld-
retoltott fecskendSben. A faktor igen gyorsan, kénnyen
oldédik, ez is megkonnyiti a kezelést.

Gondozo kdzpontunkban jelenleg 2 gyermeket kezellink
Nuwiq faktorkoncentratummal, 2016 decembere 6ta. A
betegek és sziileik nagyon elégedettek a faktor hatdsos-
sagdval: a bedllitott profilaxis mellett teljesen vérzésmen-
tesek. Semmilyen mellékhatast, inhibitor megjelenését
sem észleltik. A 12 év alatti gyermekek hetenként harom-
szor kapjak a profilaxist, ami szdmukra kedvezé véltozast
jelentett, hiszen az el6z6leg kapott rekombinans készit-
ményt masnaponként kellett adagolniuk a megfeleld
volgyérték eléréséhez. Most 72 6ras volgykoncentracidjuk
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is megfelel6: nemhogy nem téltenek 1% alatt id6t, a volgy-
értéket (mélyszintet) 2-3% korilinek mértik tébb alka-
lommal, atlagos dozisu faktorpotlas mellett. A személy-
re szabott profilaxis kezelés soran a felnétteken végzett
klinikai vizsgalatban a betegek tobbségében (56%) a heti
kétszeri adas is elegend6nek bizonyult a vérzések meg-
el6zésére. A profilaxist nem testtdomeg alapjan szamitjuk ki
(Iathato, hogy a lényegében azonos testsulyu gyermekek
eltérd dozisu faktorpdétlasban részesiilnek), hanem egyéni
farmakokinetikai paramétereik alapjan allitjuk be.

Az alabbi tablazatban 6sszefoglaltam a két gyermek keze-
Iésével kapcsolatos adatokat, ill. a farmakokinetikai mé-
réseik eredményét is.

PROFILAXIS NUWIQ
FAKTORKONCENTRATUMMAL

1. BETEG 2. BETEG

+  FVIIL aktivitis<1%

+ testsuly: 35,5 kg

+ folyamatos profilaxis

« fizikalis vizsgalattal és
ultrahanggal ép iziiletek

* Nuwiq ddzisa: hetenként 3x1500 E
(4500 E/hét; 42,25 E/kg/dosi)

+  Farmakokinetika:

+ FVIIL aktivitis<1%

+ testsuly: 36,5 kg

+ folyamatos profilaxis

« fizikialis vizsgalattal és ultrahanggal
ép iziiletek

Nuwiq dézisa: hetenként 3x2000 E
(6000 E/hét; kb. 55 E/kg/dosi)

+ Farmakokinetika:

30 perces FVIIL. akt.: 64,9% 30 perces FVIIL akt.: 120,0%
6 6ras FVIIL. akt.: 414% 6 oras FVIIL akt.: 54,7%
24 oras FVIIL akt.: 24,1% 24 6ras FVIIL akt.: 15,5%
48 oras FVIIL akt.: 14,4% 48 6ras FVIIL. akt.: 3.6%
72 6ras FVIIL akt.: 2,7% 72 6ras FVIIL akt.: 2,0-2,9%

* spontan vérzései nincsenek * spontan vérzései nincsenek

NUWIQ személyes

tapasztalatok
Kovacs Istvan, az MHE ellen6rzo
bizottsaganak tagja

Kovacs Istvan 1% alatti Haemophilia A-val rendelkezé
beteg, rovid Osszefoglaléjaban személyes tapasztalatat
szeretné megosztani az Octapharma uj NUWIQ készit-
ményével kapcsolatban.

2017. juliusaban nekem is lehet&ségem adddott, hogy
kiprébalhassam az Octapharma AG Uj, immar 4. genera-
cios Vlll-as faktorkészitményét', a NUWIQ-ot.

A NUWIQ el6nyei kozt szerepel tobbek kozt az, hogy el-
nyujtott felezési idejének kdszénhet6en joval tovabb ké-
pes magasabb szazalékban fenntartani az optimalis fak-
torszintet, ennek eredményeképpen pedig elegendd az
én esetemben a heti 2x-i faktorpdtlas. Ez pontosabban
kifejezve 3 naponta torténd faktorbeadast jelent. Az intra-

Viuzsgilat a Human-cl rhFVIll (GENA-O1) készitményre vonatkozdan - a
grafikon a jelentds kilonbséget abrizolja a betegeknél tapasztalt felezési
iddre vonatkozdan (11,1 és 23.8 6ra kozot)
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BETEGEK szima

Clinical safety results from large trials in 135 previously treated patients (PTPs) with

Nuwiq* y

A Nuwiq faktorkoncent-
ZERO

Patients with
inhibitors'?

ZERO

Patients with
anaphylaxis'*

ratummal tehat kedve-

z6 tapasztalataink van-
nak PTP (korabban mar
kezelt) Haemophilia A-s
gyermekeknél. Egyel6re

ZERO ZERO

még nincs lehetGség PUP Pelente il Pttt vAth
, . e adverse d dvel
betegeknél torténd al- g resctions el

kalmazasra, de a GENA-05
(NuProtect) klinikai vizsgalat 2019-ben fog zarulni, s en-
nek eredményei varhatdan lehetévé teszik majd a fak-
tor alkalmazasdat kordbban még nem kezelt betegek ko-
rében is.

vénas injekcidzasok szamanak csokkenése odriasi segit-
séget jelent egy hemofilidas szamara, hiszen nem mindegy,
hogy masnaponta ,szurkalja” magat vagy elég minden
3. nap a szlikséges faktorkoncentratumot beadnia. Az én
esetemben tovabbi pozitiv hatds is tapasztalhatd volt.
Korabbi faktorkészitményeim mindegyikénél 6000NE
volt az mennyiség, amely elegendének bizonyult arra,
hogy a két naponta torténd KOK keretében beadott
VIl faktor mennyiség még elégséges szazalékban
(1,2%-2,5%) megtaldlhatd legyen. A NUWIQ esetében
azonban ezt az értéket 5000 NE-re lecsokkenthettik,
és ami a leginkabb pozitiv eredmény volt, hogy 72 dra
elteltével is 4,5% volt a szervezetben talalhaté Vlll-as
faktor koncentratuma.

Osszegzésként eimondhaté, hogy a faktorkoncentratumok
ilyen irdnyba torténd fejlesztése talan a leginkdbb fontos
a hemofilias kozosség szamara, hiszen a NUWIQ kifej-
lesztésének célja az volt, hogy a manapsag egyre gya-
koribb inhibitor jelenség kialakulasat kiszoritsdk és ki-
nyujtsak a faktorkoncentratum hatdsossagat.

" lasd: Dr. Zombori Marianna Az Uj, 4. generdcids VIII. faktor, a Nuwiq klinikai alkalmazasa
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Az alabbiakban egy igazan Gszinte, személyes torténettel
szeretnénk betegtarsaink figyelmét felhivni a hepatitis C
fert6zottség kezelésének uj lehetGségére. Kiilonésen
fontosnak tartjuk a tdjékoztatast, mivel ma Magyaror-
szagon a hepatitis C fert6zottek jelentds része semmilyen
kezelésben nem részesiil. A diagnosztizalt betegek jelentds
része is elutasitja vagy halogatja a gyogyszeres ellatast az
esetleges kellemetlen mellékhatasok miatt. Egyesiiletiink
felligyelGbizottsagi tagja a fert6zottséget felvallalva oszt-
ja meg friss tapasztalatait annak reményében, hogy sok
bizonytalan betegtarsaval megismertesse az életmingség
javito kezelés lehetGségét.

Molnar-Zomborka Zoltan vagyok, haemophilias, és 2003-
ban, 25 évesen tudtam meg, hogy HCV pozitiv vagyok. Ekkor
mar az egyeslletben dolgoztam, aminek kdszonhet6en elég
sok informaciéhoz jutottam hozza a HCV-t illet6en, mégsem
gondoltam, hogy barmilyen kovetkezménnyel jarhat a virus
jelenléte, hiszen teljesen tiinetmentes voltam.

Nyugodtan éltem a fiatalok boho életét. Ugyan ekkor is ajan-
lottdk, hogy HCV kezelésre jelentkezhetem, de mivel nem
éreztem semmilyen panaszt, igy kdnnyedén mondhattam:
,nincs is semmi bajom, minek kezelés”. Minden évben jar-
tam vérvételre, de 2006-ban a kezel6 orvosom arra hivta
fel a figyelmem, hogy a majfunkcidim megvaltoztak, és a
HCV antitest vizsgalat egylttes eredménye hepatitis C (ge-
notypus: 1b) fertGzésre utal, amit kezelni kell. Ekkor talal-
koztam Dr. Horvath Gaborral (szerk.: Dr. Horvath Gdabor gaszt-
roenterologus, hepatolégus, a Budai Hematoldgiai Kézpont
igazgatdja), aki teljesen mas kontextusbdl kozelitette meg a
HCV fert6zésemet. Elmagyarazta: annak ellenére, hogyha
ma még nincs is panaszom, akkor is foglalkozni kell vele, és
kezelni kell, mert id6t vesztek, mikdzben a majam egyre
rosszabb allapotba kertil. Ekkor a HCV-RNS szdamom 2.840.000
Ul/ml volt. Ez a beszélgetés mar teljesen masképpen zaj-
lott, mint az elsd. Itt ugyan még mindig elzarkoztam az
agressziv kezelést6l — pontosabban barmilyen kezeléstdl —,
de Horvath Gabor meggy6z6tt, hogy mire érezném a prob-
Iémat, addigra mar olyan stadiumba keriilnék, hogy nem
lehetne kezelni, vagy felesleges lenne. Ez az Gszinte, ke-
mény kijelentés kellett ahhoz, hogy elhatarozzam magam:

A TUDOMANY HAZATATARL <&

HCV kezeléesem torténete

Molnar-Zomborka Zoltan, az MHE ellendrzé bizottsaganak elndke

megprébalok mindent megtenni azért, hogy virusmentes
legyek. A tudat, hogy HCV-vel fert6zott vagy, mindenki sza-
mdra nyomasztdan hat. Ugyanlgy, mint mas betegek én is
kevesebbnek éreztem magamat, a civilizaciotol kitaszitott-
nak. Nem mertem a betegségemet elmondani senkinek, fél-
tem a kivaltott reakcioktol. Ez a tudatallapot csak rosszabb
lett, mivel elkezdtem a ,,Kombinalt antiviralis kezelést”: PEG-
Intron-A 1*100ug (heti) + Ribavirin 1¥1200mg (napi). A Ri-
bavirin tablettdkat napi rendszerességgel, reggel és este kell
bevenni, viszont a PEG-et injekcio formajaban kell beadnia
bér ald. Az eredmény latvanyos volt: 12 hét utan a HCV-
RNS szdmom 2190 Ui/ml-re csokkent.

Sikeres kezelés — mindennapok a
,sotét oldalon”

A latvanyos eredményeknek megvoltak a sotét oldalai is,
mivel olyan mellékhatasokkal talalkoztam, amelyekkel még
soha: légszomj, rendszerteleniil jelentkez6 13z és rendszeres
héemelkedés, sulycsokkenés, étvagytalansag, hangulatingado-
zasok, hajhullas, vorosvérsejt szam csokkenés, a szurasok he-
lyeinél pedig b&rszérassag. Szerencsére a maj adatai egyre
jobbak lettek: az 1 éves kezelés végeztével a virus szamom
teljesen lecsokkent az akkori mérhetd mennység ald. Fél év
mulva azonban a virus Ujra megjelent. Azzal kellett szembe
néznem, hogy a kezelés befejezése utdn 1 évvel egy Ujabb,
agresszivebb kombindlt antiviralis kezelést kell kezdenem:
nagyobb elvarasokkal, és megnovekedett mellékhatasok-
kal. Osszefoglalni is borzalmas: stlycsdkkenés 21%-os, 30%
feletti vorosvérsejt szam csékkenés, dllandd héemelkedés,
fix id6 intervallumokban 13z, étvagytalansag, rendszeres és
szélsGséges hangulatingadozas, légszomj, b&rszarassag, nap-
allergia, egyre tobb hibas fog. A masodik kezelést mar nem
egy évesre tervezték, hanem 1,5 évesre. Az els6 napon
mért HCV-RNS szamom 525.000 Ui/ml, 12 hét utdn 62
Ui/ml-re csokkent majd lecsokkent a mérhetd egység ala. A
kezelés megviselt mind fizikalisan, mind szellemileg: csak a
csalddom és a barataim tartottak bennem a lelket, és tap-
laltak az elszantsagomat. Mivel igen kozel voltak hozzam,
és mindig megprdbaltak segiteni igy 6k is ,,megkaptak” a
HCV kezelés 6sszes mellékhatdsat: sokszor naponta tobb-
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szor is megbantottam Gket, és nem tudom, hogy mindegyik
utdn bocsanatot kértem-e. Ha nem tettem volna meg, akkor
ebben a formdban ragadndm meg a lehetGséget: kdszoném
a segitségeteket, a kitartasotokat, és elnézést kérek. Szerin-
tem aki PEG-Intron + RBV kezelést kapott, mindenkinek
meg kell tennie —annak ellenére, hogy rajta kivil allé okbdl
valtozott meg negativ irdnyba a személyisége —, de biztosan
van olyan, amiért bocsdnatot szeretne kérni. A kezelésem
vége el6tti utolsd két hdnapban csak aktiv tornaval, és napi
t6bbszori kényszerevésekkel tudtam a sulyomat tartani, hogy
ne csokkenjen tovabb.

Figyelem: rejt6zkddé virus!

Eljott a kezelés vége, és a megnyugvas reménye: helyrejot-
tem mind fizikailag, mind szellemileg. Eltelt par év abban a
nyugalomban, hogy ,negativ” vagyok. Ebben az id6szakban
szliletett meg a kisfiam is, aki a legnagyobb 6romforras egy
apa életében. Véltoztak azonban id6kozben a vizsgalati érzé-
kenységek, és egyszer csak arrdl értesitettek, hogy megint
»pozitiv’ HCV kontroll tesztem lett. Sajnos a nemzetkozi és
a hazai klinikai tapasztalatok azt mutatjak, hogy a HCV virus
el tud rejtézni akar tobb éven keresztiil is. A lelet letaglé-
zott. Nem éreztem magamban az er6t, hogy képes vagyok
végigcsinalni még egy kezelést, amely akdr még agresszivebb
lehet. Természetesen féltettem a csaldadomat is, féleg a fia-
mat. Sokat gondolkoztam, hogy van-e értelme olyan keze-
Iésnek, amely kikészit, és nincs garantaltan lathaté eredmé-
nye. A valasz most mdr tudom: hatarozottan van! A kezelés
ugyan megterheli a beteget, de a kezelés ideje alatt a mdjat
megszabaditja a virusterheléstdl. Ennek ellenére nem vallal-
tam tobb kezelést, egészen az elmdult évig, amikor sorra ke-
rultem a vardlistan a,,Non-Interferon tartalmu” HCV kezelésre.

Nagyon fontos, hogy a kérvényszam ismeretében (ezt ki kell erdl-
tetni a kezel6orvosbdl) a kévetkez6 cimen lehet a varakozasi
listardl informaciét kapni: https://hepreg.hu/index.php.

A Non-Interferon tartalmd” HCV kezelés rovid, tablazatos
Osszefoglaldjat dr. Horvath Gabor hepatoldgus ,, Kronikus hepa-
titis B és C virus fertézés: diagnozis, terdpia 2017” cimUi elGadasa-
bdl szeretném megosztani.

Non-Interferon HCV kezelés
— a halogatas vége
A vardlistara valo felkerilésnél sajnos én hibaztam a leg-

nagyobbat: nem jelentkeztem azonnal. Amennyiben a HCV
fert6zott kéri, és jelentkezik az Uj kezelésre, akkor az alap
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adatok megadasa utan felkeril egy kozponti rendszerbe, ahol
a kezelésre varakozo pécienseket egy 6sszesitett pontszam
alapjan rangsoroljak. Szamitasba veszik a virusszdm meny-
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nyiségét, a maj enzim értékeket (GPT, GOT), illetve azt,
hogy mennyi ideje varakozik. Fontos, hogy hemofiliasként
tovabbi plusz pontszamokat kap a beteg, ezaltal joval nagyobb
eséllyel jut hozza a kezeléshez.

Azt tanacsolnam, hogy minden
fert6zott betegtarsam jelentkezzen
minél hamarabb, és kapja meg

a legujabb kezelést!

Ezt ugy mondom, hogy tul vagyok a 3. kezelésem, és ujra
,Negativ” vagyok. A kezelés nem tartott csak 3 honapig, és
NEM VOLT SEMMILYEN MELLEKHATASA. A kezeltek 98%-a
meggyogyul, és a hosszu tavu tapasztalatok is azt mutatjak,
hogy ennél a kezelésnél nem torténik virus elrejt6zés, te-
hat a virus véglegesen eltlnik. Az eddigi kezelési el6zmé-
nyek ismeretében nem hittem el, hogy csak tablettakat kell
szedni, és ilyen eredményeket lehet elérni.

Remélem, el6bb-utdbb kifejlesztik ezt a kezelést a hepatitis
tobbi valfajara is, visszaadva betegek ezreinek a teljes élet
reményét, és leginkabb ,,6nmagukat”.



A sport — barmely agardl van is sz6 — id6rél id6re remek
lehetGséget teremt, hogy megtapasztaljuk hatarainkat,
kilépjiink komfortzonankbol - féleg, hogy kilépjlink a ter-
mészetbe — és korlatainkon tullépve erésodjiink: testileg
és lelkileg. Varga Tamas, az MHE tagja és a horgdsz sport
teriiletén tamogatott betegtarsunk torténete bizonyitja,
hogy az id6sebb vérzékeny korosztdly képviselGjeként is el
lehet érni biiszkeségre okot add sportsikereket. Erzékletes
verseny beszamoldja nyoman bepillantast nyerhetiink ebbe
a remek, természet koézeli id6toltési formaba, amelynek
aktiv gyakorldjaként Tamas tébb betegtarsat is ,,megfer-

t6zte” mar az egyesiileti senior taborokban.

Hazankban 2016-os adatok szerint mintegy 400 000
regisztralt horgasz van. Rengeteg kilonb6z6 koru, fog-
lalkozasu, érdeklddési kord, egészséges, vagy betegsé-
gekben szenvedd nd és férfi horgdaszik akar rekreacids
célbdl, akar komoly sportként, kilonb6zd halfajokra
valtozatos moddszerekkel. Nem csoda hat, ha koztiink,
vérzékenyek kozt is szép szammal akadnak, akik ennek a
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Egy nem szokvdnyos sportsiker torténete

Varga Tamds, vérzékeny, az MHE tdmogatott sporthorgdsza

nagyszerl kikapcsolddast nyujté tevékenységnek ho-

dolnak.

Tobb mint egy évtizeddel ezel6tt a Magyar Orszagos
Horgdsz Szovetség (MOHOSZ) elinditotta a Mozgas- és
Latassérilt (MLS) szakagat, melynek szervezésében eleinte
MLS Kupa néven rendeztek versenyeket, majd 2004-t6l
minden évben kiirasra kertll az MLS Orszagos Horgdsz
Bajnoksag (OB). Azéta egyre tobb kupaversenyen indi-
tanak MLS kategdriat is. igy volt ez az év talan legnagyobb
kupaversenyén, a lll. COLMIC Kupan is, melyet Szegeden,
a Maty-éri evezds palydn rendeztek szeptember 28. és
oktdber 1. kozott.

Az MLS kategdridban nevezett versenyz6k kozott én is ott
voltam, amely j6 lehet&séget teremtett arra, hogy tesz-
telhessem az Uj versenybotomat. A Serie Walter Continental
11,5 m hosszu rakds bothoz Walter Tamas nagylelk-
ségének kdszonhetben, hasznalt, de nagyon jo allapot-
ban tudtam hozzajutni a Magyar Hemofilia Egyesiilet és
Szeged Véros Onkormanyzata tdmogatasaval.
Gondolom, aki vérzékenységben szenved, tudja, milyen
fajdalmas és nehézkes lehet egy ilyen hosszusagu eszkoz
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kezelése 4, vagy akar (mint ezen a versenyen is) 5 6ran
keresztiil két, bevérzésekt6l deformalédott, mozgdsa-
ban beszlkilt konyokizilettel. Szerencsére a modern
cstcstechnoldgiaval készilt botok mar olyan kénnytek,
hogy a vellk valé horgészat, ha nem is fajdalommentes,
de messze konnyedebb, amint ez az eredményemen meg
is latszott. Mar az ,edzések” folyaman éreztem, hogy jol
megy a horgdszat, az elképzelt etetési ritmust és tak-
tikat nehézség nélkil tudtam megvaldsitani. A rakds
botos horgaszat legnagyobb elénye, hogy nagyon pon-
tos etetést és csalivezetést tesz lehet6vé. A bot végén
levé rész, amit topset-nek hivunk, leveheté. Ez gyakor-
latilag egy 3-4 m-es bot, aminek a belsejében egy gumi
fut, végén egy csatlakozdval, amihez az Uszos szereléket
rogzitjik. Tartozik a felszereléshez egy olyan topset is,
aminek a végén egy pohar van, amibe az etetGanyagot,
kukoricat és egyéb csalit tessziik. Ezt aztan betoljuk a
kivant hely folé és 6vatosan beleboritjuk a vizbe. Ezutan
lecseréljiik a bot végén levé részt a szerelékes topsetre,
amivel pontosan oda tudunk horgaszni, ahova etettiink.
Mit mondjak, ,konyokgyotré”, de nagyon hatékony egy
technika.

A verseny két edzés napbdl és két fordulébal allt. A for-
duldk el6tt sorsoldssal dontottik el, hogy hova is kell
GIntnk a palyan korabban kijel6lt helyek kozul. Az elsé
napi sorsoldsom nem t(int valami jénak, hiszen az MLS
szekcidnak a palya szélétél majdnem a legtavolabbi ré-

szére kerliltem. Még az edzések soran sikerilt Ugy dssze-
allitanom a felszerelésemet, hogy a szektoromba torténé
bepakolas és ott az eszkdzok és csalik el6készitése gordi-
Iékenyen ment. Kimélendé a konyokomet és a vallamat
a tobbiektdl eltéréen az alapozé etetést nagy gombdcok
formajdban a bot végéhez dobtam, majd néhany pohar
kukoricat és f6tt kendert toltam be az eteté topsettel.

A Maty-ér f6 hala a ponty. EtetGanyagom is els6sorban
a pontyok csalogatasdra volt hangolva és a fordulé folya-
man kb. 8 percenként (!) konzerv kukoricat és kendert
juttattam be nagy mennyiségben a poharral. Az elsé 6ra
végén kezdtem elbizonytalanodni, mert nem sikerilt még
pontyot fognom, mikozben a palya széléhez kozelebb esé
helyeken mdr 3-4 db-ot is szakoltak. Kicsit finomitottam a
szerelékemen, vékonyabb zsindrra kotott, kisebb hor-
gosra cseréltem az el6kémet. Mintha elforditottak volna
egy kapcsol6t, szinte ritmusra kezdtem el fogni a pon-
tyokat. Kukorica és kender a poharba, etetés, kukorica a
horogra, betolas, kapas, farasztas, szakolas, etetés... és
igy tovabb. A felszerelés remekiil 6sszhangban volt, a
lehet§ leggyorsabban mégis biztonsagosan tudtam a
szakba terelni a szebbnél szebb bajszosokat. Mar a sza-
molast is feladtam, csak élveztem az 6rompeca perceit.
Mdr mindenem sajgott, mikor az 6t ora leteltével meg-
szolalt a forduld végét jelz6 duda. Két nagy vetélytarsam
volt, akiktél az edzések alapjan tartottam. Egyikiik tSlem
a masodik helyen ilt, igy a szemem sarkabdl lattam,




hogy ndlam kevesebbet fogott. Masikuk viszont a szek-
tor tulsé végén, a palya széléhez kozel, kiesett a lato-
terembdl. Id6nként felé pillantva ugy lattam, hogy elég
jol fogott. Izgatottan vartam hat a mérlegelést, amely szerint
26,66 kg-ot fogtam, mig a tébbiek 5 kg koril. Egyetlen
kivétel a tdvolabb horgdszé szerb valogatott versenyzé
volt 15,54 kg-os fogassal. A fogasok Gsszesitése utan az
is kiderult, hogy az egész palya, vagyis az 6sszes kate-
goria minden versenyzGje kozil az én fogasom volt a
legnagyobb.

A masodik forduléra mar segitségem is akadt. A mozgas-
korlatozott versenyz6knek egy orvosi vizsgdlaton kell
atesnilik, ahol allapotuk alapjan 6 kategdriaba soroljak
Gket (7. kategoria a vak versenyzék). A verseny soran
mindenki a kategoridjanak megfelel6en kaphat segit-
séget a sorsolds el6tt megnevezett segit6t6l. Az elsé
négy kategoridba a kiilénb6z6 foku 1ab problémakkal, de
teljesen ép felsGtesttel, az 6todikben és a hatodikban a
gerinc problémakkal és a fels6 végtagok megbetegedé-
seivel, hianyaval él6k kerllnek. Mivel mindkét konyo-
kém mozgdsa besz(kiilt, én az 5.-be kerlltem, ami azt
jelenti, hogy a segitém még a hal megszakolasaban is részt
vehet. Nagy elénynek tlinhet ez, de valdjaban tényleg
kiegyensulyozza a kilonbségeket, hiszen nekem elég nagy
szenvedés bal kézzel szakolni, mikdzben a jobbal farasz-
tom a halat, mig az ép és ergs fels6test(i tarsaimnak ez
alig jelent erdéfeszitést. A térdprotézis mitétem el6tt egye-
dil nem is tudtam menni sehova horgdszni, hiszen a
felszerelés cipelése, s6t a vizpart megkozelitése is gondot
okozott. Baldzs bardtom mar tobbszor segitett nekem
versenyeken, és horgaszni is gyakran jarunk egyiitt. Most is
sokkal gyorsabban ment a bepakolas, felkésziilés és a hor-
gaszat. Ezen a napon a sorsolas megint érdekesen ala-
kult. A palya legszélsé (igy varhatdan a legjobb) helyére
az elsd nap kicsit gyengébben fogd, de nagy kizd6 vetély-
tarsam kerilt. Mellette Gltem én, majd a nagyon erds
szerbiai magyar versenyzd, aki el6z6 nap 2. helyezettje
lett. Nagy kuzdelemre volt tehat kilatas, messze nem volt
lefutott a verseny. Az el6z6 napi taktikdmon nem val-
toztattam, ugyanugy kezdtem az etetést és a horgasza-
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tot — és ugyanugy beragadtam az els6 6raban. Most
azonban a finomabb szereléknek kdszénhetéen folyama-
tosan volt kapdsom, de egyszer(ien nem tudtam meg-
akasztani Gket. Prébalgattam kiilonb6z6 csalikat, de
azokkal csak torpeharcsat fogtam. A Maty-ér legnagyobb
szamban levd hala a térpeharcsa. Ezek a szlrds (mély,
fajdalmas, sokaig vérzd sebet tudnak ejteni hegyes végl
uszonyaikkal) kis 6rdégok minden ,él6” csalira raronta-
nak, néha teljesen ellehetetlenitik a horgédszatot. Epp emi-
att nem haszndltunk a forduldk alatt a kezdeti etetés utan
etet6anyagot, csak magvakat. Mindkét szomszédom
elhuzni latszott, egyre tdvolabb kerilt az elsé hely.
Szerencsére a segitém tartotta bennem a lelket, kitartéan
folytattam a horgaszatot az el6z6 nap tapasztalatai
alapjan. Lassan-lassan aztan beindult Ujra a halfogas, és
mintha egy kicsit nagyobbak is lettek volna a pontyok,
mint a szomszédoké. J6l m(ikodott a bot, gyorsan, ola-
jozottan ment a farasztds, szakolds, etetés. A verseny
vége felé kozeledve is akadt még izgalom. Az utolso
percekben hatarozott kapds utan egy szép hal akadt a hor-
gomra. Kevés id6 volt mar hatra, tartottam téle, hogy
nem tudom idében kifogni a potykat. Ugyanakkor sok
mulhatott rajta, hiszen nem igazan tudtam, a két szom-
szédom hogy is allhat. Nem volt mit tenni, hatarozottan
elkezdtem hatratolni a botot, bizva a szerelékemben. Nyult
is a gumi, de az ellentmondast nem t(ir6 huzasnak nem
tudott ellenallni a hal. Végil szerencsésen sikerilt megsza-
kolni, igy id6ben a partra kerdilt, de Ujabb probalkozasra
mar nem volt id§, megszélalt a verseny végét jelz duda.
A horgaszversenyek értékelése az egyes forduldk alatt
elért helyezések Osszesitése alapjan torténik. Aki mind-
két fordulét megnyerte: 1+1 = 2 pont. Aki az elsében har-
madik, a masodikban elsé: 3+1 = 4 pont. A versenyt az
nyeri, akinek kevesebb pontja van, pontegyenl&ség esetén
pedig az, akinek nagyobb az 6sszes fogott sulya. Mivel
az elsé6 forduldban elég nagy el6nyre tettem szert a fogott
suly tekintetében, jonak éreztem az esélyeimet, de az igaz-
sagot a mérleg mutatta meg. A széls6 versenyz6 29,09 kg-
ot fogott, nekem 28,28 kg sikeriilt, mig a masik szomszé-
dom 19,8 kg-ot mérlegelt. igy végiil 3 ponttal, az egész
verseny minden induldja kozll a legnagyobb 6sszfogas-
sal, 54,94 kg-mal sikerllt megnyernem a Mozgas- és
Latassérilt kategdriat.

Remélem, hogy személyes torténetem is kedvet csinal
masoknak, hogy akdr mozgaskorlatozottsaguk ellenére
is belevagjanak valamilyen sport tevékenységbe — akar
a horgaszatba —, amellyel atélhetik a versenyzés izgal-
mat, az elért eredmények okozta elégedettséget.
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Minden féorumon beszamolunk arrol,
hogy Magyarorszagon a nemzetkozi
viszonylatban élvonalbeli a faktorel-
latas, amely a vérzékenységgel érin-
tettek szdmara valéban szinte az
egészségesekkel megegyez6 lehetd-
ségeket biztosit az aktiv élet, akar az
aktiv sport gyakorlasara. Ezért is tart-
juk fontosnak, hogy a sport terén si-
kereket elér6ket — barmely korosz-
taly képviselGiként — révid interjukon
keresztil bemutassuk, térténetiiket
megismertessiik.

»,Ma mar mindenki tisztaban van azzal,
hogy milyen fontos hasznos és feltét-
lenul sziikséges a mozgas. Nem csak
a kiilonb6z6 mozgasszervi és mas be-
tegségekben szenvedbknek ad segit-
get a gydgyulasra, de ezek megels-
zésében is igen nagy szerepe van.
Csak az az ember képes kondicidjat,
fizikai erénlétét kés6 oregkoraig —
viszonylag — megtartani, aki idejében
torédik magaval és koranak, adott-
sagainak megfelel§ hasznos, célsze-
rd mozgassal tornazik, edzi magat.”
(Ilvdényi Marta: Hdazitorna A-tél Z-ig)

A Magyar Hemofilia Egyesilet veze-
tésége és Onkéntesei akar a nyari
taborok programijaival, akdr az év koz-
beni kirandulasokkal, a halloweeni
zsonglérkddéssel, vagy a gyereknapi
kenuzassal is igyekszik sugallni a moz-
gas fontossagat. A kiilonbdzé sportok,
mozgasok kiprobalasi lehetGségein
tul akar az irodaban, akar a tabor kere-
tein belll ezzel kapcsolatos el6ada-
sokat is tartottunk mar.

Kiemeltiik a fontossagat annak, hogy
mennyi elénnyel jar egy hemofilias-
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nak, ha aktivan sportol. Példaul az
izUleti bevérzések gyakorisaga csokken
akkor, ha edzettebbek azizmok. Nem-
kilonben a kisebb testsuly kisebb mér-
tékU vérzést von maga utan.
Tudndnk még sorolni ezeket a pozitiv
hatasokat, de inkdbb megkérdeztiik
sportold hemofilids tarsainkat sajat
tapasztalataikrél. Erdemes végigol-
vasni a kovetkez§ interjukat annak,
aki most gondolkozik valamilyen sport
elkezdésén és annak is, aki mar régo-
ta, rendszeresen edz.
Meginterjuvolva kiilénb6z6 sporta-
gakat valasztd, és kilonbozé stilusu
fitkat az alabbi tartalmas beszamolok

sziilettek meg:

Szalay Zsolt — Asztali-
tenisz

o Vérzékenység tipusa: Hemofilia
B, 7%

e Eletkor: 16 év

e Eredményei: varosi és megyei
versenyeken dobogos helyezések

Zsolti a futballal kezdte sportoldi pa-
lyafutdsat, és olykor-olykor még ma

A hemofilia és a sport - két 0sszeegyeztetheto
fogalom

Untener Adam gydgytestneveld, taborvezets, az MHE dnkéntese

is edzi ezzel a sporttal a tdborban oly
hires bokajat. Viszont nem (zhette
komolyabb szinten, mivel sajnos sok
sérilést szerzett be akkoriban: rosz-
szul |épett, meghlzta a labat, stb.
Ezutan a biztonsagosabb ping-pongra
vdltott, s hamar bele is szeretett. A
mozgasigénye e sport altal is meg-
felelen lett kielégitve, fitt kondi-
ciéjat fent tudta tartani. Heti 2-2 és
fél 6ras edzések jelentik a szombati
versenyekre a felkészilést, igy Zsolti
kondicidja javult, Gtései biztosabba
valtak, és ezaltal az 6nbizalma is er6-
sodott.

Az asztaliteniszben sok j6 dolgot fel-
fedezett: szereti meghallgatni, ele-
mezni az eredményeket, akar jok,
akar rosszak — hiszen mindegyikbdl
lehet tanulni. A jatékot kifejezetten
izgalmassa teszi az, hogy egy meccs
végét nagyon sok tényezd befolya-
solhatja, és akarki nyerhet; nem min-
dig az lgyesebbdl lesz a bajnok.
Nyilvdn nagyon oda kell figyelni, de
ez az odafigyelés segit mas esetek-
ben is a masik emberre valé kon-
centralasban. A fokozott adrenalin-
termelés mellett Zsolti mégis gy ér-
zi, hogy ez a sport leginkdbb lenyug-
tatja 6t. Orémot jelent szamara még
az is, hogy egyre tobben szurkolnak
neki: mar nem csak a visszatérg bara-
tok vannak a kdzonségben, hanem
egyre tobb Uj rajongé is. A verseny-
tarsakkal is ugyanilyen kozvetlen a
kapcsolat, mivel kdlcsonds tiszteletre
épllnek a meccsek, tudjak, hogy az,
aki az asztal masik oldalan all, szintén
sok id6t és munkat fektetett a fel-
késziilésbe. Zsoltinak az edzGjével is



nagyon jo a viszonya, mert nem tul
szigoru, konnyen szot ért a fiatalok-
kal. Hemofiliasként nagy hatranyt nem
érez a tobbi sporttarsaval szemben,
viszont odafigyel az egészségére, és
meccsek el6tt plusz faktort szokott
maganak beadni. A felsorolt pozitiv
valtozasok mellett érzi, hogy a keze
is er6sodott, altalanos reakcidideje
is javult. Ajanlja ezt a sportot min-
denkinek, mert elmondasa szerint
,nem olyan veszélyes, egyszeriien
jo.” Példaképe a vilagbajnok Malong
a jatékstilusa miatt, és reméli, hogy
minél hamarabb be fog kerilni 6 is
az 5. ligabdl legalabb a 2. ligdba. Mi
ehhez tovabbi sok sikert és szeren-
csét kivanunk neki! Reméljiik, hogy
par év mulva kapunk téle auto-

gramot!

Takacs Mateé — Testépités

o Vérzékenység tipusa: Hemofilia
B, 1%

e Eletkor: 20 év

e Eredményei: -

Matét is elragadta kamaszként a ko-
rosztalyara oly jellemzé elégedet-
lenség 6nmagaval szemben, és azt
érezte, hogy szeretne kitlinni a tomeg-
bél. O azonban tett is ennek érdeké-
ben: a sportban vezette le felesleges
energidit. Kezdetben az Uszast valasz-
totta, amelyet ismert médon legin-

kabb ajanlanak hemofiliasoknak is.
Szerencsére kdzben sosem volt be-
vérzése, mert tudatosan igazitotta a
faktorpotlast a sporttevékenységhez.
Egy haveri tandcsra késébb sportagat
valtott, és az uszoda utan mar a kon-
diterem 06lt6z6szekrényeibe pakolta
be utcai ruhait. Akkor 72 kg volt, ma 3
év utan mar 90 kg. Természetesen leg-
inkdbb izomgyarapodasrdél van szo.

Ehhez az eredményhez persze heti
5 edzés szilkségeltetik, leginkabb esti
id6szakban, amikor masok a TV el6tt
bontjak a chipses zacskot. Az elején
még nyilvan nehezen ment, és nagy
nehézség szamara mai napig ez az
id6raforditds. Hemofiliasként persze
alinak fent nehézségek, és ezek miatt
Marosi doktorn6 Matét évatossagra
intette. Egy tulerGltetés utan rdjott
sajat maga is ezeknek az 6vo szavak-
nak az igazara és fontossagara, azéta
jobban odafigyel, hogy ne vigye tul-
zasba a tarcsak felpakolasat. A fo-
kozatossag elvének betartdsaval és
rendszeres faktorozassal nem latja,
hogy kiilonbdzne masoktdl. Ugy érzi,
hogy a minden izomcsoportot érintd
erdsitések jo hatdssal vannak az 6n-
becsiilésére, a monotonitas tlrésére,
a kardids edzések pedig az alloké-
pességét edzették meg. Fegyelmet,
tiszteletet lehet tanulni mindkét irany-
ba: a profik és a kezddk felé is. Az
edzések kozben jo a hangulat, mert
az ismeretlen edz6tarsakkal is kdnnyen
lehet baratkozni, és akar uj gyakor-
latokat tanulni egymastdl. Ajanlja
mindenkinek, mert a konditerembe
jards az egészséges életmadra épit-
kezik, beleértve a taplalkozast is. Maté
sem hasznal semmilyen tiltott szert,
csak fehérjét iszik. A kitlzott célja a
45 cm-es atmérdjli kar, tervei szerint
ez 2 éven belill meg is fog valosulni.
Koszonjuk Maténak is a motivacids
szavakat, és hogy belelathattunk ebbe
a vilagba. Igy tovabb, és ne add fel

KzgLET - VeLONK ToRTEnT XY

az dlmaidat: ismertink olyan testépi-
t6t, akinek a nagy kar mellett Kali-
fornia kormanyzasa is 6sszejott!

Nyéki Martin — Kajak

o Vérzékenység tipusa: A, 27%

e Eletkor: 16 év

e Eredményei: Viharsarok kupa 3.
hely

Martint elGszor a vizilabda vilaga szip-
pantotta be. A hirtelen és allanddan
véltozé helyzetek miatt O nem csak a
TV-képerny6n keresztiil latta, hogy
mennyire izgalmas ez a sport — egyut-
tal viszont tulsdgosan agressziv is.
»Fullkontaktsport” —ezéltal az Gtések,
rugasok, folyamatos piszkalddasok el-
keriilhetetlenek. igy hemofiliasként
hatrannyal indult, mert az agressziv
versenyek gyakran nem multak el
nyomtalanul. Badrmennyire szerette,
de féleg ezért dontott ugy 4 év utan,
hogy sportagat valt.

Egy barati ajanlds csabitotta Martint
Uj vizekre, egészen pontosan a kajak
kemény (lésébe, és azonnal bele is
szeretett. E sport altal lehet&séget
kapott arra, hogy szép tajakat lathas-
son egészen ritka szemszogekbdl, és
ismét érezte az erdnléti valtozdsokat
edzésrél edzésre. A versenyek pedig
kivalo alkalmak arra, hogy lassa is mun-
kdja gyiimolcsét. Bar sajnos még mos-
tanaban is el6fordulnak bevérzések,
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de Iényegesen kevesebb, mint az el6z6
sportnal. Ebben kedves ,,baratnéja”, az
Egyesilet egyik gydgytorndsza, Cziczer
Adrienn volt nagy segitségére, mert
sok hasznos tandccsal latta el, f6leg
azzal kapcsolatban, hogyan nyujtsa
meg feszes, gorcsos izmait. Ezdaton is
szeretne koszonetet mondani érte.
Martin a pozitiv fizikalis valtozasokon
kivil belsé fejl6dés terén is Gj tapasz-
talatokat szerzett: elsésorban azt, hogy
ez a vizisport hatalmas felelGsséget
rak ra dnmaga és csapattarsai biz-
tonsaganak megovasa érdekében. A
rendszeres edzések a hatalmas moz-
gasigényét kielégitik, s ezekkel par-
huzamosan szdmtalan sikerélmény-
hez is hozzajut. De nemcsak a sajat
sikereit tudja mar tisztelni, hanem a
maséit is. Célja egyszerl: minél tobb
versenyen minél jobb eredményeket
szeretne elérni.

E sok befektetett munka és elszant
akarat mellett biztosak vagyunk ben-
ne, hogy még fogunk réla hallani!

Szilagyi Péter - Kajak

o Vérzékenység tipusa: Hemofilia
B, 2%-0s

e Eletkor: 17 év

¢ Eredményei: Viharsarok kupa 3. hely

Pétert mindig is eleven, 6rokmozgd
fiuként ismertiik. Sportoldi szivét els-
szor a kosarlabda ejtette rabul. Bar
nagyon szerette a latvanyos doba-
sokat és figurakat, azonban 3 év utan
sajnos egyre tobbszor vérzett be a
térdiziilete és egyre tobb sportarta-
lom kezdett nala jelentkezni.

Féleg a problémak miatt valtott a ka-
jakra. ElGszor csak a vidam csapattar-
sak miatt szerette meg e sportot, aztan
nemsokara, szinteket |épve mar busz-
keséggel toltotte el az a pillanat, amikor
versenyhajojat kellett a vizre tennie. Ez
az Ut nem ment egykdnnyen: a heti 6
edzés —melyek szama nyaron 11-re n6
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— sokszor nagyon embert prébalo. A kez-
deti 2 km-es leevezett szakaszok ma-
napsag akar 70 km-esek is lehetnek.
Ezeket a tavokat nem egyediil teszi meg:
Nyéki Martint jo csapattarsnak tartja,
elmonddsa szerint sokat tanul téle.

Ugy érzi, hogy a latvanyos fizikai fej-
I6dése mellett tobb teriileten is javul-
tak a képességei: egyensulya az egye-
netlen, hullamzé vizen valé stabilan
maradds miatt valt jobba, reakcid-
ideje pedig a kajak pontos irdnyitasa
eredményeként.

Versenyszezonban el8re ki van sza-
molva, hogy melyik nap kap profi-
laxist, és ezeket nem sokkal sportolas
el6tt adja be maganak. Tapasztalata
szerint egy testnevelés 6ran ugyan-
ennyi az esélye a bevérzéseknek, mint
edzések, versenyek alkalmaval. A ne-
hézség inkdbb a raforditott id6ben
rejlik: nem kis problémaval jar szamara
0sszehangolni a tanulassal. Mivel az
idG véges, Péter pedig nagyon szereti
ezt a sportot, szamara természetes,
hogy a szliletésnapjat is versenyzés-
sel toltotte. A kérdésre, hogy kinek és
miért ajanland ezt a sportagat, nem
tudott pontosan valaszolni: ,egyszer(-
en jo érzés! Meg kell nézni egy edzést, ki
kell probalni és ott el fog d6Ini minden!”
Bdlcs tanacsat és lelkes szavait meg-
kodszonve tovabbi szép eredményeket
kivdnunk neki is!

Dul Adam — Kajak

o Vérzékenység tipusa: Hemofilia
A 1%

e Eletkor: 38 év

e Eredményei: Bécs-Budapest
kajaktura 5 nap alatt 322 km

Adam kamaszkoraban sajnos a hét-
kdznapi tevékenységek kdzben is ren-
getegszer vérzett be a boka-, térd- és
konyokizilete. EIGszor az Uszassal pro-
balkozott, de szamara az nem volt az

igazi, hianyzott mell6le egy csapat. Gim-
naziumi évei alatt adddott szamara a
lehet6ség, hogy kiprébalja a kajako-
zast, amelyet megragadott —, lesz, ami
lesz” alapon. A ,lett-et” tett kovette,
mert 18 éve tart ez a szerelem.

A j6 tarsasagot és a lehetBséget a
biztonsagos mozgasra azonnal meg
is szerette. Bar el6szor még szokatlan
volt szervezetének ez a rendszeres
igénybevétel, azonban hamar meg-
térilt a raforditott id6 és energia:
honaprdl hénapra jobb lett a kozér-
zete, a kulonboz6 helyeken megje-
lené fajdalmak és a bevérzések szama
lecsokkent. Ez természetesen a min-
dennapokra is vonatkozott. A testalka-
tan § is tapasztalta azt, hogy nagyob-
bak lettek az izmai, jobb a tartasa.
Adam nem vélasztotta a versenyzéi
attit(idot, azonban vannak béven olyan
tettei e sportagon beliil, amik dicsérete-
sek. Megfelel6 gydgyszerezés mellett
tlinetmentesen éli meg a kajakozast
hemofilidsként, érzése szerint nem k-
I6nbozik az egészséges sporttarsaitdl.
Kiegészits tevékenységként kondite-
rembe szokott jarni, ahol kiilénboz6
testrészek atmozgatasara kidolgozott
edzésterv szerint er@sit. Elmondasa sze-
rint a két sportot dsszehangolva hatva-
nyozottabban érzi a fizikdlis valtozast
és kozérzetének javulasat. A tobbivér-
zékenynek azt tzeni, hogy ez az élet-
mod egy dontés, elhatdrozas kérdése,
és mindenki maga donti el, hogy mi-
lyen életmaodot valaszt. Hangozhat ez
bar kdzhelynek, mégis hatalmas igaz-

sag van benne!




Adam 3 éve segédedzbként dolgozik
a Margitszigeten; ma mar azon fara-
dozik, hogy masokkal is megszeret-
tesse eme sportot. Célja pedig egy 6né-
letrajzi kdnyv megirdsa abban minden
nehézséggel és sikerélménnyel. Nos,
reméljik, hogy mostantdl mar csak
az utobbibdl fog jutni szdmara, és ko-
szonjlk a riportot!

Czuczor Gerg8 — Uszas

e Vérzékenység tipusa: Hemofilia
A, 1% alatti

o Eletkor: 22 év

e Eredményei: Balaton atuszas

Gerg6t, vagy ahogyan tébben ismer-
juk ,,Czuczit” kordbban a tanulmanyai,
most pedig mar a munkahelye Ulteti
a szamitdgép elé hosszu érakon ke-
resztil. Viszont a sok parancssor meg-
irasa kozben nem feledkezik meg a
mozgasigényér6l sem! Gyerekkora-
ban tanult meg Uszni, s bar voltak
idGszakok, mikor kissé hattérbe szo-
rult, de sohasem hagyta abba. Az egye-
temi évei alatt élte meg reneszanszat
ez a szenvedélye, amikor testneve-
|ési tantdrgyként is felvette. Czuczi mar
ekkor célul tizte ki, hogy egy nap at
fogja Uszni a ,Magyar Tengert.”

Létez6 tényez6 az ,izommemoria”,
igy nagy hasznat vette a multjanak,
amit gyerekként a medencében tol-
tott: mar elsd alkalmakkor sikertilt 1000
métert lelsznia, bizonyitvan, hogy
komolyan gondolta dlmanak a meg-
valdsitasat! A hetente 2-3 alkalmas
edzések soran a hosszok szama gyara-
podott, és id6vel a 4000-4500 méter
megtétele utan szallt csak ki a vizbdl.
Ekozben folyamatosan élvezte az Uszas
el6nyeit: elGszor is azt a biztonsagot,
hogy ez terheli meg legkevésbé az izi-
leteket. Masodszor pedig azt, hogy
sokkal konnyedebben mozgott a ,,sza-
razon” is, amely nem csupan a fejlettebb
izmoknak volt kdszonhetd, hanem a

leadott 8 kg-nak is. Eletmdd-valtoz-

tatdsa ota hatdrozottan érzi, hogy a
koncentracios képessége is erésodott.
Kivalé helyszin az Uszémedence az
Glémunka kipihenésére, a velejard
stressz levezetésére, de az élet kisebb-
nagyobb dolgainak atgondolasara is.
Hatranyként a belépGjegyek koltségét
érezte, viszont mint tudjuk a prevencié
mindig a legolcsébb lehetdség a gyo-
gyulds kérdésében. Bevérzése egyal-
taldan nem volt, a tdvok novekedésével
megjelend izomgorcsokre pedig kie-
légit6 orvossag volt a magnézium.

Aztan eljott a nagy nap, amikor egy
szélcsendes nyari délel6tton Révfi-
|6p0n, regisztracid utan, rajtszammal
a flurd6nadragjan belelépett a Ba-
laton vizébe. Majd Uszni kezdett, és
karcsapast karcsapas kovetett, lég-
zésritmusat beallitotta a mar meg-
szokott tempdjara és csakis a célra
figyelt. Hidba tlinik messzirdl egysze-
rden ismétl6dé tevékenységnek az
Uszas, de a versenyzGknek, igy Czu-
czinak is meg kellett kiizdenie egy-
részt a kiils6 tényezb6kkel —az iszapos,
sUr( vizzel és az égetd napfénnyel —,
masrészt a bels6 problémakkal is. A
negyedik leuszott kilométer kérnyé-
kén elérkezett a holtponthoz, amikor
mar érezte, hogy ez a kiizdelem nem
gyerekjaték, itt mindent bele kell adni.
Szerencsére ligyesen valasztotta meg
azt a stratégiat, hogy nem hajtotta ki
magat, és még ki tudott csikarni ma-
gabdl annyi energiat, amivel kiért a
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tulpartra: megérkezett Balatonboglar-
ra, atlszta a Balatont egyetlen masod-
perc megallas nélkdl! A pillanat, amikor
Ujra a strand homokja kertilt a laba ala
elmondhatatlan és egyben felejthetet-
len érzés volt, egy hatalmas ,adrena-
linbomba”, amit6l mindig 6rommel fog
visszagondolni erre az élményre.
Edzettségének szinten tartdsa mar lét-
szlikség Czuczi szamadra, és fejében mar
azt tervezi, hogy Ujra megismétli ezt
a tavot—de csak ha lesz ideje ra, és nem
a vizben ugralé gyerekekre vigyaz a
nyaritaborban! Mitudjuk, hogy az se
kis teljesitmény, kdszonjik szépen és
a riportot is!

Ezeket az interjukat hétkdznapi em-
berekkel készitettem. Azt mar a fiata-
labbakra sem mondanam, hogy gyerek,
hiszen komoly felfogdsuk és dldozatos
munkajuk aran lehet, hogy olyan él-
ményeket is megtapasztaltak, amelye-
ket sok felnétt nem. Az egyszer(isé-
giikbdl azonban adddik az a nagyszerU
irdnymutatas, amivel megmutatjak,
hogy milyen ize van annak, hogyha a
lustasagnak, gyengeségnek, feladasnak
nem hagynak szerepet az életiikben.
Nem akarok hatasvadasz hegyi be-
szédet tartani, hiszen aki meg akarta
érteni ennek az irdsnak az Uzenetét, az
mar tul is van rajta. A Magyar Hemo-
filia Egyesiilet biztat, tdmogat, elismer
és drukkol minden ilyen siker eléré-
séhez az egészséges életmadd terlletén,
torténjen az egy dobogds helyezésért,
vagy egy elégedett tiikorképért!

Azt a tagtarsunkat, aki még aktivan
sportol és szeretné gondolatait, ta-
pasztalatait megosztani vellink, jelent-
kezését kivancsian varjuk! Reméljik
azért, hogy ezek a felfogasok, élet-
stilusok minél népszerlibbek lesznek,
,divatba fognak jonni”. Soraimat zdrom,
ahogyan egy klasszikus testnevelés
Ora is véget szokott érni:

Egészségetekre!
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?  Balf - rehabilitacios élmények
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Az MHE kiemelt torekvései kézé tartozik az id6sebb
vérzékeny korosztily kérében szinte mindenkit érint6

probléma kezelése: az alapbetegség miatt karosodott
céliziiletek rehabilitacidja, az ezt segité gyogytorna biz-
tositasa. A tobb formdaban elérhet6 gyogytorna mellett
legaldbb annyira fontos egy-egy rehabilitacids lehet6ség
igénybevétele, amelyhez prébal hozzajarulni egyesiile-
tiink is a 2016. szeptembere 6ta mar haromszor megren-
dezett senior tdbor programmal. A tovabbi lehetGségek
kozé tartozik a tarsadalombiztositasi ellatasok terhére
igénybe vehetd rehabilitacid, amellyel — az alabbi, Toth
Laszl6 betegtarsunk altal készitett beszamolé szerint is —
élni kell!

Beszamoldmat tobb mint 20 évnyi, rendszeres rehabili-
tacids tapasztalataim alapjan foglalom 6ssze, amelyeket
a Sopron kozeli, balfi szanatériumban szereztem meg.
63 éves, ,A” tipusu hemofiliasként végig éltem a gyer-
mek- és ifjukor rendszeres és sulyos izlileti bevérzéseit.
Ez az id6szak hatdrozza meg alapvetSen az izlleteim
allapotat, azaz ekkor mentek tonkre. Jol ismertek az ak-
kori id6szak nem kell6 hatékonysagu teljes vér és vérké-
szitményei (plazma, AHP és liofilizalt AHP, Krio precipi-
tatum). Az elGbbi paraméterekbdl sejthets, hogy rend-
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Toth Laszlo, az Egyesiilet alapito tagja, az MHE ellendrzo bizottsagi tagja

kivil elhasznalddott iziiletekkel rendelkezem, amelyeket
csak az dvatos testmozgas, kiméletes torna és Uszas,
illetve az izileteket karbantartd fizioterapias kezelések
tartanak szinten. Az eltelt tobb mint két évtized alatt a
balfi rendszeres rehabilitacié elényeit élveztem: Uszas,
vizi és szaraz tornak (egyéni és csoportos), kilonféle fizio-
terdpias kezelések (viz alatti és ,szdraz” galvan-, ultra-
hang-, |ézeres kezelések, stb.), masszazs. Ezeket mind-
mind megkaptam egyben a balfi rehabilitacids intéz-
ményben.

Balf — gydgyhatas a romaiak ota

A balfi firdé torténete is a rdmaiak idejéig nyulik vissza.
A flrdé terlletén tortént dsatdsok soran megtalaltak a
héforrds tolgyfa kivezetd csatornajat, viztartalyt, az
ehhez kapcsolddo vizelvezet6 cséveket. A leletek mel-
letti edények vagy a Marcus Aurelius korabeli pénzek
bizonyitjak, hogy mar az i. sz. 180 koril élénk flirdGélet
folyt Balfon. A flird6zésnek minden kulturaban tiszta-
sagi, vallasi szerepe is volt. Az dkori romaiak és a goro-
gbk nem csupan furd6ket, hanem szentélyeket is emel-
tek egyes gyogyitd hatasunak tartott forras folé, ahol a
gyogyitas isteneinek aldoztak.

A kozépkorban a forrdsokat sajnos elhanyagoltak,
sulyos karokat szenvedtek, csak a XVI. szazadban kezd-
ték ismét hasznalatba venni azokat. Korabeli iratok alap-
jan tudjuk azt, hogy a flird6ben csontkovacsot is alkal-
maztak és Scholtz Jeremias, Sopron varos tisztiorvosa
1631-ben meg is jelentetett egy tanulmanyt a balfi vizrdl,
amelynek hatasara hamarosan csodatevé hire lett Balfnak.
1567-ben, amikor a telepulés Sopron varos tulajdonaba
kerilt, fird6hazat is emeltek a terileten. A flird6mesterek
a kora Ujkorban mestervizsgat tettek: orvosbdl, patikus-
bol, flird6sokbdl allé bizottsag el6tt mutattak be tuda-
sukat a leendd céhtagok, hajat vagtak, firdettek, ezen
kival kopolyozést végeztek, vagyis szamot adtak gyo-
gyito tuddsukrol. Az 1772-ben helyreallitott éplilet ma is
fennall... A freskdk a mennyezeten a hires barokk mes-
tertél, Dorfmeister Istvantdl szarmaznak. A mennyezet



koézepén az a bibliai jelenet lathatd, ahol Krisztus a té
partjan betegeket gydgyit. Valdszin(, hogy ez az egyet-
len freskd Magyarorszagon, amely a flirdés és a gyo-
gyitas kozotti 6sszefliggést abrazolja.

A balfi furd6t 1898-ban vdasarolta meg Dr. Wosinski
Istvan ezredorvos, akinek a szanatdriumaban nem csak
a gyogyvizeket hasznalta, hanem a Fert6-t6 gydgyhatasu
iszapjat is. Wosinski érdeme a korszer(ien berendezett
hidegviz gydgyintézet |étesitése, ahol villamos flird6k-
kel, villamos fényfirdékkel és a Reitler-féle szarazlevegé-
flrdével kezelték betegeket. Az elsé vilaghaboru alatt
reumas katonak, majd OTI tagok, f6ként a brennbergi
banyaszok talaltak itt gyogyulast, de fizet6 vendégeket
is fogadott a furdd. A Il. vilaghaboruban a fiird6t bomba-
talalat érte, az épuletek jo része hasznalhatatlanna valt.

A flird6 ujjasziletése

1958-ban banyaszuduléként nyitottak meg a feldjitott
flirdét, melyben kezdetben 12, késébb 20 kadat he-
lyeztek Gzembe. Az 1969-ben meginditott asvanyvizku-
tatds keretében, a kedvezd kutatasi eredmények alapjan,
a gyogyfird6 részére 1973-1974 kozott 3 kutat ké-
peztek ki.

A Soproni Allami Szanatdrium részeként, 1975 szeptem-
berében nyilt meg a jelenleg is mkodd kérhazépulet.
Tobb évszazados tapasztalat és tudomanyos vizsgélatok
bebizonyitottak, hogy a Balfon taldlhato kénes forrasok
gyogyvize els6sorban szulfidokként fejti ki a hatdsat a
béron, a légutakon és a bél nydlkahartydjan at. A kén a
szervezetben a kotdszovet, a porc és a csont felépitésé-
ben jatszik szerepet. A reumas szervezet kéntartalmat

fokozza, az oxidaciés folyamatokat el6segiti és a szer-
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vezetre élénkitGen hat. Ugyanebben az évben egy modern

felszerelés( tornatermet is birtokukba vehettek a moz-
gasszervi betegek, ahol a rekredciét a rehabilitacié val-
totta fel. Az egyre szaporodé izileti m(tétek szama
igényelte is a postoperativ, korai rehabilitaciét. A 90-es
évek elejétdl jelent meg valamennyi osztaly tevékeny-
ségében a jarébeteg ellatas.

Balf — a mozgasszervi betegek oazisa

Sopron és vonzaskorzete mozgdsszervi, ezen belil is a
reumatoldgiai betegeinek fekvSbeteg ellatasat és az
intézetek elvégzett protézis beliltetések utani rehabili-
tacidt nagyrészt Balf biztositja az orszagban. A mozgas-
szervi rehabilitacios osztalyon, 160 agyon fogadjak a bete-
geket az orszag minden részérGl haziorvosi és szakorvosi
beutaldval, valamint a m{tétet végz8 osztalyok megke-
resése alapjan. Az dgyak kozel felén sulyos kopasos, gyul-
laddsos reumatoldgiai betegségben szenvedd betegek
rehabilitacidjat végzik. A kdra atlagos id6tartama harom
hét. A fekvGbeteg osztalyhoz szorosan integralédik a fizio-
terdpias részleg, tovabba a gydgytornaszok és masszd-
rok csoportja, valamint a reumatoldgiai, oszteoporodzis
szakrendelések.

A fent leirtak alapjan javaslom, hogy a kiléndsen az
idésebb hemofiliasra jellemzé izileti kopasok ,karban-
tartdsara” minden raszoruld betegtarsam tartsa szamon
ezt a lehetGséget, amit a balfi magas szintl rehabilita-
ciés ellatas nydujt.
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Az MHE éves konferencia programjanak mindig kiemel-
kedd fontossagu eseménye az EHC konferencia és koz-
gytilés, amely leghatékonyabb formaja a tagszervezetek-
kel valé kapcsolattartas erGsitésére, az egyesiileti munka
tamogatdasara. Kiilon 6rém, hogy a 2017-es konferencian
egyesiiletiinket két fiatal tagtarsunk, Nyéki Szilvia és
Czuczor Gergé képviselte, az egyesiileti aktivistak Uj ge-
nerdcidjanak bemutatkozasaként. Reméljiik, hogy be-
szamoldjukat olvasva tobb fiatal tagtarsunk is kedvet kap
az egyesiilet életébe valo aktiv bekapcsoldodasra.

Oktéber elején (5.-8.) Vilniusban jartunk, Litvania féva-
rosaban, az Eurdpai Hemofilia Konzorcium, azaz az EHC
altal szervezett 2017. évi konferencian, melyen a Ma-
gyar Hemofilia Egyesiletet képviseltik. Vilnius sokban
hasonlit a mi févarosunkra, ugyanis szintén egy folyo szeli
at. Népességbeli kiilonbsége miatt viszont sokkal nyu-
godtabb kornyezetet biztosit. A varosban rengeteg lat-
vanyossag van, amelyekbdl miis megcsodalhattunk parat.
Feltlind volt a varos tisztasaga, és a rengeteg zold rész,
a természet kozelsége.

Maga a konferencia a Radisson Blu hotelben kertlt meg-
rendezésre, ahol egy konferenciateremben tartottak az
el6adasokat a meghivott el6adok, melyeken sok uj infor-
maciéval gazdagodhattunk, és a sziinetekben, étkezé-
sek alatt, el6adasok utan sok érdekes beszélgetést foly-
tathattunk mds eurdpai orszagokbdl érkezett hemofilia-
sokkal, racsodalkozva, mekkora kilénbségek vannak az
ellatasban két orszag kozott. Magyarorszagon kiemel-
ked&en jé dolgunk van a hemofilia ellatds tekintetében,
nyolcas faktor egységfogyasztasbdl az elmult évben pél-
daul mi tartjuk a csucsot. A beszélgetéseink soran, szinte
mindig szoba kerilt, mennyire irigyelnek minket ezért a
jo dolgunkért.

Els6 nap kés6 este érkeztiink meg a széllasra, miutdn
tuléltiink két repulSutat, és utlevél nélkil, szerencsésen
atszalltunk Kijevben. Epp csak annyira volt idénk, hogy
gyorsan kipakoljunk és csatlakozzunk a nyitévacsora vé-
gére.

Masnap a rovid regisztracido utan a kozgylilés kovet-
kezett, ahol az EHC ez évi munkassdagardl, jovébeli ter-
veirél hallhattunk a vezet6ktdl, illetve szavaztunk a ki-
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EHC éves konferencia - Vilnius

Nyéki Szilvia, Czuczor Gergely — az MHE 6nkéntesei

16nb6z6 napirendi pontokrél — tdobbek kozott arrdl is,
hogy két év mulva melyik varosban kertljon megren-
dezésre a konferencia, Helsinkiben, vagy Skopjéban.
Alig pdr szavazattal Skopje gy6zott, Macedodnia féva-
rosa, ennek azért is oriltek kilonosképpen, mert
Maceddnidaban kozel sem olyan j6 a faktorellatas, a
hemofiliasok helyzete, mint Magyarorszagon, és a kon-
ferencia rendezése folhivna orszagukban a figyelmet
erre a fontos problémara, és varhatdan javulna a hely-
zetlk.
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Ismerkedés a nemzeti szervezetek
programjaival

A kozgyuilési részt kiilonb6z6 el6adasok kovették, melyeken
a teljesség igénye nélkiil a kdvetkezd témakat érintettiik:
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Megismerhettiik, hogy mas egyesiiletek milyen progra-

mokat szerveznek, ezekbdl 6tleteket merithetink a ko-

vetkez$ évek munkajahoz. Kozéjik tartoznak példaul a

kovetkezGek:

® SziilGknek szervezett taborok;

® Kiscsoportos programok az orszag tébb pontjan egy-
szerre;

® Voltak, akik adomanygy(ijté kerékparturat, illetve egyéb
sporttevékenységeket szerveztek;

® Online oktatdsi programok;
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® Hétvége az Ujonnan diagnosztizalt hemofiliasok csa-
ladjainak;

® Szimpdziumok szervezése néknek;

® |ddseknek wellness hétvége;

® Egyesileti fogorvos biztositdsa.

Kezelési, készitményi ujdonsagok

Minden konferencidn a legnagyobb érdeklGdéssel vart
el6adasok, amelyek Gjfajta készitmények, illetve kezelési
modszerek megjelenésérdl szamolnak be. Ezek kozll a
legnagyobb jelent&ségl és a leghamarabb megvaldsulni
Iatszo6 Ujdonsag az Emicizumab megjelenése, amely olyan
antitesteket tartalmaz, amelyek tgy viselkednek, mint a
Vlll-as faktor, ezaltal képesek azt helyettesiteni. A készit-
ményt bér ala kell adni és ritkabban, mint a jelenleg for-
galomban |évé készitményeket, ami nagy konnyebbséget
jelent majd a profilaxison levé hemofiliasoknak. Tovabbi
elényei kozé tartozik még, hogy a faktorszint ingadoza-
sanak problémajat is megoldja, ugyanis sokkal lassabban
csokken a hatdsa a szervezetben. Megoldja az inhibitor
kérdésének problémajat is abbdl kifolydlag, hogy nem
Vlll-as faktor keril a szervezetbe, hanem egy antitest.
Mivel az Uj készitmény az inhibitor megjelenését
kiiszobali ki, eldszor varhatéan az inhibitorosok kapjak
majd meg, utana a gyermekek, majd felnéttek is. Az Uj
gyogyszer megjelenése hatalmas kénnyebbséget jelent
majd a VllI-as faktorhidnyosoknak, a nem is annyira tavoli
jovében. Valdszinlileg hamarosan elérheté lesz Magyar-
orszagon is, jelenleg folyamatban van az EU torzskonyvezése.
Tovébbra is folynak a kisérletek a génterapiat illetéen is,
amely azt takarja, hogy inaktivalt virusokban juttatjak a
szervezetbe a helyes gént, ami hozzdkapcsolddik a sej-
tekhez, majd az ily médon bejuttatott gén termeli a vér-
alvadasi faktort. Itt a kutatdsok még nem annyira elére-
haladottak, mint az el6bb ismertetett készitménynél, vi-
szont a kutatok azt is vizsgaljak, hogyan lehet biztositani,
hogy az inaktivalt virus ne veszitse el a hatasat. Végsé
megoldast viszont a gén szerkesztése jelenthetne, vi-
szont ez még csak elméleti sikon létezik. Az, hogy a gén-
terapia megoldja-e az inhibitor képz6dés problémajat,
még kérdéses.

A konferencia egyik nagy eseménye volt egy francia kez-
deményezés ,N&k és vérzési rendellenességek” cimmel.
A kezdeményezés akkora lelkesedésre taldlt, hogy az
idei hemofilia vilagnap jelszava is a nék lesznek. A ren-
dezvények keretében néi vérzékenyekre, hordozokra
szeretnék folhivni a figyelmet, elkergetve ezzel azt a tév-
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hitet, hogy vérzékenyek csak fiuk lehetnek. Szeretnék,
ha n6knél is gondolnanak erre a problémadra, Sket is
egyszer(bben diagnosztizadlnak, kezelnék. A munkajuknak
még az elején jarnak, egyelGre Otleteket gydljtenek.
Ebbdl a célbdl a konferencia ideje alatt egy standot Uize-
meltettek, ahol prospektusokat osztottak, és az elkép-
zeléseikrdl meséltek. Ezen kiviil a mellettiik Iévé falra hdrom
nagy posztert, ,otletfat” ragasztottak ki, amire barki
irhatott nekik tanacsot, kérést, lizenetet. Mi is irtunk
egy oOtletet, mégpedig azt, hogy a csalddtervezés témaja-
val is foglalkozhatndnak, hiszen ez is fontos a hordozé
nék életében. Az egyik beszélgetésiink alkalmaval meg-
mutattuk nekik az egyesiletiink egyik korabbi kiad-
vanyat ,N&k és vérzékenység” cimmel, gyorsan lefordi-
tottuk nekik, mirél szél, nagyon 6riltek neki, hogy nalunk
van ilyen, el is kérték a prospektust, és kiraktak a standjuk
kozepére.

Tapasztalatszerzés és
élménygyljtés

Rengeteg érdekes beszélgetésre volt alkalmunk a kiloén-
b6z6 orszagokbdl érkezett hemofilidsokkal. Egy vacsorat
példaul egyiitt fogyasztottunk el a ,legdragabb angol
beteggel”, aki blszkén Ujsagolta, hogy szamitasai sze-
rint Nagy Britannidban sulyos, 1% alatti ,,A” hemo-

filiasként két nyitott sziv mitéttel ra koltotte a legtobb
pénzt az egészséglgylk.

Az U gyogyszerr6l és a génterapiardl elgondolkodtatd
véleményt, és sok érdekes informaciot hallottunk lengyel
baratunktdl. Vele elsé nap elegyedtiink szdba, és amint
kidertlt, hogy Magyarorszagrél jottiink, egybdl bardti
hangnemre valtott, és végig bardtként kezelt minket,
mondvan: lengyel magyar két jé barat. Gergbvel kiilono-
sen jol sz6t értettek, mert mindketten rendszeresen Usznak,
informatikusok, és szeretik a j6 humort, igy béven volt
kozos témajuk. Pawel Budek is Udvozletét kozvetitette
az egyeslilet felé, aki régen a mi nyari taborunkban
vendégeskedett.

J6 baratsagot alakitottunk ki még a maceddnokkal, akik
egy nagyon vidam csapatot alkottak. Veluk arrél is be-
széltlink, hogy esetleg vendégil latnank télik néhany
gyermeket a nyari tdborunkban, és tanacsokat is adhat-
nank nekik a szponzor keresés témakorében.

A programok keretein belll nemcsak szakmailag mélyit-
hettik az ismereteinket, hanem Vilnius torténelmét és
latvanyossagait is megismerhettik. Utolsé éjszaka ugyanis
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busszal vittek minket egy a varoshoz kozel 1évé étte-

rembe vacsorazni. Az utazas alatt pedig a busz korbevitt
minket a vdroson, mikdzben egy idegenvezet§ mutatta
be a vdros nevezetességeit, kiemelve, hogy milyen je-
lentGs torténelmi események formaltdk a varost, ame-
lyekbdl végil kialakult a jelenlegi képe. Mikor megér-
keztlink az étterembe, finomabbnal finomabb fogasokat
késtolhattunk, mikdzben természetesen tovabb ismer-
kedtiink a résztvevékkel. A vacsora vidam szinfoltjaként
a francia nGi vérzékenyekért kezdeményezés képviselsi
minden résztvevd egyik kisujjan pirosra festették a kor-
mot, mert ez jelezte a szolidaritast a nékkel, akik vérzési
rendellenességekkel kiizdenek. A vacsorat egy tancest
kovette, amelyen mindenki 6rommel vett részt. Kilo-
ndsen jo volt [atni, hogy a keleti, rosszabb faktorellatasu
orszagokbol érkezett mozgassériilt fiatalok is hatalmas
életorommel roptak, volt, aki kerekesszékben, volt, aki
beszikilt izileti mozgassal. Valahogy még Gerg6t is ra
tudtdk venni, hogy tancoljon — rd nem jellemz6 médon —,
majd koralbeldl fél 1-kor visszaindultunk a szallasra, és
masnap reggel mar repultiink is haza — élményekkel,
tapasztalatokkal telve.
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A hemofilia kezelésének
ortopediai vonatkozasai

Krenacs Laszlo, az MHE nkéntese

Egyesiiletiinknél mar hagyomany, hogy az Eurdpai He-
mofilia Konzorcium (EHC) tagjaként a rendszeresen
szervezett konferencidnkon képviseltetjiik magat. igy
volt ez 2017-ben is tobb izben, amelyek kozul témaja
miatt az egyik igazan fontosnak itélt konferencia a hemo-
filia ellatas ortopédiai vonatkozasaival foglalkozott.
Egyesiiletiinket Krenacs Laszlé 6nkéntesiink képviselte.

Briisszelben kerilt megrendezésre 2017. junius 27-én az
EHC altal szervezett kerekasztal beszélgetés, amelyen
elhangzott el6adasok rovid 0sszefoglaldjat adjuk kozre.

Az elsG prezentaciot Prof. Cedric Hermans a belgiumi
Louvain Egyetem Hematoldgiai Intézetének vezetdje tar-
totta a témat a hematoldgus szemszogébdl megkozelitve.

A hemofilia, mint véralvadasi zavar, szamos tarsult beteg-
ségekkel, legféképpen izileti kdrosodasokkal jar. Mind-
annyiunk el6tt jol ismert tény, hogy a betegség hematolo-
giai kezelésének alapja a hianyzd véralvadasi faktor meg-
felel§ potlasa. Nyilvanvaldan, a betegek vérében az alva-
dasi faktor szintje egyértelm( Osszefliggést mutat a vér-
zéses epizédok szamaval.

Faktor szint Fenotipus
éves vérzési rata (ABR)
(%) ~ faktorpotias nétkil

50-150% 0
25-49% 0
6-24%

1-5%

A vérzések 90%-a a mozgasszerv rendszert érinti — 80%-
ban a térd-, a konyok-, és a bokaiziiletek érintettek.

Miért gyakoribbak a vérzések a
vazizmokban és az izuletekben?
Erre a kérdésre harom valdszin(i valasz adhato:

1) A vazizmokban és az iziileteket alkotd szbvetek ere-
inek faldban talalhaté endothelsejtek (az erek belsd
falat bélelS sejttipus) jellemz&en kevesebb szoveti
faktort (TF-Tissue Factor, Ill-as faktor) termelnek a
tobbi szovettipus ereinek hasonld sejtjeihez képest.
A szbveti faktor a véralvadas extrinsic Utjaban (kiilsé
inditasu véralvadas) jatszik fontos szerepet. Lévén,
hogy a fent emlitett szévettipusok ereiben a kisebb
szoveti faktor szintézis miatt a véralvadas két egy-
mast er@sit6 Utja (extrinsic és intrinsic Ut — kiils6 és
belsé inditasu véralvadas) kozil az egyik (az extrinsic
ut) kevésbé hatékonyan mikédik, a vérzések valo-
szinlisége ezekben a szovettipusokban nagyobb.

2) Anatdomiai ok: a boka- , a térd-, és a konyokiziletek-
ben —az izuletek alaktana miatt — lehet6ség adddik az
izleti Greget hatdrold izlleti toknak a mozgas soran
az izesul6 csontok kozé vald becsip6désére, ami az
erek sérilését, vérzést idézhet eld.

3) A korabbi vérzések kovetkeztében az iziiletben gyul-
ladasos mediatorok (Interleukin 1, interleukin 6, TNF
—alfa) jelenléte tovabbi vérzéseket indukalhatnak.

Az izuleteket érint6 vérzéseket a klinikai tiinetek észlel-
het6sége alapjan két csoportra oszthatjuk.

e Vannak olyan vérzések, amelyeknél az izileti Gregbe
kisebb mennyiségi vér keril, ezért ezek a vérzések nem
okoznak a beteg szdmara érzékelhetd, illetve a kezeld
személyzet szamadra vizualisan észlelhet6 klinikai tiine-
teket (fajdalom, duzzanat, mozgdastartomany besz(ku-
lése), ezek az ugynevezett tlinetmentes (subclinical)
bevérzések. Megfeleld képalkoto eljarasokkal ezeket a
vérzéseket ki lehet mutatni.

e A bevérzések masik csoportjaba tartoznak azok a vér-
zéses epizddok, amelyeknél az izlileti Giregbe nagyobb
mennyiség vér keril. Ezek a tiinetekkel jaro (clinical)
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bevérzések. Ezekben az esetekben a klinikai tinetek a
betegek és az apold személyzet szamara is egyértelmdek.

Valdszinlileg a klinikai tiineteket nem okozo vérzések a
betegek élete soran jéval nagyobb szamban fordulnak
el6 az észlelhet6 tlinetekkel jard bevérzésekhez képest.
Fontos hangsulyozni, hogy mivel a subclinical vérzések
esetében is vér keril az izlleti Gregbe, ezért az arthrosis
(porckopds) kialakulasaban ezek a vérzéses epizddok is
komoly szerepet jatszanak.

Mindenki szamdra ismert alaptétel: vérzések kezelésében
a legfontosabb a minél hamarabb torténé faktorpdtlas.
Mint minden betegég esetén a hemofilia kezelésében is a
megel6zés — a megfeleld profilaxis alkalmazdsa — célrave-
zet6bb. Hermans professzor ismertette a jelenlegi Belga
gyakorlatot, amely szerint minden sulyos hemofilia A vagy
hemofilia B betegségben szenvedd kisgyermeknél elkezdik
a profilaxist egy éves koruk tajékan. A profilaxist a késéb-
biekben sem hagyjak abba, hanem a betegek egész életén
at alkalmazzak csakugy, mint azoknal a betegeknél, akiknél
a profilaxist felnéttkorban kezdték meg. A profilaxis soran
alkalmazott gydgyszermennyiséget illetve a gydgyszerada-
golds gyakorisagat a beteg testsulyanak, életvitelének, és az
alkalmazott gydgyszer pharmakokinetkai jellemz&inek alap-
jan személyre szabottan hatarozzdk meg. Lathato, hogy ez
a moddszer megegyezik a magasszintd hemofilia ellatast
nyu;jtd orszadgok altaldanos gyakorlataval.

Az altalanos profilaxis
nem mindenkinek ideélis

_% Patient with an average half-life (25 IU/kg every other
£|  day)
]
>
=
s
“w
1%
,..“ Patient with a short half-life (25 IU/kg every other
£| , day) Time spent with FVIIl plasma
3 levels <1%
2
s
“
174
Increased risk for

break through bleeds

Mivel Ggy vélik, hogy a gyulladasos mediatorok jelen-
léte az izUletekben nagymértékben felelGssé teheté az
izlileti karosodas kialakuldsaért, ezért a gydgyszeres blok-
koldsuk a kezelés részévé kell, hogy valjon a jov6ben.
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Belga gyakorlat — a gyégytorna
fontossaga

A masodik el6adasban Dr. Sebastian Lobet a belgiumi
Louvain Egyetem Hematolégiai Intézetének gyogy-
torndsza a gyogytorna és a fizikai aktivitas fontossagara
hivta fel a figyelmet. A klinikdjukon alkalmazott gyakorlat
szerint a betegeknek évente minimum két alkalommal fel
kell keresniik a gydgytornaszukat allapotfelmérés és
konzultacié céljabdl. Ezen felllvizsgdlatok alkalmaval a
gyogytornasz megdllapitja, hogy tortént-e valtozds az
izllet mozgathatdsagaban, észleli az Uj problémakat, a be-
teg szamara érthet6 formaban elmagyardzza az esetleges
sebészi vagy konzervativ kezelés részleteit, tanacsokat ad a
valasztando fizikai aktivitassal kapcsolatban.

A kialakult izlileti vérzések akut fazisaban a faktorpotlast,
a végtag pihentetését, esetleg jegelést, kompresszids
kotést alkalmaznak és a végtagot megemelt helyzetben
tartjak alatdamasztva.

Az elhizas nagyon fontos kockazati tényez6 az izileti vér-
zések és az arthropathiak (iziileti bantalmak) kialakuldsa
szempontjabdl, hiszen a megnovekedett testsuly nagyobb
terhelést jelent az izlletekre. A nem vérzékeny emberek
korében végzett felmérés alapjan, az izileti betegségek
kialakuldsa Otszor gyakoribb a 30-35 kozotti, mint a 25
alatti BMI-vel rendelkez8 embereknél.

A megfelel§ faktorpdtlas mellett a jol megvdlasztott
fizikai aktivitds — sporttevékenység — nagymértékben
hozzajarul az izileti kdrosodasok megel6zéséhez.

Norvég tapasztalatok a képalkoto
vizsgalatokrol

Prof. Pal Andre Holme az Osloi Egyetem hematoldgusa
az ultrahangos képalkotd eljards hemofilia kezelésben
torténd alkalmazdsardl tartott el6adast.

A hemofilids arthropathia a profilaxis nélkal él6 sulyos
vérzékeny betegek 85%-at érinti. Az izlleti elvaltozasok
korai felismerése az alkalmazott terapia kulcsa lehet.

Az izlleti karosodas kialakuldsdban az ismétl6d6 vér-
zések kovetkeztében tulburjanzé synovium (az izileti
tok belsé rétege) jatszik fontos szerepet. Szévettani ké-
pen vas depozitok (Uledékek) (haemosiderin) figyelhetd
meg a synoviumban. Az adatok alapjan a vas jatssza a



kozponti szerepet a vérzések okozta izileti-hartya gyul-
ladas (synovitis) kialakulasdban. A visszatérG bevérzések
kovetkeztében csontelvaltozasok — csontritkulas, cisztak,
o6déma — alakulnak ki.

Az artropathia kialakuldsa tobbféle képalkotd eljarassal

vizsgalhato:

1) A rontgen viszonylag olcsd és kdnnyen hozzaférhetd
vizsgdlati modszer. Hatranya, hogy csak az el6rehala-
dott és visszafordithatatlan elvaltozasokat tudja kimu-
tatni, és a lagyrészek vizsgalatara nem alkalmas.

2) Az MRI alkalmas a csontelvaltozasok korai észlelésére,
és képes vizsgalni a synovialis hyperplaziat (izileti elval-
tozasokat), valamint egyéb lagyrész elvaltozasokat. Hat-
ranya, hogy nehezebben hozzaférhetd (hosszabb varo-
lista), draga, kisgyermekek vizsgdlata esetén gyakran
kell altatast alkalmazni, mivel relative hosszabb ideig
mozdulatlanul kell maradni a vizsgdlat alatt.

3) Az ultrahang olcsé és konnyen hozzaférhetd vizsgalati
mdd, amely alkalmas a lagyrészek vizsgalatara is. A
képalkotas rovidebb id6t vesz igénybe az MRI vizs-
galathoz képest. A hatranya, hogy eddig hianyoztak a
kiértékeléshez segitséget nyujto standardek.

A norvég klinikan zajlott egyik vizsgdlat szerint a hemo-
filia gondozasaban résztvevd orvosok rovid — 2,5 napig
tartd — képzés utan nagy biztonsaggal tudtak tdjékozod-
ni az ultrahang segitségével az iziileti elvaltozasokrol.

Osszegezve sajat tapasztalataikat elmondta, hogy az ultra-
hang gyors, fajdalommentes vizsgalati médszer amely hasz-
nos lehet a még klinikai tiineteket nem okozé korai lagy-
rész-, csont-, porc elvaltozasok megallapitasaban, a sze-
mélyre szabott terdpia kialakitasaban, illetve az alkalma-
zott terdpia hasznossagdnak a megitélésében. Ez utdbbi
azértis fontos, mert a faktorpdtlds hatasossaganak a meg-
itélése jorészt szubjektiv szempontok alapjan torténik (faj-
dalom csokkenése, mozgdastartomany novekedése), viszont
az ultrahang alkalmazasaval lehet6vé valna objektiv szem-
pontok figyelembevétele is. A jév6ben az ultrahang a hemo-
filia ellatas részévé valhat.

Angol beszamolé a radioaktiv
synovectomiarol

Dr. Thynn Thynn Yee a londoni Katherine Dormandy
Haemophilia And Thrombosis Centre hematoldgusa a
radioaktiv synovectomiardl (savos izileti hartya eltdvo-
litasa) beszélt.

GYESULETT KAP(SOLAIOK@

Az eljards lényege, hogy az iziileti liregbe radioaktiv
izotdpot tartalmazé folyadékot injektalnak. A lokalisan
— kis tavolsagban — hatd radioaktiv sugarzds a tobbszoros
vérzések miatt tultengd izlleti belhartya destrukciojat
okozza. A synovium elfajul (fibrotizal), sclerotizal (elme-
szesedik) és a faldsejtek eltavolitjdk az elhalt szovetma-
radvanyokat. Az eljarast els6ként 1977-ben Svédor-
szagban alkalmaztak vérzékeny betegeken.

A kezelés indikacidja az ismétl6dé izileti vérzés.
Inhibitoros és nem inhibitoros betegeken egyarant alkal-
mazzdk. A kezelés el6tt MRI vagy ultrahangvizsgdlatot
végeznek.

A kezelést nem alkalmazzak akut bevérzés, fertGzéses
allapot, illetve megrepedt Baker Cysta megléte esetén.

A felhaszndlt radioaktiv izotépok tiszta, kis hatdtavol-
sagu béta sugarzast bocsatanak ki, rovid a féléletidejuk.
Leggyakrabban a radioaktiv Yttrium és Rhenium iz6to-
pokat alkalmazzak. (Az Yttriumot csak a térdiziletben, a
Rheniumot kdnyok-, boka-, vall- és csipGiziiletben is
hasznaljak. A bejuttatott kolloid részecskék mérete elég
kicsi kell hogy legyen ahhoz, hogy a phagocitdzist végzé
sejtek eltavolithassak, de elég nagy kell hogy legyen ahhoz,
hogy az izlleti lireghdl ne juthasson ki. A dozirozast az
életkor, testmagassag, testsuly és az iziilet tipusa hata-
rozza meg az Eurépai Orvostudomanyi Nuklearis Tarsasag
(European Association of Nuclear Medicine, ,,EANM”)
altal kidolgozott protokollok alapjan.

A kezelés hatdsara 1-4 hét alatt a fajdalom és a vérzéses
epizédok szama csokken, az izlilet mozgdstartomanya né.
60-80%-ban a hatas hosszu tdvu, 20-25%-ban sziikséges
lehet a kezelés megismétlése. Egyszerre legfeljebb két
izlletet kezelnek (altalaban egyet az egyik alsé és egyet
az egyik fels6 végtagon). A kezelés mellékhatdsai kbzott
szerepel a fert6zés lehetdsége, extravazacio (a folyadék
izlleti Gregen kivli kijutasa, féként a tU visszahuzasakor
fordulhat el), allergia.

A kezelést steril kezel6kben végzik, helyi érzéstelenités
alkalmazasa mellett, faktorvédelemben, és a bejutatott
izotop eloszlasat képalkotd eljardssal vizsgdljak. A
radioaktiv anyagok biztonsagos széllitasardl, tarolasardl
és felhasznalasardl kilon képzett személyzet gondos-
kodik.
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Az injekcid beadasa utan az iziiletet néhanyszor nyujtjak
és hajlitjak, hogy a beadott izotop az izliletben egyen-
letesen eloszolhasson, majd a végtagot 48 érara nyuga-
lomba helyezik a radioaktiv kolloidok nyirokkeringés
altali elszallitasanak megakadalyozdsa érdekében.

ciokkal (megnovekedett vérzés veszélye, tarsult fertzések —
HBV+HCV, HIV —, majbetegség megléte, inhibitor jelenléte).
A sebészorvos a diagnosztikai eljarasok soran gydjtott infor-
macidk alapjan valaszt az alkalmazandé beavatkozas ti-
pusdrdl az alabbi lehetdségek kozl:

— profilaktikus kezelés fokozasa,

— folyadékgylilem eltavolitdsa
az izlileti Gregbdl,

— synovectomia (gyogyszeres),
radioaktiv, arthroscépias esz-
kozzel vagy feltardsban vé-
gezve,

— angiografidas embolizacié (ka-
téter eszkdzt vezetnek az izlilet
vérelldtasat biztositd artéridba
és az againak részleges vagy
teljes elzardsaval probaljak a
tovabbi vérzéseket megaka-
dalyozni)

— az izulet részleges vagy teljes
protézissel torténd potlasa.

A klinikdjukon végzett teljes térd

protézis belltetések tapaszta-

Az eljaras el6nyei, hogy koltséghatékonyabb a mditéti
beavatkozashoz képest, egyszerre tobb iziilet is kezelhe-
t6, tobb beteget lehet ellatni ugyanazon a napon ezzel
hatékonyabba téve az izotépfelhasznalast, nem igényel
nagyobb mennyiségl faktorpdtlast, lassitja vagy megal-
litja a csont- és a porcszovet tovabbi pusztulasat.

Ortopédiai beavatkozasok
— olaszorszagi korhazi tapasztalatok

Dr. Luigi Piero Solimeno a milanéi Ortho- Trauma Centre
Hospital vezet6 sebésze a kdrhazukban hemofilids bete-
geken végzett orthopédiai beavatkozasok tapasztalata-
irdl tartott elGadast.

Kiemelte, hogy a hematoldgusoknak tisztaban kell lennidik
az izUleti elvaltozasok kovetkezményeivel (tengelyeltérések,
lagyrész deformitasok) amelyek tovabbi vérzések okai lehet-
nek, és az alkalmazott beavatkozasok eltérd jellegéhez iga-
zodo faktorpotlast és egyéb elGkészits kezelést kell valaszta-
niuk. Az orthopéd sebészeknek pedig tisztaban kell lennitik
az alapbetegséghdl adddd esetlegesen fellép6 komplika-
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latairdl elmondta, hogy a beavat-
kozassal 6sszefliggd komplikacidk a mitét kozben és utdn
fellép6 nagyobb vérzésekbdl és fert6zésekbdl adodtak.
A post-operativ kezelés sordn sziikség volt néhany be-
tegnél vérdtomlesztésre, nem-szteroid gyulladdsgatld
kezelésre, tranexamsav alkalmazasara, az inhibitoros
betegeknél APCC kezelésre, jegelésre, nyomdkotés al-
kalmazésara, izuleti folyadék gyiilem punctioval/drai-
naldssal torténd eltavolitasara, embolizaciora.

Teljes térdprotézis m(itét — egy
inhibitoros, sulyos A hemofilias esete

Az utolso el6adé Miguel Crato a Portugdl Hemofila Egye-
silet elnoke, az EHC vezet8ségi tagja, sulyos A hemofilias,
inhibitoros beteg a teljes térdprotézissel kapcsolatos sajat
tapasztalatairdl mesélt.

12 éves kora 6ta inhibitorképz&dés miatt is kezelik. A jobb
oldali térdizilete sok alkalommal bevérzett, de tobb
mas izlletével is vannak problémai. Az életmindsége az
életkor el6rehaladtaval a fajdalom és a mozgasok nehe-
zitettsége miatt sokat romlott. A jobb oldali térd moz-
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gastartomanya a m(itét el6tt: nyujtas 25° hajlitas 75°, a Néhény mondat a magyar

mitét elStti harom évben térdiziileti vérzése nem volt,
synovectomiat nem végeztek, heti kétszer kapott profilak- h erzet rol

tikus kezelést (a gydgytorna megkezdése el6tt). Az izl-

let fajdalmas volt, reggelente kb. fél 6raig tartott, mire Az elhangzott el6adasok alapjan megallapithatd, hogy
el tudott kezdeni jarni. az eurdpai orszagok ortopédiai beavatkozasait, gyo-

) . o Lo gyitasi gyakorlatat tekintve a magyarorszagi ellatas az
A térdprotézis belltetésére vonatkozé dontését nehezen . . ] . .
) } ) i orvosi oldal tekintetében nagyon magas szakmai felké-
hozta meg, az ortopéd sebésszel és a hematoldgussal L , L L,
. . i L i , szlltségli. A megoldasra vard probléma inkdbb a nagy-
folytatott tobb évig tartd konzultacido eredményeként. L b , i
« o o . . szamu, mozgasaban korldtozott hemofilias beteg ré-
O volt az els6 inhibitoros beteg, akin térdprotézis bell- i i R L
) ) szére rendelkezésre all6 mdtéti kapacitas hidnya.
tetést végeztek Portugdliaban. o i L o
o Lo i , . , Ennek kapcsan jo ellenpéldaként érdemes ehelyitt is
A mitéti felkészulés részeként fogaszati kezelésen esett . . o , )
, i i o ) megemliteni egyik hemofilids betegtarsunk esetét,
at a lehetséges gocok kikliszobolése érdekében, vala- . i L ) . i
. ) . B ) B L .. amelyrél mar az egyesileti hirlevélben is beszamol-
mint viz alatti tornaztatasra jart a lagyrészek nyujtha- . i L
L o . L o tunk. A SOTE Ortopédiai Klinikajan még 2016. év végén
tésaganak fokozasara. A lelki felkészilésben a csaladja, L . o
e o tortént a boka protézis miitétje. Az eset bonyolult-
bardtai és a kollégai segitették. L, . 3 , i
sagat mutatja, hogy csak a beavatkozas sordn, a felta-

A mtétet 2017. marcius 20-an végezték, kb. két és fél rast kovetSen lehetett teljes biztonsaggal eldonteni a
Oras beavatkozas volt, és vératomlesztésre szerencsére m(tét kimenetelét: véglegesen lemerevitik a bokat,
nem volt sziikség. Az operaciot kovets (postoperativ) vagy a protézist biztonsaggal be tudjik helyezni. Sze-
szakaszban 48 0Orat toltott intenziv terdpids osztalyon rencsére ebben az esetben elvégezhet$ volt a bea-
el6vigyazatossaghol. vatkozas, igy a hemofilidbdl addédd, kilénésen rossz

statusz ellenére igazi happy enddel zarult a mitét.

[mnmmmrm-rmvmcvmwusmumr] llyen nagysagrend(i beavatkozasra azonban évente
csupan néhdany beteg esetében keriilhet sor orszadgos

szinten. Ennek a kiemelked6 felkésziltségl orvos csa-
pat rendelkezésre alldsanak igénye mellett a beteg
részérGl szilkséges hozzaallas, az el6késziiletek és az
utdgondozas megfelels egyiittallasa a feltétele. igy iga-
zan kilonleges az a vallalas az Ortopédiai Klinika részé-
rél, amellyel egy sulyos hemofilias betegtarsunk élet-
mindségének jelentds javulasat tudtak elérni, reményt
adva sok mozgdskorlatozott vérzékeny betegnek.

A most mar utégondozast is befejez6 53 éves beteg
elmondasa szerint — nyilvan a napi szinten végzett gyogy-

tornanak és a személyes, gyogyulast segité eréfeszi-

téseinek is kdszonhetéen — az azt megel6z6 fizikai
A gyogytorna a m(tét utan 48 draval kezd6dott. 3 nap allapotdhoz képest is sokkal jobb a laba mikodése.
mulva allhatott labra jarogép segitségével, 12 nappal Arra a legbliszkébb, hogy ugyandgy tud dolgozni a
kés6bb |épcsén kozlekedett, 15 nap elteltével hagyhatta m(tétet kovetben, ismét vissza tudott illeszkedni a
el a kérhazat. Heti harom alkalommal jart utdna gyégy- munka vilagaba, amiért hihetetlen kdszonettel tartozik
tornara térdiziilet mozgastartomanya jelenleg: nyujtas: az Ortopédiai Klinika csodalatos orvosainak, gyégy-
0°, hajlitas: 90°, a fajdalma jelent&s mértékben csokkent, torndszainak és az d4pold személyzetnek. Meg kell
két hdnappal a beavatkozds utan elGadast tartott. Az emliteni, hogy a hosszan tarté rehabilitacié a lakhely
ortopéd és a hematoldgus egybehangzd véleménye szerint szerint illetékes kézpontban (Nyiregyhazan, a Josa And-
a beavatkozas és az azzal 6sszefliggésben alkalmazott ras Egyetemi Oktatékdrhaz rehabilitacids osztalyan) is
hematoldgia kezelés is kielégité eredménnyel zarult. nagyon magas szinvonalon folytatddott.
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Toth LdszIo, az Egyesiilet alapitd tagja,
az MHE ellendrzé bizottsdgi tagja

Régota tervezett ,beszélgetésnek” adunk teret az alabbi
interjuban — elképzelésiink szerint egy tobb részbdl allo
sorozat els6 tagjaként. Tobb szempontbdl is nagyon fon-
tosnak tartjuk az egyesiilet alapitasatél meghatarozo
személyiségek, els6ként dr. Horvath Laszlo kutaté biologus
bemutatasat. Egyrészt a hemofilidsok érdekében tobb mint
25 éve végzett egyesiileti tevékenységérdl szeretnénk sza-
mot adni, masrészt egy idéskort hemofilias életitjan ke-
resztiil a magyarorszagi hemofilia ellatasrdl is rovid kor-
torténetet kinalni, harmadrészt Horvath doktor csaladtor-
ténetén keresztiil egy mintaértékii példat bemutatni. A
beszélgetésre Rackevén, a 2017. évi Gszi senior taborban
keriilt sor Toth Laszld, egyesiiletiink szintén alapito tagja,
mint kérdezé ,,unszolasara”.

Kérdés (Toth Laszld): Nehezen alltal kotélnek ezzel a beszél-
getéssel kapcsolatban. Miért gondolod, hogy 6nfényezés, ha
Rélad van sz6?

Valasz (dr. Horvath Laszld): Taldn azért, mert az ember
0sztondsen azt mond el egy interju alatt, amit magdra néz-
ve nem vél hatranyosnak.

K.: Szerintem ezzel nem kell foglalkozni.

V.: Az ember pozitivan allitja be magat, és ez akarhogy is
nézzik, onfényezésnek mindsilhet.

K.: Nem olyannak ismerlek, aki 6nfényezg tipus lenne, ezért
én ett6l kordntsem tartok. Roviden az életutadrdl kér-
deznélek, hol és mikor sziilettél, szileidrdl és testvéredrdl
beszélj, és arrdl, hogy milyen korilmények kozott éltél,
mikor ismerték fel a betegségedet és korabban hogyan
kezeltek?

V.: Rosszakat fogok almodni, ha igy felelevenitem a korai
id6szakokat is, mert a régmult mindig felkavard. Persze
azért vagjunk bele: tehat 1940-ben sziilettem.

K.: 78 éves vagy. Ez nagyon szép kor.

V.: A haboru utan ,X”-esnek itélt, kis-kozépbirtokosi civis
csaladba szilettem. Apam — sziiletésem idején — 6rokolt
néhany tiz hold kissé szikes foldet és egy tanyat a Hor-
tobagy szélén, meglehetdsen gyenge adottsagu terileten. A
foldbirtok miatt aztan a Rakosi-éraban nagyon sok kelle-
metlenséget kellett elviselnie, elsGsorban neki, de rajta
keresztll a csaladnak is. Ez még évtizedekkel késébb is
éreztette a hatdsat, én ezért csak 3 évvel késébb kerilhet-
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tem be az egyetemre, amikor eltorolték a szarmazas sze-

rinti diszkriminacidt.

K.: Ez azt jelenti, hogy 1961-ben kezdted az egyetemet?
V.: Nem, még ennél is kés6bb, 1963-ban, mert rdadasul
még a kbzépiskoldban is veszitettem egy évet, a kamaszkor
volt a legrosszabb a betegség szempontjabdl is. No, ha mar
a betegséget érintettem, kezdjlk talan az elején: nagyon
kordn, mar tipegds gyermekkoromban egy hires debreceni
gyermekgyogyasz professzor a tiinetek alapjan diagnosz-
tizalta a hemofiliat. Késébb tobb alkalommal is alkalmazta
az akkoriban még Ujdonsagnak szamité kozvetlen vértransz-
fuziot szll6ktdl és rokonoktdl vércsoport-azonossag esetén.
Sok orvostanhallgaté ezeken az alkalmakon tanulta meg a
beavatkozasokat.

A betegségem az egész csalad szdmara nagy terhet je-
lentett, kilonosképpen azért, mert a 4 évvel fiatalabb
ocsém is ugyancsak hemofilids, tehat nalunk nem érvé-
nyesilt a statisztikai atlag, a filgyermekeknél az 50 %-os
valészinliség. Higom nyilvanvaléan nem kapta meg ezt a
betegséget.



Visszatérve az életutra. Mint emlitettem, a kozépiskola
volt a legnehezebb minden szempontbdl. Debrecenben, a
Fazekas Gimnaziumba jartam (ha azt iskolaba-jarasnak lehet
nevezni a sok hidnyzas miatt). A betegségbdl adédo ne-
hézségekre egy példa: az altalanos iskolat ugy jartam ki,
hogy nagyon gyakran édesanyam kerékparon tolt el, nem
a csomagtarton elkarikazott velem, hanem eltolt az iskola-
ba, oda is, vissza is, hogy ne kelljen kilométereket gyalo-
golnom, ezért aztdn az osztalytdrsaim eleinte sokat csu-
folodtak velem, de késGbb megszoktak.

A kozépiskolaban viszont mar magantanulé voltam, mivel a
sok hianyzas miatt nem tudtam a tananyagot a tébbiekkel
egyltt elsajatitani, mert akkoriban még semmilyen gyogy-
szer nem allt rendelkezésre az izilleti és egyéb vérzések
kontrollaldsara.

K.: Emlitetted, hogy bioldgia-kémia tanari végzettséged
van. Hogyan vdlasztottad ezt a palyat? Voltal-e gyakorld
tanar és hogyan lettél kutatd, egyetemen oktatd és tu-
domanyos munkat végzé szakember, ami nyelvtudast fel-
tételez, sok egyéb adottsagot is magaba foglal, ha ezekrél
is beszélnél?

V.: Debrecenben, a Kossuth Lajos Tudomanyegyetemre
jelentkeztem, eleve bioldgia-kémia szakra, mert ezek voltak
a gimnaziumban is a kedvenc targyaim. Ez is motivalt, meg
az a sok él6lény — baromfi, cica, galamb —, ami otthon,
szerény csaladi kornyezetiinkben koril vett. Az akvarisztika
és horgaszat is kedves gyerekkori elfoglaltsagaink kozott
szerepelt.

K.: A kémia hogyan kerilt a |atokorodbe?

V.: Egyrészt a tanar szakon a biolégianak két parositod tan-
targya volt az egyetemen, az egyik a kémia volt, a masik a
foldrajz. A kémiat nagyon redlis természettudomanyos targy-
nak tartom, és az adottsdgaimhoz is jobban illett, mint a sok
terepmozgast igényld foldrajz. KésGbb azonban bevallom, a
kémia tanarszakhoz hitlen lettem, mert amikor a debreceni
Kossuth Lajos Tudomdnyegyetemre jartam egy olyan
lehet6ség adddott, amit igyekeztem megragadni, és igen
koran specializalédni. Egy nagyon neves hidrobiolégus pro-
fesszor tanitotta az allattant, pontosabban az allat-élettant
akkoriban, aki nemzetkozileg is elismert haltenyészté volt,
korabban a Tihanyi Bioldgiai Kutatd Intézetet is vezette, majd
a FAO-nak (az ENSZ mezGgazdasagi szervezete) évtizedekig
volt aktiv szakértGje.

K.: Hogyan tudtad a sok elfoglaltsdggal jar6 egyetemi
kurzusokat abszolvalni a betegséged mellett?

V.: Mér az egyetemre jartam, amikor hirtelen megvalto-
zott szdmunkra a vildg, ugyanis akkoriban kezd6dott az
Acepramin kezelés id6szaka is, amely nekem rendkiviil sokat

segitett. Krall Géza gondozd f6orvos urtdl tébbszor ki is
kaptam, mert ez a szer olyan alvadékokat képez, ami elzar-
hatja a vese csatornacskait. Ennek ellenére én rendszere-
sen szedtem, megel6zd jelleggel, napi haromszor, mivel
ismerem a hatdsmechanizmusat és sokszor hasznalt. Azért
béven voltak nehézségek, mert el6fordult, hogy elkapott
egy tartds vesevérzés — akkoriban ez volt a legtobbszor
el6keriil6 problémdm —, és kimaradtak tavaszi-nyari gya-
korlatok. A gydgyszerrel és mas, hagyomanyos mddsze-
rekkel (iziiletek faslizasa, hiitése stb.), és jo sok fajdalom-
mal Ugy sikerilt végigcsindlni az egyetemet, hogy 2 évig
népkoztarsasagi 6sztondijas voltam (ehhez jeles rend(lség
kellett). Az volt az elvem, hogy a fajdalmat ki lehet birni,
de az elszalasztott alkalom soha nem tér vissza. Végiil 1968
nyaran diplomaztam, és ebben az évben kotottiink hazas-
sagot is feleségemmel, akit szintén az egyetemi éveknek,
s6t kimondottam a hidrobioldgianak ,, kdszonhetek”.

K.: Ez azt jelenti, hogy 1968-ban mindjart a hidrobioldgiai
végzettségeddel helyezkedtél el?

V.: Igen, a szarvasi Haltenyésztési Kutatointézetben (HAKI)
palydztunk meg allast, ahol rogton tudomanyos segéd-
munkatarsi munkakorbe kerdltlink. és kaptunk féléven beliil
egy szoba-halofiilkés szolgalati lakast is. Ott, 1 éven beliil
szliletett a fiunk, a lednytestvére csak 7 év mulva kovette
6t. Az a Szarvason toltott idGszak a betegség szempont-
jabdl nehéz volt, kdszonhet6en néhany olyan sulyossagu
vesevérzésnek, hogy Szarvasrél Debrecenbe vagy Kecske-
métre kellett mennem. Egy vidéki, még a varostdl is kiesd
teriileten lévé kutatdintézetbdl kellett szervezni a beteg
ember életét — az nem egy egyszer( téma. Raadasul annak
ellenére, hogy Kecskeméten elkezdték gyartani a liofilizalt
plazmat, ami mar szallithato volt, én még csak fagyasztott
plazmat kaptam, emiatt néhany napig idénként be kellett
feklidnom. A mai hemofilidsok el sem tudjak képzelni, hogy
milyen kényelmi poziciéban vannak, amikor kézhez kapjak
a faktort, sajat maguk vagy a csalddtagjuk tudja beadni
vagy szlikség szerint, vagy prevencio szerlien. Meg kell
becslilniik azt, hogy otthon, a h(itében van a segitség. A jot
kénnyld megszokni, de gondoljanak arra, hogy a néhany
évtizeddel idGsebb sorstarsaiknak nehezebb és fajdal-
masabb korilmények kozott kellett kezeltetni magukat. A
fiataloknak ezt ugy kell értékelni, hogy komolyan veszik a
profilaxist, nem hanyagoljak el a kezelést és nem esnek
abba hibaba, hogy mar van faktor, akkor mindent szabad.
Nem, nekik is korlatok kozott lehet élnilik, azzal a tudattal,
hogy az egészséges tarsaikhoz képest bizonyos hatra-
nyokkal vannak ,megaldva”.

K.: Hany évig voltatok Szarvason?
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V.: Lényegében 6 évig, és mivel kifejezetten haltenyésztés-
sel foglalkozott az egész intézet, 3 év mulva mind a ketten
doktoralni tudtunk, amelynek koszonhetéen a szazhalom-
battai, a FAO altal tamogatott Temperaltviz(i Halszaporitd
Gazdasaghoz (TEHAG) keriiltiink. Osszesen 15 évet toltot-
tem a TEHAG-nal, mert a kandidatusi disszertaciom védése
utdn én is kaptam egy osztalyvezetdi allast. Egy terlleten
dolgoztam a feleségemmel: 6 ivadékot nevelt, én halat sza-
poritottam. Sikerilt a harcsaszaporitds hormonalis mod-
szerét kidolgozni, tehat ott mar komolyabb szakmai sike-
reink voltak.

K.: A nyelvtudas nagyon fontos — angol vagy mas nyelv is —,
ezen keresztlil kovetted a szakmat, illetve a FAO-n keresz-
til eljutottal kulfoldre is ezekben az években. Kint is oktat-
tal — ezekrdl is ejtslink néhany szot!

V.: Igen, ez egy mas terilete az akkori életiinknek. Tulaj-
donképpen sohasem téltottem hosszabb id6t angol nyelv-
terlleten: 2 hét volt a leghosszabb idé. Ami a kilfoldi ok-
tatast érinti, két kurzust vezettem: az egyiket Anglidban, a
Sparsholt College-ban, a masikat pedig Irdnban.

K.: Ott térnék vissza az életutad bemutatasdhoz, hogy
Szazhalombattdn dolgoztal, de onnan atkeriltél GodollGi
Agrartudomanyi Egyetemre. Egyetemi oktatdnak vagy kuta-
tonak, vagy mindkettének mentél?

V.: Az egyetemeken ezt a két tevékenységet nem lehet
szétvalasztani: aki oktatd, az kutaté munkat is végez, igy
tud a szakteriiletén naprakész maradni. 1984-ben kaptunk
egy megkeresést, hogy heti egy alkalommal véllaljuk az Al-
lattenyésztési Tanszéken a haltenyésztési targy oktatasat.
Névlegesen én kaptam, de feleségem, Gizi is segitett benne
2-3 évig. A mindenkori hallgatok haltenyésztési oktatasa
volt a feladat, majd kés6bb ez kibdvilt allattenyésztési
genetikaval és biotechnoldgiaval. 10 év kiilsés oktatdi tevé-
kenység utan f6allasu oktatd lettem, majd 2000-ben lehe-
tGséget kaptam egy akvakultdra tanszék alapitasara. Ezid6-
ben sikeriilt megvédenem az akadémiai doktori disszerta-
ciomat is, és ezzel megkaptam a Magyar Tudomanyos Akadé-
mia Doktora cimet.

K.: A 90-es években dtmentél a vallalkozoi szféraba is a
leromlott 4llagi dombdvari halgazdasag felfejlesztésébe.
Az oktatason tul plusz dolgokat lattal benne, ami aztan
megvaldsult a gyakorlati kériilmények kozott?

V.: Ebben a véllalkozdi aktivitasban a nejem vitte a primet;
neki volt ehhez tobb energidja és tobb fizikai ereje is, hogy
azért ne felejtsiik azokat a korlatokat, amiket a hemofilia
ezen a téren is jelent. O volt az, aki igen nagy csaladi 4ldo-
zatokat vallalva, belevagott a leromlott, elhanyagolt vidéki
halgazdasag felfejlesztésébe. E téren a legbiiszkébb arra
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vagyok, hogy egy jol m(ikodé keltet6 hazat tudtunk ossze-
hozni. Ez az a terllet, ahol a betegségem nem jelentett
igazan hatranyt, szemben a terepmunkaval, mert egy ha-
lasté korbe jarasa sem hemofilias labnak valo.

K.: A madsik kis vdllalkozads, amely a halhormon-készit-
ményre alakult, milyen taldlmanynak a kovetkezménye?
Ez mikor valdsult meg, mikor inditottad?

V.: Sokat errél nem mondhatok, mert ez nem egy nagy szak-
mai teljesitmény. A lényeg az, hogy sikerilt egy olyan elmé-
leti alapon Gsszeallitott hormon készitményt kifejleszteni, ami
a halak szaporodasat serkenti. Nagyon komoly engedélyez-
tetési eljards utdn megkaptuk ra a hasznalati engedélyt, ma
is készitjik ezt a halhormont: most mar nem manualisan,
hanem kislizemi szinten.

K.: Lényegében ezzel az életutadon végig mentink — elér-
keztlink a 2009. 6ta tarté nyugdijas évekhez.

V.: Ha az életutamat atgondolom — most mar igy 78. éve-
sen — két dolgot megjegyeznék: ha valaki most megkér-
dezné télem, hogy szeretném-e ugyanigy végig csinalni még
egyszer, biztosan azt mondandm, hogy nem. Nagyon sok
fajdalommal és lemondassal jart, sok volt a csalddas, és ke-
vés a siker. Ami napjainkban igazan 6romet szerez, és ami-
ért halas vagyok a sorsnak, az a négy unoka: a két gyer-
mekilnk 2-2 gyermeke, 2 fiu és 2 lany, akik szépen csepe-
rednek, okosak és szépek. A masik megjegyzésem, hogy
nagyon sok kdszonettel tartozom csaladomnak: tiirelmes
és aldozatkész szlleimnek, segit6 feleségemnek, gyermeke-
imnek. Akaratlanul is sokszor visszaéltem tirelmiikkel. A mi
a csalddunkban soha nem merdilt fel olyan ,vadaskodas” a
betegségem kapcsdn, hogy ki miért hibas, voltunk annyira
felvildagosodottak, hogy ezt a véletlennek vagy a sors csa-
pasanak fogjuk fel. Tulélni, és a lehetd legtdbbet kihozni az
adott korilmények kozott: ez volt a hallgatdlagos csaladi
allaspont. Orokké halds leszek a sziileimnek azért a sok joért,
amit T6luk kaptam. Anyamtdl, aki nagyon sok fizikai segit-
séget is nyujtott a lelki tamasz mellett. Apamtdl, aki sok
tehetséggel megaldott, fizikailag is erGs ember volt, hat
nyilvdnvaléan bantotta, hogy egy ilyen, nem teljes értéki
fia, illetve fiai vannak, de ezt sohasem éreztette veliink.

K.: Valtsunk egy kicsit témat: az egyesiletlink régen kelt
alapitdi szandéknyilatkozatara attérve — ennek datuma 1990.
oktdber 23. A szandéknyilatkozat hemofilids érdekvédelmi
szervezet alapitdsarol szol, amit részben orvosok — Zélyomi
doktornd, Istvan professzor —, részben hemofiliasok irtak
ala. Utdbbiakként — a betegséget , gyakorloként mivelve”
az egyesilet alapitdsa el6tt —, mi alapitok mar Ossze-
szedtiik azokat az indokokat, ami miatt az egyesilet mega-



lapitasara szlkséges volt. Az egyesilet induldsakor sem
csak érdekvédelmi szervezetként indult, hanem isme-
retterjesztGi céljaink is voltak. Sok mindent felsoroltunk,
amivel —27 év tavlatabal ugy tlinik — jol fogtuk meg a dolgokat.
Az els6 10 év talan arra volt jo, hogy tobb nagy lélegzet(
dolog megvaldsult, pl. hemofilids igazolvany, faktorellatas,
de az is, hogy a menték a hemofilidst abba a specializalt in-
tézménybe vigyék, ahol a kezelése torténik, és ne lgyeletes
kérhazba — ebben tehat mar az els6 10 évben sok dolgot
elértiink. Az elsG 8 évben Pelyhe Tamas volt az egyesiilet
elnoke, majd a varatlan lemondasakor, Te, Laci elvallaltad az
egyesilet vezetését. Kérdésem, hogy ugy latod-e, hogy a
szandéknyilatkozatban leirtak nagyjabdl megvaldsultak,
vagy vannak olyan pontok, amelyek ma sem mikodnek
kell6 hatékonysaggal? Példaként: rendben van a koncent-
ralt faktorellatds vagy az 6nellatas, a kontrolalt otthoni ke-
zelés? Ezek a kérdések is benne voltak a szandéknyilatko-
zatban. Beszéltlink a magyar faktorgyartasrdl, ami aztan
GOdoll6n valdsult meg. Tudomanyos igény( ismeretterjesz-
tésrél is beszélink, ez a Hemofilia Ujsaggal és a Hemofilia
fuzetekkel valosult meg. Térekvésiink volt, hogy az orvosaink
Gszintén beszéljenek a betegségiinkkel kapcsolatos prob-
Iémakrdl, ez a hepatitis C virussal (HCV-vel) kapcsolatban
kiadott igazolasokkal nem kénnyen jott létre; bele telt né-
hany év. Osszefoglalva: érzésed szerint a szandéknyilatko-
zatban meghatdrozottak tobbé-kevésbe, vagy maradékta-
lanul megvaldsultak?

V.: Nehéz kérdés, tobb ok miatt is. Az egyik ok, hogy mar a
feledés homalydba vész az a kezdeti lelkesedés, amikor a
hemofilias betegtarsadalom Osszedllt. Amit én ebbdl a szan-
déknyilatkozatbdl a legfontosabbnak tartok az az, hogy meg-
alakult egy valdban prosperdldé egyesiilet, amely valdban a
betegek érdekeit képviselte-képviseli, és az idGszeri célokat
ma is képes megfogalmazni és megvaldsitani. A hangsuly az
id6szerlin van, mert az eredeti szandéknyilatkozatbdl mar
nagyon sok pont a mindennapi gyakorlat része. A tarsadalmi
kornyezet is és a tudomany is fejlédik, ennek tiikrében a szén-
déknyilatkozat ma mar kicsit elavultnak ténik. A legfon-
tosabb azonban az, hogy ebbdl az erds elhatdrozasbdl kin6tt
egy pezsg6 és aktiv egyesiileti tevékenység. Most is vannak
egyesuleti célok, betegérdekek, de egészen mas szinten. Akkor
még a hazai faktorellatds megvaldsitasardl beszéltiink, ma
mar nem ez a kérdés, hanem az, hogy a legkorszer(bb virus-
mentes, netan rekombindns készitményeket kapja meg a he-
mofilias kozésség, olyan mennyiségben, ami akkor, a szén-
déknyilatkozat készitésének idGszakaban elérhetetlennek
tlint. Miutdn ezt elértiik, kordbban elképzelhetetlen élet-
min@ség javulast is eredményezett. Akkor még olyan rész-

letkérdésekrdl volt szo, hogy orvos-beteg kapcsolat, meg-
felel6 informacié-aramlas, nyiltsag, egyebek, amik ma mar
nem kérdések, mert minden gondozé orvosunk természetes-
nek veszi, mint ahogy a betegek is. Szeretném hangsulyozni,
hogy az egyesilet 20-25 évével kapcsolatban a legf6bb
eredménytinknek a kontrollalt otthoni kezelés (KOK) elérését
tartom. Ez az a sarokpont, ami a hemofiliasok életminségét
alapjaiban javitotta.

Az orvosok és betegek szamara az a szint, amit napjainkra
elértiink: a megfogalmazott szandék nagyon hatarozott és
kovetkezetes érvényesitése révén volt lehetséges. A betegek
is érezték ennek sziikségességét, az orvosaink pedig minden
rendelkezésikre all6 eszkdzzel tdmogattak ennek a torek-
vésnek a megvaldsuldsat. Az is szerencsés, hogy ez ugy
valdsult meg, amely nemzetkozi szinten is példaértékd.
K.: A szandéknyilatkozat egy pontjat felolvasnam: , Tar-
sadalmi érdek az, hogy ne sziilessenek Uj hemofilids nem-
zedékek, azokbdl a hazassdgokbdl, amiket hemofiliasok
kotnek, amikor mod van a magzat nemének korai megal-
lapitdsara és a terhesség megszakitasara.” Ez jelenleg egy
nagyon komoly realitas, Uj problémadk keletkeznek, mert
ha a hemofiliasok életét a j6 és korszer( faktorkészitmé-
nyek stabilizaljak, akkor mdr a hemofilidsoknak a jovére is
kell gondolnia. Erre korszer(i moddszerek vannak, az
ismeretterjesztésnek komoly szerepe lehet, az egyesiile-
tiink pedig elkezdte ennek az anyagi tdmogatasat. En az
ismeretterjesztésre tenném a nagyobb hangsulyt, hogy
mindenki, aki érintett, érezze ennek a felelGsségét, a sulyat,
azaz vakvildgba ne sziilessenek Ujabb hemofiliasok ismert
hemofilidsoktdl.

V.: Ez a felolvasott pont a szandéknyilatkozatbdl meglepd
szamomra, nem is emlékeztem ra. A tudomany akkor még
nem tartott ott, ahol ma, hogy az embrié nemén tul a hibas
gént is meg tudjak hatdrozni, és ezzel szelektalni is tudnak.
A fejlett betegellatds mellett az ismert hemofilids csala-
dokban vagy a spontan keletkezé hemofilidsok kozill egyre
tobben érik el a termékeny, a reprodukcids kort, azaz uto-
dokat nemzenek, és ezek az utédok, ha betegként sziilet-
nek, akkor a tarsadalom terheit novelik. Nagyon draga
betegség a hemofilia, milliokban mérhet6 csak a kezelés
koltsége az egyén szintjén is. Tarsadalmi érdek is ez a célki-
tlizés, és ezért nehéz megérteni, hogy a dontéshozok miért
nem tadmogatjak ezt jobban, mivel nem csak az érintett
csaladot és a gyermeket terheli, hanem egy komoly tar-
sadalombiztositasi terhet is jelent. A fejlédés e téren is egy
durvan tizéves idGre vezethetd vissza. Korabban a lehetGség
az volt, hogy a mar megfogant hemofilids embrid terhesség-
megszakitdsa valosuljon meg, de ez egy nagyon brutalis
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beavatkozas, elsGsorban a dontést hozo szlil6kre nézve, de
az orvosok szamara is. A kivanatos eljaras a megel6zés, hogy
olyan gyermekek sziilessenek, akiknél ki van zarva annak a
lehet6sége, hogy hemofiliasok legyenek. A mi csaladi pél-
dank szerint ez sikeresen teljesithet, mivel a lanyom —
mint kotelez6 hordozd —, érzékelte azt, hogy az apja nehéz-
ségeit latva mindendron el kell keriilnie, hogy beteg gyer-
meke szilessen. Egyediil, minden informacio nélkil végig-
jarta azt a nehéz utat, hogy az 6 csalddjaba ne szilessen
hemofilias. A férjével egyetértésben beléptek egy olyan
magas szint(i beavatkozasi projektbe, ahol szelektaltdk meg-
feleld labor hattérrel a szuperovulacio sordn kinyert nagy-
szamU megtermékenyitett petesejtb6l azokat, amelyek
neme mar meghatdrozhaté volt. Kivélogattdk tehat azokat
az embriokat, amelyekbdl leanygyermekek fejlédnek.
Ebbdl az eljarasbol 2 gyonyor( unoka sziiletett, ugyhogy a
két leany valdjaban iker: egy ovuldcidbdl sziiletett, de 3 év
kilonbség van koztik a kilonboz6 idében bekdvetkezett
beliltetés eredményeként. A masodik leanyka embrio
kordban 3 évet mélyh(tve toltott, és csak utana keriilt
bediltetésre.

K.: Ok nem hordozdk?

V.: Azt még nem lehet tudni, 50 % esély van arra, hogy
hordozok legyenek, de a jelenlegi jogszabalyi hattér mel-
lett 18 éves korukig a személyiségi jogaikra hivatkozva
nem dllapithatjdk meg azt, hogy hordozdk vagy sem. Ez
egy buta, de él6 szabaly. Ezt elkeriilendd, csak maganuton
lenne megallapithato.

K.: Ez egy magyar jogszabaly, netan egészségligyi miniszteri?
V.: Igen, azt nem tudom, hogy milyen szint(i, de él ez az
elGirds. Megkértik a humangenetikust, hogy allapitsak
meg, de azt mondtak, hogy erre nincs lehetdségiik. Szerin-
tem ez a jogszabaly is irdasztal mellett sziiletett és karos is,
mert ha torténetesen a ledanynak 17 évesen fogan gyereke,
akkor még nem is tudja, hogy az a magzat lehet-e hemo-
filids vagy sem.

De nem is ez a visszassag a legfontosabb, hiszen sok id6
van addig, amig ez a kérdés aktualissa valik. Sokkal fon-
tosabb jelenleg annak a célnak az elérése, hogy a mai ter-
mékeny kortd hemofilia hordozo leanyok genetikai szirése,
szelektalt lombikbébi programjaik allamilag tdmogatottak
legyenek, mert nagyon sokan nem képesek kigazdalkodni
azokat a tetemes koltségeket, amik egy ilyen embridsze-
lekcidval jarnak.

K.: Ugye, mi egy viszonylag kis |étszamu populacié vagyunk,
ugyanakkor ma orszagos szinten azon megy a vita, hogy a
NEAK tdmogatja-e a lombikbébi programot. Elég nagy azon
szlil6képes korban |évé magyar parok aranya, akik ,meddék”.
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K6zben a magyar allam rengeteget aldoz arra, hogy tobb
gyerek szllessen, a kormdny Ujabb és Gjabb programot
hirdet a gyerekvallalas tAmogatasara. llyen pl. a csaladi SZJA
kedvezmény is. A tarsadalombiztositas viszont csak most jut
el oda, hogy a lombikbébi program koltségeinek egy bi-
zonyos hanyadat felvéllalja. Ha a tarsadalom szintjén is ilyen
nehézkesen szilletnek a dontések, akkor egy ilyen viszony-
lag kis létszdmu populdcié nehezen fogja tudni érvé-
nyesiteni érdekeit. A leendd kismamak szamithatnak ugyan
alapitvanyi, egyesileti tamogatasra, de a teher nagyobbik
része akkor is az egyénre harul. Ha belegondolunk abba,
hogy a hemofilids férfi unokaja ismét hemofilias lehet, akkor
akar hitelt is fel kell venni, ha ezen mdulik ennek megel6zése,
a hemofilids népesség létszamanak csokkentése. A spontdn
maddon keletkezé Uj mutaciok kb. 30 %-ot tesznek ki, ezen
nem tudunk valtoztatni, de ahol ismert a csaladi érintett-
ség, ott tenni kell valamit. Hogy latod ezt a kérdést?

V.: Igen, taldn ma ez az egyik legaktualisabb kérdése ennek
a betegcsoportnak. Magunk részérél meg is tettiink min-
dent, mert amikor 7 évvel ezel6tt a csalddunkban aktudlis-
sa valt ez a kérdés, akkor az orvosi hozzaallas sem volt
még egyértelmd. Volt olyan orvosi vélemény, hogy ma
mar a hemofilia megoldott, van a faktor, nem kell a ter-
mészeti folyamatokba beavatkozni. Ez egy tarthatatlan
allaspont, a hemofilidsoknak ez ellen tiltakozni kell. Az,
hogy az egyesiilet tdmogatja ezt a célt, az tlizoltasnak
nagyon hatékony, de a tdmogatas mértéke sokkal kisebb,
mint az egész program ara. Masrészt nem szabad atvallalni
azt az alkotmanyos alapjogot, allami/nemzeti kotelezett-
séget, hogy mindenkinek joga van az egészséges élethez.
Tehat ezt az dllamnak kellene teljes mértékben tdmogatni.
Meg is van ra a szandék, csak vannak birokratikus akada-
lyok. En most Ugy latom, hogy ezen mulik a kérdés meg-
nyugtatd rendezése, és ezért az egyesiiletnek olyan mo-
don kell kiizdeni, mint valamikor az otthoni ellatasért.
Nem szabad annyiban hagyni, minden férumon hangsulyozni
kell azt, hogy ez nem csak az egyén, hanem a tarsadalom
érdeke is. Sokkal olcsébban jon ki a tarsadalombiztositas,
ha megel6zi és nem egy életen at szazmilliokat kolt arra,
hogy egy hemofiliast kezeljen, apoljon. Ezt nagyon egy-
szer( belatni, mindenki egyet is ért, és mégis vannak kavi-
csok, kis rogok a fogaskerekek kozott, ami miatt ez az gy
nem halad el6re. Ezeket az apré bilrokratikus akadalyokat
kell szivos egyesiileti munkaval elhdritani. Egy érdekes
példat emlitenék. Nemrégiben hallhattunk egy el6adast
egy svéd professzor asszonytdl, aki ismertette a svéd
hemofilia ellatast, annak részleteit. Kéztudott, hogy a
skandindv allamokban az egyik legfejlettebb a hemofilia-



sok ellatasa. Megkérdeztem téle, hogy all ez a kérdés
Svédorszdgban? Azt a szamomra megdobbentd vélaszt
kaptam, hogy ez ndaluk sziilGi, egyéni dontés kérdése, nem
befolyasoljak, ha a sziil§ ugy itéli, hogy vallalja a hemo-
filids gyermek sziiletésének kockazatat, akkor 6k nem szdl-
nak bele. Ha a sziil6 kilon kéri, akkor lehet6séget kapnak
ra, de ez nem egy szervezett akcio részikrél. Ez egy olyan
liberdlis dllaspont, amely érthetetlen szamomra, mert ha
csak masra nem gondolunk, mint a szilletendd gyermek
szenvedéseire, akdr ha profilaxison van és 2-3 naponta
vénazni kell a pici csecsemét, hogy ne torzuljanak el az
izlletei, logikus belatni, hogy ha van alternativa, ezt el kell
kerilni. J6zan ésszel a sorsra bizni, hogy egy szilletendd
gyermek betegnek vagy egészségesnek szilessen, ez
nagyfoku felel6tlenség. Aki ilyet mond vagy tesz, annak az
lehetne a bilntetése, hogy néhany évig éljen hemo-
filiasként, érintettként biztosan masként dontene. A szulé
szamtalan dologban donthet a gyerek feldl, hova jaratja
iskolaba, sportoljon-e vagy sem, mit reggelizzen stb.,
hiszen 6 neveli, de ahhoz még a sziil6nek sincs joga, hogy
tudatosan betegségre itélje gyermekét tisztan kényelmi
vagy gazdasagi, vagy netan lelkiismereti okokra hivatkozva.
Ez ellen az allamnak sajat érdekében is tiltakoznia kellene,
az egészséges gyermek sziletését minden eszkdzzel tamo-
gatnia kellene.

K.: Még egy kérdéskorrel kapcsolatban lennék kivancsi a
véleményedre, és ez a korabbi formaban miikodé egyesi-
letlink kettészakadasa. VezetGségi és egyesiileti tagok mentek
at a Barati korbe, amelynek eredményeként ma parhu-
zamosan mUkodik ez a két szervezet. Voltak torekvések arra,
hogy a Barati kor az eredeti egyesiletiinket bekebelezze, de
ez nem valdsult meg. Ugy gondolom, hogy ez a megosztottsag
alapvetGen hatranyos a kozosségiink megitélése szempont-
jabal. Pl. orvosaink egy része elitéli, vagy értetlenkedve szem-
Iéli a kettGs képviseletet. Mds nézet szerint viszont, ha nem
lenne Bardti kor, akkor messze nem tartanank itt, mert 6k har-
cosabbak az érdekérvényesités terén, elérnek olyan eredmé-
nyeket, amiket a szolidabb mddszereket alkalmazo egyesiilet
nem tud elérni.

V.: Ha a szerves fejl6dését nézziik ennek a jelenlegi alla-
potnak, akkor megallapithatd, hogy a kezdetben egységes
kozosség, amit a betegek kozos érdeke hozott Gssze orvosi
tdmogatdssal — Istvan professzor, Krall f&orvos, akik
évtizedes tor6dést mutattak a betegek irdnt — ez az egység
hamar megbomlott elsGsorban néhany tagunk eltérd vér-
mérséklete miatt: voltak tirelmesebb és hevesebb tagok,
késébb csoportok. Voltak tagjaink, akik gyorsabb el6re-

haladast akartak, hatarozottabb fellépést, mig nagyon sokan
a megfontolt és a torvényes alapokon nyugvo el6rehaladast
szorgalmaztuk. A kettészakadas a kontrollalt otthoni kezelés
eltéré megitélése miatt kovetkezett be. Emlitettik, hogy 2
évig az egyesiilet elndke is voltam. Nem tartom magam
szamara sikeres korszaknak ezt az id6t, mert az egyesileti
munkat nem tudtam olyan elszantsaggal végezni, mint azt
Pelyhe Tamas tette. Nekem fontosabb volt a csalad, a szak-
ma és az egyetem, igy az egyesiilet csak a harmadik-ne-
gyedik helyre szorult. Megjegyzem, addigra mar f& céljainkat
elértik, csak fenn kellett tartani a szintet. Ennek az id6-
szaknak a kudarca szdmomra abban teljesedett ki, hogy nem
tudtam elérni a két szervezet egyesitését, ezért lemondtam.
Ma kicsit masként latom a dolgot. Az egy dolog, hogy kivilrél
(pl. az orvosaink egy része) hogyan itélik meg a kozosséget,
az oOsszefogast, és mas dolog az, hogy a k6zOsség szamara
elényos-e ez a kettésség. Most én ugy érzem, hogy elény6s
a két szervezet megléte, mert mindkét szervezet sajat mod-
szereit alkalmazva elér bizonyos eredményeket. Az egyik
ilyen eszkdzokkel, a masik olyan eszkdzokkel, de a hemofilia-
soknak mind a kettd haszndra valik. Azt mondom, legylink
opportunistak, és haszndljuk ki ezt a két iranybdl érkez6
érdekérvényesitést, kilonosképpen azért is, mivel ugysem
tudunk ezen az allapoton valtoztatni. Ha érdekeink védel-
mében ismét Ossze kellene fognunk, biztos vagyok benne,
hogy létre jonne az egység. Ez sokunk véleménye, azoké,
akik részt vesznek mindkét csoport munkajaban, és meg-
hallgatjdk mindegyik egyesilet altal szervezett elGada-
sokat, igy mind a kett6bdl profitalnak. Mindkét egyesiilet
szervez taborokat, amiken részt vehet minden hemofilias.
Az nem jarhato ut, hogy csak az egyik vagy a masik egye-
suletnek lehet valaki a tagja. Elfogadott az a nézet, hogy
kett6s tagsag lehetséges, mert az a vezet&ség, amelyik ezt
nem fogadna el, az bele is bukna, hiszen a tagsagnak ez a
helyzet el6nyokkel jar, és ez a [ényeg. Ismétlem, illuzid azt
hinni, hogy ezt a két egyesiiletet egy zaszlé ald lehetne
vonni. En bele is buktam ebbe.

K.: Az még nagyon a szétvalas utdni idékben volt, nem is
lehetett volna azokat a ,,mozgalmarokat” megallitani: friss
célkitlizésekkel, hatalmas energiakkal és hévvel indultak
céljaik elérésére. Mas sem tudta volna megallitani 6ket.
V.: Igen, a rendszerviltas lendiilete is benne volt a sza-
kaddsban.

K.: Az interjuban az életutadbdl, a tapasztalataidbdl
lesz(irt sok bolcsességet és tanacsot kaphattunk, valamint
Gszinte véleményt, ezért csak megkdszonni tudom a tar-
talmas interjut.

V.: Kbszondm a személyem irdnti Gszinte érdekl6dést.
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Az MHE régi vagya valt valéra, amikor 2016. novembe-

rében — a barretstowni élményterapias tabor magyar-
orszagi képviselGjével tortént sikeres kapcsolatfelvételt
kovetSen — lehetGséget kaptak a hemofilias gyerekek is
a tabori jelentkezésre. Az MHE ismerten elkotelezett a
vérzékenységgel érintett gyerekek taboroztatasaban,
amelynek legjobb bizonyitéka a tobb mint 25 éves nyari
gyermektabori mult. Biszkék lehetiink, hogy az MHE,
mint a magyarorszagi hemofilias k6z6sség érdekképvise-
letét ellato szervezet — a nagynevii barretstowni tabor 1994-
ben megkezdett miikodését megel6zve — mar 1992-ben
megrendezte az elsé hemofilias tabort Balatonon.
Mottdjuk szerint a kérhazakban a betegségeket kezelik,
a Barretstown taborokban viszont a gyermekeket: a ta-
borokban valé részvétel utan né a gyerekek dnbizalma,
onbecsiilése, és szamos olyan készségiik fejlédik, ame-
lyek segitik 6ket otthon, a kezelések alatt, a gyogyulas
felé. Nem kell ennél nemesebb cél, amelyet 1-1 hét alatt
valéban meg tudnak valésitani.
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Irorszagi élménytabori taborélmények

Viragh Via foszerkeszt6, az MHE dnkéntese

Egy kis tabori mult

Paul Newman 29 évvel ezel6tt hozta létre az elsé tera-
pids rekreacios tdbort az amerikai Connecticutban. Ez
lett az alapja a SeriousFun Children’s Networknek, amely
1988 ota fogja Ossze a Barretstown-hoz hasonlé meg-
mozdulasokat és az irorszagi tabor mikodése megkezdése
(1994) 6ta a tagja, valamint 2007 6ta a Hatvan melletti
Bator Tabor is. Szinte a kezdetektdl, 1997 éta a haema-
toldgia és onkoldgiai betegségben szenved6 magyar gyer-
mekek is eljutnak egy-egy hétre az irorszagi taborba.

A médszerrel ma mar tébb mint 30 orszagban, 6sszesen
mintegy 40 betegségcsoportban érintett gyerek gyo-
gyulhat. A gyerekek ingyenes taborozasat els6sorban nem-
zetkozi céges és maganadomanyok fedezik.

A kivalé orvosi felligyelet segit a daganatos és hasonld
betegségekkel kiizdé gyermekeknek megfeledkezni a be-
tegségrél, megtanulni szérakozni, Ujraépiteni onbizal-
mukat és onértékelésiiket. A valtozatos programok az



irorszagi gyonyord Wicklow hegyek labanal fekvé mese-
szer(i kastélyban keriilnek megrendezésre. A Barretstown
sokkal tébb, mint egy vakacié: egy gondosan megtervezett
élményterapia pszichoszocialis tdmogatod programja.

A tdborban a részvétel teljesen ingyenes, beleértve a
kiutazas teljes koltségét is. A gyerekek kiséretét, segité-
sét, a tolmacsolast gondosan képzett ,,cara”k biztositjak
(a cara a ,barat” szo ir megfelelGje), akik segitik a gyer-
mekeket, tinédzsereket (kisgyermekkortol 17 éves korig)
abban, hogy visszanyerjék 6nbizalmukat egy biztonsa-
gos kornyezetben.

Az MHE elsé irorszagi i taboroztatasa

A Magyar Hemofilia Egyesiilet a magyarorszagi szerve-
z6vel torténd 2016. novemberi kapcsolatfelvételét
kovetben az egyesileti honlapon és hirlevél utjan felhi-
vast tett k6zzé a taborozasi lehetdségrél: 2-2 f6 kolyok-
és kamasz tabori helyre, két id6pontban. A visszaérke-
zett jelentkezési lapok (a kezelGorvosok altal aldirt, an.
orvosi lap) alapjan 2017. januarban kialakult a végleges
|étszam, amely a 2-2 f6 tdborozén tul 1-1 6 vardlistas
helyet is jelentett a szervez6k kérésének megfelelen. A
kivalasztas az irorszagi kozpontban torténik, amelyre
sem a magyar szervezéknek, sem az egyesiiletnek nincs
rahatasa. A végleges utazoi létszam 2017. marciusra ala-
kult ki, amely rogton felrdgta a papirformat, hiszen a
kolyoktaborba 3 f6t valasztottak ki, a kamasz jelent-
kez6k kozil pedig 1 f6t. A juniusi tabor el6tt 10 nappal
még ez is valtozott: a teljes varodlistas jelentkezési szam-
bél még egy kamasz hemofilidas kapott lehet&séget a
részvételre, igy az egyesileti részvétel elsé évében rogton
5 vérzékeny gyerek taborozott!

A két csoportban 5 gyermek az onkoldgiai betegekkel
10-10 f6sre kiegészil6 ,delegacid” 2-2 magyar tabori
kisérével vagott bele a nagy kalandba, akik kézll tob-
beknek életiik els repil6utjat is jelentette az utazds. A
szUl6ktdl vald bucsuzkodds mdr a Serious Fun tabo-
rokban megismert ,komolyabb elkdszonést” jelentette,
hiszen a tdjékoztatonak megfelel6en minden csaladnak
meg kellett értenie, hogy a gyerekekrdl innent6l néhany
SMS-ben kapnak csak informaciot. Térténik mindez azért,
hogy minél inkdbb atélhessék a tabori kornyezet élmé-
nyeit, testben és lélekben maximalisan résztveviék le-
hessenek a programokban.

A résztvevlk kiulonbozd szintl kihivasok kozil valaszt-
hatnak a programok sordn, mikdzben arra buzditjak éket,

hogy olyan kihivdsokban vegyenek részt, amely fejl6-
désiiket segiti. A fokuszt az egylittm(kodésre, a batori-
tdsra, valamint a versenyszellem helyett, az egymas segi-
tésére helyezzék. Az 6nkéntesek a nap folyaman segi-
tenek a gyermekeknek abban, hogy felismerjék sajat sike-
riket, lehetGségiiket az 6nbizalom, onértékelés, fligget-
lenség és baratsag kiteljesedésére. A folyamat minden
|épése szdrakoztatd, és a gyermekek, valamint az egész
csalddjuk ugy profitadlnak a legtobbet, ha teljesen atad-
jak magukat a kihivasoknak.

Barretstownban a biztonsag az elsé! Kiemelked§ figyelmet
forditanak a gyerekek testi és lelki biztonsagara. Napi 24 dras
orvosi szolgalatot biztositanak, ahol gyermek hematoldgi-
aban és onkoldgiaban gyakorlott orvosok és dpolok segite-
nek. Minden helyszin kiilénleges figyelemmel kerdilt kialaki-
tasra, biztositva a megkozelithetGséget és biztonsagot.
Minden tevékenység soran két gyermekre legalabb egy
gondosan felkészitett ,,cara” jut. (Részlet a tabori tdjékoz-
tatobal).

Taborozdink mondtak

Az érdekes jatékok, a szérakoztatd vetélkeddk, az izgal-
mas versengések most is der(issé varazsoltak minden
percet. A nemzetkozi gyerek kdrnyezet lehetGséget adott
mas orszagok szokasainak, kulturajanak bemutatkoza-
sara, akar nyelvtanuldsra, és nem utolsé sorban széles
kord baratsagok kialakitdsara. A kélyok taborban olasz,
spanyol, angol, ir gyerekekkel, a kamaszok pedig irorszagi,
amerikai, spanyol, gorog, lengyel és orosz tinédzse-
rekkel toltotték el az 1-1 hetet.

A barretstowni tdbor Dublintdl kb. 1 dras autdutra he-
lyezkedik el egy 500 hektaros terileten, amely egy
odon ir kastély épliletet, mint tabori kozpontot korilvéve
kerllt kialakitasra. A taborozék minden kényelemmel
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felszerelt 10 agyas szobakban, mellékhelyiségekkel és

cara-szalldssal elldtott hazakban kerultek elszalldsolasra.
A kastély épiletben taldlhaté kdzosség téren és szinhdz
termen kivil a tertleten allatfarm, kalandpalya, , titkos
kert”, lovarda, csénakazd td — hogy csak a legfontosab-
bakat emlitsiik — ad lehetGséget minél valtozatosabb
programok lebonyolitdsara. A kilénb6z8, nemzetkozi
csoportokba sorolt gyerekek a kdzos tevékenységeken
tul szamos, a specidlis érdeklédésiik szerinti, valaszthaté
programba is belekdstolhatnak. Lehet6ség van példaul a
reggelit készit6 konyhai Onkéntessel és véddndvel,

|Il

Brendaval sutisttésre vagy tabortdz kordli ,,chill”, hiszen

a barretstowni élményterapia a szérakozasra alapul.

A taborozoktdl kapott visszajelzések alapjan ez teljes

egészében megvaldsult: mindenki megtalalta a hozza

legkodzelebb all6 tevékenységeket, at tudta adni magat

az élmények befogadasanak.

A tabori programok szoros id6beosztasa fantasztikus val-

tozatossagra, de ugyanakkor pihenésre, kikapcsolodasra

is lehet&séget adott. Természetesen a tinédzserek életkori

sajatossagaihoz alkalmazkodva, a kamasz taborban a ké-

s6bbi keléshez - késGbbi fekvéshez alakitottak a progra-

mokat, amelybe ugyanugy beéplltek a pihen&idék.

A szUl6kt6l, gyerekektél kapott visszajelzések altalanos

tartalmat az alabbiakban lehet 6sszegezni:

® a segit6k nagyon aranyosak voltak. Minden el6adast
forditottak, és minden programon részt vettek a gye-
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rekekkel egyutt, amelyekhez az eligazodast nagyban
segitették a programra hivo zene és jelmezek is;

@® a programok porgdsek, valtozatosak és izgalmasak voltak;

® a tobb nemzetiségli taborozé miatt, a gyerekek ra voltak
kényszerilve, hogy a maguk médjan (akar mutogatassal)
kommunikaljanak, és egymast segitve vegyenek részt a
koz6s programokon;

® a tabor nagyon szép helyen taldlhatd, a hazak nagyon
hasonlitottak a hatvani Bator Taborhoz;

® a napi 3-szori fG6étkezés mellett a konyha folyamatosan
nyitva volt és minden nap volt siltkrumpli (:-);

® kedvenc programok: LEGO szoba, lovaglas, falmaszas, foto-
mUihely s6tétszobaval, horgészat, selfie-kihivas, szinjatszas;

® a zard napon sztaroknak kijaré fogadtatasban volt ré-
sziik: volt voros sz6nyeg, fotdsok, autogramkérdk :-);

® az elmaradhatatlan esti beszélgetések, mert termé-
szetesen este sem volt ,,Uresjarat”, nem maradt unat-
kozasra idg;

® részesévé valtak egy vidam jatéknak, amelyre elhata-
rozasuk szerint jovGre is szivesen beneveznének — re-
mélhet&en sikerrel!

Reméljik, hogy a taborokban vald részvétel és az ott szer-

zett tapasztalatok, atélt élmények hozzajarulnak ahhoz,

hogy a taborozdk feln6ve a hemofilias kozosség dnkénte-

seiként maguk is szervezdi, lebonyolitéi legyenek hasonld

nyari taboroknak, atvéve a stafétat az évrél-évre aldo-

zatos munkat végz6 taborvezetSktdl, segitGktdl.



A Magyar Hemofilia Egyesiilet folyamatos tamogaté
programjai kézott szerepel az otthoni gyégytorna — az
idGsebb betegtarsakra is tekintettel —, amely egyaltalan
nem véletlen. Az egyesiileti nyari gyerektaborokban is
mindennapos tevékenység a gyogytestnevelés, hogy a
vérzékenységgel érintett gyerekek szamara minél
kordbban természetessé valjon az iziileteket megévo
mozgdasformak megismerése. Cikkiinkben egy személyes
torténettel probaljuk betegtarsainkat Gsztén6zni az
otthoni gyégytorna rendszeres gyakorlasara.

Minden ember szdmara sziikséges a folyamatos test-
mozgas, legyen az akar napi rendszerességi sport vagy
csupdan egy hosszu séta. Ez a tevékenység azonban leg-
tobbszor hattérbe szorul vagy akar teljesen elmarad.
Sokszor hallhatjuk azt az indokot, hogy nincs id& r3,
amely ismerjik be, leginkdbb csupan a legegyszer(ibb
magyardazat sajat magunk felmentésére.

A hemofiliaval egyitt él6 embereknél sincs ez maskép-
pen, viszont figyelembe kell azt vennlink, hogy a bevér-
zések és izileti roncsolddasok miatt nalunk még fonto-
sabb, hogy a mozgasban szerepet jatszé iziileteinket
rendszeresen karban tartsuk, és ne hagyjuk, hogy az azt
korilvevd izomzat elgyengiljon.

Mindannyian tisztdban vagyunk azzal, hogy egy-egy na-
gyobb bevérzésnek milyen hosszutavu kovetkezményei
lehetnek. Id6vel az izilletek optimalis mikodését fenn-
tartd szovetek allapota romlik majd ezek utan, a vérzések
kovetkeztében bekdvetkezett nyomds hatasdra az izileti
tok is tagul, amely igy folyamatosan veszit stabilitasabal.
Hosszabb id6 utdn pedig az adott rész mozgastere be-
sz(kul és folyamatos fajdalomérzet tarsul hozza.

Természetesen napjainkban ez a jelenség mar sokkal
ritkdbban fordulhat el8, a KOK*-nak, valamint a rendsze-
res profilaktikus kezelésnek koszonhetSen a spontan
bevérzések csupan az idGsebb generdcio tagjainak em-
lékezetében élnek. Az 6 szamukra talan még inkabb fon-
tos az, hogy karban tartsak izileteiket. Ebben nyuijt
segitséget a Magyar Hemofilia Egyesiilet tobb mint 5

! Kontrolldlt Otthoni Kezelés

Az otthoni gyogytorna pozitiv hatasai

Kovacs Istvan, az MHE ellen6rzo bizottsaganak tagja

éve miikodé otthoni gydgytorna programjaval, melynek

keretében egy szakképzett gydgytornasz segit abban,
hogy az adott cél iziiletet rendszeresen atmozgassuk és
karbantartsuk. A program fenndllasa 6ta tobb protézis
belltetés utani rehabilitacidban bizonyult rendkivil hasz-
nosnak ez a tevékenység. Azonban nem csak akkor lehet
hasznos egy heti rendszerességl gyogytorna foglalkozas,
ha mar protézis keriilt belltetésre, a meglévé izlletek
allapotdban is sokat tud segiteni akdr egy heti rendsze-
rességli gyogytorna is, amely mellé napi hazifaladatként
elvégzend6 mozgdasgyakorlatok is tarsulnak.

Személyes élményemet tudnam legjobb példaként fel-
hozni. Nagyapam, Sajban Jézsef neve az idGsebb, buda-
pesti hemofilids k6z6sség szamdra ismerdsen csenghet,
hiszen a régi id6kben sok id6t toltott el ez a generacid
az OVSZ budai kdzpontjaban egy bevérzés utan indokolt
kryoprecipitatum beadasara varva.

O most 72 éves, iziiletein meglatszanak a hemofilia altal
szerzett bevérzések nyomai, kényok-, boka-, vall- valamint
térd izlletei az id§ folyaman egyre tobbet vesztettek
mozgasterikbdl, illetve a rendszeres fajdalom is prob-
[émava valt. A térd és boka rossz tartdsabdl kdvetkezéen
a derékfajdalmak jelentkeztek, idével a bot hasznalata
gyakori lett, a napi teend6k elvégzése egyre nehezebb volt.

Eleinte nem sikerilt meggyG6zni 6t arrdl, hogy ezen még
lehet valtoztatni: azt kaptam valaszul a gyoégytorndval
kapcsolatos felvetéseimre, hogy ez mar soha nem lesz
jobb. Azonban nem adtam fel, és unszoldsomra végiil
beleegyezett abba, hogy kezdetben heti kétszer, majd
idével heti egyszer meglatogassa 6t a gydgytornasz.
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Minden kezdet nehéz, de idével a sajat szememmel lat-
tam, hogy az egyre gyakrabban hasznalt bot el-elt(int,
majd id6vel teljesen elmaradt. Az addig csupan fajdal-
makkal elvégezhetd borotvalkozas, fésiilkddés is konnyeb-
bé valt a vall jelent6s javulasaval. A tébbi izilet moz-
gastere is javuldst mutatott, kénnyebben kerilt elvég-
zésre a mindennapi tevékenység, illetve a kozérzetben
is pozitiv valtozast tapasztaltam. Ehhez nem kellett mas,

Keszthelyi Zoltdn, az MHE elndke

A Magyar Hemofilia Egyesiilet megalakulasa 6ta, az
elmult 27 évben, legfontosabb céljainak tekintette a
hemofilids betegek érdekeinek képviseletét, vala-
mint egészségi allapotuk javitasat. igy valésulhatott
meg kezelGorvosaink és az egészségiigyi kormany-
zat tdmogatasaval a korszer(l készitmények megfe-
lel6 mennyiségben t6rténé beszerzése, és ennek
eredményeként az otthoni kezelés (,,KOK”), amely-
nek bevezetése egészen Uj életminGséget jelent
betegtarsaink szamara. Az évek soran sokat tett az
egyesiilet betegtarsaink életkériilményeinek javita-
sa érdekében, ilyen a sok éve miikéd6 gyogytorna
program, a gyerekek szamara szervezett nyari
tabor, a senior taborok, térdmozgato gép bérlése
mi(itét utani rehabilitdciohoz, egyedi segélyezések,
tamogatasok. Az egyesiilet eziranyu tevékenysége
tovabbra is kiemelt célunk, ezért a vezetdség kidol-
gozott egy tdmogatasi szabalyzatot, amelynek fela-
data, hogy egységes keretbe foglalja, és igy atlat-
hatdéva, koévethetévé tegye tamogatasi tevékeny-
ségeinket. A szabalyzat alapelve, hogy tagjaink nem
kozvetleniil anyagi tamogatast kapnak, hanem
valamilyen szolgaltatds igénybevételét, eszkoz-
beszerzést tdmogatunk igazodva az egyesiilet altal
képviselt értékekhez és a tamogatdk altal preferalt
tamogatasi teriiletekhez Egyesiiletiink 2017. évi koz-
gylilésén a tagsag elfogadta ezt a tamogatasi sza-
balyzatot.

A tagsag részér6l az elmult években folyamatosan
érkeztek tdmogatasi kérelmek. Betegtarsaink anyagi
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mint a heti rendszerességl felligyelt gyogytorna, a minden
napos hazi feladatként kapott tornagyakorlatok elvégzé-
se, valamint egy csipetnyi elszantsag.

Arra biztatok mindenkit, hogy ha segitségre van szliksége és
érzi magaban azt a kezdeti motivacidt, ami elengedhetetlen
ehhez, akkor keresse fel a Magyar Hemofilia Egyesiletet,
és vegye igénybe az otthoni gydgytorna szolgéltatast.

s
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segitséget kértek nehéz élethelyzetiik megolda-
sahoz. F6leg az id6sebb korosztaly korében — beteg-
ségik kovetkezményeként — sajnos gyakran adédnak
nehezen megoldhaté élethelyzetek, anyagi problé-
mak. Miodta betegtdrsaink szdmdra elérhetévé valt a
megel6z6 kezelés, a profilaxis, lehet&ségeink kibd-
viltek, életliink hasonldva valhatott a teljesen egész-
séges emberek életéhez. Ugyanakkor azok a beteg-
tarsaink, akik gyerek-, és fiatalkorukat profilaxis, és
egyaltalan hatékony gyogyszerek nélkil voltak kény-
telenek leélni, ezekben az években, sok esetben, ma-
radando egészségkarosodast szenvedtek, igy jelen-
t6s hatranyokkal kezdhették el felnétt életlket,
ezért kils6 tdmogatasra szorultak.



Mdkodésink kezdeti id6szakaban — anyagi lehet6-
ségek hidnyaban —fel sem merilhetett, hogy hatékony
segitséget tudjunk nyudjtani, még a kétségtelenil
stlyos helyzetekben sem. A hatékony, de rendkiviil
draga gyogyszerek folyamatos beszerzése nemcsak
betegtarsaink egészségi allapotat és életminbségét
javitotta jelentds mértékben, de egyesiletiink anyagi
helyzetére is jotékony hatdssal volt. A gydgyszer-
gyarak tarsadalmi kotelezettségvallalasi programjaik
keretében jelentds anyagi tamogatast tudtak nyuj-
tani egyesuletiinknek, vezet&séglink atlathaté és fe-
lelés gazdalkodasaval tdmogatasi mozgdsterink is
bévilt. Természetesen — betegegyesiletként — nem
vallalhatunk fel kormanyzati feladatokat, nem old-
hatjuk meg globalisan a tarsadalmi esélyegyenl&sé-
get, de néhany betegtarsunknak segitséget tudunk
nyujtani.

Programunk kiemelt teriletei a hemofilia hordozé
nék csaladtervezésének tdmogatasa, a munkdaba allas

esélyét novel6 tanfolyamok, nyelvtanulas segitése,
egészségligyi eszkozok beszerzése, bérlése. Tamo-
gatasi szabdlyzatunk az egyesiileti honlapon elérhe-
t6 (http://www.mhe.hu/tamogatasi-szabalyzat/).
Amennyiben ugy érzi, hogy szliksége van segitség-
re és megfelel az igénybevétel feltételeinek, varjuk
jelentkezését! Minden beérkezé igényt, a szabaly-
zat szerinti biradlati szempontok alapjan mérlege-
link, és anyagi lehet6ségeink szerint prébalunk ki-
elégiteni. Tekintettel arra, hogy a rendelkezésre 4ll6
keretosszeg a tdmogatdk altal nyujtott pénzigyi
tdmogatas fliggvénye, amelynek fokmérgje az egye-
stlet bemutathaté tevékenysége, illetve a tagok
aktivitasa az egyes programok kapcsan, ebben a
formaban is kérnénk a tisztelt tagsag minél na-
gyobb foku aktivitasat. Ha nem tudjuk megmutat-
ni, hogy a tagsag él a rendelkezésre bocsatott lehe-
téségekkel, akkor nem varhatjuk a szponzoroktdl
sem, hogy szivesen nyujtsanak felhaszndlhaté for-
rasokat.

Tamogatasi szabdlyzatunk az egyesileti honlapon elérheté
(http://www.mhe.hu/tamogatasi-szabalyzat/).
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Programok
... amelyekre jo visszaemlékezni

Programok

2017. marcius 25. — Egyesileti emblémas kulcs-
tartd készités Tatdn Csaba Attila és az ifjusagi
onkéntesek részvételével (Lencsés David, Nyéki
Szilvia, Nyéki Martin, Takdcs Maté, Szildgyi Péter,
Gondar Fanni, Keszthelyi Zsofia).

2017. aprilis 8. — Eves kozgy(ilés a Nemzeti Egész-
ségbiztositasi Alapkezel6 (NEAK) kozponti éplleté-
ben (1139 Budapest, Véci ut 73/A, foldszinti konfe-
rencia terem).

2017. majus 27. — Pilis Virdgvadaszat. Egyesileti ki-
randulds a Dobogdk6-Mdria kegyhely-Nagyboldog-
asszony-forras-Ferenczy-szikla-Haromforrds-Tirts
Dezs6 kilato-Dobogdkd tura dtvonalon.

2017. junius 3. — Gyermeknapi kenutura és varjaték
program a Velencei tonal.

2017. junius 12-16. — Senior Napok Rackevén, a
Termalkristaly Hotelben

2017. julius 8-22. — Nyari gyerektdbor két turnus-
ban Keszthelyen, a Vaddéc Tanyan, valamint julius
15-én csaladi nap.

2017. december 9. — Mikuldsnapi lnnepség az
Egyesileti irodaban.

LS

. amelyeket joszivvel ajanlunk

2018. aprilis 14., 10:00 éra — Eves kdzgy(ilés az MHE
irodaban (1088 Budapest, Rakoczi ut 29., 11/7.)

2018. majus 12. vagy 19. — Bakony-expedicio: kiran-
dulds a Bakony vadregényes tdjain

2018. junius — Gyermeknapi rendezvény (id6pont és
helyszin pontositds alatt).

2018. junius 21-25. — Senior Napok Békésszent-
andrdson, a Koros horgdszparadicsomaban, az egyik
holtag partjan lévé vendéghazakban.

2018. julius 25-29. — Evez8s tabor PoroszIdn, a Tisza-
ténal.
2018. augusztus 11-25. — Gyerektabor két turnusban

Balatonakarattyan, a Honvéd Udil&ben, valamint
augusztus 18-an csaladi nap.

2018. december — Mikuldsnapi linnepség (pontos
id6pont tervezés alatt).




Bakony expedicio

1. Kirdndulas a Gaja-
vilgyben

2. Ebéd a Zseri
Vaddszhdzban

3. Csékaksi var
latogatdsa

1, Parkolo (0m)
2. Halastd (800 m)
3, Hid (1200 m)
4.ARigé-lyuk (2300 m)
5.A Sobri Jéska barlang
(2400 m)
6. Cél: Parkolé (3000 m)
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Szemelyi jovedelemado 1% felajanlasa

| s

A nyari gyermektaborban késziilt
kézmiives alkotds
a Balaton viz alatti vildagarél.

A MAGYAR HEMOFTLIA FGYESULET ADOSZAMA: 19656111-1-1)

Kedves Betegtarsaink, Tagtarsaink, Erdekl6d6k! OA® MAGYAR

Onoéknek lehet8ségiik van a befizetett személyi jovedelemaddjuk H EMOFI LIA
(SZJA) 1 szazalékat felajanlani valamely civil szervezet szamara. EGYESULET

Kérjiik Onoket, tdmogassak a Magyar Hemofilia Egyesiilet
kozhaszni munkajat a személyi jovedelemadodjuk 1 szazalékaval.

A felajanlashoz két adat sziikséges:
A kedvezményezett neve: Magyar Hemofilia Egyesiilet
A kedvezményezett addészama: 19654171-1-42
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