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Koszonto
Keszthelyi Zoltan

Az MHE elnoke

Kedves Betegtarsak,
Tagtarsak, Olvasok!

Néhany lelkes betegtarsammal egyltt 25 évvel ezel6tt
alapitottuk meg a Magyar Hemofilia Egyesiiletet. 25 év
hosszu id6 egy ember, de egy szervezet életében is. Eny-
nyi id6 alatt valtozhatnak a célok, az emberek, a tdbo-
rozé gyerekekbdl felnSttek lesznek, életutjuk eltavolodik
az egyesiilettdl, hogy aztdn visszakanyarodjanak ismét
a kozosséghez. Az elmult id6szak is jelentds valtozasokat
hozott egyesiiletlink életében, de UjjaszervezGdve is egy-
ontetl elhatdrozasunk volt a folytonossagot, a tagtarsa-
inkkal vald kapcsolattartast jelent6 kiadvanyunk életre
keltése. Sokan bizonyara most is friss informacidkkal ren-
delkeznek egyesiletiink életérdl az elektronikus médian
keresztiil, esetleg személyes taldlkozok révén, ugyanak-
kor hissziik, hogy szdmos betegtarsunk igényét is kielé-
gitjik az Ujsag nyomtatott formaban torténd kiadasaval.
Par év kihagyas utan On most a Magyar Hemofilia Egye-
stilet (MHE) megujult kiadvanyat tartja a kezében, kérem,
fogadja 6rommel! Régebbi olvasdinkat, tagjainkat talan
meglepi az Ujsag cime, ennek okardl kiilon cikkben szamo-
lunk be, de igy eldljaréban is hadd hangsulyozzam, hogy
egyesiletlink Uj vezet6sége nyitott minden olyan kezde-
ményezésre, amely betegtarsaink érdekeit szolgdlja.

Megujulas

Els6, megujult lapszamunkkal részben az aktualitasok-
rél adunk rovid attekintést, részben felkinaljuk a lehet6-
séget az egyittgondolkodasra annak érdekében, hogy
valéban a betegtarsakat érdekls, érinté kérdésekrdl,
témakrdl tajékoztassunk minden olvasot a jovGben.

J6 szivvel ajanlom figyelmiikbe jelen lapszamunkat,
amelyet terveink szerint idén legaldbb még egy kiad-
vany kévet majd. Ezlton is szeretném batoritani min-
den tagtarsamat, betegtarsamat, hogy véleményével,
oOtleteivel jaruljon hozza munkankhoz, hogy tényleg az
Onok érdekeit képviselhessiik legjobb tudasunk szerint.
Az egyesiilet mi vagyunk, az egyesiilet az, amit kbzésen
mi akarunk! Szamtalan lehetdséglink van arra, hogy a
kozosen megfogalmazott célokat valdra valtsuk, egy-

masnak segitséget nyujtsunk a legkilonfélébb élethely-
zetekben is. Hasznaljuk ki ezt a pdratlan lehet6séget,
amit egy megtarto kézosség nyujtani tud!

Bizonyara tagtarsaink el6tt is ismert, hogy 2015. marci-
usaban megujult az MHE vezetGsége, amelynek elndke-
ként készontdm Onoket. Keszthelyi Zoltan vagyok, a Ma-
gyar Hemofilia Egyesiilet alapitd tagja, ,A” hemofilids.
Bizom abban, hogy kdzel 40 éves munkatapasztalatomat,
amelybdl 25 évet egy multinacionalis informatikai cégnél
toltottem el, az egyesiilet m(ikddtetésében is hasznosi-
tani tudom, és segit6tarsaimmal egyiitt egy olyan veze-
téséget és szervezetet épitek fel, amely képes megvalo-
sitani az egyesiilet céljait és hosszutavon mikddéképes.
Itt ragadom meg az alkalmat vezetStarsaim bemutatdsara:
e Csaba Attila — kdzgazdasz, az egyesiilet elnok-helyet-
tese, a szervezetépités, az egyesiilet pénziigyeinek
kezelése a f6 feladata
® GOmbos Erzsébet — egészségligyi szakember, korab-
ban a budapesti hemofilia gondozé munkatarsa volt
e Hadhdazy Timea — pszicholdgus, egy vérzékeny kisfiu
édesanyja, az egyesiiletben elsGsorban a gyerekek és
sziileik érdekeit képviseli
e Nagy Péter — egyetemista, 1% alatti ,,A” hemofilias,
aki életkorabdl addoddan a vezetGségen beliil a fiatal
hemofiliasok ligyeivel foglalkozik.

Emellett szamos Onkéntes segiti tevékenységiinket,
akikkel Onék is kapcsolatba keriilhettek az elmult kézel
egy év valamely rendezvénye soran.

A meguijulas elsd lépéseinek egyike az egyesiilet Uj logdja,
amelyet az MHE megalakulasanak 25 éves évforduldjan
mutattunk be. Reményeink és elképzeléseink szerint ez a
jelkép megujult formaban abrazolja az egyesilet szamos
mddon kordilirt, megfogalmazott céljat képi formaban is.

Mottéként Csikszentmihdlyi Mihaly szavait idézem:
,Vedd komolyan, amit csindlsz, és ha felel6sséget érzel

irdnta, jol fogod csindlni.”

Tisztelettel, Keszthelyi Zoltan



A hemofilidsoknak talan elsé va-
gyai kozott szerepelt, hogy legyen
egy Ujsag, amibdl értesiilhetnek a
betegségikkel kapcsolatos infor-
maciokrol, a fejlettebb orszagok
hemofiliasainak ellatasardl, vagy
éppen az Uuj kezelések lehet&sége-
ir6l. Ez volt a Hemofilia ujsag, amit
a Magyar Hemofilia Egyesilet indi-
tott Utjdra, és évekig szolgalta ezt a
célt. Vartuk az ujsagot, vartuk, hogy
lesz benne valami, amire egész éle-
tiinkben vartunk. Nem volt benne
ilyen. Félretettik, majd kés6bb
elolvasgattuk a cikkeket. Volt ben-
ne jo cikk, érdekes és volt benne
kevésbé j6. Mint altaldban az Uj-
sagokban. A célt mindenképpen
beteljesitette, mert rélunk szélt. Az-
tan egyszer csak — mivel jogilag nem
volt gazdaja — atkerilt a Hemofilia
Alapitvany tulajdonaba kisebb na-
gyobb vitdk és jogi huzavona aran.
Itt is elkészlilt tobb kiadas, de az eré
egy id6 utan elfogyott a folyamatos
megjelentetéshez.

2016 februérjdban az Ujsag végre
visszakerilt az MHE-hez, most mar,
mint tulajdonoshoz.

Ezek a szaraz tények, ami azért ma-
gyarazatra szorul, de nem mente-
getGzésre.

Az Ujsag vagyat egy dolog bizto-
san megel6zte, az pedig egy szer-
vezet, ami veliink foglalkozik, és
mi hozzuk létre. Ez lett a Magyar
Hemofilia Egyesilet. Az els6 koz-
gy(lést hatalmas varakozas el6zte
meg. Aztan a kozgydlésen volt egy
kis csalddottsag. Orvosok, névé-
rek, hozzatartozok sirogtek-forog-
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A Hemofilia Ujsag kalandja
Petrikowsky Ottd

A Hemofilia Alapitvdany elnéke

tak, tisténkedtek, mi pedig — a be-
tegek - a hatsé sorokbdl figyeltiik
az eseményeket. A csalédottsaghbol
az évek alatt akkora fesziltség lett,
hogy tiz beteg létrehozott egy ma-
sik egyesiiletet. A betegtdrsadalom
kétfelé szakadt és egymas munka-
javal volt elfoglalva, ahelyett, hogy
azt a célt tartottdk volna szem
el6tt, hogy a betegek érdekeit véd-
jék. Abban az id6ben bdéven volt
mit védeni. Sajnos még mindig
van! A radikalizmusban szép szam-
mal voltak kdzonséges, s6t igen
durva elemek is. Erre nem lehe-
tlink buszkék még akkor sem, ha a
radikalizmusnak kdszonhetd, hogy
most ennyi faktorral gazdalkod-
hatunk. Ennek a szembenallasnak
esett aldozatul a Hemofilia ujsag is.
Mint a Hemofilia Alapitvany képvi-
selGje, nekem kellett végig vinni és
megvédeni egy olyan ligyet, amivel
nem értettem egyet. Ezért tobb
szemrehanyast kaptam, hogy miért
vallaltam olyat, amivel nem értek
egyet? Aki ilyet kifogasol, annak
fogalma sincsen, hogy egy egyesi-
let vagy egy alapitvany képviselGje
— ha jél akarja végezni a munkajat
— nem csinalhatja azt, amit akar,

A Magyar Hemofilia Egyesiilet lapja

1. éfolyam 1. 4 1997. november
L &

hanem azt kell neki tenni, amire a
kozgydlés, vagy a kuratérium, illet-
ve alapitdja felhatalmazza.

Hosszu évek szembenalldsa alatt az
alapitvanyunk képviseletében tébb-
szOr tettem kisérletet a két egyesilet
valamilyen szintld kommunikacidja-
ra. Nem sikerlt. Ezek utan kellemes
meglepetésként ért a 2015. novem-
beri Unnepségre kapott meghivo,
miutdn az egyesiletbdl néhany év-
vel ezel6tt adminisztrativ Uton tavoli-
tottak el, mint tagot. Ez a rendezvény
azért volt mérfoldks, mert sok éves
gyllolkodést prébalt felszamolni.
Ezen a taldlkozdn érint6legesen szo
esett a Hemofilia Ujsagrol is.

Néhany nappal kordbban kaptam
egy levelet az NMHH-tél (Nemze-
ti Média és Hirkozlési Hatdsag) a
Hemofilia Ujsaggal kapcsolatban. A
legjobbkor! Ugy gondoltam, hogy
itt az id6, rendezni az egyik régi sé-
relmet - ezzel hozzajarulva ahhoz,
hogy mi egy hajoban eveziink. Egy
hajéban, és féleg egy iranyban!

Az irany tartasahoz kivanok a Ma-
gyar Hemofilia Egyesiiletnek erét,

kitartast és jo munkat.
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Meghosszabbitott felezési ideju

faktorkészitmenyek alkalmazdsa
Szerkesztoi irds a Kanadai Hemofilia Egyesiilet ,Hemofilia Ma” cim{i lapjabdl

A forditast Hadhdzy Timea, az MHE vezetdségi tagja és Bocska Agnes, az MHE Gnkéntese készitette
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Mult év oktoberének végén Francois Laroche (a Kanadai
Hemofilia Egyesiilet ,,Hemofilia Ma” cimi lap szerkeszt6-
je), a Kanadai Hemofilia Egyesiilet képviseletében lehe-
téséget kapott a Vérzési Rendellenességek Kutatasanak
és Kezelésének Montredlban megrendezett Kilencedik
Vilagkongresszusan torténé részvételre. Az eseményt
a Hemofilia Vilagszervezet (WFH) rendezte rekordnak
szamit6 részvételi szammal: 37 orszaghdl 179 résztve-
v6. A vilagkongresszus alkalmat teremtett arra, hogy
a hemosztazis (vérzéskezelés, véralvadas elGsegitése)
orvosi szakemberei, kutatok, gyogyszeripari cégek kép-
visel6i, onkéntesek és a WFH, illetve a nemzeti tagszer-
vezetek alkalmazottai eszmét cserélhessenek. Szamos
érdekes el6adas hangzott el, koztiikk olyanok, amelyek
az Uj kezelési mddszereket és a génterapiat mutattak be.

Sulyponti téma —
meghosszabbitott felezési idejl
készitmények alkalmazasa

Dr. Manuel Carcao, a Torontéi Gyermekkérhaz Hemofilia
Kezel6kozpont igazgatohelyettese olyan szerek klinikai
alkalmazasardl beszélt, melyek meghosszabbitott felezd-
id6vel rendelkeznek. Hangsulyozta, hogy az ilyen (j ter-
mékekkel torténd profilaxis mind az ,,A”, mind a ,,B” tipusu
hemofilids betegek esetében javitana az életmindséget. A
hagyomanyos, ,megszokott” felezési idejl (12 6ra) Vlll-as
rekombinans faktor koncentratum esetében egy sulyos,
A" hemofilias iskolaskoru gyermek minden masnap kapja
meg a megfelel6 dozist — atlagban heti harom injekcid for-

M

THE 9TH WFH
GLOBAL FORUM

on Research and Treatment Products

for Bleeding Disorders

October 22 - 23, 2015

madjaban. A meghosszabbitott felezési idej(i (19 6ra) ter-
mék esetében heti két, egyenld dézisu injekcié elegendd
ahhoz, hogy kielégit6 védelmet nyujtson a vérzések ellen.
Egy sulyos B hemofilids gyermek esetében, aki ,normal”
felezési idejl (18 oras) IX-es faktor koncentratum profilaxi-
son van, a beadott profilaxis mértéke heti két injekcio. Vi-
szont egy meghosszabbitott felezési idej (kb. 45 6ra) IX-es
faktor koncentratum esetében egyetlen injekcio elégséges
ahhoz, hogy ugyanolyan, vagy azt meghaladd mértéki vé-
delmet nyujtson. A meghosszabbitott felezési idej(i termé-
kekkel mind az ,,A”, mind a ,,B” hemofilia esetében ez heti
egy injekcidval, éves szinten mar 52 injekciéval kevesebbet
tesz szlikségessé, ami jelentGsen javitja a betegek életmi-
ndségét, illetve személyre szabott profilaxist tesz lehetévé
az optimalis védelem érdekében.

Dr. Carcao két kérdéssel fejezte be el6adasat: 6sszeha-
sonlithatdoak-e a faktor mennyiségek e két tipusu ter-
mék kozott? Ezek a meghosszabbitott felezési idejd ter-
mékek vajon nagyobb, vagy kisebb rizikét jelentenek az
inhibitor képz6dés szempontjabol? Ezekre a kérdésekre
csakis az id6 adhatja meg a valaszt.

Angliai esettanulmany bemutatasa

Dr. Edward Tuddenham, az angliai Kiralyi Szabad Kérhaz-
ban taldlhaté Katharine Dormandy Hemofiliakdzpont,
illetve a University College of London orvosa 10 su-
lyos ,,B” hemofilias beteg nyomonkovetésérdl szamolt
be. Oket a génterapias klinikai tesztekbe vontak be,
8 adeno-eredet(i (légutak és kotShartyak, esetleg az
emésztérendszer gyulladdsaval jard fert6zéseket oko-
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z0) virus vektor (AAV8) felhasznalasaval, a majban vald
parenteralis (anyag bejuttatasa a szervezetbe a tapcsa-
torna kikertlésével.) alkalmazassal. A kutatasi kulcs-
kérdések leginkabb a stabil hosszu hatasu IX-es faktor-
szintre, a biztonsagra és hatékonysagra koncentralnak.
A legljabb eredmények igen biztatéak, a IX-es faktor
szintje minden betegben bizonyitottan megmaradt.

4 paciens a magas dozisu csoportban, akik profilaxison
voltak a klinikai teszteket megel&z6en, abba tudtak
hagyni a profilaxist, nem voltak spontan vérzéseik, je-
lentdsen javult az életmingségilik. Ugyanakkor 4 masik
paciens esetében olyan szintli maj enzim zavar jelent-
kezett, amely szteroidos kezelést igényelt. Ez az igéretes
gén terapias megkozelités tovabbi vizsgalatokat igényel.
2015 Gszén a ,hemofilia A” génterdpids klinikai tesz-
teléséhez tovabbi pacienseket toboroztak, akik kezelé-
sérdl a késGbbiekben tovabbi informaciok varhatdk - a
fejleményekrél késébb beszamolunk.

A génterapia alkalmazhatdsaganak
kulcskérdései

Dr. Glenn Pierce a Globalis Vér Terapiak San Francisco-i
kdzpontjanak orvosa elemezte a hemofilidval kapcso-
latos génterapia koltségeit és a gydgyulas lehetGségét.

Szamos kulcskérdés merdl fel. Milyen arat hajlando az
egészséglgyi rendszer megfizetni egy hemofilias beteg
meggyogyitasaért? Mit tekintlink gydgyulasnak? Atar-
tos 1%, 2%, 5%, 10%, vagy 50% faktorszintet? A tudo-
manyos szakirodalom szerint az akut vérzések kevésbé
gyakoriak, ha egy pdciens faktor szintje eléri az 5%-ot,
nagyon ritka, vagy megsz(nik az izlileti bevérzés 10 —
15% faktorszint mellett. Egy sulyos hemofiliast kézép-
sulyos hemofilidssa tenni részben valasz a kérdésre? Ezt
id6vel meglatjuk. Dr. Pierce szerint egy faktor koncent-
ratumot alkalmazd élethosszig tartd kezelés koltsége
egy olyan hemofilids ember esetében, aki 80 éves kora-
ig él és nincs inhibitora 20 millié USD. Vajon az egész-
ségligyi rendszer ra fogja kolteni ennek az 6sszegnek
csak az 5%-at arra, hogy egy sulyos hemofilidsbdl ko-
zépsulyos hemofilias legyen? A legfontosabb szempon-
tok a hatékonysag, biztonsag, az egészséglgyi rendszer
koltségeinek megtakaritasa és az életmindség. Emellett
a koltségeket igazitani kell aranyaiban az elért faktor-
szinthez (5%-t6l 50%-ig). Végil Dr. Pierce megjegyez-
te, hogy a vilag lakossaganak haromnegyede nem fér
hozza a vérzési rendellenességek megfelel kezelések-
hez. Ugyanakkor az egynegyed szamara, aki hozzafér a
kezelésekhez, az innovativ megolddsok megddbbentd
Utemben jelennek meg.

A vérkeszitmények virusbiztonsagarol

a Zika-virussal 6sszefiiggésben
Az Europai Haemophilia Consortium (EHC) allasfoglaldsa

A forditast készitette Krenacs LaszIl6, az MHE 6nkéntese

A Zika-virus jarvany az elmult honapokban a média fo-
kozott érdeklédési korébe keriilt. Az Egészségligyi Vi-
lagszervezet (World Health Organisation - WHO) altal
kiadott tajékoztatdo sem csokkentette a témat Gvezd
fesziiltséget és bizonytalansagot. A WHO Nemzetkozi
Egészségiigyi Veszélyhelyzetet hirdetett a Zika-virus koz-
egészségligyre gyakorolt kockazata miatt. A szervezet
becslése szerint koriilbeliil négymilli6 ember fert6z6d-
hetett meg vilagszerte. Miutan a virus feltételezhetGen
terjedhet vérkészitmények kozvetitésével is, az Europai
Haemophilia Consortium (EHC) fontosnak tartotta al-
lasfoglalas megjelentését és az uj tudnivaldk szerinti fo-
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lyamatos aktualizalast, kiilonoés tekintettel a véralvadasi
faktorkészitmények virus inaktivalasara és a faktorkészit-

e

ményekkel torténd potencialis virusatvitelre.

Mit tudunk a virusrol?

Az Eurdpaban honos elsGsorban a fert6z6tt Aedes aegyipti
(egyiptomi csip@szinyog) csipése altal terjed 4t az emberre.
Aedes albopictus (tigrisszunyog) szintén terjesztheti a kor-
okozét. (A tigrisszinyog elsGsorban a mediterraneumban
elterjedt, a jelenlegi id6jarasi viszonyok kozott a faj inaktiv).
A Zika-virus a flavivirusok csaladjaba tartozik.



A virus atmérGje 40nm (viszonylag nagy méret) és ren-
delkezik kiilsé lipid burokkal. Ezen két tulajdonsaganak
kdszonhet6en erdsen valdszinlsithet6, hogy a jelenlegi,
a plazma eredetl vérkészitmények gyartasanal alkal-
mazott virus inaktivalasi eljarasokkal (hGkezelés, szol-
vens detergens eljaras, ultrasz(irés) eliminalhatd.

A virus terjedési modja

A virus atvitel elméleti lehetGsége vératomlesztéssel, illet-
ve labilis vérkészitmények adasaval (pl.: vwt. koncentratum,
thrombocyta koncentratum) adott. A Zika-virus okozta 2013-
as Francia Polinéziai jarvany kitorésekor a tiinetmentes vér-
addk 3%-a volt virushordozd. Vératdomlesztés Utjan torténd
megbetegedésrdl hivatalos forrdsok még nem szamoltak
be. Mivel a virusatvitel a fert6zott véradoktdl vett vér Gtjan
lehetséges lenne, ezért a hatdsagok szamara javasolt, hogy az
érintett régidkban megfordult utazdkat a visszatérésiik utan
14 napig ne engedjék részt venni véradason.

A virusfertGzéssel érintett foldrajzi régidkban a labilis
vérkészitmények biztonsagos el&allitdsanak része, hogy
a Zika fert6zéssel diagnosztizalt véraddk a betegség tii-
neteinek megsz(inése utan 14 napig ne adjanak vért,
valamint a labilis vérkészitmények (thrombocyta kon-
centratum, FFP) kérokozé inaktivalasa és azon véraddk
hatékony ellendrzése, akiknél a véradas utan a fert6zés-
re jellemzé tlinetek fejlédtek ki.

A virust elGszor az ugandai Zika Gserd6ben fedezték fel
1947-ben. Azsidban és Afrikdban gyakran eléfordul. A

Uj faktor az ellatasban

Az idei év els6 igazan izgalomra okot add hire a
hemofilias kozésségen beliil a janudri bejelentés volt
a faktorvaltasrdl. Annak érdekében, hogy minél tobb
és pontosabb informaciot kaphassunk, az egyesiilet
felkérésére dr. Nemes Laszlé f6orvos ur vdllalta egy
személyes tajékoztatd megtartasat, amelyre 2016. ja-
nuar 22-én keriilt sor az egyesiileti irodaban.

Masik rekombinans készitményre attérés sokakat izgatd
kérdéskore 2014.végén kerlilt be el6szor igazan hangsu-
lyosan a hemofilids kdzosség ,tudataba”, hiszen akkor volt
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virus 2015. majusaban Brazilidban jelent meg, és elter-
jedt Dél- és Kozép-Amerika valamint a Karib-térség 21
orszagaban. A fert6zottek 60-80%-a tlinetmentes, a ti-
netekkel rendelkez6knek pedig enyhe tlineteik vannak,
példaul enyhe I3z, izom vagy izlleti fajdalom, bérkitité-
sek, kot6hartya-gyulladas. A fert6zésen atesett varandos
nék magzatainal mikrokefdlia alakulhat ki. A virusfert6-
zéssel Osszefliggésben megnétt a Guillain—Barré Szind-
rémas esetek szama a virusfert6zésre adott immunva-
lasszal Gsszefliggésben. Szamos Zika-virus altal okozott
megbetegedést jelentettek tobb eurdpai orszaghdl. A
betegség olyan személyeknél fordult eld, akik a veszé-
lyeztetett térségbdl tértek haza. Nem hivatalos, megkér-
ddjelezhet6 hitelességli hiradasok széltak vératomlesz-
tés utjan illetve szexualis Uton torténd fertézésrdl is.

Folyamatosan frissil6 informaciok

Az Eurdpai Haemophilia Consortium (EHC) folyamatosan
figyelemmel kiséri a virussal kapcsolatosan rendelkezés-
re allé informacidkat és jelen allasfoglalasat az uj tudni-
valdknak megfelelen aktualizalja, kilonos tekintettel a
véralvadasi faktorkészitmények virus inaktivalasara és a
faktorkészitményekkel térténd potencidlis virusatvitelre.

Tovabbi megbizhato tajékoztatast nyujto szervezetek:
World Health Organisation (WHO),

United States Center for Disease Control and Prevention (CDC)
European Center for Disease Prevention and Control (ECDC)

Amit tudni érdemes a készitmeényvaltasrol

dr. Nemes LdszI6 az Orszagos Haemophilia Kézpont igazgato foorvosanak eléadasa (6sszefoglald)

az els6, a rekombindns faktort hasznalok ellatdsat érinté
valtozas, amikor a tobb éve megszokott Kogenate készit-
ményt az év végi kozbeszerzési tender targyalds eredmé-
nyeként felvaltotta a Helixate. Az akkori valtozast kovetd-
en is voltak aggddé felhangok az Uj gydgyszerkészitmény
tekintetében, amelyek az elmult év sordan még alig Ultek
el, és mar egy Ujabb, bizonytalansagi tényez6rél értesiiltek
betegtarsaink az ismételt faktorvaltds okan. Nyilvan ezek
a hirek nagyon sok megkeresést eredményeztek az egye-
sulet felé a betegtdrsaktol, tagtarsaktdl, amelyekre minél
hamarabb, és minél hitelesebb formaban kivant reagalni
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az egyeslilt vezetGsége. A faktorvaltas el6zményeirdl az
Egyesulet honlapjan is megjelent korabban tajékoztatas
az Orszdgos Egészségbiztositasi Pénztar kozbeszerzési
tendertdrgyaldsardl, amely a hemofiliasok 2016-os évi
gyogyszerellatasanak biztositasara kiirt palyazatot zarta le.
A folyamatban levé kezelések, és a kezelGorvosok képvise-
16i véleményének figyelembevételével a kiilonb6z4 tipusu
készitményeket kiilon sorokon hirdették meg, a varhatd
felhasznalds mennyiségét is megadva. A tendertargya-
lason és az ezt megel6z6 OEP egyeztetéseken a Magyar
Hemofilia Egyesiilet is részt vett, és amelynek eredménye-
képpen a rendelkezésre all6 koltségkereten belll maradva,
valamennyi tipusu készitményt a tervezett mennyiségben
sikeriilt megvasarolni az ajanlatot tevs gydgyszergyaraktol.
Legnagyobb valtozas a rekombindns készitmények terén
tortént: a korabbi elsé és masodik generacios készitmé-
nyeket egy korszer(ibb, harmadik generacids gyogyszer
vdltotta fel. Ez a készitmény eddig Magyarorszagon nem
volt széleskori forgalomban, azonban Eurdpa 17 orsza-
gaban évek 6ta hasznaljak, Anglidban az érintett beteg-
csoport kozel fele ezt kapja. Betegtdrsainkat leginkabb
foglalkoztatd kérdés a gyogyszervaltassal kapcsolatban
az esetleges inhibitor megjelenése. A kapott informaci-
Ok alapjan elmondhatd, hogy a készitmény megfelelt az
Osszes ilyenkor szokasos el6irasnak, alkalmazasa soran az
inhibitor képzddés nem gyakoribb az atlagosnal.

Az el6adds a hemofilia kezelésével kapcsolatos alapveté
informacidk pontositasaval, 6sszefoglalasaval kezd6dott,
amelyet talan mindannyian ismeriink mar, de soha nem
haszontalan azon meghatdrozé szamadatokkal tisztaban
lenni, amelyek a betegek kezelésének alappillérei a tera-
pids alkalmazas kapcsan. Az aldbbiakban a Nemes doktor
altal rendelkezésiinkre bocsatott didkat felhasznalva pro-
baljuk az el6adas sulyponti kérdéseit 6sszefoglalni.

A profilaktikus ellatas keretében a hemofilia kezelés

végsG céljat az alabbiakban foglalta Gssze:

* Faktorpotld kezeléssel gydgyitani a betegséget

o Effektiv prophylactikus terdpia

* Kényelmes és egyszer( kezelési mddok

¢ ,Bio-engineered” molekuldk (hosszihatasu és foko-
zott aktivitasu valtozatok)

o Sc (bér alatti) vagy oralis (szdjon at térténd) adagol-
hatdsag

¢ Functionalis génbevitel (génterapia )

Az el6adas soran a jelenlévék és nyilvan altaldaban a
betegtarsak részérél a legtdbbszor, és legsiirget6bben

felvet6d6 kérdés a faktorvaltas kovetkeztében kialaku-
16 esetleges inhibitor képz6dés lehetdsége volt. Erre
vonatkozéan dr. Nemes LaszIé tobb altéma kapcsan
mutatott be olyan vizsgalati eredményeket, amelyek
Osszességében eloszlattak azon félelmeket, amelyek a
faktorvaltashoz kéthet6en akar az inhibitor képzédés
el6fordulasaval, akar a plazma eredet( faktor esetében
a virusatvitel lehetGségével voltak kapcsolatosak.

Szovédmeények haemophiliaban —

A szubsztitucid (potlo kezelés)

mellékhatasai

e Virusatvitel (HAV, HBV, HCV, HIV, PV B19)

e NvCID (Uj varians Creutzfeld-Jacob betegség) atvitel (?)

e Allergia - anafilaxia

e Immunszupresszid (az immunredszer aktivitasanak
gyogyszeres csOkkentése) kérdése

¢ Thrombogenitas

¢ Inhibitor - indukcié

Plazmaeredet( vs. recombinans

VIIIF készitmények — hasonldsagok

¢ Hatalmas tapasztalat — hosszutavu kovetés

e Kiterjedt PMS (posztmarketing) vizsgalatok

* Bizonyitott biztonsagossdag, nincs virusatvitel

* Elegend§ tisztitottsagi fok — fajlagos aktivitas

e Extrém ritka allergias reakciok

e Kényelmes elGkészités és beadhatdsag

¢ Hosszu tavu stabilitas szoba-hémérsékleten

* Osszehasonlithaté PK paraméterek (IVR, félélet-ids, AUC)

¢ Hasonld biztonsagossag és hatékonysag

o Hatasos vérzés kontroll és profilaxis kiilonb6zd klinikai
helyzetekben: pl. on demand, profilaxis, perioperativ,
Immun Tolerancia Indukcid (ITI)

e Hasonld hosszu-tava biztonsagossag a patogén-atvi-
tel szempontjabol

Plazmaeredetd vs. recombinans VIIIF

készitmények — kiilonbségek

® FG kulonbség a kiindulasi nyersanyagban

e Kiilonboz6 post-transzlacios modifikacidk

¢ Immunogenitas vitatott (FL- vs. BDD, r- vs. PD-VIIIF, II.
vs. lll. generacids, vad-tipusu- vs. modositott VIIIF)

¢ VWF tartalom és mas immunmodulans molekuldk

¢ Potentidlisan biztonsagossagi szint néhany ismert vagy
még ismeretlen patogénnel szemben (pl. PV B19, vCID)

e ElérhetGség és termelési kapacitas

e Ar



Rekombinans faktor készitmények

Miért?

e Uj, korabban nem ismert kérokozék megjelenése (pl.:
HAV, WNV)

¢ Néhany patogént az ismert inaktivalé eljarasokkal
nem lehet kiklisz6boIni (pl.: HPV B19, nv-CJD)

* A nv-CJD vérkészitményekkel vald atvihet6sége nem
zarhato ki

o A fejl6d6 orszagok kielégitetlen koncentratum igénye

¢ A plazma elérhetdsége korlatozott

Rekombinans VllI-as faktor felhasznalas
néhany eurdpai orszagban és Kanadaban
« frorszag: 100 %

e Skdcia: 100 %

¢ Egyesilt Kirdlysag: 100 %

¢ Ddnia: 100 %

¢ Franciaorszag: > 80 %

¢ Olaszorszag: > 70 %

¢ Hollandia: > 60%

e Kanada: > 98%

¢ Németorszag: 50-60 %

A faktorvaltason atesettek vizsgalati eredményeit fog-
lalja 6ssze egy Anglidban végzett vizsgalat:

Prospektiv vizsgalat:

* Kontrollalt, parallel-csoportos Gsszehasonlitds a val-
tott és nem-valtott betegek kozott

¢ Minden sulyos A-haemophilids korabban mar kezelt
beteget bevontak (PTP) Nagy-Britanniaban

¢ Legnagyobb, prospektiv, real-world vizsgalat mar ko-
rabban kezelt (PTP) sulyos A-hemophilids betegeknél,
akik egy részét FLrFVIIl-rél (teljes lanchosszusagu,
rekombinans VllI-as faktorrél) BDDrFVIlI-ra (B-Domain
mentes rekombinans Vlll-as faktorra) valtottak

Konkluzié:

e ,az Uj inhibitorok el6fordulasa nem volt gyakoribb,
mint ami varhato volt

¢ ,az adataink alapjan nincs arra bizonyiték, hogy a
valtas és kifejezetten a ReFacto AF®-re torténd valtds
novelte volna az inhibitor kialakulasanak esélyét

e ,a valtok esetében az altalunk megfigyelt inhibitorok
vagy atmenetiek voltak, vagy az ITI utdn rovidesen
megszlintek és lehet, hogy ITI (Immun Tolerancia In-
dukcio) alkalmazasa nélkil is megsz(intek volna”
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Az egyes FVIII készitmények alkalmaza-
sa kapcsan kialakult inhibitor képz6dés
Tobb klinikai vizsgdlat mutatja be a mar kezelés alatt
allo betegek faktorvaltasat kovetd inhibitor képzGdés

alacsony el6forduldsat:

RECOMBINATE vizsgalat:

1inhibitor 67 mar kezelt betegnél (gyakorisag, alacsony
keverési arany (0.8BU), atmeneti)

ADVATE vizsgalat:

1 inhibitor 103 mar kezelt betegnél (ismétl6ds, ala-
csony keverési arany (2BU), atmeneti)

Kogenate FS vizsgalat:

1inhibitor 71 mar kezelt betegnél

ReFacto vizsgalat:

1 inhibitor 113 mar kezelt betegnél

A fentiekben az el6adas keretében elhangzott legfon-
tosabb tudnivaldkat foglaljuk Gssze. A teljes anyag az
egyesileti honlapon és a Facebook oldalunkon is elér-
het6 video anyag formdjaban.

Az el6adds 6sszefoglaldjat Virdgh Via, az MHE 6nkénte-
se, és a Hemofilia ujsdg fészerkesztéje készitette.
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Magyarorszagon a sulyos hemo-
filiasok nagyjabdl 90%-a megfertd-
z6dott Hepatitis C virussal, amely
a teljes betegkOzosség méreté-
re vetitve Oriasi szam. A Magyar
Hemofilia Egyesiilet a tagtarsak
érintettsége okan mindig is probalt
naprakész tajékoztatast és segitsé-
get nyudjtani a krénikus betegség-
gel szemben. Ezen tevékenysége
keretében 2015. majus 20-an ,Uj
lehet6ségek a Hepatitis C kezelé-
sében” témaban egy talalkozéra
keriilt sor, ahol Dr. Horvath Gabor
gasztroenterologus, hepatolégus a
Budai Hepatoldgiai Centrum igaz-
gatoja a kozeljové lehetbségeirdl

szamolt be a HCV kezelésében.

NDC61958-1801-1 28 tablets

Harvoni®

“eleaSVlr, sofosbuvir) Tablet

90 mg / 400 mg

i

Note to pharmacist:
Donot cover ALERT hox with pharmacy labek w

ALERT Find out about medicines d‘ﬂ'
Should NoT be(aken with Harvoni®

Korabbi kezelési
tapasztalatok

HCV betegséggel éléként hitelesen
jelenthetem ki, hogy az eddigi ke-
zelések nem sokunknak nyujtottak
végleges megoldast. Sok beteget
Ujra meg Ujra kezelni kellett. A tobb-
szOr megismételt kezelések jelentd-
sen igénybe vették a betegek szer-
vezetét, mind fizikai, mind szellemi
formaban, és természetesen hatas-
sal voltak a csaladtagokra, a bara-
tokra is. A csaladdra és a baratokra
gyakorolt hatdsokat senki sem a po-
zitiv élmények kozott emlegetné. A
negativ tapasztalatok ellenére ezen
kezeléseknek is volt eredménye:
a virusszam — még ha ideiglenesen
is — csokkent a kezelés idejére, ez
altal a majunk tehermentesitve lett.

Mit igér

a jovo terapiaja?

Az el6z6 év végén az Orszagos
Egészségpénztar  Magyarorszagra
is behozta azokat a fejlett kezelése-
ket, amelyek mellékhatasok nélkiil,
95-98%-0s eredménnyel gydgyitjak
a Hepatitis C-t. Harvoni, illetve
Viekirax + Exviera készitményeket
vasaroltak meg kozbeszerzés kereté-
ben, és minden hénapban 120-150
Uj kezelés indithatd el. A kezelésbe
vonas sorrendje (a vardlistan elfog-
lalt hely) tovabbra is a raszorultsagtdl
fligg, amelyet alapvet6en a betegség
sulyossaga hataroz meg (prioritasiin-
dex szerint), de a hemofilias betegek
prioritasi indexét plusz pontokkal

Hepatitis C terapia - a jovo elérkezett
Uj kezelési lehetdségek, amelyek tényleges megolddst nyujtanak

Molnar-Zomborka Zoltdn, az MHE ellen6rzd bizottsdgi tagja

latjak el, mivel a hemofilidsok nagy-
tobbsége atesett mar Interferon ala-
pu készitményes kezelésen.

Mit tehetlink betegként
—magunkért?

Koszonjik meg a csalddtagja-
akik  ki-
tartottak mellettiink a Hepatitis

inknak, baratainknak,
kezelés sotét idGszakaban, és
jelentkezziink Ujbdl kezelésre a
hepatoldgosunknal. Jelentkezziink
arra a kezelésre, amely megoldast
nyujt, nem remény, és mar nem ko-
vetel semmilyen aldozatot télink.
RemélhetSleg mar felvettek min-
ket kezelési listara, kérdezzik meg
a hepatolégusunktol, hogy mikor
kaphatunk kezelést, ezt a Hepatitis
Regiszterbél fogjadk megmondani.
Szlikség van még egy virus vizsga-
lati leletre és egy genotypus meg-
hatarozds eredményre is.

Mire szamithatunk?

Olyan kezelésre, amelyben nin-
csenek mellékhatdsok. A kezelés
hatékonysaga az 0sszes beteget fi-
gyelembe véve 95%, és ez az ered-
mény akkor sem romlik, ha mar
kimutathatd valamilyen cirozis, va-
lamint akkor sem, ha mar egy ko-
rabbi kezelés nem jart eredmény-
nyel. Nem kell szarni magunkat,
csak 1 vagy 2 tablettat szedni 12-
24 héten keresztiil, és minél egész-
ségesebb életformaval segiteni
a majunk tokéletes gydgyulasat,
virusmentesitését.



25 éves a Magyar Hemofilia Egyesiilet. Nagy idG, egy
ember6lté. Erre az id6pontra visszagondolva, mozgal-
mas idészak volt. Ahogy ma nevezziik a rendszervaltas
ideje. Valoban az akkor megalkotott egyesiilési tor-
vény tette lehet6vé azt, hogy mi, hemofiliasok egye-
suletet hozzunk létre, k6zos érdekeink képviseletére
és szamtalan, szamunkra fontos dologra, ugymint is-
meretterjesztésre, kapcsolattartasra.

Hogyan is kezd6dott?

1990. novemberében egy hétkdznap délutan 10 hemofilias
taldlkozott a Magyar Voroskereszt székhazaban, ahol Istvan
Lajos dr. helyet adott a szandéknyilatkozatunk megvitatasa-
ra, az egyesliiletiink alapszabalyanak 6sszedllitasara. Ekkora
id6szakot attekintve mar lathatdk azok a tendenciak és fo-
lyamatok, amelyek jelzik, hogy mit tudtunk megvaldsitani
a magunk elé kitlizott céljainkbdl ezen negyedszazad alatt.

A sajat szervezet vagya nem volt el6zmény nélkili: 1987.
tavaszan kerilt sor egy szombathelyi taldlkozéra, amit
Istvan Lajos dr. szervezett meg, a gondozasa alatt allé
nyugat-dunantuli vérzékenyek szdmara. Ezen meghivott-
ként részt vett Helmut Heisig Ur, az osztrak hemofilidsok
egyesiletének a vezetdje, aki részletesen beszamolt szer-
vezetik tevékenységérdl, pl. arrél, hogy minden évben,
Ausztridban tabort szerveznek a jelentkezé hemofilidsok
szamara a kovetendé életmdd elsajatitasara.

Az alapitok szandékai
a hemofiliasok életfeltételeinek
javitasa érdekében

Sok-sok feladatot hatdroztunk meg a szandéknyi-

latkozatunkban, az egyesiletlink alapszabdlydban a

hemofiliasok életfeltételeinek javitasara. Ezek kozil 2

feladatot emelek ki a szdmtalan teend&nk kozdil:

1.a hemofilidsok élethelyzetének érzékelhet6 megvaltoz-
tatasara a faktorellatas minGségi és mennyiségi javitasa

2.a hemofilidsok jovébeni életkilatasainak jobbitasara a
gyerektaborok megszervezése.

Koocter - veon oment XY

25 év a hemofiliasokért
A Magyar Hemofilia Egyesiilet negyedszdzada

Toth Laszlé, az Egyesiilet alapitd tagja és ellendrzé bizottsagi tag

A faktorelldtds javitasa persze alapvet6en pénzkérdés

volt, mivel a virusinaktivalt faktorkészitmények mar el-
érhet6ek voltak a piacon. Kiemelendd a virusinaktivalas
kérdése, hiszen mar tul voltunk a 70-80-as éveken, ami-
kor a HIV felfedezése, majd kezdeti, alacsony hatasfoku
kezelése a fejlett nyugati hemofilids elldtasban sulyos
kovetkezményekkel jart: a nagy plazma-poolokbdl el6-
allitott faktorkészitmények HIV-vel fertGzottek voltak, és
meg is betegitették a nyugati hemofilidsokat. Mi ,,szeren-
csére” szegények voltunk, és igy tuléltik a HIV-et, mert
az egészségligynek nem tellett faktorkészitményekre for-
rashiany okan, csak FFP-re, AHP-re, Cryo-precipitadtumra.
JAl ismert azonban, hogy a betegellatas mindségi ellata-
sanak javitasat a KOK, a , kontrollalt otthoni kezelés” be-
vezetése jelentette, amihez pl. az egészségligyi torvényt
is mddositani kellett, hogy a beteg hemofilids beadhas-
son magdanak faktorkészitményt.

Az Egyesuiletet meghatarozo vezetdk:
Dr. Istvan Lajos és Pelyhe Tamas

A jubileum kapcsdn szét kell ejteni Istvan Lajos dr. sze-
mélyérdl, aki 2007-ben bekovetkezett halalaig az Egyesii-
letlink tiszteletbeli 6rokos elndke volt, ezzel is elismerve
azon érdemeit, amellyel a magyar hemofilias ellatast és
egyesiletliinket tdmogatta. 1922-ben sziiletett Vas me-
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gyében és barhol is tevékenykedett, mindig vasi lokalpat-
riéta maradt. Edesanyja tanacsara valasztotta az orvosi
palyat. Budapesten kezdte tanulmanyait, de végzdsként
a ll. vildaghaboru koézbeszolt, Németorszagban kapta meg
orvosi diplomdjat. Amerikai hadifogsagba kerult, ahol
nagy érdekl6déssel latta, hogy az amerikai orvosok mi-
lyen széles korben alkalmazzak a vératémlesztést. Haza-
jOve a szombathelyi kérhazban lett gyerekorvos, de révid
id6 mulva mar az elsd vidéki transzfuzios allomast szer-
vezte meg a korhazban, majd ugyanitt hematoldgiai osz-
talyt is. Gyermekorvostdl a Széchenyi-dijas kandidatusig,
orvosnemzedékek oktatdjaig hosszu volt az ut, de ekoz-
ben mindig a hippokratészi elvet vallotta: ,,a beteg java
a legfébb torvény”. Sokoldalu tevékenységébe a betegek
gyogyitasdra az Uj megoldasok folyamatos keresése mel-
lett a kozélettel vald aktiv foglalkozas is bele tartozott.
Ennek koszonhet6en tamogatta az egyesileti tevékeny-
séglinket minden lehetséges és szamdra rendelkezésre
allé eszkozzel: akdr egy ismeretterjeszt6 elGadassal, vagy
a rehabilitacids gyerektabor gondolatanak felkarolasaval.

A gyerektabort 1992-ben utnak inditani nem volt kony-
nyd, de kilfoldi gydgyszer adomannyal, szponzoraink
anyagi tdmogatdsaval, és nem utolsésorban gondo-
z6ink (orvos, névér, gyogytornasz és pedagogus) aktiv
kozremikodésével megkezdtik a sok kozds élményt
nyujté, ma mar felnétté valt gyerek hemofiliasok reha-

Megemlékezés Pelyhe Tamasrol (1956-2015)

Blcsuzas egy nagy jelentoségli embertol, az MHE alapitojatol

Molnar-Zomborka Zoltdn, az MHE ellen6rzd bizottsdgi tagja

Pelyhe Tamas a Magyar Hemofilia Egyesiilet (MHE)
egyik alapité tagja, a kezdettél 10 éven keresztiil
elndke, és tébb éven keresztiil tanacsaddja volt.
6 volt az, aki meghatarozta az egyesiilet motté-
jat és céljat, és ezzel jelent6s hatassal volt a mos-
tani hemofiliasok életére. Hogy ezt, hogyan tudta
megvaldsitani, pontosan nem tudom, gondolom,
Tamast ebben segitette a folyamatos tenni akarasa,
egyéni latasmadja.
Alazatossaga és a tokéletességre valo torekvése

a miivészetb6l meritett

miatt felhagyott élete fontos céljanak, a festészet-

nek kiteljesitésével, és ehelyett minden idejét és
figyelmét az MHE-nek szentelte.
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bilitalasat: uszassal, sporttal a mindennapi erénlétre vald
torekvés osztonzésével. A gyerektdborok kozel negyed
évszazados hagyomdnya Egyesiiletiink talan legsikere-
sebb vallalasa. Azokbdl a gyerek hemofiliasokbdl, akik a
taborokban ismerték meg az egyesileti célokat, ma mar
sokan az aktiv egyesileti tagok szamat gyarapitottak, az
utanpotlasat jelentik a kioreged6 alapitd tagoknak.

Egyesiletiink vezet6je 1990-2000 kozotti években a
nemrég elhunyt Pelyhe Tamas, az egyik alapité tagunk
volt. A Magyar Hemofilia Egyesiilet els6 10 éve elva-
laszthatatlan Pelyhe Tamas személyétél, aki az Egyesu-
let motorja, faradhatatlan szervezgje volt ebben az id6-
szakban, azért hogy az alapitdi szandéknyilatkozatban
megfogalmazottakat aprépénzre valtsuk. Eletatjardl
kiilon irdsunkban is megemlékezlink (a szerk.).

Egyeslletiink 25 évérSl emlékezve 2 személyiséget
emeltem ki, akik jelent8s hatast fejtettek ki céljainkra,
azok mindennapos eréfeszitésekkel valdé megvaldsi-
tasara. Nem jelenti ez azonban azt, hogy ne lett volna
még szamtalan személy, akikrél szintén megemlékez-
hetnénk az évforduld kapcsan. Kettejiiknek azonban a
palyaja mar lezarult és nem haszontalan felidézni azt,
hogy mit kdszonhetiink nekik. Legyen kovetendé a pél-
dajuk az Egyesiletiink jov6beni m(ikodése és minden-
napos tevékenysége soran.

Hosszu volt az életltja az 1956-0s sziiletéstél, a matra-
aljai kis falubdl, ahol a sziilei a helyi, az ecsédi iskoldban
tanitottak. Rajzkészségét édesapjatdl orokolte és mar
kordn felfigyeltek tehetségére. Betegsége miatt koran
Budapestre keriilt, ami természetes lehetGséget nydj-
tott szamara, hogy avatott mesterektdl tanuljon az évek
sordn. Fokozatos m(ivésszé érlel6dése azt is jelentette,
hogy a targyaktdl, sz(ikebb kérnyezetének abrazolasatdl
a természetig, egy novény, bokor dbrazolasatdl a tajké-
pekig blvitette a festészetét. Nem maradt el a portré,
az egészalakos festészet se az érdeklGdésébdl. Az egy-
szerU targyak, néhany kivalasztott fa, bokor, virdg, mind
jelzi a vilaglatasat: kis részletekben, de a tajban és a
portréban is egyszer(ien és hitelesen kell lattatni.



Kialakitotta az egyesiilet nemzetkozi kapcsolatrendsze-
rét és elismertséget, rangot szerzett mind belféldon,
mind kilfoldon egyesiiletiinknek. Eléviilhetetlen ér-
demei kozé tartozik az otthoni kezelés, gyogyszerezés
kialakitasaban valo kozrem(kodés, a betegtarsak ér-
dekeinek érvényesitése az orvostarsadalom és a bete-
gek kozotti parbeszéd soran épp ugy, mint a betegek-

2ankai gyerektabor

A taborozas, mint esemény Gsid6k 6ta az él6lények cél-
tudatos tevékenysége. Kezdetben a taplalékért, a ked-
vez6bb éghajlatért, a biztonsagosabb barlangért, vagy a
nagy O felkutatasaért indultak Gtnak Gseink, s llitottak
fel haladdsuk soradn a taboraikat. Ahogy generaciokon
keresztill fejlédott a gondolkodasuk, ugy lettek uti cél-
jaik a gazdag terméteriiletek, vagy stratégiai szempont-

bél az ellenség altal nehezen megkozelitheté zonak.
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nek biztositott kartéritések ligyében, és az alkalmazott
gyogyszerek kivélasztasa soran. Utjara inditotta és elfo-
gadotta tette az ifjusagi rehabilitacids tdborokat, me-
lyek azota is toretlen népszerlségnek 6rvendenek, és
nagy segitséget nyujtanak a gyerekeknek és a sziil6knek
egyarant. Megalapitotta a betegtarsak tajékoztatdsara
szolgald egyesiileti lapot. Tamas 2000-ben befejezte az
egyesilet vezetését, nem utolsésorban alapbetegségé-
hez, a hemofilidhoz tarsulé hepatitis C betegségének
az egyre sulyosbodé tiinetei miatt. igy tobb ideje és
energidja jutott arra, hogy a festészetre Osszpontosit-
son. Azonban az egyesiiletiink mindennapjai és a jovGje
mindig izgatta. Az egyesiilet idei tisztségvaltasanak zok-
kenémentessége is részben az 6 érdeme és szervezs-
munkajanak az eredménye.

Ezen eredményeket nem tudta volna elérni, ha nincs az
az egyedi emberismerete, amelynek kdszonhet6en maga
mellé tudott allitani sok embert. Ennek kdszonhetéen a
bardtai és harcos tarsai segitették munkajaban, akik so-
kan voltak és kitartottak mellette az utolsé napokban is.
Nagyon sokan Tamast nem ismerték, csak annyit tud-
nak réla, hogy egy egyesiileti alapité tag, exelnok.
Nekem ennél sokkal tobb: az egyik legjobb baratom,
mentorom. Amit téle kaptam, azt nem volt id6m meg-
koszonni neki, igy nincs mas vélasztasi lehetéségem, az
emléke megdrzésével kell, hogy megkdszonjem. Bizo-
nyara sokan vagyunk ezzel még igy, ezért is kell a Pelyhe
Tamads altal rank hagyott egyik hagyatékat megfelelen
gondoznunk, mikodtetniink, fejleszteniink: a Magyar
Hemofilia Egyesiiletet.

Elményterdpia testnek és |éleknek

Untener Adém gyégytestneveld, az MHE 6nkéntese

Miért is j6 taborozni?

A taborozast, mint életmddot a ma él6 7,4 milliard emberbdl
a civilizacié hatasdra nagyon kevesen Grizték meg. Mégis id6-
szakonként szinte mindenkiben felébred az Gsi 6szton. Az sz-
t6n, amely ki akar térni a komfortzonabdl, vjat akar mutatni,
prébatételek aran erésodni kivan. S mindezek utan az 6szton
tulajdonosa feltéltédve és a korabban megszokott dolgokat
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atértékelve térjen haza. Otthondban pedig a kedvenc tea-
jat sziircsolve kellemesen emlékezzen a megélt élményekre.
Abban a szent évben, mikor elindult a TV1-en a Csaladi
mozidélutan a Disney-vel cim( mUsor, valamint a Friderikusz
Show, a Magyar Hemofilia Egyestilet is el6rukkolt egy produk-
ciéval, ami a vérzékeny gyerekek szamdra mindenképpen ad
valami Ujat. Merthogy az egyesiilet vezetGsége ratalalt az &si
Osztonre és elinditotta a nyari taboroztatast! Raadasul ennek
a musorideje még 2016-ban is tart az emlitett sorozatokkal
ellentétben... Bar az irdnak, kinek sorait e percekben olvasod,
csak az utolsé évek taborairdl van személyes tapasztalata, de
mégis tisztdban van vele, hogy mennyi-mennyi feladattal és
problémamegoldassal jar a megszervezése. A kezdeti idGkre
ez hatvanyozottan lehetett érvényes, s mégis latni olyan igazi
bardtsagokat, melyek azokban az id6kben kottettek meg. Min-
den elismerés azoknak, akik barmikor részt vettek a megvalé-
sitasban! Mert e taborok jellemzGje a ,terapias” sz, mely a
voltat egy picit a tobbi tabor folé emeli. A Wikipédidbdl leirtak
alapjan a terapia a gydgyitas soran alkalmazott kezelési eljara-
sok dsszessége. A programok komplexitdsaban pedig van min-
den: beleértve azt, hogy els6 nap a felszabadult taborlakdk a
Balatonban megprobaljak a segitSket orvul lenyomni a viz ala,
egészen odaig, hogy utolsé nap a dicséségfalon olvassak a sajat
neveiket a sikeres szUrasok miatt.
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Kozben pedig ezernyi dolog van, amitdl felfelé gorbll min-
denkinek a szdja: példaul, amikor szobaszemlénél a le-
gények megprobaljak korrupciéra birni az ellenért. Vagy
amikor gyogytorna kozben valaki vizi pisztollyal lepi meg a
tdrsat, hatha hatékonyabban fogja végezni a gyakorlatot.
A bobozas utan is nagy rejtély, hogy a monitoron, mely a
frissen készitett fotot mutatja, ki milyen grimasszal szerepel.
Ennél csak az nagyobb alakitas, hogy este, lampaoltas utan,
mikor hangoskodast hallunk a fahazakbdl és megyiink el-
lendrizni, akkor ajtonyitasra hirtelen mindig csend sziletik.
Lesz még Oscar-dijasa Magyarorszagnak! Es amint latja, mar
onnek is felfelé gorbiil a szaja, ahogyan az emlitett abra mu-
tatja, pedig csak par mondatos bepillantdst nyert taborunk
hangulataba, életébe. Kdzben pedig hatarozottan, temati-
kusan és folyamatosan ellenérizve figyeljik azt az utat is,
melyet a gyerekek a tanulasért, a fejl6désért, és a kdozossé-
gért tesznek meg. Es ez tényleg igy van!

Széval vannak dolgok, melyek az id6tdl flggetlenek. Ta-
borozni régen is j6 volt valamiért, és ma is j6 valamiért.
Es ha valamiért szoismétlést kdvetnék el, az csak azért
lenne, hogy itt is biztassam a gyerekeket, hogy j6jjenek
batran, és biztassam a mar nagyobb gyerekeket, hogy 6k
is csatlakozzanak hozzank, mert dnkéntesként, tdmoga-

toként, segit6ként is nagy élmény Ujraélni mindezt!




2016. januar 20-22. koézott Lisz-
szabonban keriilt megrendezésre
2016. évi Haemophilia Advocacy
Summit elnevezésii program, me-
lyen egyesiiletiinkt6l ketten, Czu-
czor Gergl és Nagy Péter vehet-
tiink részt. Els6 este a rendezvény
megnyitasaként egy rovid ismerte-
t6t kaptunk a programokral, illetve
bemutattak a f6bb el6adokat, majd
avacsora alatt, illetve utan hasznos
beszélgetést folytattunk az asztal-
tarsasagunkkal. A leginkabb koz-
érdeklodésre szamot tarté téma
az adott orszagban elérhet6 ellatas
milyensége, illetve az egyesiiletek
altal szervezett programok voltak.
Erdekes beszamolét hallottunk egy
amerikai gyogytornasztél a naluk
folyo gydgytornardl, valamint az
ottani nyari taborrél.

Dontéshelyzet
modellezés

Pam Wilton, a nap elsé el6addja
egy hasonlat segitségével mutatta
be, hogy milyen értékeket vesziink
figyelembe dontési helyzetekben. A
hasonlat alapja az autdk voltak: va-
sarolhatunk sportkocsit, terepjarét
vagy szedant is, annak fliggvényé-
ben, hogy melyik a neklnk legin-
kabb megfelel6. Egyikre sem lehet
egyértelmlen azt mondani, hogy
kompromisszumok nélkil dontink.
Ebben a példaban mérlegelhet6 a
kocsi fenntartasa, presztizse, vagy
pedig az altala nydjtott komfort mér-
téke. Hogy mi alapjan dontink? Ez

towstuer kavesouok Cpy

Milyen értékek fontosak a

hemofiliasoknak?

Beszdmold a lisszaboni Hemofilia Csucstalalkozorol

Nagy Péter, az MHE vezetGségi tagja és Czuczor Gergely, az MHE 6nkéntese

egyén figgd. Amennyiben nekiink
az a fontos, hogy mindenki beférjen,
akkor nem fogunk 2 Uléses autét
vasdrolni. Parhuzamba dllitva ezzel
az egészséglgyet vilagszerte: nem
mindegy, hogy az orvosok, a betegek
vagy pedig az allam képviseletében
mérlegeljik a hemofilias betegek
ellatasanak értékét, hiszen mindenki
mas szempontokat vesz figyelembe
dontése meghozatala el6tt. Egy or-
vos a lehet6 legkorszer(ibb készitmé-
nyeket szeretné a betegnek, a beteg
allando ellatast és biztonsagos jovét,
az allam pedig a lehet6 legkevesebb
koltséget és problémat szeretné.

Amikor a dontéshozdk azt mérle-
gelik, hogy mekkora pénzosszeget
forditsanak a betegek kezelésére,
akkor a kévetkez6 két tényez6t kell
leginkdbb figyelembe venni: a be-
teg életének szinvonaldt és ennek
varhaté javulasat. Minél tobb erd-
forrast hasznalunk arra, hogy a pa-
ciens életmingsége javuljon, annal
nagyobb a koltség, amibe ez kertil.
Van egy hatar, ami folott a javulas
csak olyan kis mértékben kimutat-
hatd, hogy af6lé mar nem érdemes
menni, viszont a masik oldalrdl ko-
zelitve, ha nem fektetlink bele elég
energiat, akkor a beteg akar helyre-
hozhatatlan kdrosodast is szenved-
het az ellatas hianya miatt. Ezeket
a karosodasokat késébb mar nem
tudjuk kell6 mértékben helyrehoz-
ni. Arra kell torekedni, hogy megta-
laljuk, hogy mi az, ami anyagilag a
leginkdbb megéri és még jelentds

mértékd javulast lehet vele elérni.
Szlikséges annak meghatarozasa,
hogy csupdan az érték (befektetett
Osszeg) alapjan dontsink, vagy
pedig figyelembe vegyiink-e mas
tényezbket is egy-egy készitmény
vagy kezelés kivdlasztasakor. Az
esetek jelentGs szdzalékaban a
koltségek alapjan dontenek, vi-
szont nincs altalanos mechanizmus
a dontési folyamatra. Tobb szer-
vezet is vizsgalja, hogy melyek le-
hetnek azok a hozzaadott értékek,
amelyeket még érdemes mérlegel-
ni mind a déntéshozdoknak, mind a
pacienseknek egyarant.

Amennyiben a betegek javulast
szeretnének elérni a kezelésiik fel-
tételeiben, azért maguknak is tenni
kell, képviselni a sajat érdekeiket.
Itt jonnek képbe az egyesiiletek,
rajtuk keresztiil ugyanis a betegek
nagyobb befolyast gyakorolhatnak
a dontéshozdkra, vagy akar be is
tudnak kerilni a dontéshozok kdzé.
Az egyesiletek az egész hemofilids
tarsadalom érdekeit képviselve
tudjak fenntartani, illetve javita-
ni az ellatdsuk szinvonalat. Nem
mindegy tehat, hogy a betegek
“mennyire hallatjak a hangjukat”.

Megtanultuk, hogy mennyire fon-
tos az, hogy statisztikat készitslink,
illetve felhasznaljuk az érveléseink
soran a mar meglévé adatokat. Egy
szituacids gyakorlat soran miis meg-
tapasztalhattuk, hogy milyen szem-
pontokat kell figyelembe venni,
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mikozben elemezzik a mar rendel-

kezésre alld forrasokat, illetve, hogy
ezek segitségével miként tdmaszt-
hatjuk ald érveinket. Gyakoroltuk,
hogy érvelési helyzetben hogyan
nyomatékosithatjuk  mondaniva-
I6nkat mar feldolgozott és kiérté-
kelt adatok segitségével. Dontést
hozni is lényegesen egyszer(ibb,
ha ismerjiik a célzott kozbsség 6sz-
szetételét, egészségligyi allapotat
és igényeit. Ugyanakkor az adatok
kezelésére és hozzaférhet&ségére
kifejezetten lgyelni kell.

Profilaxis
esettanulmany

Erdekes szituaciés gyakorlatot kap-
tunk feladatul: a résztvevéket 2 ki-
sebb terembe osztottak szét, majd
ezeken belil 3-3 kiilénb6z6 asztal-
hoz. Mind a termeknek, mind az
asztaloknak volt egy-egy felelGse, aki
segitett a feladatok megoldasaban.
A kiindulasi alap minden asztalnal
hasonld volt: 2 fiktiv orszag PROBE-
adatait felhasznalva kovetkeztetése-
ket kellett levonni arrdl, hogy milyen
a betegek életminGsége a profilaxis
flggvényében. Az egyik orszagban
teljes profilaxis m(ikodik, mig a ma-
sikban csupan csak a fiatalok részé-
re elérheté a profilaxis. Elséként
megyvizsgaltuk a kapott adatokat, és
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Osszehasonlitottuk 6ket. Jelentds kii-
Ionbségek voltak példaul a vérzések
szamaban, a mozgas nehezitettségé-
ben és hasonlé Gsszehasonlitasok-
ban. Asztalonként egy-egy résztvevé
bemutatta csapata allaspontjat és
érvelését a kapott adatokat felhasz-
nalva. Ezutan termenként egy-egy
f6 bemutatta allaspontjat az Gsszes
résztvevs el6tt olyan valds szitudci-
6t imitdlva, ahol a dontéshozdkkal
szemben kell kidllni az érdekeikért.
Ez egyben azt is jelentette, hogy a
dontéshozd szerepében fellépd, ta-
pasztalt személyek ravilagitottak a
mondandd kifogasolhatdsagara, il-
letve tdmadhatdsagara is.

Kommunikacio
fejleszt6 gyakorlat

Mdasnap az elsG programunkként
ismét egy szituacids gyakorlat ko-
vetkezett, miutan a hozza sziikséges
alapinformaciokkal megismerked-
tink. Megtanultuk, hogy nagyon
fontos figyelembe venni az egyes
emberek eltérd személyiségtipusa-
it. Ehhez tudnunk kell alkalmazkodni
annak érdekében, hogy sikeresebb
kommunikaciot folytathassunk. Igaz
ez még akkor is, ha a beszédpart-
neriinkre mas érvekkel lehet hatni,
mint amelyek szdmunkra (a mi sze-
mélyiségtipusunknak) kényelmesek

lennének. A gyakorlaton 4 csoport-
ra oszlottunk egy rovid személyiség-
teszt alapjan, ahol fel kellett sorol-
nia a csoportoknak, hogy melyek a
sajat er@sségei, illetve meg kellett
fogalmazni egy-egy jelmondatot.
Miutan ez megtortént, az ellentétes
személyiségtipusi emberek kozul
egynek-egynek kellett udgy érvel-
nie, hogy megprdbdlja meggy&zni
a vitapartnerét. Ez a gyakorlat jol
kihangsulyozta, hogy milyen apré
dolgokon csuszhat el az, hogy egy
targyalads eredményes lesz-e, vagy
pedig elbukik.

Mit igér a jovo ellatasa?
A talalkozé zarasaként a jovordl
esett sz0, leginkabb a jovébeni ke-
zelési modszerekrél és lehet&ségek-
rél. A hosszU hatasu készitmények
mellett felmerilt a génterapia kér-
déskore is. Mar folynak a vizsgdla-
tok, és j6 eredmények varhatdak a
témat illetGen, igy akar a bevezetés-
re is sor keriilhet egyszer, tobb év
mulva. Rengeteg kérdés meriilt fel
arra vonatkozdan, hogy ennek a ke-
zelésnek milyen anyagi vonzata le-
het, mi alapjan mérlegelheté az al-
kalmazasa és szabhaté meg az ara,
érdemesebb-e egyszer nagyobb
Osszeget aldozni erre a kezelésre,
hogy cserébe ezt kovet6en a ké-
szitmények rendszeres haszndlata
hosszabb ideig elhagyhatd legyen.
Fontos kérdés még, hogy a terapi-
at biztositok garancidt adnak-e az
egészségpénztar felé sikertelen ke-
zelés esetén, és ezt figyelembe véve
meg lehet-e hatdrozni az arat? Kik
kapjak meg el6szor ezeket a kezelé-
seket, és miként? Még sok idGre van
sziikség ahhoz, hogy a génterdpia
bevezetésre kerllhessen, de mar
most el kell kezdeni gondolkodni, és
szamolni a jovénkkel.



hemofilias kozossegnek
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Beszamolo a 2015. évi belgradi

EHC Konferenciarol
Az Uj MHE vezetoseg bemutatkozasa az eurdpai

A forditdst és a beszamoldt Keszthelyi Borbdla, az MHE 6nkénteseket koordindlé vezetdje készitette

Az Eurdpai Hemofilia Konzorcium (EHC) 2015. évi konfe-
renciaja Belgradban keriilt megrendezésre oktdber 2-3
kozott, tobb mint 300 résztvevbvel, akik kozott bete-
gek, orvosok és vdllalati képvisel6k is voltak. A Magyar
Hemofilia Egyesiilet Uj vezet6sége elsé alkalommal vett
részt a konferencian, ahol az EHC vezetGi és mas orsza-
gok tarsszervezeteinek képviselGi is Gszinte baratsaggal
fogadtak benniinket. Sok hasznos informaciot kaptunk
a nemzetkozi szervezetek miikodésével kapcsolatban,
illetve tanacsokkal is ellattak benniinket, megosztottak
vellink tapasztalataikat.

A konferencia el6tt részt vettlink egy vezetSknek sz6l6
két napos tréningen, ahol kiilonbo6z6 feladatokat oldot-
tunk meg, koz6sen mas nemzetek betegszervezeteinek
képviselGivel. Nagyon hasznos volt megfigyelni, hogy
adott problémakat ki, hogyan old meg, illetve milyen
problémakkal szembesiilnek masok az egyesiletek ve-
zetése soran. Altaldnos nehézségnek szamit az egye-
sileteknél a fiatalok bevondsa a kozosségi munkaba.
Nagyon sok a gyermek, illetve a kozépkoru felnétt
onkéntes, de a fiatal felnGttek hianyoznak a szerveze-
tekbdl. Sok esetben az egyesiletek céljanak meghata-
rozasa sem egyértelm{, mert ma mar a faktorellatas
a legtobb orszdgban magas szintl, vagyis nem a meg-
felel6 min&ségl és kielégité mennyiségli gydgyszerért
kell kiizdeni a betegszervezeteknek. Ennek megfelel6en
mas, kozos célt kell talalni, amelynek fékuszaban a ta-
mogato, segit6 kozosség kialakitasa lehet.

A konferencian kiilonb6z6 témdkban vehettiink rész cso-
portos foglalkozasokon, tudomanyos el6addsokon, vala-
mint ipari szimpdziumokon. A tovabbiakban az el6adaso-
kon elhangzott legfontosabb informacidkat foglaljuk 6ssze.

Génterapia

Flora Peyvandi professzor a Milandi Egyetemtél, aki az
EHC Egészségligyi Tanacsado Testlletének (MAG) is tag-
ja, tartott elGadast a jelenleg legkorszeriibb génterapi-
arél. Olyan folyamatban levé problémakrdl hallhattunk,

mint a génterdapia ellenére is alacsony véralvadasi fak-
tor szint, ami miatt nem hagyhaté el teljesen az injekci-
0zds. A professzorasszony kiemelte, hogy a génterapia
egy feltorekvd, életképes folyamat a IX-es faktorhiany
kezelésére és biztatd eredményeket ért el a betegek-
nél, ugyanakkor a sok kutatas és munka ellenére a gén-
terapia a Vlll-as faktorhiany kezelésében még mindig
nehézségekbe Utkozik.

NGOk és a véralvadasi zavarok

Ezt kdvetSen Dr. Rosaline d’Oiron a parizsi Bicetre Kor-
haz Hematoldgiai osztalyatdl a ,Genetikai és vérzési
kockazatok a hemofilia hordozd nék esetében” téma-
ban tartott el6adast. Dr. d’Oiron kiemelte a hemofilia
hordozék diagnosztizalasahoz sziikséges tesztek fontos-
sagat és hozzatette, hogy a kommunikacio és a tudatos-
sag novelése nélkiilozhetetlen a csalddok, betegszerve-
zetek és a hemofilia ellatok kozott. Beszélt a hordozdk
életkoranak megfelel6 kiilonbozé ellatasi szakaszokrol
is. Az els6 szakasz a korai gyermekkor, amikor a vérzési
kockazatot felbecsiilik, és ez folytatodik a serdilSkor-
ban is. A serdulSkorban, illetve fiatal feln&ttkorban
mar beszélni kell a hordozdsag lehet&ségérdl és el kell
végezni a bizonyitashoz sziikséges teszteket. A fiatal
felnétt néknek pedig tanacsadasra van szikségilik a
gyermekvallalas lehet&ségeirdl. Az id6s6d6 hordozokat
a komolyabb m{tétekkel és a menopauzaval kapcsolat-
ban kell megfeleld informacidkkal ellatni.

A témadval kapcsolatos el6adasokat Rezan Khadir pro-
fesszorasszony folytatta a londoni Royal Free Korhazbal.
Kifejtette, hogy sziikség van szoros egylttmiikodésre
a szlilész-n6gyodgydsz szakorvosok, az egészséglgyi
dolgozdk és a hemofilia ellatok kozott. Szikség van
nagyobb tudatossagra a menstrudcids vérzészavar
(menorrhagia) kezelése és a terhes gondozasi elGirasok
terén, mint ahogy a jelenleg elérhet6 kezelési lehets-
ségek kapcsan is. A professzorasszony hangsulyozta,
hogy szlikség van tovabbi kutatdsokra, valamint olyan
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ellatoé helyekre, klinikakra, ahol megfelelGen kezelheték
a komplikalt esetek is.

Angelika Batorova professzor — aki az EHC Egészségligyi
Tandcsado Testlletének (MAG) tagja — vezette a téma-
val kapcsolatos szekciot és hozzatette, hogy a hordozdk-
kal és a vérzékeny nékkel kiemelten fontos foglalkozni,
mert nehezebb a nék szdmdra beszélni errél a témardl
akar a csaladjukon belil, akar azon kivil. Hozzatette,
hogy sajnos sok hemofilia kezel6kdzpont még mindig
rosszul felszerelt a vérzékeny és hordozd nék kezelé-
séhez, éppen ezért aktualis a téma és foglalkozni kell
vele a jov6ben is.

Komplikacidk a hemofiliaban

Ebben a szekcidban el6adast tartott Philippe de
Moerloose professzor, aki az EAHAD (European
Association for Haemophilia and Allied Disorders)
szervezet elndke. Arrdl beszélt, hogy milyen trombo-
zisos problémak fordulhatnak el6 a vérzékeny betegek
esetében. Az el6adés legfontosabb Uzenete, hogy mi-
el6tt magas kockazatu ortopédiai mtétre kerilne sor,
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az ellatoknak profilaktikus kezelést és kis molekulasu-

lyG heparint kell adniuk minden hemofilias betegnek.
A professzor hozzatette, hogy néhany ritka vérzési
rendellenesség trombdzis kockazataval jar.

Dr Luigi Solimeno, ortopédiai sebész a milandi Koz-
ponti Ortopédiai Klinikdrél (Centro Traumatologico
Ortopedico), a betegek megfelel§ el6készitésének fon-
tossagarol beszélt az ortopédiai miitétek el6tt, annak
érdekében, hogy a vérzés kockazatat alacsony szinten
tarthassak. Kiemelte, hogy fontos tudataban lenni a
mtétek utani izlleti bevérzések korai jeleinek, mert a
bevérzések miel6bbi észrevétele esetén konnyebb ke-
zelni azt. Sajnos tul gyakran késén allitjak fel a diagnoé-
zist, mert példaul a térdben megfigyelhet6 korai jelek
kénnyen félreértelmezhetdk.

Forrds: EHC Newsletter, 2015 december

%’ CONFERENCE
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Jelen rovatunkban terveink sze-
rint az Gjrainditott Hemofilia Gjsag
teret szeretne adni az egyesiilet
életét aktivan mozgatd ,sziirke
eminenciasok”, az 6nkéntesek be-
mutatdsanak. Egyrészt az egyesii-
let vezetGsége ebben a formaban
is szeretné megkoszénni odaadé
munkajukat, faradozasaikat, ame-
lyet egy-egy rendezvény megszer-
vezése,
nyujtanak. Masrészt a ,jo példa
ragadds” elve alapjan szeretnénk

lebonyolitasa kapcsan

is biztatni a magukban kedvet,
elszantsagot érz6 tagtarsainkat,
szimpatizansainkat, hogy proébal-
jak ki magukat a ,jotiindér” sze-
repben, érezzenek rd ennek az
onzetlen tevékenységnek az izére,
és tapasztaljak meg egy halas ko-
z0sség elismerését. Hiteltelennek
érezném az indulé rovatot, ha
nem sajat magammal kezdeném a
bemutatkozas sorat.

Virdgh Via vagyok, egy 12 éves
hemofilids fit édesanyja. Fiam be-
tegsége kapcsan taldlkoztam az
egyesilettel, kezdetben a meghir-
detett programokon vald részvétel
formajaban. Meghivottként nagyon
jo érzés volt atélni, hogy néhany
lelkes szervezd, dnkéntes aktivitasa
nyomdan milyen remek rendezvé-
nyek jottek létre, amelyek alkalmat
kindltak ra, hogy kapcsolatot léte-
sitsiink a hemofilidval érintett be-
tegtdrsainkkal. Szil6ként kiilondsen
fontosnak gondolom, hogy minden
olyan lehet6séget meg kell ragadni,
ahol hasonlé vagy azonos problé-
makkal kizdé gyerekek szileivel

talalkozhatunk, és akar csak egy
beszélgetés, jo tanacs hozzajarulhat
egy-egy gond megoldasahoz. Ugy
érzem, és tobbszor be is bizonyoso-
dott szamomra, hogy az MHE-ben
erre nagyon nagy fogaddkészség
és segitségnyujtasi hajlanddsag
van. A rendezvényeken vald rész-
vétel sordn alakult ki bennem az
elhatarozas, hogy a sok atélt él-
ményért viszonzasul én is szeret-
nék tevékenyen hozzajarulni az
egyesiileti élethez.

Eltem a tébbszor elhangzott bizta-
tassal: ,gyertek, mondjatok el az
Otleteiteket, vagy ha ugy érzitek,
hogy a szabadid6tokbdl tudtok erre
aldozni, akkor szivesen fogadjuk
a segitségeteket”. Lassan egy éve
aktiv résztvevbjeként az egyesiile-
ti szervezd tevékenységnek batran
mondhatom, ez tényleg ilyen egy-
szer(ien m{kodik. A 2015. marciusi
vezetGségvaltast megel&z6en mar
koérvonalazédott az Uj vezetBség és
az az irdnyvonal, amelyhez szivesen
csatlakoztam, azaz felajanlottam se-
gitségemet olyan konkrét formaban
és mértékben, amelyrél biztosan
tudtam, hogy teljesiteni is tudom.
Napi 8-9 draban dolgozd ember-
ként nyilvan ez inkabb a hétvégi
programok szervezésére, lebonyo-
litdsara korlatozadik, illetve olyan
tevékenységekre, amelyet a napi
tevékenységem mellett is tudok vé-
gezni. Megismerkedtem viszont a
,t0bb szem tobbet lat” (és mindig
kicsit masképp is) gyakorlati mod-
szereivel, a kérdezés és kérés ,tudo-
manyaval”, és azt is megtanultam,
hogy nincs olyan megoldas, amely

Hogyan lettem onkéntes az MHE-ben?
,Miénk itt a tér” - az MHE onkeénteseinek bemutatkozasa

Virdgh Via, a Hemofilia djsdg foszerkesztdje, dnkéntes

mindenki szamara tokéletes volna.
feladattal
Hadhazy Timea, az egyesiletben

Az els6 komolyabb
a kisgyerekes csaladokat képvisel6
vezetGségi tag bizott meg, amely a
2015. junius elsé hétvégéjén meg-
tartott gyereknapi program meg-
szervezésében valo segitségnyujtas
volt. J6 érzés volt kitaldlni, hogy
milyen programot valasszunk, ami
talan a legtobb gyereket érdekli. A
nagyobbaknak ne legyen ,dedds”,
a kisebbeknek ne legyen élvezhe-
tetlen. Legyen esGnapi valtozat is
- ugyanezeknek az elvarasoknak a
figyelembevételével. Mar egy két-
f6s ,szervez6csapatban” is meg
lehet tapasztalni, hogy mennyi min-
denben tudjuk egymast tamogatni,
kiegésziteni. Mivel egyiklinknek
sem szakmaja a rendezvényszerve-
zés, igy probaltuk lépésrél-lépésre
végiggondolni a lebonyolitast, és
felkésziilni minden adddé esheté-
ségre. Természetesen az egyesiileti
onkéntesekre itt is maximalisan sza-
mithattunk, hiszen ennek a munka-
nak ez a szépsége, hogy mindig van
plusz tdmogatd egy-egy részfeladat-
ra. A felelGs szervez6 altal kitalalt és
a vezetGség dltal elfogadott prog-
ram megvaldsitasdhoz megvan a
lebonyolitdi segitség.

A cikk irasa kapcsan is pontosan fel
tudom idézni, hogy milyen j6 volt
atélni a szervezés soran az izgalmat:
vajon jol valasztottunk programot,
vajon sok gyereket érdekel majd,
vajon sokan raérnek a kivalasztott
hétvégén? Visszagondolva remé-
lem, hogy a résztvevék helyszini
kdszonetnyilvanitasai Gszinték vol-
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tak, és tényleg egy kellemes vasar-
napi élményként marad meg min-
denkiben a program. Szamomra
persze sok szervezési, lebonyolitasi
tapasztalatot is nyujtott, amelye-
ket a tavalyi évben mar az irdnyita-
sommal megvaldsult mikulasnapi
programnal kamatoztathattam. A
decemberi rendezvényre visszagon-
dolva a legfontosabb tapasztalat
szamomra az volt, hogy az egyesi-
leten belil a szervez§ altal kiosztott
részfeladatokra ténylegesen mindig
van jelentkez, és személyes don-
tés kérdése, hogy mennyit akarsz
delegdlni a bevonhatd onkéntesek
felé. Lassan egy év aktiv egyesiile-
ti kdzrem(kédSi multtal a hatam
mogott még mindig lenyligbz az
a megbizhatésag és pontossag,
amellyel akar a 14-18 éves fiatalok
teljesitik a vallalasaikat, lathatéan
lelkesen és Gszinte joakarattal. Nyil-
van Gket sem olyan kozhelyesen
hangzé jelmondatok motivaljak,
hogy a masokkal val6 tor6dés, se-
gitségnyuijtas része kell, hogy legyen
az életiinknek, és az sem, hogy ma
mar az érettségi vagy diploma meg-
szerzésének is feltétele az onkén-
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tes tevékenység. Inkabb azt lehet
észrevenni rajtuk, hogy szocidlisan
érzékenyen reagdlnak annak a ko-
z6sségnek a hivo szavara, ahonnan
gyerekként, fiatalként mar 6k is sok
torédést, tamogatast kaptak.

Talan éppen azért is érdemes j6
példat mutatni a kamaszok, fiatal
feln6ttek szdmara, hogy az onkén-
tességen keresztil megtapasztaljak,
hogy milyen csapatban dolgozni,
vagy célokat kitlizni, és azokat id6n
belll elérni, megtanit arra, hogy mi
az a felel@sség. Mindig szem el6tt
kell persze tartani, hogy mennyi sza-
badidé all valaki rendelkezésére, és
abbdl mennyit tud 6nkéntes munka-
ra forditani. A leghasznosabb mddja
annak is, hogy megtudjuk, miben
vagyunk a legjobbak, és mit élve-
zlink a leginkabb. Az dnkénteskedés
abban is segithet, hogy fiatalként
eldéntse valaki, milyen iranyba
szeretne menni feln6ttként. Sajat
fiamon is megtapasztaltam a mi-
kuldscsomagok Gsszedllitasa soran,
hogy milyen élvezettel segédkezett
a csomagok toltogetésében tudvan,
hogy ezzel nagyon sok gyereknek

okozunk majd 6romet.

Végezetiil remélem, hogy senkiben
nem keltettem azt az érzést az ira-
sommal, hogy valamiféle propa-
ganda tevékenységet prébalok foly-
tatni. Pusztan csak ugy gondoltam,
hogy megosztom ez az élményt az-
zal a kozosséggel, amelynek a tagja
vagyok, amelyikért szivesen aldozok
a szabadid6mbdl. Biztatnék is egyut-
tal mindenkit arra, hogy prébalja ki
magat a helyi kozosség tamogatasa
formajaban, akarcsak olyan mérté-
kig, hogy az egyesiilet altal felajanlott
mikuldscsomag Osszedllitasat vallalja
el azoknak, akik a kornyezetében
érintettek. Tudunk segiteni abban,
hogy az adott tertileten hany érintett
gyerek él, a technikai, finanszirozasi
kérdésekben. Tapasztalatbol mond-
hatom, hogy nem nagy munka azo-
kért a boldog gyerek szemparokért
cserébe, akik a kezel6kézpontokban
atvehetik a csomagot.

Nem azért, mert ill§ példat mutatni,
vagy trend bedllni ,e nemes sorba”,
hanem mert olyan emberek kozos-
ség formalé munkajanak a részesé-
vé lehet valni, akik sajat betegtarsa-
ikért akarjak és teszik a ,jot”.



A Hemofiliasok életében a profilaktikus kezelés meg-
jelenése ota rendkiviil nagy hangsuly helyezédik a
rendszeres id6kozonként elvégzett faktorpotlasra.
Legtobbiinknek ez a két-harom naponként ismétl6dé
tevékenység mar fel se tlinik, hiszen annyira megszo-
kotta és rutinfeladatta valt. Mar esetleg nem is veze-
tiink naptart vagy készitiink valamiféle emlékeztetot.
Az IT szektor és az okostelefonok rohamos fejl6dése
most viszont egy korszer(i és kényelmes megoldast
kinal: egy amerikai székhelyi vallalkozé kedvi embe-
rekbdl allé csapat ugy dontott, hogy megprébalnak
egy kifejezetten hemofilidsok szamara hasznos funkci-
okkal ellatott applikaciot késziteni.

KOK — faktorpotlas mikor?

Az dltalam ismert vérzékenyek koziil mindenki masképp
tartja szamon azt, hogy a KOK (kontrollalt otthoni keze-
lés) keretében mikor kell a kdvetkezd injekcidt beadni.
Van olyan, aki fali naptaron jeldli, és olyannal is talalkoz-
tam, aki szigoruan vezetett hatdridénapldjaban mindig
szan egy kilon bejegyzést a beadas esedékességére.
Na de mi a helyzet azzal, aki mar esetleg kihasznalva az
internet adta lehetGségeket online naptarakon keresz-
til dokumentdlja mindennapjait? Szamukra is rengeteg
lehetdset ad a vildghald szinte kimerithetetlen tarhaza.
Gondoljunk itt példaul a keresGérias altal Gzemeltetett
Google naptarra ahol szinte barmilyen eseményt és
emlékeztet6t bedllithatunk.

Sajnos mindegyiknél adddik néhany hidanyossag. A be-
adott mennyiség, a gydgyszer tipusa és gyartdja, nem
szerepel egy el6re definidlt automatikus listaban igy min-
den alkalommal ezeket manualisan kell rogziteni széveg
formajaban, amely —valljuk be —igen koriilményes lenne.
Ennek hatranya, hogy két év mulva mar nem lesz annyira
egyértelmd szamunka, hogy betegtorténeti szempontbdl
mi tortént vellink azon a bizonyos napon. Legyen ez akar
fogdszati beavatkozasbdl adddé plusz faktorbevitel, vagy
egy tulsagosan jol sikerilt focimérk6zés hozadéka.

Otthoni kezelést segitdo mobilalkalmazasok
A faktorpotlas nyilvantartasa ,,okosan”

Kovdcs Istvan, az MHE ellenérz6 bizottsaganak tagja

Tamogato alkalmazas

A MicroHealth névre keresztelt alkalmazas segitséget
nyujt abban, hogy a mindennapi teendék mellett em-
|ékeztessen minket arra, hogy mely napokon esedékes
a faktorpotlds. A feliileten testre szabhatjuk a beadott
faktor mennyiségét, tipusat, és rendszerességét, illetve
akar a gydgyszer sorozatszdmanak beolvasdsara is lehe-
téségink van. A legutolso funkcionak Magyarorszagon
nincs jelentGsége, hiszen hazankban a gondozasi naplé-
ban tortént vezetés altal a sorozatszdmok és a beadott
mennyiségek illetve datumok kotelezéen szerepelnek.
Jél johet viszont olyan helyzetben, amikor pl. kulféldon,
egy gyors beavatkozast igényl6 helyzetben a hemofilids
maga segithet az ellatd személyzetnek abban, hogy
akar nyelvtudas hianyaban, pusztan az alkalmazas nyuj-
totta informacidk segitségével meggyorsitsa a kezelést.
Na de, hogyan is m(ikodik? Az alkalmazas adott id6-
pontban, e-mailben és/vagy “push” Gzenetben értesi-
tést kild. Az értesités felugrasa utan két lehet8ségilink
van. A jévahagyasra kattintva létrehozzuk a bejegyzést,
ami dokumentdlja azt, hogy adott napon beadtuk a ké-
szitményt, és mar nincs is tovabbi teend6nk. A masik
opcié az, hogy egy kés6bbre halasztott emlékeztet6t
kértink, igy mondjuk 15 perc mulva ismét figyelmezte-
tést kapunk. Ha esetleg a profilaxis mellett is egy extra
bevérzéssel taldlkozunk, ezt kilon regisztralhatjuk. Ek-
kor lehet6ség van a testrész megadasara, a bevérzés
okanak feljegyzésére és kép készitésére is.

A fiatalabb, de mar okostelefonnal rendelkezé generaciét
nevel6 sziil6nek is segitségére lehet. Szll6ként lehetGsé-
glink van hozzatartozoként beregisztralni, és ezek utan tel-
jes hozzaféréssel rendelkeziink majd gyermekiink fidkjahoz.

Szdmos statisztikai funkcié is elérhet6 az alkalmazdson
keresztil. Megadott idGsavonként lekérhetjik a beada-
sokrol és egyéb eseményekrdl készitett napldbejegyzést,
és ezt akar pdf formatumban ki is exportdlhatjuk. Egyéb-
irant pedig szamos statisztikat készithetlink arrél, hogy
miként alakult az elmult éviink, volt-e barmilyen bevér-
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zéslink, ha igen akkor esetleg mely céliziilet a leginkabb
érintett. A lehetdségek tarhaza az alkalmazas folyamatos
fejlesztésével egyre szélesedik.

Az alkalmazas és a webfeliilet nyelve angol. A fejlesz-
t6kkel tortént egyeztetés utan viszont azt a visszaigazo-
last kaptuk, hogy ha Magyarorszagon is megnovekszik
a felhaszndldk szama, akkor — természetesen a Ma-
gyar Hemofilia Egyesiilettel egylttmlkodve — szivesen
honositjak mindkét fellletet.

Letoltés Android rendszerre

Mindenkinek, akinek felkeltette az érdekl6dését azt ta-
nacsoljuk, hogy toltse le és prdbalja ki ezt a rendkiviil
hasznos alkalmazast.

Webcim: https://microhealth.org/
Az applikacié elérhet6 10S illetve Androidos platformra

is. A QR kdd beolvasasaval eljuthatnak az alkalmazas le-
toltéséhez.

Letoltés 10S rendszerre

T .al10% 13:30

0 Cancel

/o/,:’\) Done
A\

{ PREV Infusion
6000 Refacto AF

6 nappal ezel6tt

29 1 Bleed
You logged an infusion
Note 6000 Refacto AF
7 8 2016.03.14.
° . Py
Skipped ) i .
PP A You logged an infusion
- 6000 Refacto AF
14 15 =\ o -
® Export Logs ‘\H/ 2 éraval ezel6tt
You logged an infusion
21 22 23 24 25 2 57 6000 Refacto AF
° = 3 nappal ezel6tt
28 29 30 31 1 2 5 You logged an infusion

6000 Refacto AF
2016.03.02

You logged an infusion

6000 Refacto AF
2016.03.17.
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Notes, Extra Information




Programok
.. amelyeket joszivvel ajanlunk

Programok
... amelyekre jo visszaemlékezni

e 2015. majus 20. — El6adas ,,Uj lehetSségek a Hepatitis « 2016. aprilis 9. — Eves kozgy(lés a Semmelweis Egye-

C kezelésében” Dr. Kaldsz LaszId, az Egyesilet korab-
bi alelndke és Dr. Horvath Gabor gasztroenteroldgus,
hepatoldgus a Budai Hematoldgiai K6zpont igazgatdja
tolmacsoldsaban. Az el6adas Osszefoglaldja a www.
mhe.hu oldalon megtekinthetd.

¢ 2015. junius 7. — Gyermeknapi program a csillebérci
Kalandparkban.

¢ 2015. julius 7-11. — Zankai gyerektabor I. turnus a
7-13 éves korosztaly részére, valamint julius 11-én
csaladi nap.

¢ 2015. julius 11-17. — Zankai gyerektabor Il. turnus
a 14-19 éves korosztaly részére. A taborrdl késziilt
film megtaldlhaté az interneten (www.youtube.com,
MHE tabor: 1000 Fekv6tamasz - 1000 Pushup).

2015. oktéber 10. — Allatkert latogatas.

2015. november 7. —Halloweeni buli az Egyesiiletiirodaban.

¢ 2015. november 21. — Az MHE 25 éves fennalldsanak
megunneplése jubileumi kdzgydilés formajaban. A rendez-
vényen, az elhangzott el6adasokbdl készitett dsszefoglald
a levelezélistan szerepl6k részére megkiildésre kerdilt.

¢ 2015. december 6. — Mikulasnapi innepség az Egyesi-
leti irodaban.

2016. januar 22. — Dr. Nemes Laszl6 f6orvos tajékoztato
el6adasa a bevezetésre keril6 Uj, harmadik generacios
rekombinans faktorkészitményrél- az Egyesiileti iroda-
ban megtartott rendezvényrdl video készilt, amely az
Egyesiilet honlapjan elérhetd linken megtekinthet6.

2016. februar 2. — Farsangi mulatsag

2016. februar 14. — K6z6s kedvezményes cirkuszlatogatas

¢ 2016. marcius 19. — Otthoni kezelést gyakorlo, tanité
nap, valamint idésebb betegtarsaink szamara rehabi-
litacids szakorvosi tanacsaddas szakorvosi, gyogyaszati
segédeszkoz feliratasi lehet&ség biztositasa az Egyesi-
leti iroddban.

tem Ortopédiai Klinika épiletében. A kozgylilés szi-
netében el6adast tartanak a csaldadtervezés, gyer-
mekvallalds soran fontos szerepet jatszo Orszagos
Vérellato Szolgalat és az Istenhegyi Géndiagnosztikai,
NGgyogyaszati és Csaladtervezési Centrum munkatar-
sai a hemofilidval kapcsolatos kérdésekrdl, részletes és
atfogo tajékoztatast adva mind az elméleti hattérrdl,
mind a hazai lehet6ségekrdl, gyakorlati tennivalokral.

2016. junius 5. — Gyermeknapi rendezvény a szentend-
rei Skanzenben.

2016. julius 16-23. — Zankai gyerektabor I. turnus a
7-13 éves korosztaly részére, valamint julius 23-an csa-
ladi nap.

2016. julius 23-30. — Zankai gyerektabor Il. turnus a 14-
19 éves korosztaly részére.

2016. soran — Az Egyesilet a mozgdsukban erésen
korlatozott tagjai szamara rehabilitaciés programokat
szervez szallodai tartézkodassal (pontos informacidk
hamarosan).

2016. szeptember — Egyesileti autébuszos kirandulas
(pontos id6pont tervezés alatt).

2016. szeptemberétdl — Szul6i klub inditasa az Egyesii-
leti iroddban valtozatos, a gyerekeket érint6 és a sziil6-
ket foglalkoztatd témakkal (szervezés alatt).

2016. november — Toklampas mulatsag (pontos id6-
pont tervezés alatt).

2016. december — Mikuldsnapi tinnepség (pontos id6-
pont tervezés alatt).
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Szemelyi jovedelemado 1% felajanlasa

A MAGYAR HEMOFTLTA EGYESULET ADOSZAMA: 1965171-1-13

Kedves Betegtarsaink, Tagtarsaink, Erdekl&ddk!

Onoéknek lehet8ségiik van a befizetett személyi jdvedelemadoéjuk (SZJA)
1 szazalékat felajanlani valamely civil szervezet szamara.

Kérjiik Onoket, tamogassak a Magyar Hemofilia Egyesiilet
kézhasznl munkajat a személyi jovedelemaddjuk 1 szazalékaval.

A felajanlashoz két adat sziikséges:
A kedvezményezett neve: Magyar Hemofilia Egyesiilet
A kedvezményezett addszama: 19654171-1-43

Nagylelkl tamogatasukat az egyestleti programok megvaldsitasara forditjuk.

A pénzigyekrdl atldthatd nyilvantartast vezetiink, QA0 MAGYAR
bevételeinkrdl és kiaddsainkrél pontosan beszamolunk. HEMOFiL'A

A vérzékeny betegek nevében koszonjiik! EGYESULET



