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A hemofiliasok gyogyszerellatasanak helyzete
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Amanda Bok az EHC lgyvezetd igazgatdjanak vided koszontdje az MHE 25. szlletésnapja
alkalmabol

/A
A Magyar Hemofilia Egyesllet 25 éve — Téth Laszlé (Sopron), az egyesilet korabbi és jelenlegi
vezet@ségi tagja

K.Tglpzol
Nz sproshlel mogez@nase

I. Nz egyeaOlel megezonik. ha
Hagyar Hemofilin Egyenllet as felaszldsat a kbzgyOlén kélharmados szatBbloéggel
kimond ja.
b/ mAe egyeslilettrd egyeniil,

o/ 1elbogyelt ezerve. a Hapyar KBzldreaedg Lérnntalmi.
vagy gazdacagi rendiét. ill. a lagok rendiel nérin,
vapy vopzélyezlels mGhbdése mialt feluezlalja.

1.Fejezet 4/ a felligyelf szerv megallapitja feloszidest. annak
Altaldnoe rendelkezének ktvetkezlebon, hugy taglninak szama Llartleoan 18§z als
cebkken, vaay cuy évneél hosozabb §d6 oela nem feijl ki

ALAFRPBZABALY

1. Az egyesblel neve: Hagyar Hemofilia Egyeelilet mokbdeat .
;' ﬁ:ﬂ::::l‘;einl::;?:?:?lI:Ingsrfnili:igf;anag terblete 2. hzr egyesliel megezlnése enelén vagyondrél s kizgyGl o

rendolkezik.
. Peceét je: kér iratban az egyeslilel teljen neve, breone

a Waemophilla Vildgnzbveladg emblémd ja. X E|;5§j§lﬁ

L
16 rendelkozénck
il.Fejezel 1. Hindazon kérdéockben, amelyekrdl jelen Alapozabsly nem
fiz egyesblel jellege. tevékenyeégl kbre. rendelkezik, o Folgdri UBrovényklonyv, valaminl nz
) egyeslilelekre vonalkuzo egyéb jogmzabalyok
1. f Lirmandg orezdgoe jellegld egyesblel. Bnalled jogi rendelkezésell kell alkalmazni.
személy a demokratikue bBonkormanyzal kerelel kbzbtl 7. Nz egyestlel alapité tagjai Ludumssul veezik, hugy o
miktdik a Tolgari tbrvénykboyy egyenlileteke il ozoln ielen alapezabaly alapjan mokbds és belinlinzottl
rendelkezénel alapjan. Nz egyeniilel tartozasainet enyeslilol birandgi nyilvadnlarlsaba vélel urdn kezdheli
sajsl vagyandval Felel, » logok a Lagdsfjol kGlelenck meg térvényos moksdsnst.
az egyeellel szédmara megllizetnd. Az ecayeobGlet Wedupent 1950 sovenln 91,
tartozdsalért a tag majdl vagyondval nem felel.
/Jdelen alapozabdly oz 1991 november 20 1 kbzgyGléoen
2. hz egyeesllel tevékenyeégl kbre, célial: Nz cgyesiilel elfogadotl alapozabalymédoeflicok szerinl keszliil./s
magyarorezagl haemophilide betegek érdekvédelmi

L Dudapesl 1991 novembor 24.
Bmzerverele.



Tisztelt Betegtarsak, Tisztelt Meghivottak!

25 éves a Magyar Hemofilia Egyesilet. Nagy id6, egy emberdltS. 1990. novemberében egy hétkdznap délutanjan
10 hemofilids taldlkozott a Magyar Voroskereszt székhazaban, ahol Istvan Lajos dr. helyet adott a
szandéknyilatkozatunk megvitatasara, az egyesuletiink alapszabdlyanak Osszeallitasara. Ekkora id&szakot
attekintve mar lathaték azok a tendencidk és folyamatok, amelyek jelzik, hogy mit tudtunk megvaldsitani a
magunk elé kitlzott céljainkbdl ezen negyedszazad alatt. De haladjunk csak |épésrél-lépésre, ahogy akkor is
tettlik, mindennap hozza téve az addigiakhoz valami Gjat.

Erre az id6pontra visszagondolva, mozgalmas iddszak volt. Ahogy ma nevezziik a rendszervaltas ideje. Valdban
az akkor megalkotott egyesiilési torvény tette lehetévé azt, hogy mi, hemofilidsok egyesiiletet hozzunk létre,
kozos érdekeink képviseletére és szamtalan, szamunkra fontos dologra, ugymint ismeretterjesztésre,
kapcsolattartasra, stb. De ez a sajat szervezet vagya nem volt el6zmény nélkili. J&6I emlékszem arra az 1987.
tavaszi szombathelyi talalkozora, amit Istvan Lajos dr. Szombathelyen szervezett meg, a gondozasa alatt allé
nyugat-dunantuli vérzékenyek szamara. Ezen ott volt Helmut Heisig ur, az osztrak hemofilidsok egyesuletének a
vezetdje, aki részletesen beszdmolt az 6 szervezetiik tevékenységérdl, pl. arrdl, hogy minden évben Ausztridban
tdbort szerveznek a jelentkezé hemofilidsok szamara a kovetendé életmadd elsajatitasara. Ezek akkor az Ujdonsag
varazsaval hatottak rank.

Sok-sok feladatot hatdroztunk meg a szandéknyilatkozatunkban, az egyesiletiink alapszabalydban a
hemofilidsok életfeltételeinek javitasara. Ezek koziil 2 feladatot emelek ki a szamtalan teendénk koziil:

1. a hemofilidsok élethelyzetének érzékelheté megvaltoztatdsara a faktorellatds minGségi és mennyiségi
javitdsa
2. a hemofilidsok jovGbeni életkilatasainak jobbitasara a gyerektaborok megszervezése.

A faktorellatas javitdsa persze alapvet6en pénzkérdés volt, mivel a virusinaktivalt faktorkészitmények mar
elérhet6ek voltak a piacon. Kiemelend§ a virusinaktivalds kérdése, hiszen mar tal voltunk a 70-80-as éveken,
amikor a HIV felfedezése, majd kezdeti, alacsony hatdsfoku kezelése a fejlett nyugati hemofilias elldtasban
sulyos kovetkezményekkel jart: a nagy plazma-poolokbdl el8allitott faktorkészitmények HIV-vel fert6zottek
voltak és meg is betegitették a nyugati hemofiliasokat. Mi, ,,szerencsére” szegények voltunk és igy tuléltiik a
HIV-et, mert az egészségligynek nem tellett faktorkészitményekre, csak FFP-re, AHP-re, Cryo-precipitatumra. Az
egészségiigy 90-es évek elején is forrashianyos volt, ahogy ma is. A megoldas a kdvetkezd volt: Surjan dr. volt az
egészségiligyi miniszter és Istvan dr. volt a traszfuzioldgiai kormanybiztos, akik kormanyelGterjesztést
kezdeményeztek a virusinaktivalt faktorkészitmények beszerzésére. A ,francia példa”. Ennek a sikeres |épésnek
a folytatasat egyrészt a készitmények beszerzésének, magyar eléallitdsanak mennyiségi ndvelése jelentette. De
jol tudjuk a betegellatds minGségi ellatasanak javitdsat a KOK, a , kontrolldlt otthoni
kezelés” bevezetése jelentette, amihez pl. az egészségligyi torvényt is mddositani
kellett, hogy a beteg hemofilids beadhasson maganak faktorkészitményt.

Itt kell szt ejteni Istvan Lajos dr. személyérdl, aki 2007-ben bekdvetkezett halaldig az
Egyesiletiink tiszteletbeli 6rokos elndke volt, ezzel is elismerve azon érdemeit, amellyel
a magyar hemofilids ellatast és egyesiletlinket tamogatta. 1922-ben sziiletett Vas
megyében és barhol is tevékenykedett, mindig vasi lokalpatriéta maradt. Edesanyja
tandcsara valasztotta az orvosi palyat. Budapesten kezdte tanulmanyait, de végzdsként
a ll. vildaghdboru kozbeszolt, Németorszagban kapta meg orvosi diplomajat. Amerikai
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hadifogsdgba keriilt, ahol nagy érdekl6déssel [atta, hogy az amerikai orvosok milyen széles kérben alkalmazzak
a vératomlesztést. Hazaj6éve a szombathelyi kérhazban lett gyerekorvos, de roévid idé mulva mar az elsé vidéki
transzfuzios allomast szervezte meg a kdrhazban, majd ugyanitt hematoldgiai osztalyt is. Gyermekorvostdl a
Széchenyi-dijas kandidatusig, orvosnemzedékek oktatdjaig hosszu volt az ut, de ekdzben mindig a hippokratészi
elvet vallotta: ,a beteg java a legfGbb torvény”. KozbevetGleg, kandidatusi értekezése is a Hemofilia klinikuma,
kezelése és gondozasa cimet viseli. Mi, betegek csak azt lattuk, hogy hétvégén vagy éjszaka, ha szikség volt r3,
benn volt a kérhazban. Faradhatatlanul kereste a betegek gydgyitasdara az Uj megoldasokat. Sokoldalu
tevékenységébe a kozélettel vald aktiv foglalkozds is bele tartozott. Ennek koszonhet6en tdmogatta az
egyeslleti tevékenységlinket minden lehetséges és szamdra rendelkezésre allo eszkozzel, lett légyen az
ismeretterjeszt6 el6adas vagy a rehabilitacids gyerektabor gondolatanak felkarolasa.

A gyerektabort 1992-ben utnak inditani nem volt konnyd, de kilféldi gyogyszer adomannyal, szponzoraink
anyagi tdmogatdsdval és nem utolsésorban gondozéink (orvos, névér, gydgytorndsz és pedagogus) aktiv
kozremUikodésével megkezdtiik ezt a sok kozos élményt nyujtd, ma mar feln6tté valt gyerek hemofilidsok
rehabilitalasat. Igen, a gyerektaborok célja mindig is a rehabilitacio volt, hogy Uszassal, sporttal a mindennapi
erénlétre vald torekvést plantaljuk bele a fiatalokba. A gyerektaborok kozel negyed évszazados hagyomanya
Egyesiletiink talan legsikeresebb 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
kioregedd alapité tagoknak.

Voltak és vannak kozottiink olyan hemofiliasok, akik mas utat valasztottak, nem azt amit a mi egyesiletiink: a
betegnek és az orvosnak is csak egy kozos célja lehet, a hemofilidsok életkdriilményeinek javitasa kozds
erGfeszitéssel, egylitt mikodve. Ezek a hemofiliasok ki is valtak kozlillink, mert a konfrontdcioét valasztottak. Ezt
a torekvést mi méltanytalannak tartjuk gondozdinkkal és orvosainkkal szemben és azt gondoljuk, hogy csak
azokat a hemofilias szervezeteket és személyeket minGsiti, amelyek ezen mddszerrel szerezték meg egyes
hemofilids betegek tdmogatasat.

Nem beszéltem még az Egyesiiletiink mas fontos torekvésérdl sem: pl. a véradds sajat eszkdzeinkkel torténd
propagalasa vagy a folyamatos és sok eszkozzel operald ismeret-terjesztés.

Ezekre pl. Marci vagyok, a Hemofilia fiizetek és a Hemofilia folydirat. Az itt bemutatott folydirat 1997. évi els6
szamaban olyan igényes cikkek taldlhatok, mint Istvan Lajos dr.-é. a hemofilidas ellatdas magyarorszagi
torténetérdl, Dr. Krall Gézatél a hemofilia klinikai vonatkozasardl, Dr. Marosi Aniké cikke a gyermekorvosi
tapasztalatairdl a hemofilids gondozasban. Jelenleg az ismeretterjeszt6 fizetek toltik be azt az (irt, amelyet a
folydiratunk hianya jelent.

| Egyesuletlink vezetSje 1990-2000 koz6tti években a nemrég elhunyt Pelyhe Tamas, az
: egyik alapitd tagunk volt. A Magyar Hemofilia Egyesilet elsé 10 éve elvalaszthatatlan
Pelyhe Tamas személyétdl, aki az Egyesiilet motorja, faradhatatlan szervezGje volt ebben
az id6szakban, azért hogy az alapitdi szandéknyilatkozatban megfogalmazottakat
apropénzre valtsuk. Eletutjanak ismertetésével egyiitt szeretném festémiivészi
kvalitdsait is bemutatni néhdny festménye bemutatdsaval.

Hosszu volt az életutja az 1956-0s sziiletéstdl, a matraalji 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




lehet8séget nyujtott szamara, hogy avatott mesterektél tanuljon az évek soran. Fokozatos m(ivésszé érlel6dése
azt is jelentette, hogy a targyaktdl, szlikebb kdérnyezetének abrazolasatdl a természetig, egy névény, bokor
abrazoldsatol a tajképekig blvitette a festészetét. Nem maradt el a portré, az egészalakos festészet se az
érdeklédésébdl. Majd ha lehet6ségiik lesz, a mai konferencia sziinetében nézzék meg Tamas néhany mivébdl
Osszeallitott kamara kidllitasunkat, ami 6nmagaért beszél. Az egyszer( targyak, néhany kivalasztott fa, bokor,
virag, mind jelzi a vilaglatasat: kis részletekben, de a tajban és a portréban is egyszerien és hitelesen kell Iattatni.

Tamas 2000-ben befejezte az egyesiilet vezetését, nem utolsésorban alapbetegségéhez, a hemofilidhoz tarsulo
HCV betegségének az egyre stlyosbodd tiinetei miatt. igy tobb ideje és energiaja jutott arra, hogy a festészetre
jobban 0Osszpontositson. Azonban az egyesiletiink mindennapjai és a jovGje mindig izgatta. Folyamatosan
rédérzett arra, hogy mi az, amire a hemofilids tdrsadalomnak aktudlisan sziiksége van. Példa erre az Interferon -
mosolyogva cim( interjuja, azaz az Interferon kezelés, a HCV gydgyitas alapjainak értelmezése — kozérthetSen.
Az egyesiilet idei tisztségvaltdsanak zokkenémentessége is részben az 6 érdeme és szervez6munkajanak az
eredménye.

Egyesiiletiink 25 évérdl emlékezve 2 személyiséget emeltem ki, akik jelent8s hatdst fejtettek ki céljainkra, azok
mindennapos eréfeszitésekkel valdé megvaldsitasara. Nem jelenti ez azonban azt, hogy ne lett volna még
szamtalan személy, akikrdl szintén megemlékezhetnénk az évforduld kapcsan. Kettejliknek azonban a palyaja
mar lezarult és nem haszontalan felidézni azt, hogy mit készonhetlink nekik. Legyen kdvetendé a példajuk az
Egyesiletiink jov6beni mikodése és mindennapos tevékenysége soran.



Haemophilia kezelésének 25 éve Magyarorszagon — Dr. Nemes Laszlé Orszagos Haemophilia
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Orszagos Haemophilia Kozpont —
(OHK)

Kezdetben logisztikai-disztribucios szerep is
Szakmai koordinacios feladatok: OEP,
Szakmai Kollégium, betegszervezetek
Legnagyobb felndtt Haemophilia Kozpont
Osszes velesziletett vérzékeny beteg:
(orszagos/OHK): 2792/1145 (40 %)
Haemophilia A (orszagos/OHK): 870/376
(42%)

Haemophilia B (orszagos/OHK): 227/95 (42 %)
VWD (orszagos/OHK): 1 256/499 (40 %)
Sulyos haemophilias beteg KOK-ban
(orszagos/OHK): 317/133 (41 %)

Budapest, 2015



MH — Egészséglgyi Kézpont
Orszagos Haemophilia Kézpont és Haemostasis

Szakrendelés
= Orszagos Haemaphilia » Ambulans rendelések
Kataszter és ,savo bank” (orthopédia, hepatoldgia,
s szajsebészet,
- Egyittnakodes az OEP- thrombophilia)
al, a keszitimenye - Orthopediai Klinika: major
felhasznalasa operaciok és fizioterapia
* Regionalis Haemophilia « Genetikai tanacsadas
Kozpont (Budapest) + Carrier detekcié és
> 1200 regisztralt beteg Elrenata'lis diagnosztika
« Szévédményes esetek A/HB-ben
kezelése (inhibitor, AH) + Referencia coagulacios
laboratorium

+ Klinikai vizsgalatok s 3
+ 5 néver, 4 haematologus, 5
adminisztrator

Buedapest, 2015

A haemophilas betegek életkori
megoszlasa

180
160
140 B
120 B

80 O Pts. No

0-10 11- 21- 31- 41- 51- 61- 71- =BO

200 30 40 S0 60 TO 80
0-4 éves: 30!, VIIF:C<1%=11

5-9 éves: 38, VIIF:C<1%=15 Budapest, 2015

KOK keretében ellatott betegek

Regionalis KOK Uj beteg Sulyos
Centrum 2004-ben | beteg %-a

OHK 126 6 93
Debrecen 40 0 88
Pécs 30 4 98
Szombathely 40 1 75
Miskolc 17 1 96
Szeged 19 5 72
Heim P. Kh. 30 b 68

Osszesen 302 22 86

Budapest, 2015

Orszagos Haemophilia Regiszter

i \“ I E

KOK bevezetése Magyarorszagon: 1998

» Sporadikus gyakorlat volt megelézéen

* Intarvenas injekciot csak orvos, vagy féorvosi
meghatalmazassal rendelkezd ndvér adhatott
torvény szerint

« 1998. 12. Miniszteri Rendelet a KOK-rdl

+ Rovidesen minden sulyos, otthoni kezelést
igényld verzéekeny beteg megkapta

Budapest, 2015

Inhibitoros betegek a Haemophilia
Kataszterben

HA + inhibitor: 31
Enyhe-kozépsulyos HA + inhibitor: 5
HB + inhibitor (anaphylaxis tipus): 1
vWD typus 3 + alloantitest inhibitor: 3

vWD typus 3 + alloantitest inhibitor
anaphylaxias vWF: 2

FXI deficiencia + alloantitest inhibitor: 1

Budapest, 2015
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Teljes csipd protézis
(THR)

Budapest, 2015

Infekcids szovédmények — HIV

28 veleszuletett verzékeny beteg
12 HAART kezelésben részesil
Kooperacio a Szt. Laszlo Kérhazzal

Forras: a korai 80-as évek nem
virusinaktivalt importalt koncentratumai

PCC és FIX készitmények

Fékéent HB and FVII deficiens betegek
érintettek

HCV vérzékenységben

HCV kartalanitas

Biopszia elkerulhetésege

Fibroszken ingyenes elérhetdsége

IFN, kombinalt kezelés, PEG-IFN, harmas
kombinacio

Inj.-os és IFN mellékhatasok

IFN-mentes oralis kombinacios kezelések

Elsé vonalbeli kezelés is lehet
haemophiliaban

HCV szeropozitivitasi rata a kulonb6zé
vérzékeny betegcsoportokban

B HCV pos
CJHCV neg

o'[ot,| vWD HA+ ya HB  Ritka vérzékenység
HB

Budapest, 20156

Haemophilia ellatas
Magyarorszagon

9

Musculosceletalis komplikaciok
ellatasa

Orthopeédia mitétek

Budapest, 2015

Teljes térd protézis
(TKR) - vWD-3 + RA

m

idapest, 2015
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Eves FVIII-, IX- és VIl felhasznalas
Magyarorszagon

Millié NE/év

Rekombinans és Plazma alapu VIl faktor

Ev

2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
201

2012
2013
2014

felhnasznalas
Rekomb. VIIl Osszes FVIII Osszes FVII
Millio NE (% of rFVIIl) - vWD

indication

0,26 47,2 (0,55) 45,6
1.5 51,3(29) 486
3.4 49.4 (6,9) 46,58
5.0 5225 (06) 494
68 62,9 (10,8) 59,63
15,55 65,9 (23,6) 62,55
21,85 79,2 (27 ,6) 75,7
29 72,56 (31,6) 69,26
28,0 69,32 (40,4) 65,68
279 84,3 (33.0) 80,3
26,9 73,95 (26,3) 68,35
36,0 83,37 (432) 77,02

% of rEVIII

0,57
3.1

7.3

10,1
11,4
24,9
28,9
33,1
426
34,7
39,3
46,7

Sulyos HA (VIIIF:C<1%) kormegoszlasa és a
prophylaxis aranya

140+

120

100

80
&0

40
201

0
0-1

1,1- 4,1-
3 5

41-
50

10, 21-
1- 30
15

Nl
61-
70

O No of pts.
B on prophylaxis

Budapest, 2015

Eves FVIII-, IX- és VIl felhasznalas

Magyarorszagon
% - =S
80 z
70 Y
&0
D
o %0 " EVII
= HFIX
2 3 FVII
=, B &
g . E
o.l'..l_J__l__l__kI__l__l_J__l_J_
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014
Ev
Ot Kozép Eurdpai Qrszag VIl faktor felhasznalasa Szerbiahoz viszonytva
(IU: Nemzetkozl egység, Capita: F6, HA: Hemofilia A, Severe: silyos,
Patient: paciens)
= s ™ U/ Capts
am | 0 P e Haemaphita
- S
30 1 EEL]
gy +
2501 50 -
e a1
am3 196
161
o | 100100 =
o Setiy Cropte Cach Hingwy ks SRR
Sulyos haemophilia ellatasa az OHK-ban
(OD: sziikség szerinti kezelés, Severe: sllyos)
OD vs prophy
90
80
70
60
50 Severe 123 85/38
40 HA (70)
30
ﬁg ODvsprophy  severs 17 107
HE (59)
0
& & @Qs“ \@5? Severe 140 95/45
¢ J# A, HA + (68)
e‘?? & e& G‘é HE
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Az egyesUleti idei tevékenysége, tervei — Keszthelyi Zoltan az egyestlet elndke

A Magyar Hemofilia Egyesiilet

= 1990, november 21-én alakult, els6k koztta
civil szervezddések koziil

* Alapitotagok szama - 10 fé

* Ma atagok szama—612

& MAGYAR
RY HEMOFILA 2015, November 21,

EGYESILET Keszthelyi Zoltan

Az egyesulet mikodése

Tagsag Végre-
Kozgy(ilés hajtés
Iranyito
testiilet
ma‘éﬂé‘l?u N
SovesiLe 2015, November 21. Keszthelyi Zoltan

Elmult félév tevékenységei 1.

+ Jogi procedura 4 hénap
« Kérdoiv
— 78 Kitltott kerdbiv
+ Valaszadok 50%-a vallalna munkat az
egyesliletben

+ Faktorhoz jutas helyenként nehézkes
+ Fogaszati és ortopédiai sziirések, ellatasok
+ Gyogytorna igény
* Protéziseknél hosszu varolista

& MAGYAR
RY HEMOFILA 2015, November 21, Keszthelyi Zoltan

EGYESULET

Civil szervezetek

» Onszervezédés

« Erdekképviselet — kozosség ereje

« Betegek személyes és kozos
felel6sségvallalasa

« Egyuttmikodés az egeszségugy tovabbi
szereplbivel, nemzetkdzi szervezetekkel

« Csapat, egyuttmikodeés,
egyuttgondolkodas

& MAGYAR
RY HEMOFILA 2015, November 21, Keszthelyi Zoltan

EGYESULET

Szolgaltaté egyesulet

* Igényfelmérés
* Informacids csatornak kiépitése
- Kérddiv
— Internet
- Level
— Telefon
« Szolgaltatasok kialakitasa

&) MAGHIR
HEMOFILWA 2015. November 21. Keszthelyi Zoltan

EGYESULET

Elmult félév tevékenységei 2.

» Gyogytorna program folytatasa

+ ,Hagyomanyos” gyereknap, allatkert
+ HCV el6adas az irodaban

* Nyari tabor két turnusban

* Halloween parti

« EHC konferencia Belgradban

MAGYAR

N/
RY HEMOFiLUA 2015, November 21.

EGYESILET Keszthelyi Zoltan
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Elmult félév tevékenységei 3.

» Térdmozgato gép bérleti szerzddés

AGTAR
HEMOFILLA " 5
)w ot 2015. Movember 21. Keszthelyi Zoltan

Elmult félév tevékenységei 4.

Uj logd

®A®) MAGYAR
HEMOFILIA
EGYESULET

RY s
HEMOFILIA ) .
EEVEILET 2015. November 21. Keszthelyi Zoltan
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JOovo, tervek 1.

JOvo, tervek 2.

+ Erdekvédelem

—Faktorellatas szinvonalanak megérzése,
javitasa, korszeriibb készitmények

—Faktorhoz jutas tamogatasa a kritikus
esetekben

—Eletminéség javitasa
« Kommunikacio erdsitése (legalabb évente
egy kapcsolatfelvétel)

« Uj honlap készitése
— Korszer(, stabil technika
— Interaklivitas, tematikus forumok
— Tobbiranyd kommunikacio
+ Tagok kozott
« Tagok — vezetiség
« Tagok — orvosok, szakértok
« Gyogytorna szolgaltatas fejlesztése
(csoportos torna, rehabilitacios napok)

RY s
HEMOFILIA ) .
SovesiLe 2015, November 21. Keszthelyi Zoltan

JOovo, tervek 3.

2015. November 21.

JOvo, tervek 4.

« Oktatas, ismeretterjesztés
— Lelki egészseég megbrzese, visszanyerése —
.Hogyan legyunk boldogabbak”
— Nyelvtanfolyamok
— Személyi készségek (soft skills) fejlesztése

— Fiatalok tdmogatasa palyavalasztasban,
elhelyezkedésben

Rehabilitacio tamogatasa (eszk6zok,
lehetdségek, konzultacio biztositasa)
Hemofilia fizetek

Géndiagnosztikai eljarasok, csaladalapitas,
gyerekvallalasi lehetdségek, TB tamogatas

Kiadvany készitése a diagnosztika folyamatarol

Ujsag ujrainditasa

Onkéntes haldzat szervezése

RY MAGYAR
HEMOFILA . .
Py 2015, November 21, Keszthelyi Zoltan

Kdszonjiik a 25 évet tamogatéinknak

2015, November 21,

@?i‘yg Baxter &&Biotest

.-\'-\_\\.‘:::-: L—% From MNoture for Life
CSL BEhrmg EEol? BL(RDMNA novo nordisk”
octapharmar sobi ...

=~
Y Ouszicos EciszsiGBizrositis: PENETAR
egdszadg, bizionsdg

RY MAGYAR
HEMOFILA . .
Py 2015, November 21, Keszthelyi Zoltan



Elet a betegséggel, és azon tul. Egy Uj szin a palettan — Huszar Marta pszicholégus

Néhany kép a rendezvényrdl
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