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Tisztelt Betegtársak, Tisztelt Meghívottak! 

25 éves a Magyar Hemofília Egyesület. Nagy idő, egy emberöltő. 1990. novemberében egy hétköznap délutánján 
10 hemofíliás találkozott a Magyar Vöröskereszt székházában, ahol István Lajos dr. helyet adott a 
szándéknyilatkozatunk megvitatására, az egyesületünk alapszabályának összeállítására. Ekkora időszakot 
áttekintve már láthatók azok a tendenciák és folyamatok, amelyek jelzik, hogy mit tudtunk megvalósítani a 
magunk elé kitűzött céljainkból ezen negyedszázad alatt. De haladjunk csak lépésről-lépésre, ahogy akkor is 
tettük, mindennap hozzá téve az addigiakhoz valami újat. 

Erre az időpontra visszagondolva, mozgalmas időszak volt. Ahogy ma nevezzük a rendszerváltás ideje. Valóban 
az akkor megalkotott egyesülési törvény tette lehetővé azt, hogy mi, hemofíliások egyesületet hozzunk létre, 
közös érdekeink képviseletére és számtalan, számunkra fontos dologra, úgymint ismeretterjesztésre, 
kapcsolattartásra, stb. De ez a saját szervezet vágya nem volt előzmény nélküli. Jól emlékszem arra az 1987. 
tavaszi szombathelyi találkozóra, amit István Lajos dr. Szombathelyen szervezett meg, a gondozása alatt álló 
nyugat-dunántúli vérzékenyek számára. Ezen ott volt Helmut Heisig úr, az osztrák hemofíliások egyesületének a 
vezetője, aki részletesen beszámolt az ő szervezetük tevékenységéről, pl. arról, hogy minden évben Ausztriában 
tábort szerveznek a jelentkező hemofíliások számára a követendő életmód elsajátítására. Ezek akkor az újdonság 
varázsával hatottak ránk. 

Sok-sok feladatot határoztunk meg a szándéknyilatkozatunkban, az egyesületünk alapszabályában a 
hemofíliások életfeltételeinek javítására. Ezek közül 2 feladatot emelek ki a számtalan teendőnk közül:  

1. a hemofíliások élethelyzetének érzékelhető megváltoztatására a faktorellátás minőségi és mennyiségi 
javítása 

2. a hemofíliások jövőbeni életkilátásainak jobbítására a gyerektáborok megszervezése. 
 

A faktorellátás javítása persze alapvetően pénzkérdés volt, mivel a vírusinaktívált faktorkészítmények már 
elérhetőek voltak a piacon. Kiemelendő a vírusinaktíválás kérdése, hiszen már túl voltunk a 70-80-as éveken, 
amikor a HIV felfedezése, majd kezdeti, alacsony hatásfokú kezelése a fejlett nyugati hemofíliás ellátásban 
súlyos következményekkel járt: a nagy plazma-poolokból előállított faktorkészítmények HIV-vel fertőzöttek 
voltak és meg is betegítették a nyugati hemofíliásokat. Mi, „szerencsére” szegények voltunk és így túléltük a 
HIV-et, mert az egészségügynek nem tellett faktorkészítményekre, csak FFP-re, AHP-re, Cryo-precipitátumra. Az 
egészségügy 90-es évek elején is forráshiányos volt, ahogy ma is. A megoldás a következő volt: Surján dr. volt az 
egészségügyi miniszter és István dr. volt a traszfúziológiai kormánybiztos, akik kormányelőterjesztést 
kezdeményeztek a vírusinaktívált faktorkészítmények beszerzésére. A „francia példa”. Ennek a sikeres lépésnek 
a folytatását egyrészt a készítmények beszerzésének, magyar előállításának mennyiségi növelése jelentette. De 

jól tudjuk a betegellátás minőségi ellátásának javítását a KOK, a „kontrollált otthoni 
kezelés” bevezetése jelentette, amihez pl. az egészségügyi törvényt is módosítani 
kellett, hogy a beteg hemofíliás beadhasson magának faktorkészítményt. 

Itt kell szót ejteni István Lajos dr. személyéről, aki 2007-ben bekövetkezett haláláig az 
Egyesületünk tiszteletbeli örökös elnöke volt, ezzel is elismerve azon érdemeit, amellyel 
a magyar hemofíliás ellátást és egyesületünket támogatta. 1922-ben született Vas 
megyében és bárhol is tevékenykedett, mindig vasi lokálpatrióta maradt. Édesanyja 
tanácsára választotta az orvosi pályát. Budapesten kezdte tanulmányait, de végzősként 
a II. világháború közbeszólt, Németországban kapta meg orvosi diplomáját. Amerikai 
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hadifogságba került, ahol nagy érdeklődéssel látta, hogy az amerikai orvosok milyen széles körben alkalmazzák 
a vérátömlesztést. Hazajőve a szombathelyi kórházban lett gyerekorvos, de rövid idő múlva már az első vidéki 
transzfúziós állomást szervezte meg a kórházban, majd ugyanitt hematológiai osztályt is. Gyermekorvostól a 
Széchenyi-díjas kandidátusig, orvosnemzedékek oktatójáig hosszú volt az út, de eközben mindig a hippokratészi 
elvet vallotta: „a beteg java a legfőbb törvény”. Közbevetőleg, kandidátusi értekezése is a Hemofília klinikuma, 
kezelése és gondozása címet viseli.  Mi, betegek csak azt láttuk, hogy hétvégén vagy éjszaka, ha szükség volt rá, 
benn volt a kórházban. Fáradhatatlanul kereste a betegek gyógyítására az új megoldásokat. Sokoldalú 
tevékenységébe a közélettel való aktív foglalkozás is bele tartozott. Ennek köszönhetően támogatta az 
egyesületi tevékenységünket minden lehetséges és számára rendelkezésre álló eszközzel, lett légyen az 
ismeretterjesztő előadás vagy a rehabilitációs gyerektábor gondolatának felkarolása. 

A gyerektábort 1992-ben útnak indítani nem volt könnyű, de külföldi gyógyszer adománnyal, szponzoraink 
anyagi támogatásával és nem utolsósorban gondozóink (orvos, nővér, gyógytornász és pedagógus) aktív 
közreműködésével megkezdtük ezt a sok közös élményt nyújtó, ma már felnőtté vált gyerek hemofíliások 
rehabilitálását. Igen, a gyerektáborok célja mindig is a rehabilitáció volt, hogy úszással, sporttal a mindennapi 
erőnlétre való törekvést plántáljuk bele a fiatalokba. A gyerektáborok közel negyed évszázados hagyománya 
Egyesületünk talán legsikeresebb vállalása. Azokból a gyerek hemofíliásokból, akik a táborokban ismerték meg 
az egyesületi célokat, ma már sokan az aktív egyesületi tagok számát gyarapították, az utánpótlását jelentik a 
kiöregedő alapító tagoknak. 

Voltak és vannak közöttünk olyan hemofíliások, akik más utat választottak, nem azt amit a mi egyesületünk: a 
betegnek és az orvosnak is csak egy közös célja lehet, a hemofíliások életkörülményeinek javítása közös 
erőfeszítéssel, együtt működve. Ezek a hemofíliások ki is váltak közülünk, mert a konfrontációt választották. Ezt 
a törekvést mi méltánytalannak tartjuk gondozóinkkal és orvosainkkal szemben és azt gondoljuk, hogy csak 
azokat a hemofíliás szervezeteket és személyeket minősíti, amelyek ezen módszerrel szerezték meg egyes 
hemofíliás betegek támogatását. 

Nem beszéltem még az Egyesületünk más fontos törekvéséről sem: pl. a véradás saját eszközeinkkel történő 
propagálása vagy a folyamatos és sok eszközzel operáló ismeret-terjesztés. 

Ezekre pl. Marci vagyok, a Hemofília füzetek és a Hemofília folyóirat. Az itt bemutatott folyóirat 1997. évi első 
számában olyan igényes cikkek találhatók, mint István Lajos dr.-é. a hemofíliás ellátás magyarországi 
történetéről, Dr. Králl Gézától a hemofília klinikai vonatkozásáról, Dr. Marosi Anikó cikke a gyermekorvosi 
tapasztalatairól a hemofíliás gondozásban. Jelenleg az ismeretterjesztő füzetek töltik be azt az űrt, amelyet a 
folyóiratunk hiánya jelent. 

Egyesületünk vezetője 1990-2000 közötti években a nemrég elhunyt Pelyhe Tamás, az 
egyik alapító tagunk volt. A Magyar Hemofília Egyesület első 10 éve elválaszthatatlan 
Pelyhe Tamás személyétől, aki az Egyesület motorja, fáradhatatlan szervezője volt ebben 
az időszakban, azért hogy az alapítói szándéknyilatkozatban megfogalmazottakat 
aprópénzre váltsuk. Életútjának ismertetésével együtt szeretném festőművészi 
kvalitásait is bemutatni néhány festménye bemutatásával.  

Hosszú volt az életútja az 1956-os születéstől, a mátraalji kis faluból, ahol a szülei a helyi, 
az ecsédi iskolában tanítottak. Rajzkészségét édesapjától örökölte és már korán 
felfigyeltek tehetségére. Betegsége miatt korán Budapestre került, ami természetes 



8 
 

lehetőséget nyújtott számára, hogy avatott mesterektől tanuljon az évek során. Fokozatos művésszé érlelődése 
azt is jelentette, hogy a tárgyaktól, szűkebb környezetének ábrázolásától a természetig, egy növény, bokor 
ábrázolásától a tájképekig bővítette a festészetét. Nem maradt el a portré, az egészalakos festészet se az 
érdeklődéséből. Majd ha lehetőségük lesz, a mai konferencia szünetében nézzék meg Tamás néhány művéből 
összeállított kamara kiállításunkat, ami önmagáért beszél. Az egyszerű tárgyak, néhány kiválasztott fa, bokor, 
virág, mind jelzi a világlátását: kis részletekben, de a tájban és a portréban is egyszerűen és hitelesen kell láttatni. 

Tamás 2000-ben befejezte az egyesület vezetését, nem utolsósorban alapbetegségéhez, a hemofiliához társuló 
HCV betegségének az egyre súlyosbodó tünetei miatt. Így több ideje és energiája jutott arra, hogy a festészetre 
jobban összpontosítson. Azonban az egyesületünk mindennapjai és a jövője mindig izgatta. Folyamatosan 
ráérzett arra, hogy mi az, amire a hemofiliás társadalomnak aktuálisan szüksége van. Példa erre az Interferon - 
mosolyogva című interjúja, azaz az Interferon kezelés, a HCV gyógyítás alapjainak értelmezése – közérthetően. 
Az egyesület idei tisztségváltásának zökkenőmentessége is részben az ő érdeme és szervezőmunkájának az 
eredménye. 

Egyesületünk 25 évéről emlékezve 2 személyiséget emeltem ki, akik jelentős hatást fejtettek ki céljainkra, azok 
mindennapos erőfeszítésekkel való megvalósítására. Nem jelenti ez azonban azt, hogy ne lett volna még 
számtalan személy, akikről szintén megemlékezhetnénk az évforduló kapcsán. Kettejüknek azonban a pályája 
már lezárult és nem haszontalan felidézni azt, hogy mit köszönhetünk nekik. Legyen követendő a példájuk az 
Egyesületünk jövőbeni működése és mindennapos tevékenysége során. 
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Haemophilia kezelésének 25 éve Magyarországon – Dr. Nemes László Országos Haemophilia 
Központ és Haemostasis Szakrendelés 
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Az egyesületi idei tevékenysége, tervei – Keszthelyi Zoltán az egyesület elnöke 
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Élet a betegséggel, és azon túl. Egy új szín a palettán – Huszár Márta pszichológus 

Néhány kép a rendezvényről 
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