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Négy év onkéntesség

2014. év elején nehéz dontést kellett meghoznunk. A
Magyar Hemofilia Egyesiilet nyari gyerektaborait évek
Ota szervezd fiatalok csapata megkeresett j6 néhany, az
egyesulettel valamennyire kapcsolatban allé6 hemofilias
beteget azzal, hogy az egyesiilet meg fog sz(inni, ha nem
sikertil 0] aktivistakat taldlni a hirtelen, teljes létszam-
ban tavozo akkori vezetdség helyett.

Sokat gondolkoztunk, beszélgettiink akkoriban arrdl, hogy
egyaltalan sziikség van-e az egyesiiletre, hasznara lehet-
e a betegeknek egy ilyen szervezet fenntartasa, lizemel-
tetése. Ez a kérdés hamar elddlt, féleg a kezdeményez§
fiatal csapat érveinek hatasara, hiszen az egyesilet nélkil
nem lesz tobbet tabor, azok a gyerekek, akik félig-meddig
mar megtanultak az 6nkezelést, hogyan és hol folytassak
a tanulast, gyakorldast, és mi lesz az ujakkal, a kisgyermek
koru betegekkel. Az érdekvédelem esetleges megsziinése
is fontos szerepet jatszott a dontésben, hiszen jelenleg
ugyan vilagszinvonalon is kiemelked§ ellatasban része-
suliink, kérdés, hogy igy marad-e ez a jovGben.

A dontés tehat megsziletett: az egyesiletre sziilkség van,
és a kérdés mdr csak az volt — és ez volt a nehezebb -
hogy ki az a nyolc ember (az alapszabaly szerint 6t f§ az
elnokség és harom fG a felligyelGbizottsag), aki el tudja
vallalni ezt a feladatot, lesz a kdvetkezd négy évben erre
ideje, energidja. Nagyon sok kétség volt bennem is, lesz-e
idém, energidm az egyesilet vezetéséhez. Szerencsére
nem voltam egyediil, gyorsan 6sszejott a nyolc f6s veze-
téség, és nekialltunk a nagy feladatnak.

Az egyesllet majd harminc évvel ezel6tti megalakula-
sakor legfontosabb célja az egytttm(ikodés megterem-
tése volt, és ez kés6bb alapvet6 mikodési mddja is lett.
Az elmult évtizedek alatt azutan ez a cél némileg elhal-
vanyodott, ezért az indulas legsiirgésebb feladatanak
azt tekintettem, hogy ismét teremtsik meg a hatékony
egyuttmUikodést a kezelSorvosainkkal, a gyogyszereink

gyartdival, a nemzetkozi szervezetekkel, és ami a legne-
hezebbnek tlint, sajat magunkkal: az egyesiilet teljes tagsa-
gaval, vezetBségével.

Az egylttm(ikodés jegyében megszerveztik a térdpro-
tézis m(itét utan szinte nélkulozhetetlen térdmozgatd
gép bérlését, amelyet id&sebb tagjaink régdta szerettek
volna elérni. Az egyre gyakrabban végzett mitétek miatt
ez a szolgaltatasunk szinte folyamatossa valt, idénként két-
harom beteg feléplilését is segitjiik ily médon. Hason-
I6an idGsebb tagjaink sok éves kérése volt, hogy ne csak
a gyerekeknek szervezziink nyari tabort, gondoljunk
rajuk is — igy inditottuk el nyaranként, két turnusban a
senior napokat, ahol id6sebb, nehezen mozgé tagjaink tolt-
hetnek néhany napot egyitt, évatos mozgassal, rehabili-
tacioval.

A fiatalabbak, a nagyobb fizikai aktivitast is vallalok tavaly,
elsé alkalommal —bizom benne, hagyomanyteremtésként
— csalddtagjaikkal egyitt tolthettek néhany feledhetetlen
napot a Tisza-td6 mellett, evezéssel, sok beszélgetéssel,
a tapasztalatok megosztasaval.

Sokat dogoztunk azon, hogy hatékony kommunikaciés
csatorndkat épitsiink ki, amelyek segitségével elérhetjlk
tagjainkat, betegtarsainkat. Ujraterveztiik honlapunkat,
Facebook oldalunkat, hirleveleket kiildlink ki. Nagyon fontos
eredményilinknek tartom, hogy a sok évvel ezel6tt életre
hivott, Hemofilia Gjsagot Ujra tudtuk inditani: immar a ne-
gyedik szamat tarthatja kezében kedves olvasdnk. Megje-
lentettiink egy Uj darabot a ,,Hemofilia flizetek” sorozatbdl
is, amely a csalddtervezéssel kapcsolatos aktudlis informa-
cidkat foglalja 6ssze. Tamogatdink segitségével ismeret-
terjesztd fuzetet adtunk ki a vérzékeny betegek sportolasi
lehetGségeir6l. Az egészen fiatal betegtarsainknak szines
lapozé készilt, amelynek segitségével megismerhetik
betegségiiket, megbaratkozhatnak a félelmetesnek latszé
kezelési eszkozeinkkel, fecskenddvel, tlvel. Animacios fil-
met tettlink kbzzé a véralvadas folyamatarol.



Els6sorban a csalddtervezés anyagi terheinek mérsék-
lése érdekében tdmogatdsi programot inditottunk, de
tdmogatjuk betegtdrsaink sportoladsat, tanulasat is.

J6 néhany dologra sajnos nem futotta erénkbdl. Barmennyire
is szerettlik volna, nem siker(lt vidéki betegtaldlkozokat
megszervezni, nem sikerilt minden tagunkat elérni, nem
siker(ilt megoldani, hogy évente egynél tobb kiadast jelen-
tessiink meg Ujsagunkbdl, és még sorolhatnam. Mégis,
Osszességében ez a vezetGség teljesitette azt a felada-
tot, amit négy évvel ezel6tt elvallalt, tovabbvitte régi, jol
bevalt programjainkat —a Mikulas Ginnepségeket, és val-
tozatos programokkal a Gyereknapokat — és ezek mellett
sok Uj dolgot is elinditott, mint a ,NGi hétvége” és a
,Fehérkopeny nélkil” ismeretterjesztd sorozat. A sok
egyesuletre forditott id6, energia, sok élményt is adott
nekink: nagyon jo érzés megtapasztalni, hogy milyen jé
és fontos segiteni. A segitéshez sokszor nem is kellenek
nagy dolgok — elég egy batoritd, biztatd beszélgetés, egy
tandcs, hogy hov3, kihez lehet fordulni egy problémaval,
mindez rengeteget tud segiteni egy-egy nehéz helyzetbe
kerilt betegtarsunkon. A nyari tdborban a fiatal segit6k
onzetlen munkaja, egyre erGsebben Osszekovacsolddd
csapata, az 6nkezelést sikerrel prébalo gyerekek biliszke
mosolya nyilvanvaldva teszi, hogy nem dolgoztunk hidba.
Sok kisebb-nagyobb élmény, ami erét adott a folytatashoz:

e Amikor a gyerektaborban a 12 év koruli kisfia meg-
kérdezte, hogy lehet-e majd egyszer § is segité a ta-
borban.

e Amikor a vérzékeny betegként sziiletett kisgyermek
kétségbeesett szlleinek sikeriilt megmutatni, hogy
ma mar a vérzékeny gyerekek is ugyanugy futnak,
Usznak, mozognak, mint egészséges kortarsaik.

e Amikor az elsd Senior napok utdn az egyik résztvevd
elmondta, hogy évek 6ta nem hagyta el otthonat nehéz
mozgasa miatt, és milyen jol érezte magat a rendez-
vényunkon.

e Amikor elGszor talalkoztunk az Eurépai Hemofilia Kon-
zorcium vezetGivel és érzékeltik megkiilonboztetett
figyelmuket, és azoéta is sok tdmogatast, biztatdst
kaptunk téluk.

e Amikor a gydgyszereinket gyarté cégek vezetdivel ta-
lalkozva érzékelhettiik tdmogatdsukat, segiteni aka-
rasukat.

e Amikor elGszor kildtink a vidéki, vérzékeny gyerekek-
nek mintegy 80 darab Mikulds csomagot és egy apuka
billentylizetet ragadott és kdszondélevelet kiildott.

e Amikor negyedszer kiildtiink a vidéki, vérzékeny gye-
rekeknek mintegy 80 darab Mikulds csomagot és is-
mét volt egy sziil6, most egy anyuka, aki billentylzetet
ragadott és kdszonélevelet kildott.

Végezetil megkdszondm a maroknyi, am annal lelke-
sebben és kitartdbban dolgozo aktivistanknak négy éves
munkajukat, koszondm kezel6orvosainknak, névéreink-
nek, a tdmogatod gydgyszergyarak munkatarsainak a sok
segitséget, amit kaptam téluk. Nélkilik nem lehetett

volna ilyen sikeres az elmult négy esztendé.
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Uj kezelések a hemofiliaban - EHC idészakos

Viragh Via, az MHE 6nkéntese, a Hemofilia tjsdag foszerkesztéje

Betegtarsaink minél teljesebb korii tajékoztatasa érdekében az EHC ,Uj kezelések a hemofilidban és mas vérzési
rendellenességek teriiletén” cim(i idGszakos kiadvanyanak 6sszefoglaléjat adjuk kdzre az alabbiakban. Brian O’Mahony,
EHC eln6kének és Amanda Bok, EHC vezérigazgatdjanak ajanlasa szerint a kiadvany els6sorban a nemzeti betegjogi
szervezetek szamara késziilt olyan céllal, hogy a szervezetek tagjai és a kezel6 személyzet részére tajékoztatasi,
illetve az egészségiigyi ellatd személyzet részére oktatasi eszkdzként szolgaljon a ritka vérzési rendellenességek
teriiletének gyors fejl6désérdl.

Tekintettel arra, hogy a kiadvanyban 6sszefoglalt informaciok
szakmai terdletrdl (pl.: tudomanyos el6adasokrdl, az EHC altal
szervezett, az Uj technoldgidkat bemutatd gydlésekrél, EAHAD
kongresszusrdl, megbizhaté honlapok tartalmaibdl, illetve koz-
vetlenil gyogyszergyartoktol) szdrmaznak, a kbzérthetbség
érdekében a legfontosabb Ujdonsagokat roviden leirva
osztjuk meg. A teljes, angol nyelv( kiadvany, valamint annak
masodik szama a kutatasok tekintetében aktualizalt informa-
ciokkal az érdekl6d6k szamadra az aldbbi linkeken elérhet6:
Uj kezelések a hemofilidban — EHC idGszakos kiadvany 2019.02.
http://www.mhe.hu/wp-content/uploads/2019/04/
EHC-New-Product-Newsletter-2019-Issue-1-FINAL_
2019_02.pdf

Uj kezelések a hemofilidban — EHC idGszakos kiadvany 2018.05.
http://www.mhe.hu/wp-content/uploads/2019/04/
Novel-treatments-in-haemophilia-and-other-bleeding-
disorders-a-periodic-EHC-Review_2018_05.pdf

Uj kezelések a hemofilia ,A” teriiletén
(inhibitor nélkiil)

« Standard felezési ido (SHL)

A standard (atlagos) felezési idej(i készitményekkel kapcso-
latban az 4ltalanos tdjékozottsag okan csupan felsorolas-
szer(ien emlitjik meg a 2018-t4l elérhet6 harmadik genera-
cios készitményeket. Ezek mindegyikérél elmondhato,
hogy el&allitadsuk soran mar nem alkalmaznak barmilyen
allati vagy emberi 0sszetevot.

2018 elején valt elérhet6vé Eurépaban —az Advate (Shire)
és a ReFacto AF/Xyntha (Pfizer) mellett — tovabbi harom
harmadik generaciés készitmény: a Kovaltry (Bayer), a
NovoEight (Novo Nordisk) és a Nuwiq (Octapharma). Az
elérhetd Uj készitmények megnovekedett szama nyilvan-
valdan nagyon jo hir a betegeknek a hozzaférés és ellatas
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tekintetében, de tisztaban kell lenni az Uj készitményekre
vonatkozo adatok hidnyaval is. A kordbban még nem kezelt
betegeknél a harom Uj készitmény esetén a kiprébalds még
folyamatban van és varhatdan az év vége felé fejezédik be
a NovoEight-nél és a Nuwig-nal, és 2022-ben a Kovaltry
esetében.

 Megnyujtott felezési idejli készitmények

A felezési id6 arra az id6mennyiségre utal, amely alatt a
szervezet a felére csdkkenti a véralvadasi faktort a vér-
ben. Az atlagos felezési id6 a jelenlegi Vlll-as faktorkészit-
ményeknél 8 és 16 dra kozott van, igy atlagosan 12 éraval
szamolhatunk.

A megnyuijtott felezési idejd készitmények, amelyek hosszabb
ideig maradnak a véraramban.

A megnyujtott felezési idejl készitmények kifejlesztésének
elsédleges célja a gyenge vénak, és a nehéz injekcidzasi
problémak kikliszobolése. A masik lehet6ség az, hogy
betegeknél megmarad a heti szUrdsi rendszeresség, de
ugyanakkor folyamatosan magasabb a faktorszint (maga-
sabb a ,tulélésiid6”). Ezt a valtozatot gyakrabban alkalmaz-
zdk folyamatos vérzések, megnovekedett fizikai akti-
vitas, sulyos izileti bantalom (artropia) esetén, vagy ha
a betegnek rovid felezési id6 problémaja van.

« Faktorpotlas nélkiili terapiak

Létezik néhany stratégia, amely a profilaxis hatasat biztosit-
ja, de nem kell hozza faktor koncentratumot hasznalni, ebbél
ered a ,, Faktorpotlas-mentes Terapidk” neve. Ezeknek két
fontos lehetséges hozadéka van. Egyrészt, nem szlikséges
a hianyzo faktor injekcidzasa, igy a potlasi hatast nem
befolydsoljak a Vllil-as faktor inhibitorai. Masrészt, ezek bér ala
juttatandd készitmények és hosszabb a felezési idejik, amely
heti vagy akar havi dézist biztositanak. A két f6 megkozelités,
amelyet a faktorpdtlas nélkili terapidknal hasznalnak:

Vill-as faktor utanzas

A kissé nehezen kiejthet6 és megjegyezhetd emicizumab
(Hemlibra, Hoffman-La Roche Gydgyszergyar) tulajdonkép-
pen egy bispecifikus antitest, amely hidat képez az aktivalt
IX-es faktor és a X-es faktor kozott annak érdekében, hogy
helyreallitsa az aktivalt Vll-as faktor hianyzo funkciéjat, amely
sziikséges a megfelel véralvadashoz.

A feln6tt betegek korében végzett kisérlet alapjan Ossze-
foglalva elmondhato, hogy az emicizumab készitményt kapd
betegeknél a kezelést igényld vérzések szama id6vel csok-
kent, talan azért mert a sériilt iziletnél kevesebb vérzés volt,
meger6sddott és védve lett a tovabbi vérzések ellen. Tovabbi
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kisérletek varhatok mind az inhibitorosok, mind az inhibitor-
ral nem érintett betegek kdrében az adagolas elnyujtasaban,
amely a 4 hét alatti egyszeri faktorpotlasig terjedhet. Ez a
készitmény mar Magyarorszagon is megjelent, néhany beteg-
nél alkalmazzak egyel6re, a NEAK egyedi méltanyossagi
alapon tdmogatja az orvosilag indokolt esetekben.

Fiziologiai véralvadasgatlas

A tovabbi eljarasoknal, amelyeket a faktorpotlas nélkdli te-
rapidk keretében vizsgdlnak, kilonbdz6 megkozelitést
hasznalnak, azonban az atfogd elképzelés nagyjabdl azo-
nos. Az atlagos véralvadasndl, a faktorok elGsegitik az
alvadast, mint a VllI-as faktor, és vannak molekulak (véral-
vadasgatlok), amelyek védenek a tulzott alvadastdl (trom-
bdzis). Ez a két tipus egyensulyban van, amely felborul,
amikor az egyik tipus hianyzik, igy a Vlll-as vagy IX-es faktor
a hemofilianal. Ezeknek a kezeléseknek a kiinduld elkép-
zelése ennek az egyensulynak a helyredllitdsa a véralva-
dasgatldk szintjének csokkentésével.

« Génterdpia

A génterapia teriletén jelenleg 5 klinikai kisérlet van
folyamatban, amelyek a Vlll-as faktorra fékuszalnak.
Ezek kozil a kett6 legel6rehaladottabb mar a 3. kisérleti
fazisnal jar, amelynél 6sszehasonlitjak az uj kezelés biz-
tonsagossagat és hatékonysagat a jelenlegi standard
kezeléssel — ezt koveti a gydgyszer engedélyeztetése).
(Szerkeszt6 megjegyzése: az egyik elsd génkezelt, angliai
beteg beszamoldja: https://www.youtube.com/watch?v=
VbFaXBHTzXY

Magyarorszagon elvi dontés szlletett a technoldgia kipro-
balasara, a részletek kidolgozasa folyamatban van.)

Uj kezelések a hemofilia ,B” teriiletén
(inhibitor nélkiil)

A hemofilia ,A” kezeléseknél bemutatott részletezettséget
alkalmazva foglaltuk 6ssze a hemofilia ,B” készitmények
vonatkozasaban az Ujdonsagokat.

« Standard (atlagos) felezési idejii készitmények

Kozel 20 évig csak egy rekombinans IX-es faktor (,,FIX”)
készitmény volt a piacon (Benefix®, Pfizer). 2015-ben, a
Shire Rixubis ® készitménye elérhetévé valt Eurdpaban és
az Egyesiilt Allamokban. A standard felezési idej(i ké-
szitmények piacdnak névekedése elbsegitheti a forga-
lomba hozatal utani kisérleteket (IV. fazis), amelyek azt



vizsgaljak, hogy az adagolas véltoztatasa hogyan segiti a volgy-
érték (a kovetkezd faktor beadasa el6tti legalacsonyabb
faktorszint) emelését, a heti injekcidk szamanak csokkentését
és a IX-es faktor farmakokinetikajanak (a készitmény haszno-
suldsa a szervezetben) jobb megértését.

« Megnyujtott felezési idejli készitmények

A megnyujtott felezési idejli termékek bevezetése tel-
jes paradigmavaltast eredményezett a IX-es faktorhiany
kezelésben. Ellentétben a Vlll-as faktorral, ahol van egy
finomabb egyensuly a magasabb volgy érték, a kevesebb
injekcio és az évente felhasznalt faktor mennyiség tekin-
tetében, a kiterjesztett felezési idejli IX-es faktor egyidej(ileg
kielégiti mindhdrom kdvetelményt.

Jelenleg 3 megnyujtott felezési ideji készitmény érhetd

el Eurépaban:

- az Alprolix® (Sobi), amely 7-10 naponkénti injekcidzassal
(s6t néhany jol ellenérzott beteg esetén 14 naponként)
kezelhetd (a kordabban nem kezelt betegekt6l szarmazo
kisérleti adatok 2019. juniusaban varhatok);

- az ldelvion® a CSL Behring készitménye;

- a Refixia® from Novo Nordisk-tdl.

Magyarorszagon jelenleg még nem all rendelkezésre re-

kombinans IX-es faktor, am az Alprolix® esetében mar lezajlott

a NEAK altali befogadasi folyamat, igy remélhetéleg néhany

orvosilag indokolt esetben hamarosan elérhetd lesz.

« Faktorpotlds nélkiili terapidk

Szamos madszer létezik, amelyik profilaktikus hatast
biztosit faktor koncentratum hasznalata nélkul, ebbdl
ered a Faktorpotlds nélkili terapia név. Két f6 elényiik
van. ElGszor is nincs benniik 1X-es faktor, igy az alvadasi
hatasukat nem befolydsoljak a IX-es faktor inhibitorok.
Mdsodszor, ezek bdr ald alkalmazandd készitmények,
amelyeknek nagyon érdekes a farmakokinetikdja,
lehetdvé teszi a heti vagy akar havi adagolast is.

« Génterdpia

A IX-es faktor génje a génterdpia szempontjabdl nagyszer(
jelolt, mivel annak kis mérete illeszkedik az adeno-asszo-
cialt virusvektorba (AAV vektor, a génterapiaban leggyak-
rabban hasznalt virus, amely atviszi az elérni kivant ha-
tast). Az AAV vektorok korlatozott csomagolasi kapacitdsa
miatt a korai vizsgdlatok tobbsége a ,,B” hemofilidra 6ssz-
pontositott. A kisérletek jelenleg az I. és II. fazist végénél
tartanak. A rendelkezésre all6 adatok egyittesen nagyon
biztatdak.
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Uj kezelések a hemofilia és azinhibitorok
terliletén

Ha a hemofilidnak naptara lenne, akkor 2018 lenne az
inhibitor éve. Ezt kiemelik az inhibitor gatlas témajaban
rendezett nemzetkozi konferencidkon elhangzd besza-
molok, valamint, az Uj vagy meglévé termékekkel végzett
klinikai vizsgalatok egyre névekvé mennyisége is, igy az
inhibitorral é16 betegek elkezdhetnek a kezelésnek egy
olyan szintjére Iépni, amely az inhibitorok nélkili betegeknél
mar elérhetd.

Az Eurdpai Gyogyszerlgynokség (EMA) altal 2018. feb-
ruarjaban engedélyezett Hemlibra® (a Roche-tdl szarmazé
emicizumab hatdanyaggal) az inhibitoros , A” hemofi-
lidsoknal a vérzéses epizddok profilaktikus kezelésére
egy nagyon igéretes idészak kezdetét jelenti. A vizsgala-
tok azt mutattak, hogy az inhibitoros betegeknél a vérzés
mértéke tobb, mint 70%-kal csdkkent, 6sszehasonlitva
a kordbbi profilaxissal.

A jelenlegi ismeretek alapjan mar profilaxis is megfontol-
hatd, olyan betegeknél, akiknél életveszélyes vérzés,
gyakori izom-csontrendszeri vérzés, spontan vérzés jelent-
kezett, ami jelentGs életminGség romlast okozhat, és
azoknadl a betegeknél, akiknél az immuntolerancia induk-
cidja (ITl) nem sikertilt. A hosszu ideje inhbitorral €16 betegek
kezelési célja megegyezhet az inhibitor nélkili hemo-
filias betegekével.

Uj kezelések a von Willebrand betegség
esetében

Szamos valtozas tortént az utolsé néhany évben a von
Willebrand faktort ( VWF ). tartalmazo készitményekben. Ezek
elsésorban a Vlll-as faktor és a vVWF arany valtoztatasara
Osszpontositottak. A készitményeknél altaldban ez az
arany kozelit6leg 1 NE vVWF : 2 NE Vlll-as faktor (1: 2).
Avon Willebrand-os betegeknél az esetek tobbségében nor-
malis Vlll-as faktor szint van, igy szdmos szempontot
figyelembe kell venni, mikor a kezelésiikre keril sor, mivel
a készitmények tartalmaznak Vlll-as faktort is és von
Willebrand faktort is.

Az Octapharma Wilate® készitményénél az arany koze-
lit6leg 1:1, azaz 1 NE von Willebrand faktor 1 NE VllI-as
faktor. A CSL Behring-es Voncento® és a Magyarorszagon
elérhets, Haemate esetén az arany 2,4 IU von Willebrands
faktor és 1 NE VllI-as faktor. Az LFB Willfact®/ Willfactin®
terméke egy nagy tisztasagu VWF koncentratum vW/FVIII-
as faktorral.
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2015 decemberében az elsé rekombindns von
Willebrand faktor termék a Shire-t6l elérhetévé valt
az Egyesiilt Allamokban, amelyet Vonvendi®-nek
hivnak. Ez a termék még nem kapott engedélyt
Eurdpaban, profilaxis és gyermekgydgyaszati kisér-
leti szakaszban vannak, amelyek 2019-ben és 2020-
ban fejez6dnek be. Az I. tipust vW-s betegeknél az
erds menstruacios vérzéssel kiizd6 nékkel végzett
vizsgdlat szintén folyamatban van, és varhatdan 2022-
re fejez6dik be. Eurdpdban ezt a terméket a
Veyvondi® néven fogjak engedélyeztetni.

EHC

2018

Brusszel

Idén oktdberben keriilt megrendezésre az EHC (Eurdpai
Hemofilia Konzorcium) éves konferenciaja, melynek Bel-
gium févarosa, Briisszel, adott otthont. A magyar delega-
ci6 tagjai: Keszthelyi Zoltan, az egyesiilet elndke, Nyéki
Szilvia, Szildgyi Laura és Krivacsy Gyula voltak, aki konfe-
rencia el6tt, még egy inhibitor workshopon is részt vett.

Arepllénk csiitortok éjszaka érkezett meg a Charleroi rep-
térre. Késd este tértlink nyugovdra és masnap kora reggel
bele is vetettiik magunkat a konferencia izgalmaiba. Ren-
geteg érdekes emberrel beszélgethettiink kiilonb6z6 or-
szagokbdl, megismerhettiik kultdrajukat, orszaguk hemofilia
elladtasat, egyesuleti kozosségliket, és jo baratokként, ket
magukat is.

Szorosabbra fliztik a kapcsolatot a dan kildottekkel, akik
azért kampanyoltak, hogy a 2020-as konferencia Koppen-
hagaban lehessen. Ez ligyben elegyedtek vellink széba.
Beszélgetéseink soran kiderilt, hogy nagyon hasonlé a
hemofilia elldtasuk, mint a miénk, valamint, hogy 6k is lelkes
taborszervez6k. Megosztottuk egymassal a legszebb tabori
élményeinket s még egy csereprogram kialakitasat is meg-
igértik egymasnak.
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Gyogyszergyartoi valtozasok

Jelent8s szamu valtozds tortént a hemofilia haza tdjan az
elmult 6t évben, nemcsak az Uj termékek szdmaban és varia-
ciéjaban, hanem a vallalatok egyesulésében, azok felvasar-
Iasdban, amelyek jelent8s valtozasokhoz vezettek a cégek
nevében is. A hemofilia kezelés teriiletén is érvényesiilnek
ezek a valtozasok: sok uj kezelésrél értesiilink, beleértve a
génterdpiat is, a hemofilia kezelés kétségteleniil tovabb val-
tozik az elkdvetkez6 hdonapokban és években. Szandékunk
szerint a témaban megjelend frissitések rendszeres id6ko-
zonként bemutatasra kerilnek.

Megtdrgyaltuk a svéd csapattal, hogy 6k hogyan tartjak

egyben a kiilonb6z6 korosztalyaik kézosségeit. Naluk o6t
csapatot kullonboztetnek meg életkor szerint az egyesiilet-
ben és mindegyik korcsoportnak sajat programjaik van-
nak, melyeket kozos programok is egybefliznek.

De nem csak tavolrdl, hanem egyik szomszédos orszagunk-
bél, Szerbidbdl, is szereztiink fiatal baratokat. Elmesélték,
hogy naluk egyre jobb a faktorellatds. Ok most azzal a
problémdval néznek szembe, hogy taldn ennek kévetkez-
tében egyre kevesebb az aktiv tag az egyesiletikben, pe-
dig a jo ellatds fenntartasa érdekében ugyanugy sziikség
van az erGs kozosségekre. Talan 6k oldottak fel szdmunkra
legjobban a konferencia komolysagat mokas torténete-
ikkel. Reméljuk a jovében sikerll egytitt dolgoznunk veliik,
hiszen nagy tavolsag sem valaszt el t6lik.



Gyula révén megismerkedtiink a szintén inhibitoros, cseh
fiatallal. Mivel egy id6ben Brisszelben lakott, ezért jol is-
merte a varost és szivesen korbevezetett harmunkat. Meg-
mutatta nekiink a nevezetességeket, mint a Grand-Place
aranyozott, kGcsipkés épileteit vagy a gotikus stilusban épilt,
gyonyor( St. Michael és St. Gudula Katedralist. Megkdstoltuk
a belga waffle-t is, mely méltan lehet biiszke hirnevére.

A harom nap alatt érdekesebbnél érdekesebb elGaddsokat
hallgattuk nagy figyelemmel. Idén is a génterapiara, a
hosszuhatasu kezelés bemutatasara, valamint a hemo-
filias n6k helyzetére fektették a legnagyobb hangsulyt.
Az Uj kezelési mddokban gyors a fejl6dés. A génterdpiat
VIII. faktorhianyos betegeknél mar embereken is kipro-
baltak, egyel6re Ugy tlnik, sikeresen. Az egyik igy kezelt
fiatal is el6adott sajat élményeirél: Jack Grehan, aki 1%
alatti A hemofilias volt, és aki ma mar 30%-os. Az elGada-
sa rendkivil inspirald volt, a vele elért siker pedig nagyon
biztatd. Vele a Magyar Hemofilia Egyesiilet egy kilon
interjaval készul majd egy kilon irasban.

Ugyanekkora attorés a hosszabb ideig hato, bér ald adandd
készitmény, amely inhibitoros betegeknél is mdkodik.
Mivel teljesen mas elven m{kodik, mint a ma mar ha-
gyomanyosnak mondhaté faktorpétlas, adddtak prob-
lémak az alkalmazasban, a kisérleti fazisban, de ezek mind
csak abbdl eredtek, hogy nem ismerték az Uj készitmény
tulajdonsdgait. Egyébként teljes biztonsaggal alkalmaz-
hatd, tul van a kisérleti szakaszon, és tobb olyan ember-
rel is talalkoztunk Brisszelben, aki mar egy ideje ezt az
Uj készitményt kapja, ami jelentds konnyebbséget jelent
szamukra a mindennapokban, mivel nem kell két-harom-
naponta vénazniuk.

Kulon el6addssorozatot kapott a gyégytorna témakore
is, mely folyaman megismertették vellink azt az 4j, 1500
videdbdl allé applikacidt, ami lehetévé teszi, hogy otthon
is el tudjuk végezni a fizioterapias gyakorlatokat.

Az Uj kezelési moédok persze érdekes kérdéseket is fel-
vetnek, példdul ha meg tudjuk génterapiaval ,gyogyi-
tani” (persze még egyelGre errdl nincs szd) a hemofilias
betegeket, akkor mi sziikség van a jov6ben a helyi beteg-
érdekvédelmi szervezetekre, mint a Magyar Hemofilia
Egyesilet? llletve a Génterdpia vagy a hosszabb ideig
hatd 0j készitmények jelentik-e a jov6t? Ezekrdl hallhat-
tunk fiataloktdl érdekes vitakat a ,, Youth Debate”, a fiatalok
vitaja cim( el6adas keretein belil. Négy fiatal, onként
jelentkezd késziilt fel és hozott pro, valamint kontra
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érveket kiilonb6z6 témak mellett és ellen. Igazan kellemes
volt Iatni, hogy mennyit készlltek ra és milyen jol szere-
peltek. Nagyon fontos ugyanis, hogy ne csak az id6sebbek,
hanem a fiatalok is kivegyék a résziiket és a kovetkezd
generacié ,alapanyagaként” szolgdljanak az EHC és a helyi
egyesiletek életében is.

A szombati napot kozds vdrosnézés és vacsora zarta.
Buszokkal utazhattuk korbe Brisszelt, és tekinthettik
meg a torténelmi épitményeket, mizeumokat, valamint az
Eurdpai Unid éplletegyltteseit. A vacsora helyszinéil a
BOZAR, a varos szépml(ivészeti mizeuma szolgalt, ahol
éjfélig mulathattunk. Azonban akik szerették volna, azok
éjfél utan is belevethették magukat a briisszeli éjszaka-
ba. Kiilonosen a fiatalok dontottek agy, hogy nekik elég
lesz kevesebb alvas és inkabb korbejarjak a szorakozdhe-
lyeket, mely 6tletnek kivald csapatépitd hatasa volt.

Vasdrnap egyig tartott az utolsé el6adas, ami utan min-
denkit6l szomoru bucsut vettiink és elindultunk hazafelé. A
repllénk este hat érakor hagyta el Belgiumot, hogy masfél
6ra mulva Budapesten érhessen foldet. Szerencsére az
utazds zokkenémentesen zajlott, és mindannyian épségben
hazajutottunk. Reméljiik, a kinn tanultakat itthon is tovabb-
adhatjuk egyesiletlink tagjainak, és kiilfoldi baratainkkal
sikeriilni fog tartanunk a kapcsolatot, hogy egy nap ven-
dégul lathassuk ket Budapesten.



& A TUDOMANY HAATATARGL

szimpozium

Jenei Virdg, az MHE tagja

Elso nemzetkozi von Willebrand

A becslések alapjan a vilag lakossaganak csaknem 1%-a
szenved von Willebrand betegségben. Ez az érték azért
alapul becslésen, mert a tiinetek gyakran enyhék, ezért
a jelentGs tobbség diagnosztizalatlan marad. llyen sta-
tisztikai adatok mellett igazan hidanypoétlé rendezvény-
ként értékelhet6 a Hemofilia Vilagszovetség (World
Federation of Hemophilia; WFH) altal szervezett szim-

poézium, amelyen egyesiiletiinket Jenei Virag képviselte.
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Orémmel fogadtam a Magyar Hemofilia Egyesiilet megke-

resését, hogy képviseljem orszagunkat a von Willebrand
szimpdziumon, mivel kordbban még nem vettem részt ilyen
jellegli nemzetkozi konferencian, melynek témaja raadasul
az a betegség, ami engem is 6roklés utjan érint.

A Hemofilia Vildgszovetség el6szor szervezett nemzetkozi
szimpodziumot a von Willebrand betegség kapcsan, melyre
Pragaban kertilt sor 2017. december 1-2. kozott. Az eseményre
16 orszaghbdl érkeztek orvosok, betegek, illetve a nemzeti
egyesiiletek képvisel6i: Ausztralia, Csehorszag, Dél-Afrika,
Franciaorszag, Honduras, India, Kolumbia, Libanon, Ma-
gyarorszag, Mexikd, Németorszag, Olaszorszag, Szudan,



Thaiféld, Torokorszag, USA. Magyarorszagot Ercsei Ibolya
hematolégus doktorné és jomagam képviseltem. A kon-
ferencia nyelve angol volt.

A von Willebrand betegség a leggyakoribb velesziletett
véralvadasi rendellenesség (a népesség 0,1- 1%-at érinti),
amelyet a vérben [év6 von Willebrand faktor nem megfelel6
mennyisége vagy minGsége okoz. A nék korében nagyobb
szdzalékban fordul el6. Magyarorszagon 1306 von Willebrand
beteg él. A betegség kezelése jellemzéen von Willebrand
faktort tartalmazd vérkészitmény vagy dezmopresszin
(DDAVP) beadasaval torténik, amely a vérben taldlhato von
Willebrand faktor és Vlll-as faktor mennyiségét is noveli.
Terhesség alatt és sziiléskor természetesen a von Willebrand
beteg kismamak kiemelt figyelmet igényelnek egy véralvadas-
ban jartas szakember részérdl.

Az el6adasok soran hallhattunk betegeket szerte a nagy-
vilagbdl (Kolumbia, Franciaorszag, Libanon, Dél-Afrika), akik
sajat torténetiiket mesélték el.

A von Willebrand kapcsan az egyik nehézség maga a diag-
nozis felallitasa, kiilonosen fejl6dd orszagokban, mert:

e nemcsak a lakossag, hanem az egészségligyi dolgozdk
korében is kevéssé ismert ez a betegség, ezért sziikség
van széleskord ismeretterjesztésre,

¢ alegtobb embernek enyhe foku a betegsége, ezért sokan
nem mennek orvoshoz,

e egy rutin vérvétel ezt a betegséget nem mutatja ki,
komplex tesztelésre van szikség,

® avérzés sok orszagban tabutéma, illetve a n6k sokszor
a menstruaciojukrél nem mindig tudjak megitélni, hogy
normalis vagy abnormalis vérzésnek szamit-e.

A jov6ben a Hemofilia Vilagszovetség nagy figyelmet kivan
szentelni ennek a betegségnek. A honlapjukon szamos
anyag all rendelkezésre angol nyelven:
http://elearning.wfh.org/elearning-centres/vwd/

A von Willebrand Programuk célja a figyelemfelhivas, a
betegek igényeinek jobb megértése, globdlis von Willebrandos
betegkozosség |étrehozdsa, érdekképviselet |étrehozdsa az
orvoskozosség, betegk6zosség és egyéb szervezetek kozott,
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valamint olyan orszagok feltérképezése, ahol érdemes lenne

5

von Willebrand diagnosztizalasi programot megvaldsitani.

Ausztrdl és egyesilt dllamokbeli példan keresztil hallhat-
tuk, hogy e célok megvaldsitasaban a hemofilia egyestileteknek
Oridsi szerepe van, hiszen rendezvényeket szerveznek,
oktatéanyagokat publikalnak, online betegkzosséget hoztak
létre, stb. Erdekes megoldds, hogy az USA-ban a vérzékeny
és egyéb kronikus betegek karkot6t viselnek a betegség
nevével és egyéb sziikséges informacidval, mely vészhelyzet
esetén életmentd lehet.

Kulonos érzés volt megtapasztalni, hogy a vildag minden
tajardl voltak résztvevdk, akik ugyanazzal a betegséggel
éInek. Erdekes volt latni, hogy habar a betegség ugyanaz,
az egyes orszagokban eltérnek a problémak és lehet6-
ségek.

A szervezést dicséri, hogy a teljes rendezényre vonatkozdan
mindent idejében megterveztek és magas szinvonalon
valodsitottak meg, a repiléjegy foglalastdl kezdve a meg-
felel6 helyszin és a szakmai anyagok biztositdsaig, a k6zos
csoportfoto elkészitéséig. A kevés szabadidénkben az adventi
Praga Uinnepi forgatagabdl kaptunk izelit6t.
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Régi ,hianyt” potolt az Egyesiilet az elsé ,,NGk és a vérzékenység” témaju

rendezvénnyel, amely a feln6tt vérzékeny holgyek, vérzékeny gyerekek

anyukai, vérzékeny felné6ttek feleségei részére keriilt megrendezésre 2018.

november 16-18. k6zott az esztergomi Portobello Wellness & Yacht Ho-

telben. A program a ,,Fehér kopeny nélki

III

sorozathoz is kapcsolédik, amely-

nek soran kotetlen beszélgetés keretében volt lehet6ség orvos, terapeuta és

gyogytorndasz bevonasaval, a vérzékenységgel kapcsolatos témak koriiljara-

sara. A résztvevdk képviseletében Lencsés David hemofilias tagtarsunk édes-

anyja, Lencsésné Turani Gizella sorait adjuk kozre az alabbiakban.
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Orémmel vettitk a Magyar Hemofi-
lia Egyesiilet azon otletét, hogy egy
olyan hétvégét szervezzen a ndk sza-
mara, akik ezzel a betegséggel élnek
egyltt, illetve ezt a betegséget hor-

NOi hétvege - Nok és a verzékenység

Lencsésné Turani Gizella, az MHE tagja

dozzadk és adjak tovabb sziletendd
gyermekiknek.

A szervezbk gyonyorl kornyezetet
talaltak a program helyszinéiil, az esz-
tergomi Portobello Wellness és Yacht
Hotelt, amely tokéletes hatteret nydj-
tott a rendezvény céljdhoz: kellemes
pihenéssel egybekdtott kotetlen beszél-
getés a vérzékenységrdl.

A délel6tt folyaman a kis csoport
,0sszerazdédasahoz” bemutatkoztunk,
megosztottuk egymadssal, hogy ki-
miként kapcsolddik a betegséghez.
Kilon 6rom volt szamunkra, hogy
Keszthelyi Zoltan is csatlakozott hoz-
zank, igy az egyesuleti képviselet szint-



jén vitathattuk meg a mindennapi
életben felmeril6 ligyes-bajos prob-
Iémadinkat. Hasznos tandcsokat tud-
tunk adni egymasnak példaul a mar
felnétt gyermekiink csalddi potlékat
kivaltd szocidlis tAmogatds megszer-
zésében, az utazdsi tamogatasrol, az
addzast érint6 kedvezményekrdl.
Az ismerkedést ebéd kozben is foly-
tattuk, majd dr. Selmeczi Anna he-
matolégus szakorvos varta kérdé-
seinket, aki a szlilési szabadsagardl
hamarosan visszatérve kapcsolddik
be Ujra a hemofilia kezelésbe.

Megemlitette az Ujonnan kidolgozott
gyogytorna lehet6ségeit is, amellyel
nemcsak a fiatalok, hanem a felnéttek
nehézkes mozgasat is kezelésbe vennék
szakszer(i tuddsukkal az erre felkért
szakemberek.

Kozismert az egyestileti programoknal,
hogy minden rendezvénynek fontos
eleme a gydgytorna foglalkozas, igy
ebbdl mi is izelit6t kaptunk. A Honvéd
Kérhaz két gydgytorndsza ellatoga-
tott hozzank és minket is megmoz-
gattak, hogy kdstoldt kaphassunk a
betegekkel végzett gyakorlatokbdl.
Tobben meglepddtiink, hogy milyen
erénlétre is lenne szlikségiink. A be-
mutatott gyakorlatok nem voltak
megterhelGek, és igazan jol estek.

Az estét egy konnyed flird6zéssel zar-
tuk a szalloda melletti termalfiirdé-
ben mintegy megkoronazva egész napi
aktivitasunkat.

A masodik nap déleléttjén Evéval, a
szakképzett terapeutdval folytatott
beszélgetés soran megvitattuk, ki ho-
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gyan tudja feldolgozni a betegséget és
a vele valé egyittélést.

Igazan érdekes hozzaszoldsokat hall-
hattunk, és mindannyiunk nevében
mondhatom, hogy Eva sok minden-
kinek tudna tandacsot adni a feldolgo-
zas lehetBségeirdl. 16 otlet lenne vele
tobbszor talalkozni hasonldan kétet-
len beszélgetés keretében.

Biztos vagyok benne, hogy az eltoltott
két napot mindenki élvezte, és sok
Uj, hasznos informaciéval lett gazda-
gabb. Koszonjik az egyesiilet altal
nyujtott lehet&séget, és rommel ven-
nék tobb hasonld jellegli eseményt.
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Hemofilids senior napok
Békésszentandrason

Nagy Ferenc, az MHE tagja

Nagy orommel tapasztaljuk, hogy az egyesiileti tagok
igénye alapjan folyamatosan megrendezett senior napok
valtozatlan érdekl6dés mellett zajlanak, és a résztvevik
beszamoloi, visszajelzései alapjan a tartalmas programok-
nak kdszénhet6en mindenki éiményekkel gazdagodik. A
békésszentandrasi élményekrél Nagy Ferenc tagtarsunk
beszamoladjat adjuk koézre.

A Magyar Hemofilia Egyesilet 2018. évi els6 senior
napok programjat Békésszentandrason, a Koros partjan
Iévé Kereszthati Gdiil6sor két nyaraldjaban tartottak junius
21-t6l, 5 napon keresztil.

A beszamoldm elején szeretnék kdszonetet mondani az
ott [évd betegtarsaim, és a hozzatartozoik nevében is az
egyeslletnek, és nem utolsé sorban Karcsi bacsinak (Miiller
Karoly) 6nzetlen, faradsagos szervezd munkajaért, hogy
|étrejohetett ez a paratlan, onfeledt kikapcsolddas ebben
a csodalatos kornyezetben.
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A gyulekezénk helyszinéll a Csiicsok Csarda étterem
volt megbeszélve, ahol az els6 kdz6s ebédiinket is elfo-
gyasztottuk. Innen a szalldasaddnk képviselGjének ve-
zetésével hosszu autds konvojban kozelitettiik meg a
szdllasunkat, a Kereszthati (idiil6sor 54-es és 58-as két
nyaraléjat. Annak ellenére, hogy mar nem allt rendel-
kezésre egy akkora méretd nyarald, ami az egész 20-21
fGs csapatot befogadja, nyugodtan kijelenthetem, hogy a
kozosségiink Gsszetartasaban semmiféle negativ hatas-
sal nem volt birt ez a korlilmény.

Megérkezéskor a fGszervezénk (Miller Kéroly) tartott
egy team gy(ilést a nyaraldk szoba kiosztasarol, amit ko-
z6s megegyezéssel gyorsan magunk mogott is tudhat-
tunk. Mivel az udil6k dnellatésak voltak, az étkezé-
siink megszervezése volt a kovetkez6 kardinalis kér-
dés. A tarsasagot 6sszekovacsold, hatalmas bevasarld
lista 0sszeirasa utan utra keltiink a szarvasi Tesco hi-
permarketbe négy dnkéntes segitével, ahol két autot
tele is pakoltunk. Ezzel a reggelink és a vacsorank tobb-
nyire meg is oldédott az ott tartézkodasunk soran. A
Z6ld Sas étterembdl az ebédiinket a telefonon leadott
rendeléslnk alapjan kiszallitottak, amely nagyon ké-
nyelmes megoldasnak bizonyult. Természetesen mind
a szallasunkat, mind az ellatasunkat a Magyar Hemo-
filia Egyesilet finanszirozta.

A nyaraldk kozvetlen a vizparton helyezkedtek el, igy a
horgaszni vagyok hddolhattak a hobbijuknak. A szérako-
zashoz és a kikapcsolddashoz még hozzijarultak a
nyaralok a felszereléséhez tartozd vizi biciklik és a
kenuk, valamint a kerthelységben |évé flitott jakuzzik
és medencék. Azt hiszem ennek is koszonhetd, hogy
mindenki megtaldlta a szdmara legmegfelelSbb kikap-
csolodast nyujté elfoglaltsagot. Orémmel vettiik,
hogy meglatogatott minket az egyesiiletiink elncke a
kedves nejével, igy egy kozos sltbgetést (az elére
megvasarolt halakbdl @) és bogracsozast is megejtet-
tink. Az itt eltoltott rendhagyd par nap nagyon csala-
dias hangulatban telt, ahol az eddigiektdl is szorosabb
baratsagok kotédtek. A hosszu beszélgetések soran
volt lehetGségiink a betegségiink kapcsan az ellata-
sunkkal, kezelésiinkkel kapcsolatos eszmecserére. igy
a sajat tapasztalataink atadasaban segitséget tudtunk
egymasnak nyujtani.

Remélem, a fent leirtakban tudtam egy kis kedvcsi-
naldt nyujtani azon betegtarsainknak, akik még ilyen
eseményen nem vettek részt, és akar a senior napok ren-
dezvényeibe, akar az egyesilet altal meghirdetett mas
programokba bekapcsolddnanak.
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Vilagnyitogaté

A Magyar Hemofilia Egyesiiletnek tobb rendszeres programja van, amelyet évrdl évre megszervez. llyen a Balaton parti
Nyari Rehabilitaciés Gyermektabor is, ahol eddig szaznal is tobb gyermek szerzett sok-sok élményt. A tabor két turnus-
ban zajlik. Eddigi években a , kicsik” hete (7-14 éves korig) nyitotta, és a ,,nagyok” hete (14-18 éves korig) zarta ezt a varva
vart eseményt.

(ttone Gracre
s s (26 wesz !

Mindkét hét célja természetesen az, hogy
a gyermekek csupa vidam és valtozatos sva”‘c
élményekkel gazdagodjanak, és talan

életre sz06l6 baratsagokat kossenek. E két

lényeges elemen kivil a szervezék sok
fontos és komoly feladat megvaldsitdsara
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a legfébb, hogy a tabor-

lakék minél tobb infor-
maciot szerezzenek a he-

mofiliarél, a von wille-

brand betegségrél és
egyéb ismeretekrdl, ame-
lyek a vérzékenységgel
kapcsolatosak.
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f ket, ahogy latjuk, hogyan
tanuljadk meg az Oninjekcidzast. Jatékosan, de kovetkezetesen

Biszkeséggel tolt el min-

igyeksziink kialakitani a rendszeres gydgytornazas igényét egyénre

szabottan. Mindezek megtapasztaldsanak 6sszegélil a gyerekek lat-

hatjak, hogy mar teljes életet élhetnek a betegségiikkel.
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A nagyobbaknal, az ifjusagi ta-
borban ezeket az ismereteket mar
alapként vessziik. Ha egy tdboro-
z6 Ujonnan érkezik, akkor nala
egyénileg potoljuk a hidnyossa-
gokat. Igy tébb idénk marad

nyitni, Uj dolgokat tanulni, pél-
daul a mindig érdekes orvosi té-
makban a legujabb kezelési lehe-
tGségekrdl. (llyen jelenleg a hosz-
szabb hatoidejd készitmények
és a génterdpia.) llletve minden Tndia
évben kitlizzlik célul egy projekt

megvaldsitdsat. Az eddigi években ezek a projektek az
egészséges életmodhoz kotédtek: a Netfit hanganyaga
alapjan 2015-ben kézésen megcsinaltunk 1000 db szaba-
lyos fekv6tamaszt, 2016-ban 2016-szor 20 m hossznyi
ingafutast. 2017-ben a kreativitdsunkat fejlesztettiik a
tabori Oscar-dij atadasara készilvén jatékfilmek forgata-
saval.

Tavaly, 2018-ban egy Uj iranyba indultunk. A vérzékenység
helyzetének nemzetkozi szinten valé megismerését tlztiik
ki célul. Bar nem kivdnhatnank szebb és jobb helyszint,
mint a Balaton partja, a fantaziank mégis sokkal messzebb
replilt. A célba érés pedig tobb helyszint jelentett, melyhez
nem kevesebb, mint 147 levelet irtunk meg, majd boriték-
ba téve Gket, ugyanennyit cimeztiink meg. Hogy mi volt
ezzel a célunk?

A vildgon rajtunk kivil jelenleg 139 nemzet rendelkezik
hemofilia egyestlettel a Hemofilia Vilagszervezet (WFH)
gyljtése alapjan (https://www.wfh.org/en/page.aspx?
pid= 1267). Nem kis szam, és nem kis munkat adott a
tabor fiataljainak, hogy minden egyesiletnek kulon-
kilon elkildjenek egy GidvozI6 levelet. Sok id6be, mun-
kaba telt, de megérte a faradtsagot. A boriték tartalma-
zott egy csoportképet, amit a tdbor elsé napjan készitet-
tiink a vizparton. Mellette pedig egy kézzel irott levelet,
amit szintén a taborlakok fogalmaztak meg, majd forditot-
tak le angolra, németre, francidra, romanra vagy éppen
spanyolra. Ebben a levélben arra kérték az egyesiilete-
ket, hogy kiildjenek vissza email-ben egy képet magukrdl,
ahogy a mi nyari fényképliinket tartjak a keziikben. A ren-
geteg nyari kaland kdzepette megismertiik a nemzetkozi
hemofilia szervezeteket és munkassagukat: a WFH-t és
az EHC-t (Eurépai Hemofilia Konzorcium). Beszélgettiink a
kiilénbo6z6 orszagok hemofilia ellatasardl, és ekkor tuda-
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tosult benniink igazan, hogy mekkora szerencsénk van
itt Magyarorszagon a vérzékenység ellatdsanak helyze-
tével és a faktorok hozzaférhetGségével. A cimgydjtés
soran a gyors kommunikaciés csatorndknak hala kap-
csolatot tudtunk teremteni kilféldi betegtarsainkkal is.
Tudtuk, hogy az informacidszerzés mellett e kapcsolatok
masfajta lehetdséget is jelentenek, példaul abban, hogy
ha az adott orszagba utaznank, mar tudnank kitdl segit-
séget kérni a hemofilia ellatassal kapcsolatosan.

Az idvozlSlapok megfogalmazasaba, leforditdasaba és meg-
irdsdba ugyanannyi energiat vittiink bele, mint korabban a
fekv6tdmaszokba vagy mas csapatépit6 tevékenységekbe.
Reméljiik, hogy a kezdeményezéssel tamogattuk a vérzéke-
nyek kozosségét nem csak orszagon beliil, hanem nemzet-
kozi szinten is. Ez legalabb olyan fontos, hiszen egyiitt eré-
sebbek vagyunk, és a jovében nagyobb valtozasokat tudunk
elérni pozitiv iranyba! Nem utolsésorban pedig az idegen
nyelvek gyakorolasa is nagyon hasznos tabori programma valt.

A masodik hetes ,nagyok” elkdszontek a balatonakarattyai
taborhelytdl, de a projekt nem ért véget: a valaszokat egy
kdz6s facebook csoportban vartuk kivancsian. Osszesen 16
valasz érkezett a vilag legkilonb6z6bb pontjairdl, ami az
ilyen jellegli kezdeményezéseknél elvarhaté 10%-ot
még meg is haladta. A vélaszolék nagyon jo kezdemé-
nyezésnek gondoltak ezt a kedves idvozl6lapot, és tob-
ben szeretnék is tartani vellink a kapcsolatot, k6z6s pro-
jekteket szervezni, akar tabori csereprogramok altal,
ami taldn a legszebb folytatasa lehetne e kezdeménye-
zésnek a jov6re nézve.

Ha a tabor életérél toébbet szeretnének olvasni, akkor az
egyesiilet honlapjan a ,Blog” alcimre kattintva tehetik
ezt meg: http://www.mhe.hu/blog/




Hengl Tamas
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Mohacsi csaladi karacsony

Egyesiiletiink minden forumon hangstlyozza annak fontossagat, hogy tagjaink minél szélesebb kérben kapcsolddjanak be a
helyi hemofilias k6zosség épitésébe. Nagy 6rommel vessziik a tuddsitasokat az ilyen tipusu rendezvényekrdl, amelyet mindig
szivesen adunk kozre a j6 példa okan, és kedvcsinalasul a tagtarsaknak. Mohacsrdl kaptuk az alabbi beszamolét a dr.
Kardos Madria f6orvos asszony altal hosszu évek 6ta szervezett csaladi hemofilias évzaré rendezvényrdl Hengl Tamas, szekszardi

hemofilias betegtarsunk tolmacsolasaban.

2018. december 14-én keriilt megrendezésre a mar sok éves
hagyomanyra visszatekint6 hemofilias évzard Gnnepség a
Mohacsi Kérhdzban.

Sok betegtarsamhoz hasonldéan nagyon vartam a rendez-
vényt, mivel régen volt alkalmam taldlkozni sok ismer&ssel,
barattal. Ezen alkalmak legfontosabb hozadéka, hogy lehe-
tGség nyilik a beszélgetésre, tapasztalatcserére, illetve arra,
hogy megismerkedjiink az Uj gondozottakkal is. Leginkdbb
azok szamara jelentenek sokat a hemofilids kozosséggel vald
talalkozasok, akiknél csaladi ,el6zmények” nélkil alakul ki a
hemofilia, igy nincs kozeli hozzatartozétdl szdrmazd, |, kéz-
zel foghatd” tapasztalat. A mar régoéta gondozott, lathatdlag
egészséges felndtteket latva nyilvan kénnyebb elhinni min-
denkinek, hogy a napjainkban rendelkezésre all6 kezelések
valéban j6 életmindséget biztositanak a hemofilidval érin-
tettek szdmara. Az idei év szamomra kiilonosen sokat jelen-
tett, mivel megismerhettem egy szekszardi kisfiut, Fehér
Davidot és kozeli hozzatartozoit. David, a kisfiam évodai cso-
porttarsa. SzZamomra nagyon érdekes ez a szituacio: igazabadl
olyan érzésem van, mintha gyermekkori énemet latndm
Dévidban. Remélem, hogy David sziileinek is hasznos volt az
Osszejovetel, mivel lathattdk, hallhattak, hogy harmincon tul

is ugyanugy éliink, mint egészséges embertarsaink. Mindig

hangsulyozom jémagam is Kardos f6orvosné szavait: a he-
mofilia nem betegség, hanem egy allapot, amivel egyiitt kell,
és jol egyltt is lehet élni!

Az évzard rendezvény dllandd eleme dr. Kardos Maria fGor-
vosné elGadasa, amely kézérthet6 formdban tdjékoztat ben-
niinket a kezelést érintd Ujdonsagokrdl, az életminGségiinket
javito lehetGségekrél. A kozvetlen beszélgetés arra is lehe-
téséget ad, hogy konkrét, kdzérdekl6désre szamot tartd
egyéni problémdkat is meg tudjunk beszélni, hiszen a keze-
I6orvos tanacsa, véleménye a leginkabb megnyugtato a ke-
zeltek szamara.

igy volt ez idén is: rendkiviil pozitiv informacidkat hallhat-
tunk az Uj gyogyszerekkel, kezelésekkel kapcsolatban, amely
mindannyiunk szamara megnyugtato.

Nem maradhatott ki a Mikulas ajandékcsomagjainak ki-
osztasa sem, mely f6leg a kisgyermekek szdmara jelentett
nagy élményt.

A program zarasaként finom falatokat késtolhattunk az
allofogaddson.

Kilon szeretném megkdszonni féorvosnének és kollé-
gainak, a tdmogatdknak a rendezvény megszervezését
valamint lebonyolitasat!

Nyéki Martint — 17 éves, kdzépsulyos A tipusu hemofi-
lids betegtarsunkat — el6z6 lapszamunkbdl is ismerhe-
tik, ahol a sportold hemofiliasokat mutattuk be réviden.
Orémmel szamolhatunk be réla, hogy Martin téretlen
lelkesedéssel szeli a habokat, amelyhez az egyesilet is
hozzajarult idén egy sportszer vasarlasi tamogatas for-
majaban. ,/dén tavasszal a régi lapdtomat kinéttem,
tovabbi fejlédésemhez egy ujra volt sziikségem. Ebben
sietett segitségemre a Magyar Hemofilia Egyesiilet, akik
egy Uj lapdt vasdrldsahoz jarultak hozzd. Felkésziilé-
semet a 2019-es szezontdl egy uj, és minGségibb lapdt-
tal kezdhettem meg, aminek készénhetéen eredménye-
im folyamatosan javulnak. Ezuton is szeretném megkd-
sz6nni a segitséget.” Nyéki Martin
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WFH ifjusagi workshop

Budapesten

Nyéki Szilvia, Szildgyi Laura, Lencsés David,
az MHE énkéntesei

2018 novemberében Magyarorszagon keriilt megrendezésre az éves Youth Leadership Workshop a Hemofilia Vilag-
szovetség (WFH) szervezésében, egyesiiletiink harom fiatalja, Nyéki Szilvia, Szilagyi Laura és Lencsés David aktiv

kozrem(ikodésével.

A konferenciat Budapest egyik belvarosi széllodajaban rendez-
ték, ahova 18 orszaghdl érkeztek a résztvevik, koztik mi is.
Mivel mi lattuk el a vendéglatd orszag képviseletét a work-
shopon, igyekeztiink kivenni résziinket a segitségbdl, és jo hazi-
gazdaként szerepelni. Szilvi segitett az el6késziiletekben, tartotta
a kapcsolatot a workshop szervezGivel, Laura pedig a workshop
idején nyuijtott komoly tamogatast, tobbek kozott segitett a vizu-
mok megszerzésében. A mi feladatunk volt a ,, treatment room”
megszervezése, ahol a kiilfoldrdl jott betegek faktorozésa zaj-
lott. Ennek az orvosi szobanak a legnagyobb jelent&sége a
rosszabb faktorelldtast orszagokbdl érkezettek szamara volt,
hiszen a rendezvény ideje alatt az is kapott faktorpétlast, akinek
odahaza ez egyaltalan nem megoldott. Mi intéztiik a sziikséges
orvosi eszk6zok dsszegy(ijtését, illetve vettiik ata WFH altal kil-
dott faktorcsomagokat. Az elldtd szoba , lelke”, a nyari taborok-
bSl mar jol ismert Csavari Eva volt, aki névérként irdnyitotta az
eseményeket, és nyelvtudas nélkiil is azonnal sz6t értett az érke-
z6kkel. Természetesen Laura aktivan segitette a nyelvi korlatok
legy6zésében és a faktorozas gordiilékeny lebonyolitasaban.
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A workshop f6 témaja a fiatalok szerepvallalasa az egyesiiletek
munkajaban; az interaktiv el6addsok erre a vezérvonalra vol-
tak felflizve. Szd esett adomanygy(ijtésrdl, a partnerkapcsolatok
kialakitasanak elméletérdl, a jé vezetdk jellegzetességeirdl, arrol,
hogyan kell megszervezni és lebonyolitani egy-egy rendezvényt,
hogyan kell azt talalni, szponzorokat szerezni hozza. Minden szek-
ciét gyakorlati feladatok zartak, amelyek soran négy 6tfGs csapatban
dolgozva kellett megoldanunk kilonb6z6 kihivasokat (komikus
volt, hogy minden csapatot egy-egy lany erdsitett). Ezek maxi-
malisan hozzajarultak, hogy a hallottakat jobban elsajatitsuk, illet-
ve megosszuk egymassal tapasztalatainkat, inspiraljuk, tmogassuk
egymast. Kiilondsen az volt hasznos, hogy megoldasainkat, miutan
azokat felvazoltuk az egész csoport el6tt, az el6adok épitd kritikak-
kal lattak el, rdmutatva ez altal a hibakra, melyeket igy mar konnyen
tudtunk javitani. Az el6addi gardat Antonio José Aimeida (WFH Rendez-
vényekeért és oktatdsért felelGs igazgatdja), Marlene Spencer (WFH
Vdllalati kapcsolatok koordindtora), Roddy Doucet (WFH Szponzori
pénzekért felelés menedzsere), Irene G. Fuchs pszicholdgus, Deniece
Chevannes, Stephanie Pinada és Michael van der Linde alkottak.




A profi el6adok mellett néhdny fiatal is beszélt sajat munkas-
sagardl, koztiik egyesiiletlink fiataljai, David és Laura is késziilt egy
rovid prezentacidval ,, Fiatalok szerepe a Magyar Hemofilia Egye-
stiletben” cimmel, amiben megemlitették az elmaradhatatlan
tabor mellett a nemzetkdzi eseményeken valo részvételeket, a
cikkirasokat, az év kdzbeni programok szervezését is.

A legérdekesebbek azonban nem is a prezentacidk, hanem
a vildg minden tajardl érkezett szines személyiséggel ren-
delkez6 fiatalok voltak. Szerencsésnek mondhatjuk magunkat,
hogy alkalmunk nyilt megismerni &ket, kultdrajukat, és
meghallgathattuk tapasztalataikat a hemofilidval, orszaguk
betegellatasaval kapcsolatban. Rengeteg lebilincseld és sziv-
szoritd torténetnek lehettiik fultanui. Alkalmunk volt szem-
besilni azzal, hogy nalunk a kéztudottan rendkivil jo fak-
torellatashoz képest a vilag tobbi, f6leg szegényebb régidinak
orszagai és Eurdpa egyes allamai is komoly gondokkal kiiz-
denek. Koszovdéban a profilaxisos kezelést sem ismerik; a
helyi elnék, Cimedina Kukaj, meglepetten hallgatott, mikor
err6l meséltiink neki. O 2016-ban az dccse miatt hozta létre
a helyi egyesiiletet, és azdta is sok nehézséggel kiizd, amely
féleg orszaga egyedi helyzetébdl is adddik. A workshop lezaj-
lasa utdn 6 nemcsak rengeteg hasznos informacioval,
segitséggel tért haza, hanem a maradék faktort is magéval
vitte a ,treatment room”-bdl, hogy ezzel is segithessen
egyesilete tagjain, ami bar nem hosszutavu megoldas, mégis
életmentd lehet.

A résztvevik kozil legrosszabb sorsa azonban az ugandai
hemofilidsoknak van, ahol a betegek tomegesen nem jutnak
semmilyen kezeléshez. Ez meglatszott a workshopon orszagat
képviselS Peteren is, aki habar 21 éves, mar jobb labat egyal-
talan nem tudta hajlitani, amely miatt a hosszu tavu jaras is
gondot okozott neki, a Iépcs6zésrél nem is beszélve.

A kérhazi kezelésben Iév6 eltérések mellett a kulturdlis hozza-
allasban vald kiilonbozéségek leptek meg minket még job-
ban. Az Egyesiilt Arab Emirségekben van, hogy az iskolak
nem fogadjak be a vérzékeny gyerekeket, igy a csalddoknak
hazudniuk kell a betegségrél, vagy egyenesen eltitkolniuk azt.
A talalkozé soran tortént beszélgetésekbdl is megdllapithatd
volt, hogy ez a helyzet leginkabb az ottani informacidhianybal
adaddik. ,Nagyon kevesen vannak tisztaban azzal, mit is jelent
a hemofilia és az azzal vald egylittélés” - mesélte Jafar, az otta-
ni szervezet elndke. Az alulinformaltsag egyik oka, hogy rend-
kivil ritka a vérzékenység el6forduldsa az orszagban, koril-
bellil 6sszesen 150 beteget tartanak szdmon, ami egy 9 és fél
millids lakossaggal rendelkez6 allam esetében elenyész6 (bar
az adatokba beleszolhat a betegség szégyellése miatti diag-
nosztizalatlansag). Jafarnak a legfébb kizdelmet az jelenti,
hogy tajékoztatast nyujtson a vérzékenységrdl az emberek-
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nek, hogy ez altal megértsék mit is jelent valdjaban ez az alla-

pot és csokkenjen a tarsadalmi elitélése.

Az el6addasok utan igyekeztiink az esténket csapatépité prog-
ramokkal megtdlteni. Péntek este Szilvi és Laura korbevezet-
ték a varosban a fiatalokat, megmutattdk nekik a karacsonyi
vasart, a Bazilikat, majd a kisfoldalattival elzotykolGdtek a
HGsok terére, ahol Laura Gseink szobrai el6tt rogtonzott tor-
ténelem ora keretében megismertette a fidkkal nemzetiink
multjat. Innen Szilvivel tovdbbmentek a Parlamenthez, amely-
nek megtekintése mindannyiuk nagy vagya volt.

A szombati bucsuest keretében a Matyaspincébe mentiink va-
csorazni, ahol vendégeink megismerkedhettek a magyar konyha-
val és néptanccal is, amely kiilondsen tetszett nekik. Kis batoritas
utan Lauranak és Szilvinek siker(ilt megtancoltatnia az argentin és
costa ricaifiut, Pedrot és Maxot, akik igy igazan testkdzelbél tapasz-
talhattdk meg a magyar kultura egy darabkajat, illetve hozzaja-
rult a rogtonzott kis ,produkcid” a barati hangulat feler6sodé-
séhez a csapatban. Es az este még nem ért véget: a lanyok gon-
doskodtak réla, hogy a csapat a budapesti éjszakai életbdlis kap-
jon egy kis kostoldt, amit kitdrd lelkesedéssel fogadtak a fiatalok.
A workshop a vendégek vasarnap reggeli hazainduldsaval ért
véget, ahol lehetGségiink volt még egyszer talalkozni Uj bara-
tainkkal és bucsut inteniink nekik.

Nagyon sok Gszinte vélemény, torténet és érdekesség hangzott
el a konferencian. Reméljiik, a megszerzett tudast képesek lesziink
tovabbadni és kamatoztatni az egyestleten beliil, hogy segitstink
az itthoni betegtarsainknak. Bizunk benne, hogy a kiilféldi kap-
csolatok sem halnak el, hanem sikertil 6ket baratsagként és hasz-
nos munkakapcsolatként is megd8rizni.

David osszegzésével zarjuk beszdmoldnkat: ,,Mert amig mi
élvezziik ezt a jo ellatast, mégis tudom, hogy vannak itthon is
olyan csaladok, akik félnek ett6l a betegségt6l, mert nem isme-
rik, és ezért inkdbb ,,elbdjnak” el6le, és prdbaljak lerazni ma-
gukrol. Pedig ha foglalkoznanak vele és megértenék, akkor a
gyerekeket sem kéne ,,gumiszobaban” tartani, hanem lehetne
engedni jatszani a tobbiekkel, mivel ez mar lehetséges a
modern és hatdsos gyogyszerek mellett.”

21



@ EGYESULETT KAPCSOLATOK

Lets go, Glasgow

Keszthelyi Zoltdn, Kovdcs Istvan, Nyéki Szilvia, Nagy Péter

2018 majusaban Glasgowban jart az egyesiilet négy
kiildottje, Keszthelyi Zoltan, Kovacs Istvan, Nagy Péter és
Nyéki Szilvia, a WFH altal szervezett konferencian.

A WFH (Word Federation of Haemophilia) egy a WHO
altal is elismert nemzetkozi beteg-érdekképviseleti szer-
vezet, amely tobb mint 50 éve mkddik, és amelynek ma
134 tagorszaga van, koztiik a Magyar Hemofilia Egyesilet
is. A WFH célja, hogy a hemofilidval, von Willebrand beteg-
séggel, és egyéb ritka vérzési rendellenességgel él6 embe-
rek életminGségét javitsa, fuggetlendl attdl, hogy a vilag
mely pontjara szllettek. Ennek része, hogy a hemofilia-ella-
tasban résztvevd szakembereknek képzéseket szerveznek,
hogy javitsak a diagnosztizalast és az ellatast. Emellett cél-
juk, hogy elérjék a megfeleld, korszerd, biztonsagos gyogy-
szerkészitmények hozzaférhet6ségét.

Tamogatjak még a vérzési rendellenességgel rendelkezé
személyek minél jobb tdjékoztatasat, az egészséges be-
tegségtudat kialakitasat, amellyel teljes életet élhetnek.
Ennek fontos része, hogy egy erés kdzosséget hozzanak
|étre a tagorszagok beteg-érdekvédelmi egyesiiletei ko-
z6tt, hogy segithessiink egymasnak, mert egyutt sokkal
nagyobb eredményeket érhetiink el.

Ezen célok elérésére biztosit idedlis alkalmat a kétévente
megrendezett konferencia, amelyen a tagorszagok beteg-
érdekvédelmi szervezeteinek vezet6i, aktiv nkéntesei, fia-
taljai, valamint hematoldgus orvosok, gydgytornaszok, pszi-
choldgusok és egyéb hemofilia ellatasban szerepet jatszd
szakemberek vesznek részt. Mindannyiuk szamara szervez-
nek érdekes el6adasokat, igy ezen a hatalmas eseményen
sokszor parhuzamosan folynak a programok. Bizonyos elGada-
sok csak orvosoknak szélnak, mig mdsok inkdbb az egyesi-
letek vezetGinek hasznosak, megint masok a fiatal dnkénte-
seknek izgalmasak.

Természetesen a legnagyobb hangsulyt itt is az Uj kezelési
modok, a génterdpia és a hosszabb hatoéidejl készit-
mények kaptak, amelyekrdl kilon el6addsok szdltak az
orvosok, és az egyesiiletek kildottjei szamara. Hallgattunk
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érdekes el6addsokat még a ndk és a vérzékenység témaban
is, ahol a lelkes dnkéntesekbdl allé csapat bemutatta az
altaluk OsszegyUjtott adatokat, amelyekkel a téma fontos-
sagdt indokoljak, és amellyel fejl6dést szeretnének elérni a
nék ellatasaban is. Ezen kivil koriljartdk még a témat pszi-
choldgiai oldalrdl is: ki hogyan dolgozza fel a sajat vérzési
rendellenességét, illetve azt, hogy 6 orokiti tovabb a beteg-
séget a gyermekének.

Tartottak el6addsokat azon orszagok egyesiileteinek a
vezetGi, akiknek nagyon nagy kizdelmeket kell éppen
folytatniuk a hemofilia ellatasuk javitasaért, illetve akik-
nek nemrég sikeriilt eredményeket elérnilik, mint példa-
ul Kenyanak, hogy ez altal tanacsokkal, pozitiv példakkal
szolgaljanak azoknak, akiknek még nem sikeriilt elérni-
Uk a megoldottnak mondhaté hemofilia ellatast. E mel-
let ez j6 alkalom, hogy egy kdzosségként oriljlink egy-
mas sikereinek, illetve tamogassuk egymast.

Az elGadok kozott jutott hely a fiatalok szamara is: kilon
el6adassorozatban hallgathattuk, hogy melyik orszag-
ban milyen problémakkal kell kiizdenitk. Példaul Liba-
nonban, ahol nincs hemofilia ellaté kézpont. Valamint
mindenki elmesélte a sajat torténetét is a hemofilidval,
példaul az Amerikabdl érkezett Nikole, akinek egy ritka,
ndket is érintd vérzési rendellenességét, — ami kisgyer-
mek koratdl korlatozta mindennapjait — csak tizenhdarom
éves koraban diagnosztizaltak. ElImonddsa szerint ez



6t arra motivalja, hogy aktivan részt
vegyen a n6k helyzetének javitdsaban.
Talan a legnagyobb érdeklGdés a gén-
terdpian atesett Jack Grehan el6adasat
ovezte. Az el6adas mottdja: a hemofilia
nem hataroz meg.

Emellett tobb érdekes Uj eléadasra is sor
kerilt, példaul csaladi mechanizmusok-
rél, kiegészit6 terapiakrdl, még zenete-
rapiardl és mdlvészetterapiardl is.

Az el6adasok informacidinak tovabb-
addsa és azok hasznositasa mellett fon-
tos cél a kapcsolatépités is, egy minél
erésebb kozosség létrehozasa nemzet-
kozi szinten is. Sokat beszélgettiink pél-
daul egy Nagy-Britannidbdl jott parral,
akik kozl a férj Chilében, a feleség Len-
gyelorszdgban sziiletett. A férj izlletei

rossz allapotban voltak, nehezen moz-
gott, mert gyermekkoraban a chile-i hemofilia ellatas még
nem volt megoldott, illetve csak Chile févarosaban, és
annak kornyékén élék tudtak igénybe venni, 6 pedig vidé-
ken élt. Késébb a tanulmanyai miatt kerult Nagy-Britan-
nidba. Azéta Chilében is javult a helyzet, de még mindig
nagyon jellemzd az orszagra a kdzpont fejlédésével szem-
ben a vidék elmaradasa. Chile-i baratunk — allapota elle-
nére — meghékélt betegségével, mert szerinte sokat hoz-
zdadott a személyisége fejlédéséhez, amit a ,Hogyan
ismerkedjiink hemofilidval” cim{ elGadast kbvetd beszél-
getés soran ki is fejtett.

Sok régi ismerdst is 4dvozoltink, mint példaul a roman
egyesllet elnokét, aki a mai napig oriasi kiizdelmeket
kell, hogy folytasson a faktorellatasért. Ehhez kért segit-
séget az Eurdpai Hemofilia Konzorcium elnokétdl, azért,
hogy egy nemzetkdzi szervezet nagyobb nyomatékdval
hasson a roman egészségligyre. Az amerikaiak kozil is
talalkoztunk néhany kedves ismerdssel, Fianna-val, Randy-
vel, akikkel folyamatosan toltekeztiink a kifogyhatatla-
nul pozitiv vilaglatasukbdl. Kezet rdztunk az osztrak fia-
talokkal, és a brazil Francisco-val is.

A kulturalis eseményt idén a Glasgow-i csodak palotaja-
ban szervezték meg, amely a sok természettudomanyos
jellegli jatékaval remek hangulatot teremtett a kdzvet-
len ismerkedésre, plane a skot dudasok lehengerld jaté-
kaval és a skot whiskyvel egydtt. Itt baratkoztunk 6ssze

toresiLert karcsoLaTok Gy

az ir Seamus-szel, a dél-afrikai és a szatud-arabiai kiild6t-
tekkel.

A vdérost az Ujdonsiilt szaud-arabiai baratunkkal, Nikhillel
néztik meg. Megcsodaltuk Glasgow egyetemét, ame-
lyet a Harry Potter kdnyvekbdl késziilt filmsorozat ,,rox-
forti” jelenetei forgatasanak is helyet adott, meglato-
gattuk a Kelvingrove galériat és muzeumot, sétaltunk a
hangulatos, édon, néhol kissé romos miemléképiletek
kozott, és megkostoltuk a helyiek kedvencét, a fish and
chipset. A belvdrosban karnevali hangulat uralkodott,
ugyanis éppen belecsdppentiink a skét focikupa donté-
be és Harry herceg eskiiv6jének linneplésébe, amit a skotok,
illetve a varosban él6 britek nemzeti identitasuk alapjan
tartottak fontosnak. Hosszu sétank soran megtudtuk, hogy
Nikhil orvostanhallgato, késébb hematoldgus orvos sze-
retne lenni, és segiteni a szaud-ardbiai egyesiiletet.

Utolsd nap részt vettiink a kozgy(ilésen, képviseltik a
Magyar Hemofilia Egyesiiletet. A vélemények a legtobb

A

kérdésben egybehangzodak voltak, egy érdekes téma ki-
vételével, amely nagyjabdl fele-fele aranyra osztotta a
jelenlévGket: csak vérzési rendellenességgel rendelkezé
személyek, illetve azok sziilei lehessenek vezet8ségi ta-
gok a WFH-ban, vagy példaul testvérek, hazastarsak, he-
mofilia elldtasban résztvev6 szakemberek, vagy barki je-
lentkezhessen, aki aktivan és produktivan részt vesz a mun-
kaban. Ebben a kérdésben ellene szavaztunk a tobbségnek,
de érdekes vita bontakozott ki a dontés el6tt. Végll maradt
a kordbbi rendszer, amely szerint csak vérzési rendellenes-
ségben érintett személy, vagy annak valamely sziilGje lehet
vezetGségi tag.

Rengeteg élménnyel gazdagodva tértiink haza. Remél-
juak, sikertil majd minél tobb Uj ismerdssel tartanunk a
kapcsolatot. K6z0s projekteket is terveziink megvaldsi-
tani vellik, amelyhez rengeteg Otletet, pozitiv példat
kaptunk az idei el6addssorozaton.
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EHC Youth Leadership
Workshop Amszterdamban

Czuczor Gergely, az MHE énkéntese

2018. aprilis 6-8. kozott keriilt megrendezésre az EHC altal szervezett Youth Leadership Workshop tjabb allomasa

Amszterdamban. A workshop célja az 6nkéntesek és az eurépai hemofilids k6zosség kdvetkez6 vezetSi genera-
ciojanak képzése, felkészitése. A program tipikusan el6adasok és gyakorlati foglalkozasok keveréke, amely az id6sebb

onkéntesek tapasztalatainak megosztasara épiil. A cél, hogy a fiatalok érzékeljék annak fontossagat, hogy aktivizaljak

magukat a sajat nemzeti tagszervezetiikben (NMO), és felkésziiljenek az esetleges problémak kezelésére, ame-
lyekkel az 6nkéntes életiik soran szembesiilhetnek. Az eseményen Czuczor Gergely képviselte egyesiiletiinket.

A program egy gyors koszontével és is-
merkedGs jatékokkal kezd6dott, amelyek
segitették, hogy a késGbbiekben csapat-
ként tudjunk dolgozni, és hozzdjarultak,
hogy ne (teliesen) idegenként tekintstink
egymasra. 15 fiatal vett részt a rendezvé-
nyen kllonbozE orszagokbdl, igy az ssze-
razddas nem tartott olyan sokaig, viszont
jelentdsen hozzajarult ahhoz, hogy a 3
nap alatt — ami igazabdl 2 teljes napként
foghatd fel — mindenki valtson egymassal
par sz6t legalabb, valamint ahhoz is, hogy
Uj baratsagok sziilessenek.

Az els6 szakmai program a betegszer-
vezetek felépitését mutatta be, kilonos
tekintettel arra, hogy mi az egyén szerepe
és fontossaga, illetve, hogy milyen buk-
tatokra kell figyelni és milyen iranyelveket
kell betartani ahhoz, hogy egy szervezetet
jol és hatékonyan lehessen irdnyitani.

Ezt kovet6en megismerkedtlink a stra-
tégia alapu tervezés fontossagaval. EIG-
sz6r megtanultuk a tervezés alapjait,
majd attértiink arra, hogy miként lehet
egy stratégia alapjan tervezni. Ahhoz
hogy tervezni tudjunk, el6szor is kell egy
(jo) otlet, szamitasba kell venniink a le-
hetGségeket és az akaddlyokat, amelyek
felmerilhetnek. Fontos, hogy a tevé-
kenység végén ne felejtsiik ellendrizni,
hogy a terviink alapjan végrehajtott
feladatok sikerrel zarultak-e. Természe-
tesen miel6tt még belekezdenénk a
megvaldsitasba el kell dontenink,
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hogy a terviinknek van-e akkora hoz-

zaadott értéke, hogy megérje végre-
hajtani. Ebben segitség lehet, ha don-
tési matrixot alkalmazunk. Biztosita-
nunk kell tovabba, hogy a folyamat
egésze alatt transzparensek (Gszinték,
Latlathatéak”) maradjunk. Nem szabad
elfelejtenlink, hogy minden egyes
ember mdsban jo, igy torekedjink arra,
hogy a feladatnak megfelel$ tudassal
és gyakorlattal rendelkez6 embert va-
lasszuk, amennyiben erre lehetGsé-
glink van. Térekedniink kell arra is, hogy
noveljik az egyének elhivatottsagat,
és hogy kollektivan a lehet6 legtob-
bet tudjuk kihozni bel6lik. Egy masik
fontos dolog, amire figyelnlink kell,
hogy amit tesziink, az valdban a kozos-
ség érdekeit szolgalja, ne pedig csak
egy-két emberét. Végil arra kell tore-
kedni, hogy az 6nkénteseket megtart-
suk és motivaljuk azirant, hogy onkén-

tesként tevékenykedjenek. Ehhez a stra-
tégia alapu tervezés a kovetkezGket
adja hozza: hosszabb tavban gondol-
kodunk, a nagyobb képet nézziik, a szer-
vezet reaktiv helyett proaktivva valhat,
elGsegiti a kreativ gondolkodast, a tobbi-
eknek példat mutathat, stb.

Masnap annak az alapjait tanulhat-
tuk meg, hogy miként lehet elkote-
lezetté tenni az 6nkénteseket, illetve
hogyan tartsuk meg Gket. Az 6nkén-
tesek esetében a 3 legfontosabb dolog,
amit figyelembe kell venniink: a ké-
pességek, a rendelkezésre allas és az
elkotelezettség. Egy tokéletes dnkén-
tes mind a harommal rendelkezik, azon-
ban a valé életben ilyen nagyon ritkan
fordul el6. Az 6nkéntesek elkotelez6-
déséhez az kell, hogy az & szlikség-
leteik és a szervezetiink szlikségletei
illeszkedjenek egymashoz, kdlcsono-

Fotd forrasa: https://www.ehc.eu/ehc-youth-leadership-workshop-2018/



sen hasznosak legyenek. Fontos, hogy
kis lépésekkel haladjunk és a megfelel6
kommunikacio is. Ahhoz, hogy megtart-
suk az dnkénteseket sziikség van rugal-
massagra, arra, hogy pozitiv visszacsato-
last kapjanak arrdl, hogy amit csinalnak
azjo és hasznos, viszont arrél sem szabad
elfeledkeznilink, hogy az 6nkéntesek is
dolgoznak/tanulnak, van csaladjuk és
maganéletlik, igy vigyaznunk kell, hogy
ne terheljiik ket tul.

Az elmélet utan a gyakorlatban is kiproé-
balhattuk, hogy milyen hatékonyan tu-
dunk tervezni, ugyanis a szervezék ki-
I6nb6z6 csapatmunkakkal és szerepja-
tékokkal késziiltek, melyek az addig el-
hangzott anyagokra épiiltek.

Igazan izgalmas része volt a rendezvény-
nek az az el6adds, amely bemutatta egy
Uj gyogyszer létrehozasanak folyamatat,
egészen a felfedezéstdl a forgalomba
helyezésig. Szamomra igencsak meghok-
kentd szamok szerepeltek az elGadasban
(lasd dbra):

e Tobb, mint 12 év telik el, mire egy Uj gyogyszeregy o

beteg szamara elérhetévé valik

o Atlagosan tobb, mint 1 millidrd euréba keriil a kuta-
tas és fejlesztés, mire a gydgyszer forgalomba keriil e
e A gybgyszerek 98%-a, amely fejlesztési fazisba o

kerilt, soha nem keriil a piacra
A kifejlesztés allomasai:
e Felfedezés
e A ,célpont” kivalasztdsa:

Ezt kovette a hemofilia egyesiiletek
és a gyogyszergyarak viszonyat be-
mutatd prezentacid. Megtudhattuk,
hogy az egyesiileti bevételek f6 for-
rasat a gyogyszergyarto cégek jelentik,
ezért torekedni kell arra, hogy tébb
helyrél szarmazzon a bevételiink, aho-
gyan arra is, hogy ne széljanak bele a
cégek tulzottan abba, hogy a tdmo-
gatast mire forditjuk. Hogyha egy cég
egy projektet hatdrozott ideig tdmo-
gat, az még belefér. Bar a fébb céljaink
egyeznek az egyes vallalatokéval, nem
szabad elfelejteni, hogy a miénk egy
alapjaiban mas szervezet. Amellett,
hogy egyuttm(kodink a gydégyszer-
cégekkel és a legtobb esetben téliik
szarmazik a pénziigyi forrasunk nagy
része, nem szabad elfeledkezniink
arrdl, hogy fuggetlenek, transzparen-
sek és felel6sségre vonhatdak ma-
radjunk. Figyelnunk kell arra is, hogy
szervezeti szinten miként viszonyu-
lunk a kiilonb6z6 cégekhez, illetve,
hogy személyes taldlkozdok esetén,

Fazis 1:

o Onkénteseken torténd tesztelés alacsony dézissal
egészséges embereken

Fazis 2:

o Olyan molekula, amelybdl a szervezet tobble- o

tet termel tott eurénal
o Olyan molekula, amelybdl a szervezet keveseb- o

bet termel e Fazis 3:
o Olyan molekula, amely nem normalis felépi- o

téssel rendelkezik
o A ,vezér” kifejlesztése:

o Olyan molekulat kell taldlni, amely kélcsdnha-

tasba Iép a célponttal
e A ,vezér” optimizalasa:
o Erdsebb hatas
o Nagyobb biztonsag

e Nem-klinikai biztonsagi tesztelés:
o |de tartoznak az allatkisérletek

torténik

is megbukik

e Szabvénytervezet benyujtdsa
o Atervezet atnézése atla
igénybe a hatdsagok részé

e Marketing és a biztonsagossag

Betegeken torténd tesztelés

o Altaldban két csoport van:

m A gyodgyszert kapo betegek csoportja

m  Placebo-t kapo betegek csoportja (ez hemo-
filiasok esetében nem megoldas)

Ekkor jarunk atlagosan 8,5 évnél és 1 milliard elkol-

10 gyogyszerbdl csak 2 jut el a kdvetkezd fazisba
Annak bizonyitasara iranyul, hogy a gyogyszer valo-
ban hatékony és biztonsagos

o Tobb orszagban, akar tobb ezer beteg bevonés%

o Tobb, mint 50%-aa gyéészereknek még a 3. fazisban

torestLert karcsoLaTok Gy

mint képvisel6k hogyan viselkedjtink
az 6 oldalukrdl jelen |év6 szemé-
lyekkel.

A zardnapot ismételten szerepjaté-
kok és csapatmunkak jegyében tol-
tottuk, hogy sajat b6rinkon is meg-
tapasztaljuk, hogyan lehet kezelni egyes
felmerilé problémakat, helyzeteket.
A rendezvény zdrasaként Osszefog-
lal6 prezentdciok kévetkeztek, ame-
lyek utan mindenki vagy a repil6-
térre sietett vagy lehet8sége nyilt
egy rovid varosnézésre.

Ami szamomra kiilon pozitivum volt,
hogy a szervezG6k biztositottak minden
el6adast vagy csapatmunkat kove-
téen egy kavészlinetet, igy lehetGség
nyilt jobban elraktdrozni a hallottakat,
és a tobbi résztvevdvel is megismer-
kedni - nem utolsé sorban remek kaveé-
kat inni és hozza elfogyasztani egy-két
stroopwafel-t, ami szerintem az egyik
legjobb édesség, amit csak kapni lehet.

haté#gok felé:
hénapot vesz
74
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Az el6z6 lapszdmban megkezdett, kicsit fellengzésen arcképcsarnoknak elnevezett sorozatunkat
folytatjuk Molndr Zoltdn bemutatdsdval. Dr. Horvdth LdszIo utdn ismét egy, az MHE el6torténetében
meghatdrozo szerepet jatszo személyt ismerhetiink meg, akiszintén elldtta az elnéki teendéket hosszu
éveken kerestztiil. Az aldbbi, kissé rendhagyo beszélgetés-fiizérb6l épitkezd, nagyon észinte hangvételii
sorokbdl - fiatal kora ellenére — egy igen kiizdelmes életut rajzolodik ki, amely Zoltan gondolatait,
elhivatottsdgdt és hozzddlldsat mutatja be. Korosztdlya hemofilids betegtdrsai kéziil nyilvan sokan
kapcsoloddsi pontokat taldlnak, és az alabbi sorok anndl inkdbb is érdeklédésre tarthatnak szamot.

41 éves, A tipusu hemofilias. NGs, 1 kisfiu apja. Fels6foku
informatikai végzettsége van. Az egyesiiletben 2 éves
ifjusagi vezetGi és 8 éves elnoki tapasztalata van. Jelenleg
egyesiiletiink ellen6rz6 bizottsaganak elndke.

Szentesen sziiletett 1978-ban, ott jarta ki altalanos isko-
ldjat és a kozépiskolat, fels6fokd képzését viszont mar
Budapesten kezdte el. Egy batyja van, aki egészséges.
Végzettsége gazdasagi-pénzigyi informatikus. Elséként
batyja bt-jében hasznalta ezt a tudasat, majd egy kereske-
delmi cégben jutott el6re a ranglétran. Jelenleg egy halo-
zati eszkdzok nagykereskedelmével foglalkozo cégnél keres-
kedelmi menedzser.

A hemofiliarol ,,nem-megkiilonboztetési” szem-
pontbal

A mai kezelési korilmények lehetévé teszik, hogy a hemo-
filids ne érezze betegnek magat. Ezért a szll6k felelGssé-
ge is nagy, hogy ne csindljanak , beteget” a hemofilias gye-
rekiikbdl. Nekem példa volt Svédorszag, ahol nagyjabdl
45 éve van profilaxis és 30 éve adjak a rekombinans
készitményeket; ez meg is latszik az ottani hemofiliaso-
kon, ugy néznek ki, mintha ,viking favagék” lennének.
Nincsenek izileti elvaltozasaik, s6t a filozéfidjuk sem az,
hogy vigydznom kell magamra, mert én hemofilias vagyok.
A svédeknél az egészségiigy, a gondozd orvos nem szol
bele, hogy vallalja-e az ismert hemofilids apa vagy a hor-
doz6 anya az utéd hemofilidjanak kockazatat. Ennek oka
egyrészt a nagyobb valldsossag, nem fogadhatd el sza-
mukra a szelekciod joga, masrészt egy joval demokratiku-
sabban gondolkodd nép, ott ebbe az dllamnak, a hatésag-
nak nincs beleszoélasi joga. Nalunk célszer( lenne tobb fel-
vildgositd, ismeretterjeszté anyagot, videot késziteni a
témardl. Ha ez felkelti a hemofilidval érintett beteg vagy
hordozé figyelmét, akkor ugyis utdna jar, kimazsoldzza,
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Egyesiileti arcképcsarnok -
Molndr-Zomborka Zoltan

Toth Laszlé, az MHE ellenérzo bizottsagi tagja

guglizza a szitkséges informaciét a maga szamara. Erdekes
Osszehasonlitani a svéd és a magyar ellatast abbdl a néz6-
pontbdl, hogy az 1 f6re juto faktorfelhasznalds kézel meg-
egyez6. Viszont naluk mds a rangsorolds, 6k azt tartjak
hemofiliasnak, aki bevérzik, nagyobb hatékonysagu fak-
tort adnak be neki, és hat Iényegesen kevesebben van-
nak a HIV ,pusztitdsa” miatt.

A beszélgetés soran a most mar legaldbb két és fél évtizedes
magyar faktorbehozatalra, a magyar faktorgyartasra attérve
felelevenitettlk azt a torténetet, hogy a kilencvenes évek
elején Surjan dr. volt az egészségligyi miniszter és Istvan
dr. volt a vérellatasi kormanybiztos. Egy alkalommal Istvan
dr. hozta a hirt Surjan dr.-nak, hogy most itélték sulyos
borténbiintetésre Franciaorszagban a volt egészségligyi
minisztert és a volt vérellatasi szolgdlat vezetgjét, mert
a jovahagyasukkal beadtdk a francia hemofilidsoknak a HIV-
vel fert6zott faktorkészitményeket. Surjan dr. felismerte
azt, hogy hasonlé pozicidban vannak 6k is, mint korab-
ban a francia vezeték... és a kdvetkezd Antall-kormany-
Ulésen el6terjesztette a faktorbeszerzési javaslatat. Ezzel az
Istvan doktori ,huszarvagassal” vette kezdetét a tisztitott,
virusmentes faktorkészitmények beszerzése a sulyos
hemofiliasoknak, majd a konnyebb lefolydssal biré bete-
geknek is. Hamarosan az egészségligyi torvény modosi-
tasaval elérte azt is, hogy nemcsak orvos, hanem a beteg
is beadhassa az intravénas készitményt maganak, ami a
KOK (Kontrolalt Otthoni Kezelés) alapgondolata.

A faktorellatas kiizdelmes kezdetei évei

Az egyesiilet is koran hozzajutott — bar még csak —adomany-
ként faktorkészitményekhez: a mar tobb mint két és fél
évtizedes multra visszatekint6 nyari tdboroztatashoz az
elsé alkalommal a bécsi Immuno cég biztositotta a fak-
torkészitményt a f(izf6i taborba. Zoli az els6 két tabor-



ban még nem vett részt, de utdna viszont folyamatosan
ott volt nyaranként. Egészen addig, amig 19 évesen mar
tdborvezet§ lett, amelyet sorozatban 10 évig nem szaki-
tott meg. Az egyesiilet vezetését pedig 2002-2009
kozott vallalta, sorrendben a harmadik elndkként.
(Pelyhe Tamas elnodki periédusa 1990-2000, dr. Horvéth
Laszléé pedig 2000-2002 kozott volt. Zolit dr. Varga Gabor
valtotta 2009-2015 koz6tt). Az egyesiiletet lelkes emberek
vitték el6re, de a programokhoz kellettek az anyagi eré-
forrasok is: gyogyszergyari adomanyokbdl, parlamenti
juttatdsokbdl az egyesiiletek szamara rendelkezésre allo
keret terhére, illetve a magdnszemélyek személyi jove-
delemaddjanak 1 %-os felajanlasaibdl jottek Gssze a prog-
ramokhoz nélkilozhetetlen 6sszegek.

Hogyan talald meg a magad ,hemofilias” atjat?
Zoli hozzdaallasa is itt mutatkozott meg els6ként, 17 éve-
sen Pelyhe Tamas taborvezetése mellet mar tabori segi-
t6 volt, majd az egyesilet ifjusagi vezet6jeként aktivi-
zalta magat a nyari taborokban. Az volt akkor is a filozo-
fiaja, hogy vissza akart adni abbdl az élménybdl a fiata-
labbak szdmara, amit neki a tdborok jelentettek. A mai
tdborok strukturaja, 0sszetétele valtozott a korabbiak-
hoz képest: valamikor ,fehér holléonak” szamitott, ha 1-
1 lany is volt a tdborban. Ma viszont tobben is javitjak az
a nemek aranydt, hiszen a von-Willebrandos betegeknek is
otta helyik a tdborokban. Nosztalgidval mesél az elsé tabo-
rokrél, ahol megenged&bb volt a l1égkor; Kalasz doktorral
ezt Ugy nevezték: ,rideg marhatartds”. Préobaljanak ki
minél tébb dolgot, ugyis felligyelet alatt vannak. Egyszdval
a normal, ,,védéhald” nélkili mindennapokra valo felké-
szitést is szolgalta a tabori élet. Ezekre az élményekre pozi-
tivan emlékeznek az akkori tabori résztvevék. Véleménye
szerint az nagyon jol m(ikodott, hogy a sziil6 nem volt
ott a tdborban, mert egyrészt a csalad is fel tudott sza-
badulni a gyerek betegsége miatt érzett egész éves nyo-
mastdl, a fiatalnak pedig lehet8&sége volt 6nalld szarny-
probalgatdsra, kiszabadulva a ,himestojas-szemlélet”
védelmébdl. A gyereknek esélye volt arra, hogy az id6-
sebbektdl ellesse, mit lehet, mit nem, vagy csak mi a ter-
mészetes.

Vélemények az egyesiilet miikodtetésérol

Zoli fiatal koraban aktivan sportolt, focizott, amikor a
szllei ugy tudtdk, hogy elment a haverokkal meccset
nézni. Tényleg nézte a meccset, de egészen kozelrél. Ez
is egy jo példa arra, hogy soha nem érezte magat betegnek.

A jelenlegi egyeslleti programokrol az a véleménye, hogy
egy kozhasznu egyesiiletnek ezeket kell menedzselnie,
és nem a bankszamlan tartogatni a pénzeszkdzoket. Az
egyesileti programokra forditott kiadasok ésszer(ek,
nem bérkifizetés van mogottik, hanem olyan szolgdlta-
tasok igénybevételét jelentik, ami a betegeink életkorl-
ményeinek javitasat, rehabilitacidjat szolgaljak.

A jelenleg alkalmazott tendereztetési gyakorlat hatulit6-
je, hogy az elektronikus ajanlattétel miatt nincs lehet6ség
az arversenyre, artargyalds soran bekovetkezd ,arlejtés-
re”, mert a kiinduld elképzelés hibas: a faktortenderen
induld ugyis a legalacsonyabb eladasi arat ajanlja meg. A
korabbi gyakorlatban az egészségbiztositd, a gydgyszer-
gyarak és nem mellesleg a 3 hemofilias érdekvédd szer-
vezet: az MHE, a Barati Kor és az Alapitvany is részt vehe-
tett a vitaban, az aron tul tovdbbi minGségi és hatékony-
sagi érveket is felsorakoztathatott. Az egészségbiztositd
felé nemcsak az a kdvetelmény, hogy megfelel6 haté-
konysagu és mennyiség( faktorkészitmény alljon rendelke-
zésre, hanem az is, hogy a t(i hosszabb legyen, de véko-
nyabb, vagy a csomagban alkoholos letorl§ is legyen, ha
mar ilyen draga készitményrél van szé. A tender kiiras a
csomag méretét is korlatozza, hogy a készitmény kony-
nyebben szallithatd legyen.

Elettorténet - ,halmozott” hemofilidsként és

néhdny testkozeli jotandcs

Zoli is, mint az 1986 el6tt sziletett hemofilidsok tébb mint
95 %-a — HCV pozitiv. A HCV kezelésében korabban alkal-
mazott gyogyszerek mellékhatasat megnézve elhdllnk,
hogy mennyi és milyen mellékhatasokkal jar a gyogyszer-
tajékoztatd szerint is. (Errdl a kiizdelemrél el6z6 lapszémunk-
ban adtunk kézre egy igazdn Gszinte beszamolot — szerk.)

Zoli kezelését a 2010-es évek forduldjan kezdték, az
Interferon-Ribavirin kombdval. Két kezeléssorozat egyre
sulyosabb mellékhatasokkal jart, a ndvekvé mennyiségi
gyogyszeradag kdvetkezményeként: vérkép romldsa, folya-
matos héemelkedés, idénként lazzal kombinalva, rendsze-
res hangulatvéltozas, leveg6 utani kapkodas, jelentGs suly-
csokkenés. A masodik kezelést kdvetSen ismét emelkedni
kezdett a virusszama, de ekkor érkezett el a magyar non-inter-
feron kezelés ideje. Es valdban, a 3 havi gydgyszeres kezelést
—ami semmilyen mellékhatdst sem okozott —kdvetSen a virus
véglegesen eltlint a tesztek szerint. Ez a non-interferon keze-
lés egészen mas technoldgiat jelent.
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Zoli felfogasa szerint a HCV és a vele egyiitt |étez6 maj-
betegség legy6zését is gydgyszermentességgel kell segi-
teni, s6t, mivel a s6, cukor, olaj, de pl. a bors bevitele is artal-

mas a majnak, ezért minimalizalni kell a fogyasztasukat.
S6 esetében nem tisztitott sot, de azt is a magyar szoka-
soktdl eltéréen tizedannyit hasznal, vagy a mézzel édesit,
ebbdl is a vegyes méz vagy a feny6méz. Jellemz6 ra, hogy
a megfazast, influenzat is gyogyszermentesen, a kemikalidk
mell&zésével, természetes Uton probdlja legy6zni. Mit is
jelent ez? Végy sok reszelt gyombért, néhany fokhagymat,

mézet és sok-sok citromlét: ezt a 2-3 deci folyadékelegyet
kuraként alkalmazva lesz tul az ilyen jellegli betegségeken —
antibiotikum nélkiil. A gydgyszer- vagy vegyszermentesség a
mosasra is kiterjed: sz6da, moso did és ecet johet csak szdba
tisztitoszerként.

Koszonettel tartozunk Zolinak azért, amit az egyesiletin-
kért, betegtarsaiért tett és tesz napjainkban is. Szeretnénk,
ha tovabbra is ezzel a fiatalos hévvel, vitalitassal, otletgaz-
dagsaggal jaruljna hozza kézosségi programjainkhoz.

A testmozgas az életiink,
avagy gyogytorna az Orszdgos
Hemofilia Kozpontban

Hddos Adrienn, Garami Zsuzsanna, gydgytorndszok

Vérzékenység és gydgytorna: minden férumon hangsulyozzuk, hogy ez a két fogalom szorosan dssze kell, hogy tar-
tozzon! Betegség és életmddjavulas — lehetne a két szinonima. Szinte nincs olyan kiadvanyunk, megjelenésiink,
ahol ne szorgalmaznank minden betegtarsunknal, hogy prébalja ki a gyogytornat, kérje a segitségiinket szakem-
berek biztositdsahoz. A miértekre Hédos Adrienn, Garami Zsuzsanna gyogytornaszok alabbi leirasabdl is valaszt

kaphatunk.

A modern orvostudomany és a specifikus gyogyszerelés
jo lehetGséget, magasabb életminGséget biztosit a
hemofilids betegek szamara. Magyarorszagon a hemofi-
lidsok és egyéb vérzékenységben szenved§ betegek gon-
dozasa vilagviszonylatban is el6kelé helyen all. Orvosok,
gyogyszerészek, apolok, pszicholdégusok és nem utolso sor-
ban gyogytornaszok szoros egyiittm(ikodése sziikséges a
sikeres terapia kivitelezésében. A veleszlletett betegség-
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ben elengedhetetleniil fontos a téretlendl gydgyulni vagyd

beteg hozzaallasa, valamint a tamogatd csalad szerepkore.

A hemofilia egy mozgasszervi betegség, amelyet konzer-
vativan mozgasterapidval, gyégytorndval javithatunk
(illetve stlyosabb elvaltozasok esetében a tovabbi romlast
igy késleltethetjlk). Ez egy hemofilias betegnek egy életen
at tarto kihivast jelenthet, ami nem mindig megy zokkené-
mentesen, ezért kiemelten fontos a megfelel§ gyogytor-



nasz szerepe, aki empatikusan, mégis hatékonyan, sze-
mélyre szabottan allitja 6ssze a kezelést minden hozzafor-
duld beteg szamara.

Tobbszori probalkozas utan, a 2018-as év elején az Orsza-
gos Hemofilia K6zpont és a Magyar Honvédség Egész-
ségligyi Kozpontja (,MHEK”) gydgytorna szolgalat egy
kdzos programmal allt el6, melynek [ényege a mozgaste-
rapia népszerdsitése és a napi torna beépitése a hétkoz-
napokba. Legfontosabb célunk a prevencid, a mozgdsszer-
vi problémdk megel6zése, tovabba a mar kialakult moz-
gasszervi elvéltozasok, degenerativ folyamatok kovetkez-
ményeinek megallitasa, késleltetése. Mindemellett szeret-
nénk egy élethosszig tartd iranyelvet nydjtani, és megér-
tetni a mozgas fontossagat.

Az MHEK-ban jelenleg mi ketten, gyégytornaszok foglal-
kozunk a hemofilids betegek mozgdsterapiajaval, beteg-
ellatasaval. A gyogytorna alappillére az elsé alkalommal
a betegvizsgalat, izileti statuszfelmérés (HJHS). Ezt
kovetben specifikusan, egyénre szabott terv kialakitasa
kovetkezik. Betegeink 10 alkalommal 30 perces egyéni
foglalkozdson és tanacsadason vehetnek részt. Célunk a
fajdalomcsillapitas, izomallapot rendezés, mozgasterje-
delem normalizaldsa, valamint az életvitelbe illeszthetd
egyszer(, rovid gyakorlatsorozatok megtanitasa, ame-
lyeket barki 6nalléan alkalmazhat. Ezt a 10 alkalmat egy
zaré allapotfelmérés koveti, mely nyomon kdvethet6 alla-
potvaltozasrol szamol be. Mar az elmult néhany hénap
alatt is 20-30 hemofilias beteggel taldlkoztunk. A keze-
Iések utan iztleteik mozgasterjedelme jelent6sen nove-
kedett, izomerejlk, alloképességik fejlédott, jarasképik
nagymértékben javult, finomodott; a mindennapi aktivi-
tasuk, tevékenységiik kdnnyebbé valt. Eletkortdl fiigget-
lendl, fiatalok és id&sebbek egyarant, kedvez§ tapaszta-
latokrél szamoltak be a mozgdasterapia utan, a mozgdssal
jaro fajdalom jelentdsen csokkent, élvezetessé valt sza-
mukra a fizikai aktivitas.

Kapcsolatunk a hemofilidval nem kizarélagosan a betegel-
|atasrdl szol. Szamos rendezvényen, nemzetkozi kongresz-
szuson, nyari taborokban vehetilink részt, amely tovabbi
ismeretekkel, élményekkel gyarapit benniinket.

A nyari gyerektdbor betekintést nyujtott szamunkra egy
kozosség életébe. Megismerhettiik a tdborozék mindenna-
pi nehézségeit, kiizdelmeit, a beteggondozas menetét. J6
volt 1atni, hogy a taborban résztvevék kortdl, nemtdl fiig-
getlendl segitették, hasznos tanacsokkal lattdk el egymast
és elmesélték sajat tapasztalataikat is. Orvos, névér, gyogy-

torndsz, az ,,id6sebb” vérzékenyek, mint segit6k tdmogat-
tdk a tdborozdék mindennapjait és a tabor lebonyolitasanak
gordulékenységét. Itt is bebizonyitottuk, hogy a gyogytorna-
nak nem kell unalmas és kotelezé ,tesidranak” lennie,
hanem lehet kreativ, jatékos és élvezhet6 mozgasforma is.

Szoros kapcsolatot sikerdlt kialakitani a Magyar Hemofilia
Egyesilettel és tdmogatdival, melynek segitségével részt
vehettlink az EAHAD (European Association for Haemo-
philia and Allied Disorders) 2019 pragai kongresszusan.
Gyogytornaszként nagy élmény volt nemzetkozileg elis-
mert szakemberekkel megismerkedni, eseteket tanulma-
nyozni. Bepillantast nyerhettiink mas orszagok beteggon-
dozasanak menetébe, egészségligyi dolgozdk csapatmun-
kajaba. Szdmunkra Uj szemszogbh8l mutattak be az ultra-
hangot, mint izlleti vizsgalati eszkdzt, ami gyors és haté-
kony eszkdz. Megmutatja az izlleti bevérzés pontos helyét
és az iztletek allapotat. A rendezvény soran felbecsilhe-
tetlen tapasztalatokkal béviltek ismereteink, mely nagy-
mértékben elGsegiti a gydgytornasz munkdssagunkat —
jelenlegi és jovendd pacienseink megelégedésére.

irasunk végén drommel adjuk kozre egy betegtarsunk , buz-
ditd” sorait:
N

Krompldk Andrds 60 éves, 1% alatti sulyos haemofilids
vagyok.
Sajnos minden iziiletem ténkrement, igy elmondhatom,
az egyik legrosszabbul mozgd, két mankaoval jéré hemofi-
lids vagyok. Két csipd protézisem van, melybdl az egyiket
madr cserélni kellett, mert kilazult. llyen e/é’zmén‘yek isme-
retében szeretném elmondani, hogy mennyire tudom hang-
sulyozni a rendszeres gydgytoma fontossdggt. Rendszeresen tor-
ndzom Cziczer Adrienn gydgytorndsz segitségével, akinek
nagy koészénet jar a munkdjaért. Tébb protézis miitétem
utdn sajdt tapasztalatom alapjan mondhatom, hogy iziilete-
im erdsédtek a gydgytorna segitségével, és ez nagyban
segitett mozgdsom konnyedebbé vdldsdh‘gi.

Készénet a MHE-nek, hogy biztositja szamunkra a gydgy-
torna lehetdségét, amely nélkiil azt hiszem az én mozgd- ﬁ
som a jelenleginél sokkal rosszabb lenne.

Gondolom, sokan tudjatok, hogy minél erGsebbek az izma-
ink, iziileteink anndl r}ehefebben vérziink be. Szeretnélek 33:

biztatni benneteket, hogyha mdr van lehetéségiik, tessék -
igénybe venni a gyégytorndt! TORNAZNI, TORNAZNI és

: e i 5
nem kifogdst keresni!. 4
r Kromplak Andrds, hemofilids
. g F R
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Miiller Karoly, az MHE tagja

Kedves Olvasok,
Kedves Betegtarsak!

A Ritka Betegségek Vildgnapja alkalmdabdl rendezvényt szer-
vezett munkatdrsai szdmara az egyik gyégyszergyarto cég.
Ez alkalommal a hemofiliardl, mint ritka betegségrdl tud-
hatott meg tobb informaciot a szépszamd munkavallaldi
csapat. Meghivottként harmadmagammal, mint a sulyos
hemofilias kdzosség képviselSi vettiink részt a rendezvé-
nyen. Tajékoztatast kaptak a dolgozdk arrdl, mi is ez a be-
tegség valdjaban. Kotetlen beszélgetések formajaban lehe-
t6ség nyilt eimondanunk azt is, mennyire fontos szamunk-
ra az altaluk is gyartott faktor készitmény egészségiink meg-
Ovasa érdekében. A rendezvény ,csucspontjaként” a dol-
gozokkal kézosen készitettlink két nagyméretl festményt.
Atervek szerint az alkotasok az egyik gyermek hematoldgia
kérhazi osztalyan fognak tide foltként megjelenni.
Feltétlentl meg kell még emlitenem, hogy 63 évet megél-
tem, de ilyen kozvetlen, &szinte, megjatszas nélkiili, szere-
tetteljes, viddm hangulatu 6sszejovetel résztvevSje nagyon
ritkan voltam eddig életemben.

Az egész eseményen érz6dott, hogy nem kényszerbdl, nem
fels6bb” utasitasra vettek részt a kozrem(ikoddk. Vidam-
saguk, kozvetlenségiik, baratsagos hozzaalldsuk egymassal

és vellink szemben is Gszinte volt.
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RITKAT:
jo program

A hétkdznapokban sajnos sok terileten leginkdbb a fent

leirtak ellenkezGjét tapasztalom. Ezért is Onti el szivemet
o6rom és boldogsag, hogy ennyi vidam, ,poénkodd”, t6liink
vérzékeny betegektdl sem tartézkodd, sét sorsunk irdnt
lathatdan érdekl6d6 emberek tarsasagaban lehettem.
Ugy gondolom a jelenlévék nem csak a két festmény meg-
alkotdsaval hoztak Iétre maradandét azon kdzeg szamara,
ahova a képek kertilnek majd.

Az, hogy az én szivembe is beloptak magukat a rendezvény
hazigazdai, az egészen biztos! K&sz6nom az élményt, és
sok ilyen kozosséget kivanok kis hazanknak!

Szeretettel: Miller Karoly



Programok
... amelyekre jo visszaemlékezni

2018. februar 24. — Ritka Nap: , A ritka betegségek kutatasa és
ennek elényei a betegek szamara” targyu témaban.

2018. aprilis 14. — Eves kozgy(ilés az egyesiileti irodaban.

2018. majus 5. — Bakony-expedicio: kirandulas a Bakony
vadregényes tajain.

2018. majus 20-24. — Glasgow: WFH vilagkonferencia.

2018. junius 3. — Gyermeknapi program: RiverRide és Budapest
Eye - budapesti varosnézés foldon, vizen és levegSben.

2018. junius 21-25. — Senior Napok Békésszentandrdson, a
K6ros horgdszparadicsomaban, az egyik holtag partjan 1évé
vendéghazakban.

2018. julius 25-29. — Csalddi evez8s tabor Poroszlon, a Tisza-
tavi Tavirdzsa kempingben.

2018. augusztus 11-25. — Nyari rehabilitacios gyerektdbor
két turnusban Balatonakarattydn, a Magyar Honvédség idu-
I6jében, valamint augusztus 18-an csaladi, nyilt nap.

2018. szeptember 30. — oktdber 4. — Senior Napok a gardonyi
Vital Hotel Nautis-ban.

2018. oktober 5-7. — Brisszel: EHC konferencia.

2018. november 16-18. — N6k és a vérzékenyég program
Esztergomban, a Portobello Wellness & Yacht Hotelben.

2018. november 29. — Roche Betegszervezeti Kerekasztal.

2018. december 9. — Mikulasnapi rendezvény a Lurdy Jat-
széhazban.

Programok
.. amelyeket joszivvel ajanlunk

2019. majus 11. — Tisztujito kozgyilés (MHE
Iroda, 10:00 érai kezdettel).

2019. junius 1. — Gyermeknapi rendezvény
(LEGO® kiallitas a Magyar Természettudo-
manyi Muzeumban és csaladi piknik).

2019. junius 26-30. — Senior Tabor a Koros
horgaszparadicsomaban (Békésszentand-
ras).

2019. augusztus 11-18. — Gyerektabor két
turnusban Balatonakarattyan, a Magyar
Honvédség Udiiléjében, amelynek kere-
tében 2019. augusztus 18. csalddi napot
tartatunk.

2019. december — Mikuldsnapi Ginnepség

(id6pont és helyszin pontositas alatt).




Személyi jovedelemado 1% felajanldsa

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

A MAGYAR HEMOFTLTA FGYESULET ADOSZAMA: 1965011-1-1)

Kedves Betegtarsaink, Tagtarsaink, Erdekl6d6k! A0 M AGYAR

Onoéknek lehet8ségiik van a befizetett személyi jdvedelemaddjuk H EMOFILIA
(SZJA) 1 szazalékat felajanlani valamely civil szervezet szamara. EGYESULET

Kérjiik Onodket, tamogassak a Magyar Hemofilia Egyesiilet

kozhaszni munkajat a személyi jovedelemaddjuk 1 szazalékaval.

A felajanldshoz két adat sziikséges:
A kedvezményezett neve: Magyar Hemofilia Egyesiilet
A kedvezményezett adészama: 19654171-1-42
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