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30 éves a Magyar Hemofilia Egyesiilet — idén szinte minden
megjelenésiinkben elhangzik, leirddik ez a rovid, tényszeri
informacid. Személy szerint én nagyon elérzékenyiilten mon-
dom ki magamban ezeket a szavakat, mivel alapitdként tény-
leg nagyon sokat jelent ez a térténelmi szempontbdl rovid
periddus, nekem azonban majdnem a fél életem.

Leirtam ezt a nagyon hangzatos és mutatds cimet (30 év —
30 érv), és ra kellett jonndm, hogy béven tébb mint 30 érvet
tudnék felsorolni, miért is jo, hogy ilyen szép kort ért meg
annak az elszant 15 embernek az igazan erGs elhatarozasabol
megszlletett szovetség, a Magyar Hemofilia Egyesiilet.

A kezdeteknél a jobb életmingség elérése volt a cél: a meg-
bizhato faktorellatas megteremtése, a kontrollalt otthoni
kezelés lehet6sége, a kezel6kdzpontok kialakitdsa, a keze-
I6orvosokkal valé hatékony orvos-beteg kapcsolat elérése,
a nyari gyerektdbor létrehozasa, a folyamatos tajékozta-
tés, betegképzés — és altalaban a HITELES BETEGKEPVISELET.
Ez mdr rogton 6 olyan érv, amely egy betegszervezet
sikeres mlkodésének alappillére lehet, és amellyel kapcso-

latban mindegyikrél elmondhatjuk, hogy elértiik, teljesitet-
tiik. Lehetne persze emliteni 30 olyan beteg torténetet,
amely az egyesulet létéhez kapcsolddd hala és koszonet
hangjan szol. Sok emlékezetes torténet sz6l az életiik elsé
kalfoldi konferenciajdra eljuté fiatalok élményeirél, amikor
el6szor tapasztaltak meg a nemzetkozi kozosség erejét,
el6szor élvezhették, hogy az iskolai ,nemszeretem” nyelv-
tanulds milyen értékes lehet, mennyi Uj kapcsolatot lehet
teremteni egy ilyen alkalommal. Szamunkra mégis legked-
vesebbek a gyerektaborokban magukat sziurni megtanuld
gyerekek, akik most mar taborozdkbdl tdboroztatokként
vannak veliink. Az 6 jelenlétiik 6nkéntesként sokkal tobb,
mint 30 érv, vagy 30 voks amellett, hogy egy nemzetkozi
szinten is elismert egyesiletet megGrizni és mikodtetni
mekkora kincs és megtiszteltetés!

A tavalyi tisztuijitas elG6tt az els6 elndkségi ciklus lezarasa-
ként vetettem szdmot az elmult 4 éves periédusrél. Onkén-
teleniil is olyan formaban, hogy a visszaemlékezésekben vé-
gig ott voltak a korabbi évek eredményei, hiszen minden
tovabblépés erre a biztos alapra épdil.

A vérzékeny kozosség érdekeiért tenni akard, elszant on-
kéntesek labnyomaiba |épiink most is folyamatosan. Kez-
detben a téliink ,nyugatabbra” levé faktorellatds elérését,
mint legfontosabb célt helyezték minden elé. Ma mar ott tar-
tunk, hogy a génterapia sem egy elérhetetlen gydgymad.
Nekem mozgaskorlatozottként kell élnem, mert 30 éve is
mar olyan allapotban voltak az iziileteim, hogy a modern
faktorkészitmények csak az akkori allapotom romlasat tud-
tak tobbé-kevésbé megakadalyozni. Az én ,,6rokletesen
hemofilidsnak vart” fid unokam viszont mar ,,elére terve-
zetten” nem vérzékenyként sziiletett meg. Es még 30 év
sem telt el a két torténet kozott.

Mit tanitott nekem ez a 30 év? Az elsG, ami mindig eszem-
be jut Sandor Pal kultikus filmjét idézve, hogy ,kell egy
csapat”. Az els6 id6kben, az alapitas éveiben azért allt 6ssze
a 15 alapitd, hogy egyiitt fellépve, minden tudasunkat,
akaratunkat 6sszeadva tudjunk csapatként, egyesiiletként
kiharcolni jogokat, lehet&ségeket a vérzékenyek élet-



esélyeinek, életmindségének javitdsdra. Aztan mindig kel-
lett egy csapat, aki megszervezte és lebonyolitotta a
nyari gyerektabort — nem kis feladat volt akkor és még
ma is az! Kellettek és kellenek a jél szervezett 6nkénte-
sek egy rendezvényiink — akar a kozgy(ilés, akar egy nem-
zetkozi ifjusagi taldlkozd, akar mikulds tinnep vagy gyerek-
nap — lebonyolitdsahoz. Sok jészandéku ember, jol egyltt-
mUkoddé csapatokba szervezddve. Kell egy csapat fana-
tikus, 6nzetlen ember, aki j6 sz6ért, kdszonetért aldozza be
a szabadidejét, hogy tegyen a tobbiekért, a kozdsségért.

Biztam és bizom benne, hogy a civil szervezetek miikddése
teszi jobb hellyé a vildgot. Nem kell ,tavolra gondolni”
ennek bizonyitasara: a legjobban a vészhelyzetek tudjak
megmutatni az onzetlen segitség erejét. Alig vagyunk tul
egy mondhatni ,haborus helyzeten”, a COVID-19 jarvany
els6 hulldman. A nagy bizonytalansagban, félelemben, a
bezartsag fesziiltségében milyen fantasztikus volt megta-
pasztalni azokat az egyszer(i, segit6 gesztusokat, amelyeket
embertarsainktdl kaptunk. A tanarokét, akik online felkészi-
tést inditottak a ,,magukra maradt” érettségiz6 diakoknak. A
pékét, aki a sajat karanténba kényszeriilése miatt megtani-
tott tdbb tizezer haziasszonyt kenyeret siitni a rendelkezésre
allo egyszer(i megoldasokkal, hogy érezzék annak a bizton-
sagat, hogy kenyeret tudnak adni a csaladjuknak. Beteg-
tarsunk részvételét az egyészségligyben dolgozok tamoga-
tasara alakult ,Etesd a dokit” jotékonysagi csoport munka-
jaban. A szinészekét, akik érté tolmacsolasban felolvastak
a kotelezd irodalmi miiveket, hogy kdnnyitsék a megérté-
suket, a zenészekét, akik online koncerteket adtak. Milyen
torokszoritd volt latni a hiradasokban az egészségiigyi dolgo-
z6kért minden este tapsold tomegek altal kifejezett erét.
Mind-mind apré segitség, tdmogatas — mindenkit6l a maga
médjan, amit és ahogy nyujtani tud. Es a hangsuly ezen
van. Egy egyesiilet ennek a szOvetsége. Ebben az erében
hinni tudd emberek gy(jt6helye, akik szivesen tesznek egy

kozosségért, minden helyzetben. Ha kell harcos fellépés-
sel, érdekképviselettel, ha van ra igény, a megszervezett
programok biztositasaval, ha csak az kell, annak a kommu-
nikdlasaval, hogy mindig ott vannak, lehet rajuk szamitani.
Méltatlan lenne a visszaemlékezés az MHE fennallasanak
30 éves évforduldja kapcsan meg nem emliteni az alapitok
nevét:
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lllene felsorolni ugyanakkor annak a tobb tizen szamu, vagy
akar szazas nagysagrend(i embernek a nevét, akik az elmult
30 évet tamogattak, vitték a hatukon. Nekik csak a magam
madjan tudom mondani, amit egyszer mar leirtam egy 6nkéntes
vilagnapi kdszontében: , Koszonjlk, hogy vagytok, jottok az
elsé hivo szora, id6t dldoztok a nektek is éppen olyan értékes
szabadid6tokbdl akar tizenéves fiatalként, akar elfoglalt sz{ilé-
ként, akdr a betegapolasban aldozatos munkat végzéként, és min-
dezt néhany kdszond szdért, az adni 6rom gondolat jegyében.”

K6szondm, hogy éppen most a vezet6tok lehetek. Remélem,
hogy jé Uton jarunk és mindig lesz olyan cél, amiért érdemes
tovabb Iépegetni a nagy el6dok labnyomaiban.
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Mit tanit(ott) nekiink a COVID elso hulldma?

Virdgh Via, az MHE alelnéke, a Hemofilia jsag foszerkesztdje

A COVID-19 jarvany megjelenése 6ta talan nincs olyan nap, hogy ne hangozna el az éllitas: ezutan a virus utan mar
soha nem lesz olyan a vilag, mint azel6tt. Keserti szajizzel mondjuk ki nyilvan ezeket a szavakat, és nagyon kézvetleniil
érezziik a tartalom igazsagat. A tavaszi jarvanyigyi intézkedések miatti ,bezarkozas” alatt biztos, hogy mindenki azt
listazta magaban, hogy mitdl foszt meg benniinket a koronavirus jelenléte. A megel6zés, a védekezés miatt otthon
maradtunk, hogy csokkentsiik a tomeges jarvany kialakulasanak veszélyét. Megoldas volt ez azoknak, akik otthonrol
tudtak dolgozni, és a munkahelyiik nem sziint meg, igy nem keriiltek nehéz helyzetbe az allasuk, megélhetésiik
elvesztése miatt. Nyilvan nagyon sok ember még most, az enyhitd szigor melletti intézkedések ellenére sem talalt Gjra
allast, vagy ott van a fenyegetés, hogy elvesztheti munkajat: féleg a vendéglatas, turizmus teriiletén miik6dé val-
lalkozasok alkalmazottai. Szamukra talan nehezebb azt mondani, hogy nézziik meg ennek az id6szaknak a pozitivu-
mait: milyen hasznos készségekre tanitott benniinket a ,,virus” — barmilyen furcsan is hangzik ez a megfogalmazas.

A legtrividlisabb — és kissé szarkasztikus — valasz, ami talan
mindenkinek eszébe jut: megtanultunk végre helyesen ke-
zet mosni! Barmilyen meglepd, ez a nagyon fontos és alap-
vetd védekezési megoldas is tanuldst igényelt. Milyen szo-
kasokat véltoztattunk még meg? Tobbé-kevésbé beépitett
mindenki egy rendszert az életébe: a napi rutin kialakitasa
alapvet6 ,tulélési” stratégidva valt a kis- és nagy gyerekek-
kel és dolgozé szllSkkel 6sszezart csaladoknal. A bevasar-
lasi szokasokat megvaltoztattuk — nemcsak az idGsavok ke-
zelése miatt, hanem az ésszerdlen raktarozott élelmiszerek
beszerzése teriletén is. Taldn ebben az idGszakban keve-
sebb volt a kidobott étel. Megértettik és az idGsebbekkel is
elfogadtattuk, hogyan lehet okosan vigyazva segiteni nekik,
tamogatni 6ket. Fiatalok sokasagardl bizonyosodott be, hogy
képesek onzetlenil az idGsebb korosztalyt tamogatni be-
vasarlassal, Ugyintézéssel. Sokan vagtak bele kenyérsiités-
be, ami a sikerélményen tul azt a sajatos biztonsagot is megad-
ta szdamukra, hogy barmilyen kortlmények kozott el tudja
latni magat, a csaladjat alapvetd taplalékkal — hiszen a kenyér
ennek a szimbdluma. Régen tervezett otthoni szekrény ren-
dezések, barkacsolasok vezettek sikerre, halogatott konyvek
keriltek elolvasdsra, vagy nem hasznalt idegen nyelvi tudas fel-
frissitésre. Mert a tulélé mddba kapcsolt ember igy mikodik.

Természetesen egyesiletiink is probalt reagalni erre az id6-
szakra: informdcidkat osztottunk meg, a folyamatban levd,
meghirdetett programokat (pl.: online terapias klub) attettiik
a virtualis térbe, a megbeszéléseinket is online tartottuk. A
hemofilia vilagnapi megemlékezés is elmaradt a személyes
programok szintjén —igy a honlapunkon megjelent irassal is
a jarvanyhelyzetre tekintettel prébaltunk bekapcsolddni a
jeles napi megemlékezésbe. Atkapcsoltunk segitS tizem-

mddba: informaciéd megosztassal hiteles tajékoztatast nyuj-
tottunk a faktorellatassal és a kezel6helyekre valé elju-
tassal kapcsolatban. A konkrét segitségkéré megkereséseket
kezeltik a tamogatasi programunkban rendelkezésre allé
keretbdl.

A junius eleji szigoritd intézkedések feloldasa utan szeren-
csére az el6re meghirdetett nyari taborok zavartalanul lebo-
nyolitasra kerlltek, amelyet szamtalan pozitiv résztvevgi
visszajelzés bizonyit.

Az elmult néhany héonap programjai az alabbiak voltak:

©2020.04.04. és 05.02. — Online Terapias Klub: a novemberi
és februari személyes alkalom utan a pandémias hely-
zetre reagalva online formaban keriltek megrendezésre
az aktualis foglalkozasok, amely a radikalisan megvalto-
zott mindennapok tulélésében probal segitséget nyujtani
egy szakért6 altal vezetett foglalkozassal.

© 2020.06.28.— 07.04. kozott a Koros parti Békésszent-
andrason a korabbi évek senior tdbora utan Koros parti
csaladi tdborunkon 42 f6 vett részt, ahol végre kis- és na-
gyobb gyerekes csaladoknak biztositottunk lehet6séget
egy kellemes csaladi egyittlétre. Nagy 6romiinkre a kény-
szer( bezartsag utan igazan felszabadult nyaralasban volt
résziik a résztvevéknek.

® 2020.07.19-26. Seregélyes, Velencei td — Nyari tabor a
7-18 éves korosztaly szamara: a jarvanyhelyzet miatt ugyan
idén csaladi napot nem tudtunk tartani, és a lefoglalt hely-
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szin is csokkentett kapacitassal allt rendelkezésre, ennek
ellenére 32 f6 részvételével egy fantasztikus tabort tudunk
magunk mogott. A részletes, fotdkkal kisért tabori besza-
moldk szokas szerint a http://www.mhe.hu/blog/ részen
megtalalhatoak.

© 2020.08.08. — Online Kozgy(ilés: a jarvany idGszakaban
madr Ugy gondolta helyesnek az elndkség, hogy éliink az
egyesuleti alapszabalyunk adta lehetGséggel, és az idei
kozgydilést online formaban tartjuk meg. A tapasztalatok
nagyon kedvezGek voltak: gordilékenyen és hatékonyan
tudtuk lebonyolitani az éves kozgy(ilést, tobb mint 50 tag
részvételével.

© 2020.08.07-09. Tata — Ifjusagi Hétvége. A tavalyi program
jol bevalt helyszinén, az Oreg-té hotelben keriilt megren-
dezésre atabor 17 fiatal tagunk részvételével. A rendezvény
célja a 18 év folotti fiataloknak feleleveniteni, megdrizni a
kedves tabori élményeket, illetve megtartani egy jo kozos-
séget, Uj tagokkal béviteni azt.

Az aprilis 17-i vilagnapi megemlékezésben irtuk le az aldbbi
sorokat, amelyek ugy gondolom, hogy leginkabb jellemez-
hetik a kbzosségiinket példaul egy ilyen virus helyzetben: , A
kronikus betegségek dltalaban megtanitanak a fegyelemre.

A vérzékenyeknél kiilbnésen igaz ez, hiszen kisgyerek kor
Ota sokkal intenzivebben kell figyelniiik magukra az érin-
tetteknek annak érdekében, hogy teljes életet élhessenek,
sériilések, bevérzések nélkiil. A jelenlegi helyzetben ez a
fegyelem mindenképpen segitség lehet. Nem azért, mert
a vérzési rendellenességgel él6k nagyobb veszélyben len-
nének a virusfertézés szempontjabdl, hanem azzal, hogy
megvédik magukat az otthon maraddssal az esetleges fe-
lesleges sériilésektdl, tehermentesitve a nagymértékben
tulterhelt egészségligyi ellatdst.”

Szamtalan dolog mellett talan hemofilidsként ezt a pozitivu-
mot kell j6l a fejiinkbe vésniink: a fegyelem, a rendszeresség
alapvet6 — tdmogatasért pedig fordulhatnak egy immar 30
éve jol miikod6, nemzetkozi szervezetként elismert egyesi-
lethez. Nem nagy szavak, tudjuk, de nagy értéket képviselnek!

Sajnos a vildg mar tényleg nem lesz olyan, mint a COVID-19
el6tt: senki nem tudja, hogy jobb lesz vagy rosszabb, de azt
érezzik, hogy ,,mas”. Nem tudjuk, hogy mikor kévetkezik
el megint a ,,maradjotthon” még szigoribb, még inkabb em-
bert probald id6szaka, és az majd meddig tart. Hemofiliasként
abban tudunk bizni a pandémias helyzet eddigi tapaszta-
latai alapjan, hogy a faktorellatds megoldott, hogy senki nem
maradt ellatas vagy segitség nélkil — és ez igy is marad. Az
egyesiletben ezen (is) dolgozunk — minden tagunkért, minden
hozzank forduldért.

Faktorbeadas kornyezettudatosan

A KOK (Kontrollalt Otthoni Kezelés) eredményeképpen a faktorkészitményeinket otthonunkban taroljuk és hasznal-
juk fel. Ennek okan a beaddaskor keletkezett veszélyes hulladékkal, valamint az 6sszeadllitds soran felhalmozddd segéd-
eszkodzokkel és azok csomagolasaival is szdmolnunk kell. Sajndlatos mddon e tarolédobozok sorsa egy idére bizony-
talannd valt, mivel a korabbi szponzor megsziintette a dobozok beszerzését. Egyesiiletiink eldontétte, hogy szarnyai
ald veszi a ,,veszélyes dobozok” sorsat. és hosszu tavon is gondoskodni kivan arrdl, hogy a hemofilids kozosség sza-
mara a tarolddobozok folyamatosan elérheték legyen. A Takeda Pharma Kft. tamogatasanak készonhetGen, elsé
korben minden KOK kezelésben részesiil6 beteg szamara 4 db veszélyes hulladék tarolasara alkalmas dobozt biz-
tositunk. A tarolédobozokat az eddigiekhez hasonléan a kezel6kézpontokban kaphatjatok meg és oda vihetitek

vissza, amint megteltek.

A veszélyes hulladékot tarolé dobozba kizardlag a tiit, a fecskendéket, valamint a sziras helyére tett mull-lapot

7

helyezziik. Amennyiben a kezelGhelyi elGirasok ezt hatarozzak meg, a faktorcsere soran vissza kell vinni a keze-
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I6k6zpontba, vagy ha ez nem elGiras, a veszélyes hulladék tarolé dobozokba kell elhelyezni.

Fontos, hogy semmilyen gydgyszert vagy veszélyes hulladékot ne dobj a szennyvizbe vagy a haztartasi hulladékba!

A faktorok csomagoldsabdl a papir, valamint mlianyag részeket pedig gydjtsik szelektiven!

Mindezek az intézkedések elGsegitik kornyezetiink védelmét.

Tegyél te is a kornyezetedért és gyiijtsd a hulladékot szelektiven!
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Inhibitoros hemofilias gyermekek életmindséegének
ugrasszeru javulasa,
avagy a 3. paradigmavaltas a hemofilia kezelésében

Dr. Zombori Marianna, foorvos, Heim Pal Gyermekkorhdz, Dr. Kemény Pal Gyermek Onko-Haematologiai Osztaly

A hemofilia kezelése az elmtilt 40 évben oriasi fejlodésen ment keresztiil: a 70-es
évek kozepén megjelentek a faktorkoncentratumok, a 80-as évek végére a
plazma eredetti faktorkészitményeknél is sikeriilt a virusmentesitést kidolgoz-
ni, a 90-es évek eleje 6ta pedig egyre jobban elterjedt a rekombinans fak-
torkoncentratumok alkalmazasa. Nemcsak a folyamatos profilaxis lett elérhe-
t6 a stilyos hemofilidasok szamara, hanem annak személyre szabasa is. Ujabban
a farmakokinetikai kalkulatorok, és azok mobil applikaciéjanak hasznalata is
segit a kezelés optimalizalasaban. Mindezek mindségi valtozast hoztak: ma
mar a fiatal hemofilias feln6ttek aktivan él6, dolgozo-sportolé emberek, sokak
izliletei a 30-as éveik derekan is teljesen épek.

A kozelmultig a rekombinans techno-
l6gia adta lehet&ségek révén egyre
korszerlbbek lettek a faktorkoncent-
ratumok: fehérjementes el6allitasi tech-
nikak, kilénboz6 allati vagy éppen
human sejteken torténd el6allitas,
teljes lanchosszusagu vagy roviditett
molekuldk, az inhibitor képz6dés csok-
kentésének érdekében végzett mole-
kula médositasok révén. De valamennyi
rendelkezésre allé 3-4. generacios FVIII
készitmény féléletideje hasonlé: kb. 8-12
ora. (Aféléletid6 az az id6tartam, amely
alatt a bevitt gydgyszer mennyisége a
vérben a felére csokken. Ettdl figg, mi-
lyen gyakran kell egy készitményt bead-
ni, hogy a gydgyszer kifejtse hatasdt, a
beteg faktorszintje ne csdkkenjen ala-
csonyra.) Ez a magyarazata annak, hogy
a sulyos A-hemofilids betegek heten-
ként haromszor vagy masnaponta kap-
jak a profilaxist.

Az utdbbi évtizedek kutatasai részben
az inhibitor képz&dés csdkkentésére,
részben a FVIIl koncentratumok félélet-
idejének novelésére iranyultak. A he-
mofiliasok ugyanis mar régen szerették
volna, ha kevesebb vénas szurasra lenne

sziikséglik. Sokan azért nem vallaltdk a
profilaxist, mert a rossz vénaik miatt ezt
nagyon nehezen tudtdk betartani. Emel-
lett, mivel dolgozd, legtobbszor csala-
dos emberekrdl van sz8, a napi sok teen-
dé kozé is nehezen fért bele a gyakori
vénas injekcidzas, annak minden el6ké-
sziiletével.

A kutatasok sikerrel jartak, és megfelelé
klinikai tanulmanyok lezaruldsa utan a
gyakorlatban is elérhetévé valtak a meg-
novelt vagy hosszitott féléletidejd (un.
EHL) faktorkoncentratumok. Az elnyuijtott
felezésiidejd FVIIl készitmények félélet-
ideje kb. 1,5-szerese a hagyomanyos (un.
SHL) gydgyszerekének, s ez lehet6vé te-
heti, hogy a betegek 3 naponta vagy
hetente kétszer, megfeleld hatékony-
saggal kaphassak a profilaxist. A keve-
sebb szurds és kevesebb idéraforditas
a hétkéznapokban nagy segitség a pro-
filaxist kapd betegeknek.

Az EHL faktorok célja lehet az is, hogy
a hemofilids magasabb volgyértéket
érhessen el a profilaxissal, igy kisebb
legyen a bevérzések veszélye még na-
gyobb fizikai aktivitas, sportolds esetén
is. Els6sorban gyermekeknél fordul el6,
nagyon rovid féléletid6 esetén.
2019-t6l lehetévé valt a magyarorsza-
gi A-hemofilidsok szamara is, hogy (kli-
nikai vizsgdlatokon kiviil) hozzajussanak

az (j fejlesztésd, elnyujtott hatdsu fak-
torokhoz. Elsésorban olyan betegek kozil
kaptak néhdnyan engedélyt a NEAK-tdl
(Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkeze-
16), akiknek nagyon rovid a féléletideje,
ezért masnaponta (vagy naponta!) volt
sziikségiik faktorpotlasra, vagy nagyon
sok faktort hasznaltak profilaxisra és/
vagy rossz vénajuak. Farmakokinetikai
mérések (a faktoradas el6tt, majd az-
utdn tébb alkalommal végzett vérvé-
telek, faktorszint meghatdrozasok) alap-
jan allapitottak meg a gondozd orvo-
sok, hogy melyik betegnek hany na-
ponta és milyen ddzisra van sziiksége.
Jelenleg kétféle EHL készitmény érhet6
el: az egyik jelenleg 12 év feletti bete-
geknek adhatd, a masik barmely élet-
korban. A Heim Pal Orszagos Gyermek-
gyogyaszati Kozpont hemofilia gondo-
z6jaban jelenleg 7 beteg (2 gyermek 6
év alatt és 5 gyermek 12 felett) kapja
ezen faktorok valamelyikét. Kozilik ot-
nek nagyon rovid vagy rovid a felezési
ideje (6,1-9 dra).

Profilaxisuk gyakorisaga jelenleg:

e 2 naponta 3 gyermek

¢ 3 naponta 2 gyermek

e hetente kétszer 2 gyermek

Az eddig felsorolt kezelési lehet6sé-
gek mind a hidnyzé véralvadasi faktor
pétlasanak valamilyen formdjat jelen-
tik. A 3. paradigmavaltas, ami éppen
napjainkban zajlik, a faktorpétlo tera-
piak mellett meghozta a teljesen Uj ti-
pusu, nem faktorpotld kezelések lehe-
tGségét is. Szamos ilyen készitménnyel
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kapcsolatosan folynak nemzetkozi kli-
nikai vizsgalatok, de egy mar elérhe-
t6évé valt Magyarorszagon is. Ez pedig
egy humanizalt, bispecifikus, mono-
klonalis, nyolcas véralvadasi faktor (FVIII)
mimetikus hatasu antitest, az emici-
zumab.

Mit is jelent ez a hosszu, és igen
bonyolultnak t(ind elnevezés?

A szerkezete miatt bispecifikus: két jol
megtervezett szerkezet(i ,karja” van: az
egyik a véralvadasi kaszkadban a ti-
zes faktorhoz (FX), a masik pedig az
aktivalt kilences faktorhoz (FIXa) ko-
tédik. Eppen oda, ahol a FVIII mole-
kuldnak kellene lennie. Osszekapcsol-
ja és térben egymashoz kozel hozza a
két faktort (FIXa és FX), igy a véral-
vadas folyamata nem akad meg a FVIII
hianya miatt, hanem tovéabb tud ha-
ladni: aktivalédhat a X faktor, mégpe-
dig nagyon gyorsan, igy igen nagy meny-
nyiségben képz6dik thrombin, ami a
vér alvaddsahoz vezet. Mivel az emici-
zumab szerkezete nem hasonlit a FVIII-
ra, a FVllI-cal szemben esetleg képz6-
dott ellenanyagok (inhibitorok) egyal-
talan nem kapcsolédnak hozza, nem
gatoljak, hogy kifejthesse hatasat. Ezért
2018-ban el8szor az inhibitoros hemo-
filia A-ban szenved6 betegek hosszu-
tavu profilaxisara lett torzskonyvez-
ve, majd 2019-ben nem inhibitorosok-
nak is. Néhany beteg (egyel6re csak az
inhibitoros A-hemofilidsok koziil) el-
kezdhette hasznalni a NEAK egyedi
méltanyossagi engedélye alapjan.

Ez a gydgyszer fokozott felligyelet alatt
all.

Inhibitoros betegeknél az els6dleges cél
tovabbra is az inhibitor eradikalasa, ,el-
tlintetése” immuntolerancia indukcids
(M) kezeléssel. Viszont sikertelen ITl utan,
ill. ha a betegnél nem lehet ITI-t végezni,
alkalmazhato ez az (j tipusu kezelés.
Ujdonsag, és taldlkozik a hemofilidsok
régi vagyaval: nem vénasan kell beadni,
hanem szubkutan, vagyis a bér ala adott
injekcidban. Ez az adagolasi mod a véna-
zashoz képest technikailag nagyon egy-
szer(, konnyen elsajatithatd, raadasul
elegend6 csak hetenként egyszer adagolni
—tehat megszlinnek a gyakori szdrasok is.
A Heim Pal Orszagos Gyermekgyodgya-
szati Intézetének eurdpai komprehenziv
centrumként mikodé gyermek hemofi-
lia gondozojaban 2018 Gszén lehet6sé-
get kaptunk egy 5 éves kisfiu emicizu-
mab profilaxisara. Az 6 torténetét sze-
retném most elmesélni.

K.A.-rél mar életének elsé napjaiban ki-
derdilt, hogy sulyos hemofilia A-val sziile-
tett: az UjszUlott osztalyon észlelt vérzé-
sek miatt végeztek véralvadasi vizsga-
latot (DEOEC), ami ezt igazolta. Sajnos, 6
hdnaposan leesett az agyrdl, s néhany
nappal késébb aluszékonysag, hanyas
tlneteivel kerilt kérhazba. Ott CT vizs-
galattal nagy kiterjedésd, a kozépvonalat
is arrébb told, sulyos agyvérzést mutat-
tak ki a koponyan beliil, bal oldalon, hatul.
Az életveszélyes vérzés miatt 18 napon
at hatalmas mennyiségl rekombinans
faktorkoncentratumot kapott a csecse-

md&, aki korabban még sosem részesiilt
faktorpdtlasban. Ez az intenziv (de az
élete megmentését szolgald) kezelés
inhibitor kialakulasahoz vezetett, ami
hatastalannd tette a tovabbi kezelést
a szokasos FVIIl tartalmu készitmények-
kel. Csecsemoknél-gyermekeknél ilyen
esetben azonnal elkezdjiik az immun-
tolerancia indukcids kezelést. Ez tortént
A-ndl is 2014 februdrjaban. Ehhez be
kellett liltetni a mellkasaba egy centralis
vénas kanlilt, an. port-a-cathot, aminek
segitségével minden nap kétszer bizton-
sagosan be lehetett adni a nagy adag fak-
tort.

Sajnos a kezelés kozben kétszer kandil-
fert6zés alakult ki, emiatt ki is kellett
cserélni a portot, rdadasul az inhibitor
titere (mennyisége a vérben) mindkét
alkalommal magasra emelkedett, igy 8
hénap kezelés utan az elsé [Tl sikertele-
nll zarult. A kisdednek nagyon magas ti-
terd inhibitora volt (t6bb mint 300 Bet-
hesda egység). Ezutan vérzés esetén csak
bypass készitményt, aktivalt VII faktort
kapott (rFVlla). Ennek ellenére nem sokat
csokkent az inhibitor titere.

2017 majusaban egy 2. ITl kezelésre szan-
tuk el magunkat. Kevés példa van arra,
hogy ilyen magas (51 BU) inhibitor szint
mellettindul egy Ujabb ITI, ezért megvizs-
galtuk azokat az érveket, melyek az Ujabb,
nem kis megterhelést, és az egész csalad
szamara nagy fegyelmet kivand, hosszu
kezelés mellett és ellene szdltak.



Mellette:

> tartds vérzésmentesség a
magas inhibitor titer ellenére

> kisdedkor, hosszu ideig tarto
bypass profilaxis és kezelés
nehézségei

» nagyfoki mozgékonysag,
impulzivitas, fokozott
balesetveszély

> kozOsségbe kerlilés
szlikségessége

> csalad motivaltsaga,
nevel6apa megjelenése

Ellene:

> el6z6 sikertelen ITI

> tartésan magas inhibitor titer
(2,5 év utan is magas maradt)

» korabban tapasztalt intenziv
anamnesztikus valasz

» nehezen kezelhet6 gyermek

» kozpontunktdl tavoli lakdhely,
autd/rokoni segitség hianya

A 2. [Tl kezelés nagyon jol haladt: elészor
ugyan hatalmasra ugrott az inhibitora
(4000 BU folé!), de azutan folyamatosan
csokkent, és semmilyen fert6zés nem volt.
Mégis 2017 oktdberében az inhibitor ti-
ter lassu, de kovetkezetes emelkedé-
sét tapasztaltuk, igy a 2. ITl is sikerte-
lendl fejez6dott be, 11 hénap utan.

A nagyon magas titer( inhibitorral az
6vodaskoru kisfiunal nagy vérzésveszély
allt fenn, évodaba sem jarhatott. Hia-
ba kapott aPCC-profilaxist, tobb, nehe-
zen kezelhetd izileti vérzése is volt.
Ekkor kapott egyedi méltanyossagi en-
gedélyt az emicizumab profilaxisra.
Kisgyermeknél hazankban eddig nem
volt tapasztalat ezzel az Ujfajta kezelés-
sel, igy a csaldd is és mi is nagy izga-
lommal vagtunk bele. El&szor is az alkal-
mazasi elGiratnak megfeleléen elhagy-
tuk az aPCC profilaxist. A sziil6knek,
akik a port-a-cath szlrasat és kezelését
korabban mar megtanultak, semmilyen
nehézséget nem okozott a szubkutan
beadandd injekcié. Inkabb az volt szokat-
lan szamukra, hogy milyen kis mennyisé-
get, néhany tized millilitert kellett pon-
tosan kimérni a készitménybdl. Az elsé 4
héten hetente jelentek meg ambulanci-
ankon, ahol az emicizumab kimérését
és beadasat gyakoroltdk. Ez a telité do-
zisidészaka volt: 3 mg/kg adagban kapta
a kisfiu a gyogyszert. Ezutdn mar csak

fele ilyen mennyiséget (1,5 mg/kg-ot)
kellett beadni hetenként egyszer, ez
a fenntartd dozis. Ekkor mar otthonuk-
ban, KOK (Kontrollalt Otthoni Kezelés)
formajaban adtak gyermekiik profilaxi-
sat. Rendszeresen, 4 hetenként jottek
ellenérzésre, illetve az Ujabb gyogyszer-
adagért.

A kisfiu élete nagyon megviltozott.
Nem kellett hetente t(it szurni a port-
a-cathba. Nem volt a mellkasan folya-
matosan a port-t(it védé kotés, igy sza-
badon firddhetett, pancsolhatott, évek
Ota elGszor. A feleslegessé valt portot is
eltavolittattuk. A m{itét el6tt minddssze
egyetlen adag rFVlla-t kapott, s nem
volt semmilyen vérzés. Az emicizumab
elkezdése 6ta az eleven kisfiinal sem-
milyen izlleti vérzés nem fordult el&!
Elkezdett dvoddba jarni. A mostanra (3
kislannyal) 4 gyermekesre béviilt csa-
Iad 2019 nyardn vizparti nyaralasra is
el tudott menni, amire eddig még so-
sem volt lehet6ségiik a kisfiuk beteg-
sége miatt.

A kisfii mar tobb mint 1,5 éve kapja ezt
az Ujfajta, nem faktorpotld kezelést. Sem-
milyen mellékhatast nem észleltiink, vi-
szont vérzésmentes, izliletei épek, dvo-
dai sériilések (pl.: ajak, fejbdr) esetén vér-
zése gyorsan elall, nem volt sziikség rFVII
addasara sem. A legfontosabb, hogy az
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egészséges gyermekekéhez hasonld éle-
tet tud élni. Az egész csalad élete gyoke-
resen megvaltozott: sokkal szabadabbak
lettek, és nagy rommel tolti el Sket, hogy
gyermekiiknek nincsenek fajdalmas és
veszélyes vérzései.

Igazi sikertorténet ez a 1,5 év. A. csaladja
folytatja az emicizumabbal a folyamatos
profilaxist, reményeink szerint az eddigi-
ekhez hasonlé nagyszer(i eredménnyel.

2019 Bsze 6ta van még egy emicizumab
profilaxison [évé betegiink: § serdiilé
fiu, két sikertelen ITI kezelés utan, és fél
éve kapja a szubkutan injekcidkat heten-
te, minden mellékhatas, sz6v6dmény
nélkdl. Az 6 élete is nagyon megvalto-
zott: mig az eredménytelen ITI alatt na-
ponta 10 ampulla faktort kellett elkészi-
tenie és véndsan beadnia magdanak, most
batrabban mozog, aktivabb életet él a
heti egyszeri szubkutan profilaxis mellett.

A kozeljov6ben a hemofilia kezelés to-
vabbi lehetGségei valhatnak elérhetévé
hazénkban: Gjabb elnyujtott hatasu FVIII
koncentratum, rekombinans FIX kon-
centratum befogaddsa varhatg, ill. fel-
tehetGen lehetGség lesz néhdny Ujabb
beteg szamara a nem faktorpétld keze-
lésre, esetleg a nem inhibitorosok kozl
is. Evrél évre szélesedik az egyre kor-
szerlibb kezelések palettdja, s ezeket
hazankban (a kérnyezd orszagokhoz ké-
pest) hamar van lehetGséglink kiprébal-
ni, hasznalni, és megtaldlni minden he-
mofilidval él6 gyermek és felnétt szama-
ra a legmegfelel6bb kezelést.
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EHC

2019

Szkopje

2019-ben az Eurépai Hemofilia Konzorcium (EHC) éves kon-
ferenciaja és éves kozgyllése oktdber 3. és 6. kozott kerilt
megrendezésre. Ebben az évben Magyarorszagot Nyéki Szilvia
és Keszthelyi Zsofia képviselte. A rendezvénynek minden
alkalommal mas orszag ad otthont, most Eszak-Macedd-
nidra, Szkopje vérosdra esett a valasztas. ElsGsorban azért,
mert ez az orszag nem rendelkezik fejlett gyogyszer ellatas-
sal, igy nekik komoly problémat jelent az, hogy minden
vérzékeny beteghez eljusson a megfelel§ faktor mennyiség.
Azzal, hogy egy nemzetkozi konferencia néluk keril meg-
rendezésre, felhivjdk a betegségre a figyelmet, igy prébalva
elérni azt, hogy a kormanyzat felfigyeljen a vérzékenyekre
és nagyobb hangsulyt fektessen a betegek kezelésére. A leg-
nagyobb probléma az orszdgban nem is a hemofilidval, inkabb
a von Willebrand betegséggel van, hiszen az 6 gyogyszeriket
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EHC konferencia - 2019.10.03-06.

Keszthelyi Zsofia, az MHE tagja és 6nkéntese,
Nyéki Szilvia, az MHE vezetdségi tagja

az allam egyaltalan nem tdmogatja, még annyira sem, mint
a hemofilidsokét.

Mds események miatt is kilonleges és fontos volt az idei
alkalom. Az EHC vezetGségében nagy valtozasok torténtek.
Az EHC elnoke Brian O’Mahony — aki 8 éven keresztil vezette
az eurdpai egyesiiletet —lemondott, és helyét Declan Noone,
az ir hemofilia egyesilet tagja vette at, aki 30 éve aktiv tagja
egyesuletének, illetve 2016 6ta az EHC tanacsaddjaként is
dolgozott. Ezen tulmenden rengeteg erdfeszitést tett a vérzé-
keny betegek életmindségének javitasa érdekében. irorszag-
ban felelGs volt a gydgyszerek kivalasztasaért, valamint dol-
gozott a Hepatitis C kezelésének teriiletén is.

Tovabbi valtozas az EHC testiiletében, hogy Jo Eerens, az EHC egyik
szintén igen aktiv tagja, aki a Magyar Hemofilia Egyesdilet 25. évfor-
duléjara rendezett Ginnepségen, Budapesten is tartott eléadast, Ugy
dontott, hogy nyugdijba vonul. Természetesen fogunk még vele
talalkozni, de joval kevesebb feladatot fog véllalni, mint eddig.

Ez az év abban is rendkivdli, hogy immar 30 éve annak, hogy
az EHCt megalapitottak, és aktivan m(ikodik. 1989 6ta renge-
teget valtozott a hemofilia elldtas nem kis részben az EHC-



nek készonhetden, évrdl évre tébb gydgyszer szerezhet6
be és érhet6 el. A gydgyszerek folyamatosan fejlédnek és
folyamatosan javulnak, az alkalmazasukkal jard egészségu-
gyi kockazat ugyanakkor csokken. Az orvosok és a korhazak
egyre felkésziltebbek, egyre nagyobb tudas birtokaban
vannak a vérzékenységgel kapcsolatban, gyorsabban, pon-
tosabban diagnosztizaljak a betegeket.

Hallottunk el6adast a nékrél és a vérzékenységrél. Erre a
problémara évrél-évre egyre nagyobb hangsulyt fektet az
EHC. Fontos kiemelniink ugyanis, hogy a betegséget hordozd
néknek is okoz a vérzékenység problémat életiik soran,
noha nem olyan sulyosat, mint amilyet a férfiaknak. Ezek a
problémak leginkabb a menstruacio és a szlilés ideje alatt
jelentenek gondot.

Az Uj gyogyszerek fejlesztésérdl is értesultiink, példaul a
hosszu hatasu gydgyszerekrdl, melyeket elegendé egy-két he-
tente, egyszer vagy kétszer adni a heti kett6-harom helyett,
ezek a készitmények mar elérhetéek, Magyarorszagon is van
mar olyan beteg, aki ezeket kapja. Ezeken kiviil a génterapiardl
is esett sz0, ami hosszu tavi megoldast jelenthet a hemofilias
betegek szamara.

Nagy hangsulyt fektettek a fiatalok tevékenységére, f6leg
annak hangsulyozasara, hogy a fiatalok is aktivan vegyenek
részt az egyesilet miikodésében. Akdr a sajat egyesuletiik-

ben, programok, taborok szervezésével, vagy a nemzetkozi
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konferencidkon valo részvétellel. Az EHC rengeteg projek-
tet és eseményt szervez, melyeken fontos és érdemes részt
venni, hiszen nagyon sokat lehet bel6lik tanulni, tapasztalni.

A késébbiekben ezeket az ismereteket lehet hasznositani
az élet minden teruletén, legyen sz6 akdr az egyesiileti életrdl,
munkardl vagy iskolardl. Természetesen a nyelvtanulds és
nyelvhaszndlat sem egy utolsé szempont, amiben szintén
sokat lehet fejlédni egy-egy ilyen alkalommal. Mindenki
segiti és tdmogatja egymast, akar el6szor vesz részt, akar a
harmadik vagy a tizedik alkalommal. Minden résztvevé hozza
tud adni valamit az egészhez, ha valakinek van egy jo 6tlete,
akkor mogé allnak és segitenek a megvaldsitasban. Idén a
mi egyesliletiink tdboraban, a nagyok hetén kerilt megren-
dezésre egy szintén ilyen kezdeményezésbdl szervez6dott
program, amelyrél Didsi Karola irt beszamolot jelen kiad-
vanyunkban. Mindezek mellett nagyon értékes lehet a nem-
zetkozi kapcsolatok kialakitasa. Tudunk egymastdl tanulni,
egymasnak segiteni, amiben csak sziikséges. Lehet olyan
programokat szervezni, amelyeken kilféldi egyesiiletekbdl
is meghivunk vérzékenyeket. Egy ilyen projekt is megvalo-
sult idén a nyari taborban: a roman egyesilet tagjait hivtuk
meg, és mi is meglatogattuk ket az § taborukban.

Az utazasunk idén nem volt igazan kellemes, ugyanis a repilé
Bécsbdl indult és oda is érkezett, onnan busszal jottlink at
Budapestre. Kifelé menet, a kora reggeli indulas miatt, a fél
éjszakdt buszon toltottik el, a masik felét pedig Bécsben, a
repll6téren. Visszafele szerencsére csak par orat kellett vara-
koznunk a busz induldsara. Am a hossz(i és faraszté Ut nem
volt hidbavald, ugyanis nagyon sok Uj dolgot tanulhattunk és
Uj emberekkel épithettlink ki kapcsolatokat, igy reméljik a
kozeljovSben ujra sor keril egy Ujabb, nemzetkdzi esemény
megszervezésére!

11
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Nincs lehetetlen!

- avagy inhibitoros, mozgaskorlatozott hemofiliasként

egy irorszdgi konferencian
Papai Lajos, az MHE tagja, Kis Zalan, apolé, 6nkéntes segitd

Sziviinknek igazan kedves beszamolét szeretnénk megosztani tagtarsainkkal. Osztonzésként, és egyben — nem titkoltan—kedv-
csinaldul is ajanljuk mindenkinek Papai Lajos inhibitioros hemofilids betegtarsunk irasat, akinek sorain atsiit an-
nak az embernek a lelkesedése, aki eddigi élete soran is sokszor lépte tul teljesit6képessége hatdrait, most azonban

a sajat komfortzénajat jelentGsen elhagyva lépett egy nagyot. Az Egyesiilet Uj vezet6sége a megalakulasa pillanatatdl
hivta és varta tagjait, hogy vegyenek részt az MHE nemzetkozi programjaiban, ismerjék meg ezt a fantasztikusan
miikddd, sok nemzetet tomorité kozésséget. Nem csak a nyelveket beszél6ket, barkit, aki kedvet, elszantsagot érez.

Azt ajanlottuk, hogy megoldjuk a nyelvi, tolmacsolasi problémakat, ha ez az indok, amiért nem mer valaki belevag-

ni egy ilyen kalandba.

Az elmult évek alatt sokan bekapcsolddtak az egyesilet
nemzetkozi képviseletébe: féleg fiatalok, vallalkozd kedv(iek,
és végre valaki, akinek nagyon le kellett gy(rnie a sajat
korlatait, ellenérzéseit. © Papai Lajos, inhibitoros, 1% alatti
A" hemofilids, betegtarsunk, akia 2019. november 28. —de-
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cember 1. kzott, irorszagban megrendezett EHC inhibito-
ros konferencian képviselte egyesuletiinket.

Az Eurdpai Haemophillia Consortium (EHC) Inhibitoros konfe-
renciat szervezett 30 orszag részvételével, az irorszagi Barret-
stownban. Inhibitioros vérzékenyként erre kaptam meghivast
Keszthelyi Zoltantdl, az egyesilet elnokétél, hogy képvisel-
jem amagyar inhibitoros hemofilidsokat. Azon tul, hogy nagyon
megtisztel6nek éreztem a felkérést, féltem, hogy a betegsé-
gem miatti korldtozottsag lehetévé teszi-e a részvétele-



met. Végil a kivancsisag gy6zott, hogy megismerjem, mas
orszagokban hogyan is élnek betegtarsaim, milyen lehet az
allapotuk mind fizikailag, mind mentdlisan, és informalédjak
a kezelésikrél. Nyilvan tudtam, hogy a kiutazasomat, kinn
tartézkodasomat csak egy tolmacsolniis tudé segitével tudtam
megoldani. Mivel az elndkiink biztositott roéla, hogy ebben
is tdmogat az egyesiilet, felkértem egy baratomat — aki egy-
ben munkatarsam is — Kis Zalant, hogy legyen kisérém, tamo-
gatdm ebben a nagy kalandban. Nem volt résziink még ilyen
k6z06s programban, de személyében igazi baratot és
empatikus személyiséget ismertem meg. A folyamatos tamo-
gatds mellett nagyon nagy sziikség volt a tokéletes angol nyelv
tudasara is. Minden elhangzott elGadast és kis csoportos be-
szélgetést G forditott és tolmacsolt. Kristine Jansone-nal, a szer-
vez6 koordinatorral mar a regisztracio pillanatatol folyamatosan
tartotta a kapcsolatot e-mailben. Megtapasztaltuk, ahogy az EHC
nagyon szervezetten, titemezetten bonyolitja mind a kiutazasig,
mind az ott tartdzkodas alatt szlikséges tajékoztatast. Kristine
kedvességét és szimpatikus személyiségét a konferencia ideje
alatt is végig éreztuk.

Az utazassal kapcsolatban voltak féleg félelmeim, hiszen az még
egy egészséges embernek is kihivast jelent. Hat akkor még ne-
kem, akinek az izuleti karosodasa mar évtizedekkel ezel6tt elkez-
dédott. Utazdsom el6tt két nappal bekévetkezett, amitdl fél-
tem: bevérzett a jobb csuklom.

Az injekcid beadasa ellenére duzzadt volt a kezem, ami aggo-
dalomra adott okot, de elhatarozasomtdl nem tudod eltanto-
ritani: belevagtam a kalandba. Maximalisan biztam benne, hogy
a vihetd injekcid elegendé lesz, és kiséré tarsam derds opti-
mizmusa is batoritast adott. Keszthelyi elnok ir minden utazas-
sal kapcsolatos dolgot lerendezett, amiért ehelyditt is szeretnék
koszonetet mondani.

A kezdeti idegeskedés elmult, igy végiil zokken6mentesen
megérkeztiink frorszagba, ahol a szervezdk vartak benniinket,
régton éreztetve, hogy innentdl is jo kezekben lesziink. A bar-
retstowni kellemes fogadtatas utdn masnap mar kezd6dott a
konferencia, ahol az orvosok el6adasaikat nagyon részletesen,
szemléletesen adtak el6. Témaik eléterében az inhibitoros bete-
gekkel kapcsolatos kezelések és Uj gydgyszerek, kutatasok,
fejlesztési lehetGségek voltak.

A délutani érakban tobbnyire kis csoportos beszélgetéseken
vehettiik részt, ahol a valaszhato altalaban két téma kozil min-
dig azt valasztottam, ami hozzam kozelebb allt. Szamos szemé-
lyes ismertséget is kotottlink, és tobb kellemes visszajelzést is
kaptunk a magyar hemofilidsok képviseletét teljesitve.
Felkérést is kaptunk, hogy maradjunk kapcsolatban veliik, hogy
az Uj lehetGségekrdl tudomast szerezziink, és kolcstndsen meg-
osszuk tapasztalatainkat. Biztositottak réla, hogy a tovabbi inhi-
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bitoros rendezvényeken visszavarnak benniinket. Erre j6 példa
Kristine Jansone nem rég érkezett levele, melyben tajékoztatast
kildott a legkdzelebbi programrdl.

Személy szerint kdszonetet mondok Keszthelyi Zoltannak,
hogy kitartdan biztatott a részvételre, és tdmogatott az egész
rendezvény soran. Nem lenne teljes azonban a beszamolém,
és talan nem is szolgdlna kedvcsinaléul az olyan, mozgdsuk-
ban vagy a nyelvtudas hianya miatt magukat korlatozottnak
érz6 betegtarsaimnak, ha nem osztanam meg kisérém szemszo-
gébdl is a kozos kaland részleteit.

Kis Zalan vagyok, dpold egy id6sek otthondban. Papai Lajos
kollégam és baratom egyik nap lelltetett, és mesélt a le-
hetdségrél, egy hemofilias konferencian vald részvételrdl,
amelyet irorszagban rendeznek. Ahogy mondta, egyetlen
akadalya, hogy igent mondjon erre a kivételes felkérésre:
a nyelvtudas hianya. Mivel valamennyire beszélek angolul,
engem kért meg, hogy kisériem el, és segitsem az ottlétét. La-
josrdél mindenki tudta, hogy van valami betegsége, hogy hemo-
filids, de azonkiviil, hogy lattam, hol jobban, hol erésen bicegve
jar bottal, vagy bot nélkiil, nem sok mindent, vagy inkdbb sem-
mit nem tudtam errdl a betegségrdl.

igy vagtunk bele el@sz6r a regisztracidba, majd a nagy kaland-
ba is. Nagyon szerencsésnek mondhatom magam, hogy ilyen
fantasztikusan tamogatd szervezéssel taldlkoztam mind az
Egyesiilet, mind az EHC részérdl. irorszagi megérkezésiink utan
és a barretstowni kellemes fogadtatas utan masnap mar kez-
ddédott a konferencia, ahol az orvosok, kiilénb6z6 orszagok
szaktekintélyei (Portugaliabdl, Németorszagbdl, Angliabdl, fror-
szagbdl példaul egy fogorvos holgy) adtak el6. Megdobben-
tett a tudatlansagom és tajékozatlansagom ezzel a betegség-
gel kapcsolatban.

A hangulat nagyon kdzvetlen és baratsagos volt. Akadalymen-
tesitettek voltak a program helyszinek és mellékhelyiségek,
az étel minGsége és mennyisége pedig kifogastalan. 30 eurdpai
orszagbol voltak résztvevék, st még az amerikai hemofilids
szOvetség is képviseltette magat a nagyon profin megszervezett
eseményen. A résztveviket és csaladtagjaikat, valamint kisérGi-
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ket kiilonb6z6 csoportokba osztottak kategoriak, kor és témak
szerint. llyen foglalkozasok voltak pl: sport és mozgas a minden-
napokban, szexualitas és kapcsolatok hemofilids betegként, csa-
ladtagok tapasztalatainak megosztasa egymassal, gyermekfoglal-
kozasok (nyilazas, lovas terapia, hajokazas, kézmliveskedés, stb).
A kozvetlen beszélgetések és tapasztalatcsere keretében pedig
megismertiik Joe-t Anglidbdl, Astridot Hollandiabdl, Kimo-t Finn-
orszagbdl, Johann-t Németorszaghdl, Jounat Belgiumbdl, Marcelt
Romaniabdl, Ivana-t és Olgat Oroszorszaghdl és még sorolhat-
nam a neveket és orszagokat.

Az inhibitoros kezelések miatt nagy hangsulyt kapott a Hem-
libra készitmeény és az azzal kapcsolatos beteg torténetek. Ha-
rom fiatal, tizenéves srac (egy horvat, egy svéjci és egy ir), akik
mar megkaptak ezt az Uj gydgyszert mesélt a tapasztalatairdl,
allapotvaltozasukrél a Hemlibra el6tt es utan. Fényképeket is
hoztak magukkal demonstracids jelleggel, hogy a pozitiv val-
tozas még érthet6bb és szembet(in6bb legyen a résztvevék
szamara. Az ir fiatal elektromos kerekesszékben volt, és arrol
mesélt, hogy az Uj gydgyszer hatdsdra lecstkkentek, s6t szinte
megszlintek a spontan bevérzések. Ennek kdszonhetben egy
depresszidra hajlamos, zarkdzott sracbdl egy magabiztos nyi-
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tott, mindenkivel kbzvetlen ember lett, amit magam is tanu-

sithatok egy beszélgetésiink alapjan:).

A horvat és a svajci fiukrél egész addig, amig el nem kezdtek
beszélni a Hemlibra tapasztalataikrdl, konkrétan nem tudtuk,
hogy 6k is hemofilidsok, és féleg, hogy inhibitorosok. A jara-
suk, mozgdsuk alapjan, semmi nem mutatta, hogy 6k betegek
lennének. A horvat srac elmondta, hogy az utolsé bevérzése tébb
mint fél éve volt, és hogy teljesen megvaltozott az élete, midta
megkapta az Uj gyogyszert. A svdjci fili is hasonldkrol szamolt be.
Egy asztali beszélgetésnél Kimo, a finn haromgyerekes apuka
elmondta, hogy neki a Hemlibra teljesen kiirtotta az inhibitort
a szervezetébdl. Joe, az angol résztvevd szintén arrdl beszélt,
hogy sokkal kdnnyebb az élete, annak ellenére, hogy a vég-
tagjai mar nagyon tonkrementek.

A hemofilidsok helyzetével és megitélésével kapcsolatban az is
nagyon érdekes volt, hogy hihetetlen kulturalis és felfogasbeli
kiilonbségek vannak, mondjuk egy norvég, holland, német, vagy
egy kazah, tadzsik, torok vagy altaldnossagban muzulman felfogas
kozott. A betegekhez vald hozzaallas, a tradiciok felbolygatasa,
a becsllet, szégyen, megvetés kérdése, amikor valakirdl kiderdl,
hogy hemofilias - de ez egy masik téma a sok egyéb mellett.

Nagyon sokat kaptunk ettél a rendezvénytdl. Latva a résztve-
vOket, hallgatva tapasztalataikat, kovetve az el6adasokat, meg-
szégyenitett a tudatlansagom. Koszéném, hogy ott lehettem,
és ennek koszonhet&en ,,érzékenyitve” lettem egy olyan beteg-
ség nem feltétlendl lathatd formajara, mint a vérzékenység.
A hemofilia, egy bevérzés jelentése mas, tobb lett szamomra,
mint hogy “Lajos mar megint jobban biceg, mint maskor”.
Lajos nevében is kdszondm a lehetbséget!
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Hematologiai eredetl vérzések
a nogyogydszatban

dr. Poka Robert négydgyasz, egyetemi tandr

A, NGk és a vérzékenység” témajui sorozathoz kapcsolédéan
kértiik fel dr. Péka Robert nGgydgyasz szakorvost, a Debreceni
Egyetem Sziilészeti és NGgyogyaszati Klinika egyetemi tanarat
és szakoktatéjat, hogy a 2019 novemberében megrendezett,
,,NGi hétvége” program keretében a vérzékenység néi vonat-
kozasairdl tartson el6adast. A pozitiv visszajelzések és a téma
iranti érdekl6dés okan felkértiik a doktor urat, hogy foglalja
Ossze a nGgyogydaszatban ismert hematologiai eredetii vérzé-
sek mibenlétét.

A nGgyodgyaszati jarobeteg ellatasban a leggyakoribb panasz
a vérzészavar. Egy csaladorvosi gyakorlatban végzett popula-
Cios szint( brit felmérés szerint 1000 orvos-beteg talalkozas-
bdl 25 esetben vérzészavar képezi a konzultacié indokat. A
rakszirést és a vérkép ellendrzést kdrzeti dpoloné/védénd is
el tudja végezni, a kismedencei ultrahangvizsgalatot radiold-
giai szolgaltatd biztositja, de a szakorvosi kozrem(ikodést
igényld eseteket természetesen négydgyaszati szakrendelésre
utaljak. Hazai becslések szerint minden harmadik né élete soran
legalabb egyszer kér tanacsot menstruacios zavar miatt. A fo-
gamzoképes kor elsé harmadaban funkciondlis (hormonalis
és véralvadasi) okok az els6dlegesek, késébb a midmak, mig a
menopauza elétti kb. 10 évben a méhnyalkahartya polipok a leg-
gyakoribbak. Méhen beliili, hormont nem tartalmazé fogamzas-
gatld eszkdz >50 %-kal noveli a menstrudacids vérvesztést.

Ez az 6sszefoglalé dontéen a vérzékenység okozta menstrua-
cios zavarokkal foglalkozik két okbdl. Az egyik ok az, hogy az
anatomiai és hormonalis okok megsziintetése tipusos
négyogyaszati feladat, a masik — fontosabb — ok pedig az,
hogy a vérzékenység sokkal gyakrabban fordul el6, mint azt a
regisztralt hemofilids betegek szamabdl gondolnank. A cél az,
hogy a lehetséges minimumra csokkentsiik a fel nem ismert
esetek szdmat és csokkentsiik a nemkivanatos négydgyaszati
kezelések (pl.: ismételt kiirettek) szamat.

Magyarorszdgon tobb mint 2700 regisztralt vérzékeny beteg
él, ebbdl nagyjabdl 800 hemofilia-A, 200 hemofilia-B, 1300 von
Willebrand betegségben (WD), tovabbi kdzel 400 ember egyéb
vérzési rendellenességben szenved. A véralvadasi faktorhi-
anyban szenved6k 95%-aban a Vlll-as (hemophilia A), IX-es
(hemophilia B), vagy a Xl-es (hemophilia-C) faktor velesziiletett
hidnya all fenn, tovabbi 2-5%-ban pedig a XIll, X, VI, V, vagy

Il-es faktorok defektusa mutathato ki. Ez utdbbiak populacios
el6fordulasi gyakorisaga 1-2 millié lakosonként 1 eset. A vérzé-
kenység ritka tipusait jellemz6en nem a n6gydgyasz szUiri ki,
hiszen e betegségek mar a gyermekkorban is komoly pana-
szokat okozhatnak.

Koreldzmény

A n6gyodgyaszati vizsgalat alkalmaval felmeril6 vérzékenység

felismerésében is donté szereppel birnak az el6zményi adatok.

A vérzékenység kontextusaban —a hematoldgiai kivizsgalas-

hoz hasonléan — elsGdleges cél az lehet, hogy a primer (vérle-

mezke mUkodészavar) és a szekunder véralvadasi zavar vele-
szliletett vagy szerzett formajara utalo tényez6ket deritsiik fel:

e az el6zményi vérzéses epizdd (koldokesonk makacs vérzése,
fogzas/foghlzas kapcsan elh(izédo vérzés, serdiilkori vérzés-
zavar, visszatérg orrvérzés, miitétek kapcsan észlelt vérzékeny-
ség vagy utovérzés miatti reoperacio);

e korabbi vashianyos allapot vagy vaskezelésre reagdld vérsze-
génység;

¢ hormonalis fogamzasgatlasra jol reagdld b6 havi vérzések;

o terhesség, sziilés vagy gyermekdagyban elszenvedett bévebb
vérzés (VWD esetén jellemzBen a gyermekagyban fordul elé
tisztazatlan eredet(i vérzés a lecsokkent 6sztrogén-szint miatt
visszaes® VW faktorszint miatt;

e antibiotikum szedés vagy felszivodasi zavarral jard bélbetegség
okozta K-vitamin deficit;

o véralafutasok el6fordulasa megélt trauma nélkdil;

¢ b havivérzés, melynek hatterében a vérzékenység mellett is
el6fordulhat anatémiai eltérés (polip, midma, adenomidzis
stb.) vagy hormonalis funkciézavar (pajzsmirigy alulm(ikodés,
peteérés hianya, endometridzis stb.);

o vérlemezke-vagy érfal-eredetlivérzékenységre utala nyalkahdrtya-
vérzés (szaj-nyalkahartya, tApcsatorna, vizelet elvezet rendszer);

e kordbban nem észlelt spontan jelentkezé véralafutas vér-
lemezke eredetre utal;

® azizom és izlleti bevérzések faktorhianyra jellemzdek;

 a véralvadék lebontasi zavaraiban jellemzé a traumat vagy
mtétet kovetd késai vérzés;

* avérzékenység csaladi el6fordulasa 6rokl6ds defektusra utal,
bar Ujonnan keletkezG csirasejt mutaciok révén negativ csala-
dianamnézis mellett is el&fordulhat ilyen tipusu vérzékenység
(hemofilia-A esetek 30-40%-a);
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autoszomalis recessziv 6roklédési rendellenességek (pl.:
Glanzmann thrombasthenia, 2N tipusu VWD) a felmend rokon-
sagban jellemzéen nem manifesztalédnak;

a csak fiukban eléfordulé rendellenesség X kromoszémahoz
kotott recessziv génhibara utal (hemofilia A és B);

fontos a gyogyszer vagy gydgyhatasu szerek szedésének
felderitése, hiszen kiilondsen az utébbiaknak a paciensek
nem feltétlenil tulajdonitanak emlitésre mélté jelentGsé-
get, holott nem ritkan tartalmazhatnak vérlemezke-gatlo
hatdanyagot.

A nGgydgyaszati gyakorlatban vérzészavar kapcsan legnagyobb
eséllyel vWD-re dertilhet fény.

Avon Willebrand betegség eseteit hat tipusba (1,2A,2B,2M,
2N, 3) soroljuk, amelyek nagyjabdl tiikrozik a rendellenesség
sulyossagi sorrendjét. Fontos azonban megjegyezni, hogy az
egyes tipusok kialakuldsdért mas-mas genetikai mechanizmus
felel6s, igy kezelésiik is jelentGsen eltérd lehet.

Enyhe tiinetek esetén a VWD minden tipusa lehetséges, ki-
véve a 3-as tipust. A vonWillebrand betegségben szenveddk
egyik leggyakoribb tiinete a b6 havivérzés. Egyes felmérések
szerint a VWD nébetegek 60-90%-aban fordul elé b6 havi-
vérzés és 20%-ban a sikertelen konzervativ kezelések miatt méh-
eltavolitasra keril sor. AVWD el6forduldsa b6 havivérzéssel kezelt
nék kozott jelentsen fligg a populacio foldrajzi és gazdasagi
adottsagaitdl. Osszesits felmérések szerint a b6 havivérzésben
szenvedd nék 10%-aban keriilhet felismerésre vWD.

A vérzékenység sulyosabb monogénes tipusainak tébbsége
faktorpodtlassal és megfelelGen iranyitott életmoddal tehetd
tlinetmentessé. A leggyakoribb és a n6gyodgydszati gyakorlat-
ban potencialisan a betegség felismerését eredményezd le-
het&ségként allhat fenn a von Willebrand betegség. Bar a be-
tegséget genetikai eltérés okozza, s igy végleges gyogyitasa
mai tuddsunk szerint nem lehetséges, a legmegfelelGbb ti-
neti kezelés mdédjanak meghatdrozasa érdekében bé havivér-
zés esetén indokolt hematoldgus segitségét igénybe venni.
A kezelés soran indokolt figyelembe venni mind a hematolé-
giai kezelési elveket, mind pedig a nGgydgyaszati kezelési
lehet&ségeket.

Hematologiai kezelés alapelvei

A von Willebrand-betegek altaldban nem igényelnek rend-
szeres kezelést, bar a vérzés kockdzata mindig fokozott. Emiatt,
a betegségben szenvedGknek lehetdség szerint a sériléseket
el kell kerdlnitk. Fontos, hogy a von Willebrand-betegek az
aszpirin vérzési id6t megnyujto hatasa miatt semmilyen asz-
pirinszarmazékot nem szedhetnek. Erés menstruacios vér-
zés n6k esetében a kombinalt oralis fogamzasgatld tabletta
hatékonyan enyhiti a vérzést, illetve csdkkenti a menzesz hosszat
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vagy gyakorisagat. M(tét el6tt allé pacienseket néha megel6z6
céllal kezelnek. Ezt a kezelést von Willebrand-faktorral komp-
lexalt emberi eredet, kozepes tisztasagu Vlll-as faktor kon-
centratummal lehet elvégezni. A betegség enyhe esetei dez-
mopresszinnel (DDAVP) is kezelhet6ek, ami az érbelhartya sejt-
jeiben 1év6 Weibel-Palade-testekben tarolt VWF kibocsatasa-
nak indukalasaval megemeli a beteg plazmajaban lévé vWF
szintjét, bar 2B tipusban ez a vérlemezke-szam tovabbi esését
okozhatja, igy ebben a tipusban kerilendé.

NOgyogydszati kezelés alapelvei

A b6 havivérzés ellatasanak négydgyaszati iranyelvei kdzott

minddssze kettd vonatkozik specifikusan a vérzékenység le-

hetGségére:

® Bevérzés, véralafutas—vérzési, véralvadasi rendellenesség (ITP,
von Willebrand betegség, egyéb véralvadasi zavar) gyanuja
felmerdil.

e Hematoldgiai vizsgalatok sziikségesek a klinikailag felme-
rul6 vérszegénység igazolasara/kizarasara, valamint véral-
vadasi vizsgdlatok a b havivérzés hatterében feltételezett
véralvadasai zavarok tisztdzdsara.

A nGgyodgyaszati ellatas tovabbi alapelvei lényegében valtoz-
tatas nélkil alkalmazhatdak hemofilids betegekre, azonban a
korképek valtozatossaga és esetleges kombinalt volta minden
esetben hematoldgus jovahagyasat igényli.

Gyogyszeres kezelés

Vérszegénység esetén oralis vaspotlas. Kiszaradas esetén
infuzids folyadékpotlas, szlikség esetén vératomlesztés —inté-
zeti elltds. Von Willebrand betegség és egyéb véralvadasi zavar
esetén hematologus szakellatds sziikséges. Harmas tipusu
VWD-ben vérlemezke szuszpenzid adasa is indokolt lehet.

Helyi és szisztémas gyogyszerek

A sargatest-hormont — levonorgesztrelt — kibocsaté méhen
beldli eszkdz (LNG-IUS) helyileg alkalmazandd, alapvet6en
fogamzasgatld eszkdz. Tébb mint 90%-kal csokkenti a vérzés
mennyiségét. Az eszkoz mérsékli a menstruacios fajdalmat, a
menzesz el6tti panaszokat és a sterilizacidhoz mérhet6 biz-
tonsagu fogamzasgatlast biztosit. Az eszkoz eltavolitasaval a
fogamzo képesség napokon belil helyreall. A hiedelmekkel
ellentétben serdilékory, illetve még nem sziilt n6k esetében
is biztonsagosan alkalmazhato.

BO havivérzés kezelésére alkalmazhato
gyogyszerek:

Tranexamsav

Atranexamsav kb. 50%-kal csokkenti vérzés mennyiségét, ez a
leghatékonyabb szisztémasan adandd gyodgyszer. Antifibrino-



litikus hatdsu. Bar a menstruacids fajdalmat nem csékkenti
szamottevden, a vérzé nék életmindségét jelentdsen javitja.
Serdil6kori vérzészavar (juvenilis metropathia) kezelésére is
ajanlhato elsé valasztasként szakvizsgalat utan, szakorvosi
ellendrzéssel. Hatékonysagban csak az LNG-IUS mulja feltll. Bar
nem mérsékli szamottevéen a menstrudcios fajdalmat, a vérz6
nék életminbségét jelentbsen javitja. IUD hasznalata esetén is
csokkenti a fokozott vérzés mennyiségét.

Nem szteroid gyulladdscsékkenték (NSAID)

NSAID (pl.: mefenaminsav 3x 500 mg, naproxen 2x500 mg,
diclofenac 3x50 mg, ibuprofen 3-4x 400 mg) 5 napig alkal-
mazva 20-50 %-kal csokkenti a vérvesztést és csokkenti a
menstruacids fajdalmat. A leghatékonyabbnak tartott és leg-
tobbet vizsgalt szer a mefenaminsav. Az 6sszehasonlitd vizs-
gdlatok szisztematikus attekintése ugyanakkor nem igazolt
szignifikans eltérést a felsorolt szerek hatdsa k6zott. NSAID
készitmények addsa vérlemezke-hiany, vagy funkciézavar
esetében nem ajanlott.

Kombindlt ordlis fogamzdsgatlok, ciklusos gesztagének

E készitmények jelentGsen csokkentik a vérzés mennyiségét
és mérséklik a menstrudcios fajdalmat. Serdil6kori vérzés-
zavar esetén is alkalmazhatd szakorvosi javallatra. A ciklikus
ordlis gesztogén terapia (pl.: noretiszteron) a ciklus masodik
felében (15-25. napon) nem kielégitd hatékonysaga és mel-
|ékhatasai miatt csak rovid ideig alkalmazhato.

Depo medroxiprogeszteron acetdat (DMPA)

A DMPA eredetileg injekcids fogamzasgatld. Jelentésen csok-
kenti a vérzés mennyiségét, mintegy 50%-ban a havivérzés tel-
jes elmaradasat okozva. Haromhavonta alkalmazandé.

GnRH analég

A GnRH analdgok (pl.: leuprolide acetate 3,75 mg havonta
i.m.) 3-5 honapos adasdval kozel 50%-kal csokkenthet6 a
myomak mérete, de a befejezést kdvetden ismét ndvekedni
kezdenek. Hatasara a méhnyalkahartya is jelentGsen véko-
nyabb lesz. Csonts(ir(iséget csokkenté mellékhatasa miatt
hosszabb tavu kezelésre nem javasolt. Hasznalata tervezett myo-
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mam(itét el6tt jon széba. FE mellékhatasai a kdzel 40%-ban je-
lentkez6 héhulldamok, 6 hdnapon tul csontritkulds. E szerek alkal-
mazasa el6nyos lehet vérzékeny betegek menorrhagiajanak (erds,
nagy mennyiség(i vérveszteséggel jard menzesz) kezelésében is.

Ulipristal

Klinikai vizsgdlatban az ulipristal 3 hénapos adasa soran 60%-
ban az endometrium megvastagodott és 16 mm-t meghaladd
endometrium vastagsagot talaltak a nék 11%-aban placebo cso-
port 2%-os gyakorisagaval szemben. Az ulipristal a hemophilias
betegek kezelésében is hatékonyan alkalmazhato, bar az eurd-
pai gyogyszeriigynokség folyamatban |évé vizsgalata miatt a szer
pillanatnyilag nem elérhetd.

Miitéti eljardsok a Hypermenorrhoea kezelésére:

Endometrium roncsolds, ablatio (EA)

Az endometrium elektrodiathermias ablatidja hemophilids
betegek szamara is lehet6séget nyujt panaszaik gyogyszeres
kezelés nélklli megsziintetésére. Szamos mdszer és kezelési
technika all rendelkezésre (resectoscope, roller ball, ballonos
termo ablatio, HydroThermAblator, mikrohulldmos és bipo-
laris radiofrekvencias ablatio, stb.). Hatékony, kevesebb mel-
|ékhatdssal, szovédménnyel, rovidebb gyogyulasi idével és
alacsonyabb koltséggel kezelhetd veliik a menorrhagia a legtobb
gyogyszeres terapiahoz, vagy a méheltavolitashoz képest.

Meéheltavolitds

A hatékony gydgyszeres és sebészi terapias modszerek dssze-
hasonlitasa szamos klinikai tanulmanyban megtortént. Ezek Gssze-
sit6 elemzése a hosszu tava megelégedettséget és koltség-
haszon hanyadost kedvez6bbnek taldlta a méheltavolitassal
kezelt betegek k6zott, mint a tébbi valaszthatd kezelési
modszer esetén.
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Gyogytorna workshop

Marie Katzerova gyogytorndsz budapesti latogatdsa

Hodos Adrienn, gydgytornasz

Az EHC-val egyiittm(ikodé EAHAD (European Association for Haemophilia and
Allied Disorders) egy tobb szakteriiletet magaba foglalé egyesiilet, olyan egész-
ségligyi szakemberekbdl, akik hemofiliaban és mas vérzési rendellenességek-
ben szenveddk ellatasaban vesznek részt. Tagjai hematoldgusok, belgydgyaszok,
gyermekorvosok, apoldk, gyogytornaszok és kutatdk egész Eurdpabdl. 2007.
évi alapitdsa 6ta az EAHAD azon dolgozik, hogy javitsa a hemofilidban és mas
vérzési rendellenességekben szenved6 emberek helyzetét.

Ezen egyuttmiikodés keretében érkezett hozzank Csehorszaghdl, Brno-bal,
Marie Katzerova, az EAHAD tagja és a k6zép-eurdpai régié gyogytornasz koor-
dinatora 2019 novemberében egy szakmai workshopot tartani az egyesiilettel
egyiitt dolgozo6 gyogytornaszok szamara. A tovabbképzésre jelentkez6k nagy
szama és az utodlagos visszajelzések alapjan a program nagyon jol sikeriilt és
bizunk a folytatas lehet6ségében.

Marie Katzerova 2008-ban szerezte
mester diplomajat fizioterapeutaként,
a Masaryk Egyetem orvostudomanyi
karan. Ezt kdvet6en az EAHAD tagjava
valt és rendszeresen tart workshopokat
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a régidban. Az MHE-vel egyiittm(ikodé
gyogytornaszok az EAHAD legutdb-
bi, pragai konferencidjanak résztvevGi-
ként alakitottak ki szoros szakmai kap-
csolatot (szerk.: a Hemofilia ujsdg 2019/
01 szam) Marie-val, aki ennek hatdsara
szorgalmazta a program mielGbbi le-
bonyolitasat. Az egyesilet felhivasara
11 gydgytornasz jelentkezett — tébben
vidéki kezel6helyekrdl —a Honvéd Kor-
hazban megrendezett workshopra.

Az oldott légkor Marie nyitott, kom-
munikativ, szerény személyiségének
kdszonhet6en végig érezhetd volt a
szoros szakmai protokoll ellenére. Ko-
zeli kulturankbdl és topografiai szem-
pontbdl tekintve sem lepédtiink meg,
amikor fény derdilt a tényre, hogy meny-



nyire hasonlo jelentéssel bir a gyogy-
tornasz fogalma orszagainkban. A he-
mofilids betegek mozgdsszervi prob-
Iémakkal kuzdenek, igy elengedhe-
tetlendl fontos, hogy megvizsgaljuk
a betegeket a ,,gyogytornasz szemive-
gén” keresztil. A gydgytornasz egyén-
re szabott terdpiat tervez, amely funk-
cionalis diagndzisra épiil, és a moz-
gas szervrendszer egészét gyogyitja.
igy tortént ez a két napos workshop
alkalmaval is, amely jo hangulatban
szélesitette-élesitette latdszoglinket.
A gyakorlati és elméleti el6adasok so-
ran 12 hemofilids beteget vizsgaltunk
és kezeltlink a nemzetkozi protokoll alap-
jan (HJHS). Fontos kihangsulyozni, hogy
a gyogyszeripar rohamos fejlédésével
nekuink is folyamatosan képz6dni, meg-
Ujulni sziikséges. Ismerniink kell a tényt,
hogy néhany kezelési eljaras, metddus,
mely a kdzelmultban hatékonynak bizo-
nyult mara elavultnak szamit, és igaz ez

forditva is, néhany tiltott mddszer a
biztonsagos kereteken belil — a dozi-
rozas szabalyait szem el6tt tartva — ha-
tékony lehet. Ezeket a tévhiteket sikerlt
felszdmolnunk a workshop alkalmaval,
igy a jovBben hatékonyabban, batrab-
ban gydgyithatunk. Felemel6 élmény
volt megismerkedni hazadnk szamos he-
mofilia kezel6 centrumabdl ellatoga-
té gydgytornasz kollégandékkel, akik
orszagszerte kezelik a hemofilids pa-
cienseket. Debrecenbdl, Nyiregyhaza-
rél, Pécsrdl, Budapestrél egyarant ér-
keztek résztvevok, akik el6zékenyen
meséltek egymasnak az adott centrum
kezelésiszokasairdl, személyes tapasz-
talataikrol.

A workshop célja az egységesitett nem-
zetkozi szintli betegvizsgdlat bemutatasa
és a lehetséges kezelési mddszerek,
technikdk prezentaldsa. Kiemelt hang-
sulyt kapott a gyodgytornaszok és he-
matolégusok kdzotti kommunikacid,
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a mindennapi kapcsolat fontossaga
a betegek érdekében, valamint a ma-
gyar gyogytornaszok motivalasa is. Marie
tobb mint 10 éves tapasztalattal ren-
delkezik a hemofilia teriiletén, amelyet
nagyfoku hozzdértéssel és empatiaval
prezentalt workshopunk alkalmaval.

Osszességében minden résztvevé meg-
erGsitette, hogy az esemény egy kitU-
né kezdeményezés ahhoz, hogy a j6-
v6ben nemzetkozileg erésebbek, mo-
tivaltabbak és hatékonyabbak lehes-
siink. Remek visszajelzéssel zarult a
rendezvény, amely a Magyar Hemo-
filia Egyesulet és Honvédkérhaz (Ma-
gyar Honvédség Egészségligyi Kbzpont,
Honvédkorhdz) tamogatasaval valo-
sult meg.
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A NOKNEK is kell a témogatds!

Zaszlavik Szilvia, az MHE tagja

Bensdséges és AKTIV napokat toltottiink egyiitt egy maroknyi néi csapattal
Matrafiireden a NOK és a VERZEKENYSEG program keretében 2019. novem-

P

ber 15-17. kozott. Szivmelengetd érzés volt figyelmet kapni és szakértd tera-

peuta segitségével egy kicsit kibeszélni a betegek mellett megélt érzéseket,

gondolatokat, gondokat. A két napos rendezvényrdl az egyik résztvevd,

Zaszlavik Szilvia érzékletes beszamoloéjat ajanljuk figyelmiikbe.

Elsé alkalommal vettiink részt Bogi la-
nyommal a N6k és a vérzékenység el-
nevezésli hétvégén a Matraban. Bat-
ran allithatom, hogy a legjobb és leg-
hasznosabb rendezvény volt Bogi I3-
nyom VlI-faktor hianyaval kapcsolat-
ban. Nagyon vartuk, mert eddig mas
elfoglaltsdgaink miatt, sajnos még nem
tudtunk eleget tenni a kedves meghi-
vasnak.

A szombati nap folyaman Balint Eva
(aki egy fantasztikus né, anya, terape-
uta) tartott egy szamomra szokatlan,
de nagyon szimpatikus médon felé-
pitett, gyakorlatias és a lelki dolgokrdl
52616 kétetlen beszélgetést. Erdekes volt
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a segitségével radobbenni, hogy miként
is éljik meg mi n6k ezt az dllapotot.
Bele sem gondoltam személy szerint —
enyhe tulzassal —, hogy mekkora HOSNG
minden vérzékeny lany és anya. A ben-
sGséges légkor(i foglalkozas 6sszehoz-
ta a csapatot. Néha igazi NO médjara
mindenki sirt — dromkonnyekkel, fel-
szabaditva a lelkét. Kézelebb keril-
tiink mindannyian egymashoz: nem-
csak anya-lanya, hanem az addig is-
meretlen, vagy ritkan latott ismeré-
sok is.

Az egész napos beszélgetés nagyon sok
olyan felismerést hozott szamunkra,
amiket valamennyire tudtunk, csak

vagy elnyomtunk, vagy ugy gondol-
tuk, hogy rutinszerlien a legjobban
tesszik a dolgunkat, néha gépiesen,
de ha kell anyaoroszlan maédjara.

A vasarnapi el6adast és délel6ttot,
amelyet dr. Péka Rébert négydgyasszal
tolthettlink, nagyon vartuk, hiszen
szamunkra fontos és érdekes témat
jart koral. Fantasztikus, nagy tudasu
orvost és végtelenul szimpatikus em-
bert ismerhettliink meg, aki sokkal tobb
dologban tudott segiteni, mint amire
szamitottunk. Bogi lanyom 17 éves ka-
masz, nyilik, mint né. ErthetSen tele
voltunk kérdéssel, kétséggel, aggo-
dassal, amire sajnos mas férumon és
mas orvosi latogatasok soran nem
kaptunk vélaszt, vagy megnyugtatast.
gy, sziik kdrben, egymas kozétt, nem a
rendel6 szigord, gyors ltemében,
minden olyan kétségiinket sikerult
eloszlatnia a Doktor urnak a kérdé-
seink megvalaszolasaval, amelyek fog-
lalkoztattak. Varakozasainkon felul
nagyon sok hasznos informaciét és
élményekkel teli id6t kaptunk ezen a
kellemes hétvégén.

Sok kedves, hozzank hasonlé életvitell
nét és nem utolsd sorban Keszthelyi
Zoltant ennek a rendezvénynek létre-
hozéjat ismertiik meg.

Végtelendl j6 érzés, hogy az embernek
van hova fordulni és a sajat tapaszta-
lataival segiteni masok hasonld, olykor
nehéz helyzetét, vagy elakadasat.

Kdszonjlk szépen, hogy részesei lehet-
tlnk! Alig varjuk a kovetkez6 egyltt
toltott idot!



Karcsi 1954-ben Tiszalucon szliletett.

Az akkori kezelési lehetGségek miatt a
70-es évek elejétél Budapesten, bent-
lakdsos intézetben nevelkedett, aztan
a févarosban maradt. Megnésiilt, ha-
zassagabol egy ledny, Réka sziiletett,
aki betegsége alatt tamogatta, dpolta
és halalaig végig mellette volt.

A Hemofilia Gjsag jelenlegi lapszamat
még ugy terveztiik, hogy a hemofilias
,nagy oregek” életét bemutatod soro-
zat, az Egyesuileti arcképcsarnok kovet-
kezd részében vele készitlink egy ripor-
tot, életrajzot. Az élet, illetve sajnos a ha-
1al kozbeszdlt: a riportbdl nekroldg lett.
Karcsi a hemofiliasok korében egy ,,in-
tézmény” volt.

Az egyesiletliink mindig akkor tudta
tevékenységét bdviteni, Uj programo-
kat kezdeményezni, ha a tagsagtdl jott
azinditvany. Az inditvany megfogalma-
z4sa, kiérlelése mogott pedig mindig az
volt, hogy az inditvany sokak vélemé-
nyét kell tiikroznie, amihez nyitottsag
és folyamatos, faradhatatlan kapcso-
lattartas kell a betegtarsakkal.

Karcsi tipikusan ilyen személyiség volt,
allanddan azt kereste, hogy mivel segit-
het a betegtdrsain, lett Iégyen az példa-
ul egy sima bevasarlas a Dardci Gton
benn fekvéknek. De ez motivalta akkor
is, amikor a ,,térdmozgatd” bérbevé-
teléért allt ki, ami a labunk tonkrement
izlleteinek m(itéti cseréjét kovetd re-
habilitacio soran elengedhetetlen.

Elhunyt

NEKROLOG T

Miiller Karoly

betegtarsunk

Egyesileti tagtarsunkat, baratunkat Miiller Karolyt 2019. szeptember
8-an sulyos betegsége legylirte. Emlékezésképpen szeretnénk élet-
torténetét roviden Osszefoglalva elbticsuzni téle.

Nem volt egyedil azzal a térekvéssel
sem, hogy nyissunk azok felé, akik ko-
rosabbak, nehezebben mozognak. igy
sziiletett meg a nyari ,,senior” taborok
gondolata, aminek azdta mar bejara-
tott modellje van: egyik a rehabilita-
cios jellegl wellness tabor, a masikat —
jobb hijan — nevezziik , pecas” tdbornak.
Ez a tabor, ami idén mar csaladias jel-
leggel, a 6 év alatti hemofilids gyerekkel
rendelkez6 csaladok kikapcsolddasat le-
hetévé tévd lehetBséget jelentett a
»senior” korosztaly rehabilitilasa mellett.
Sokan igényelték ezt a programot, valo-
szinlileg a 25 év 6ta miikodd gyerekta-
boraink kozosségformald, egylivé tar-
tozés élményét add mintaja utan.

Karcsit Ggy ismertiik és becsiiltiik, hogy
nem elégedett meg azzal, hogy maga-
ban vagy néhany tarsaval dohogott az
idGsebb korosztaly hattérbe szoritdsan,
hanem minden férumon jelezte a be-
tegtarsak igényét. A békésszentandrasi
,pecas” tabor alapjait konkrétan & rak-
ta le: helyszint foglalt, megszervezte az
elldtast és a 2017. évi elsd tabor veze-
tGjeként nagyszer(i hagyomanyt terem-
tett. Tudunk mar mire épitkezni a foly-
tatasban, de igy is nagyon fajdalmas
tudomasul venni, hogy Karcsi mar nem
vehet részt ebben a programban.

Egész életére ez a tenni vagyas volt a
jellemzd: nem hagyta annyiban a dol-
gokat, hanem az dltala elképzelt Utra
terelte a baratait, a kozeli vagy a tavoli

ismerd@seit, az Egyesuletiink tagsagat
és nem utolso sorban a vezetGségét.
Nem adta fel, ha az Gtleteit nem fo-
gadtdk el, Ujra és Ujra érvelt a maga
igaza mellett. Ennek el6bb vagy utébb
meglett az eredménye, mert meg-
valdsult szamos terve, elképzelése.
Ha nem abban a formaban, ahogy meg-
almodta, akkor tovabb érvelt, vitat-
kozott, hatarozottan jobbité szandék-
kal. Karcsi is kettds tagsaggal rendel-
kezett, mint sokan betegtarsaink kozott.
Fuggetlendl attdl, hogy melyik egyesu-
letrdl volt sz, felszdlalt mind a HBK,
mind az MHE esetében a betegtarsai,
az egyeslleti tagok érdekében, ugy is
mondhatjuk, hogy kontrollt gyakorolt
a vezetés felett. Igazsagérzetével sem-
milyen megalkuvds nem fért dssze: le-
gyen az a HBK kozgydilést nélkilozs,
egyszemélyi iranyitdsa, vagy az MHE
hatsd szandék feltételezésére okot add
alapszabaly mddositasi tervezete egy
korabbi vezet6ség idGszakaban.

Az MHE egyik tevékeny tagjat vesztettiik
el, aki otletekkel, szervezéssel és napi
munkaval tett hozza az egyesiiletlink
életéhez, miikodéséhez. Karcsival olyan
betegtarsunktdl blcstzunk, akinek hi-
anyat nem csak most, hanem a ko-
zelebbi és tavolabbi jovében is érezni
fogjuk.

Nyugodj békében Karcsi!
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Csaladi tabor Bekesszentandrdason

Timar Krisztina, az MHE tagja

A COVID-19 virus miatti korlatozasok ellenére kiilonosen nagy oromet jelentett egyesiiletiinknek, hogy a szokasos
gyerektabor mellett az idén csaladi tabor formajaban szervezett Koros parti taborozasi lehet6ség is megvaldsult.

Kulon koszonet illeti a szallashelyet lizemeltetd céget, akik mindent megtettek a nyaralovendégek nyugalma és biz-
tonsaga érdekében, és ilyen médon hozzajarultak az MHE programjanak sikeréhez. A békésszentandrasi élményekrol

Timar Krisztina tagtarsunk beszamoldjat adjuk kozre.

Idén junius végén - julius els6 hetében eldszor kerdilt csa-
ladi tdborozas formajaban megrendezésre a békésszent-
andrasi tabor. A tabor helyszine évek dta lehet8séget biz-
tosit a Magyar Hemofilia Egyestlet senior taboranak, ami-
nek Miiller Karcsi bacsi a megalmoddja. Neki volt nagy alma,
szerette volna, ha a kisgyermekes hemofilids csalddok és a
seniorok egyutt tolthetnének 5 napot. Sajnos ezt mar nem
élhette meg, de az dlma valdra valt! A Magyar Hemofilia
Egyeslilet megvaldsitotta neki és nekiink is, hogy majdnem
egy egész hetet tolthessiink el egyiitt.

Atdbor idei szervez6je Nagy Ferenc, aki tokéletesen bonyo-
litotta le a programot az elejétdl a végéig, szemmel tartva
mindenki kérését és Karcsi emlékét is. A helyszint, az érke-
zést mar elGttem leirtdk, az idei forgatdkonyv is olyan volt,
mint a tavalyi. Inkabb az érzéseinkrdl és az élményeinkrdl
irnék. Megérkezésiink napjan a gyerekek azonnal fejeseket
ugrottak a medencébe, és ez igy maradt egész héten. Unat-
kozni egy percig sem tudtak, hisz felvaltva ugraltak a Koros,
a medence és a jacuzzi kozott. Szerettek egyttt lenni, sokszor
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hallottuk sutyorogni 6ket, ahogy a hemofiliardl beszélget-
nek. Ez egy hatalmas lehetdség volt nekik, hogy lattak, nin-
csenek egyedil, itt mindenki ugyanolyan, nem nézik ferde
szemmel a tliket, a szurast, minden természetes. Mindannyi-
an 6nmagunk lehetlnk, ugyanugy mint otthon.

Ez az 5 nap igazi boldogsagot jelentett, ami kitart egész év-
ben, ebbdl merithetliink er6t a kdvetkezd hénapokra.
Az estéken a felnGttekkel hosszu érakat, éjszakakat beszél-
gettiink at, j6 hangulatban, néha sirva és emlékezve Karcsira,
aki nélkil nem lehettiink volna ott. Az utolsé el6tti este egye-
stilettink elnoke és kedves felesége tarsasagaban tartottunk
egy kis megemlékezést is, ami alatt mindegyikiinket ellep-
tek az emlékek és fajo hianya.

Gyorsan elrepiilt a hét, jokat ettlink, ittunk, palacsintat és kol-
baszt, szalonnat siitottlink, horgasztunk, beszélgettiink, is-
merkedtiink, és er6t gy(jtottink az év hatralévd részére.
Nagyon kdszonjik a Magyar Hemofilia Egyestiletnek és Fe-
rinek ezt a lehetGséget, és a tokéletes szervezést. Jovire ta-
lalkozunk!



[OYESULETT KAP(SOLMOK@

EHC Webinar
Konferencia a digitdlis térben

Dedk Dorka, Pintér Bogldrka, az MHE tagjai

Az idei évben a marciusban kialakult COVID-19 jarvany-
ligyi intézkedések miatt szamos, a nemzetkozi hemofi-
lids életben el6rejelzett konferencia, workshop keriilt
lemondasra, illetve helyezddott at a digitalis térbe. igy
tortént ez a NGk és a vérzékenység cimii konferenciaval
is, amelyet webinar (online médon) formajaban bonyo-
litottak le. Egyesiiletiinket két igazan érintett fiatal, De-
ak Dorka (von Willebrandos beteg) és Pintér Boglarka
(Vll-es faktorhianyos hemofilias beteg) képviselte. A
rovid beszamold inkabb azt mutatja be, hogy két fiatal
tagtarsunk milyen tigyesen helytallt ebben a szokatlan
helyzetben is. A legfontosabb hozadéka szamukra nyil-
van az a tapasztalat, amellyel a konferencian elhang-
zottakat hasznositani tudjak, illetve jartassagot szerez-
nek az ilyen tipusu rendezvényekkel kapcsolatban.

Az EHC (Eurdpai Hemofilia Konzorcium) altal szervezett,
NGk és a vérzékenység konferencia—a COVID-19 jarvany-
helyzetre tekintettel — 2020. majus 28-29-én kerilt meg-
rendezésre webindrium formajaban. Az egyesiilet tagja-
ként és segit6ként mar kordbban is hallottam a rendez-
vényrél és abrandoztam arrdl, hogy milyen jé lenne, ha
egyszer én képviselhetném az egyesiiletiinket. igy idén,
amikor megtudtam, hogy én és az egyesiletiink egy Uj
tagja mehetiink, nagyon izgatott lettem, hisz amellett,
hogy egy szdamomra eddig ismeretlen orszdgba utazhatok
el, ezzel fejlesztve az idegen nyelvi készségeimet, izgal-
masnak tlint, hogy velem egy cip6ben jard vérzékeny
nékkel is megismerkedhetek. Azonban az 6rém nem tar-
tott sokdig, mert a kialakult helyzetre valo tekintettel a
konferencia nem johetett létre a hagyomanyos formaja-
ban. Sajnos az utazas elmaradt, viszont az el6adasokat onli-
ne kovethettiik végig. Mindkét nap egy egyéni kéddal tud-
tunk csatlakozni az online feliilethez, ezzel biztositva, hogy
csak az érintett személyek vegyenek részt a hivasban. Az
angol nyelven tartott prezentdciok soran sok érdekes és
hasznos dolgot tudtunk meg arrdl, hogy hogyan vonjak be
a n6ket a hemofilia kezelésbe, valamint a minket is érinté
er6s menstrudcios vérzésekrdl és azok kezelésérdl is sz6
esett. Ugy gondolom, hogy a konferencia mindannyiunk-
nak rendkivil hasznos és élvezhet6 volt, még ebben a
vilagjarvany kialakitotta helyzetben is.

Dedk Dorka

A bioldgia és orvosi témak iranti kiemelt érdeklédésem miatt
kuléndsen nagy 6rommel vettem rész az EHC Webinar on Wo-
men and Bleeding Disorders néven futé online konferenciajan,
ahol nagyszer( orvosok prezentaltak bizonyos eseteket, osztot-
tak meg vellink érdekes informacidkat. Kiiléndsen az erés menst-
ruacios vérzés témajaban el6addé Dr. Rezan A. Abdul-Kadir né-
gyogydsz el6addsat emelném ki, aki ismertette az elsé
menstrudciotdl kezdve a menopauzaig a ciklusok ,,lezajla-
sat”, illetve ezzel szembe allitva a killonb6z6 vérzési rend-
ellenességgel él6 ndk ciklusat. Kilon figyelmet szentelt a dok-
tornd az endometridzis (ilyenkor a méhet béleld szovettipus a
méhen kiviil dgyazddik be) ismertetésére, kiemelte, hogy a
vérzékenyek még inkabb ki vannak téve ezzel a rendelle-
nesség jaro fajdalomnak, illetve Ujra kialakuldsanak a gya-
korisdga nagyobb, ugyancsak a heves vérzés miatt. Szd volt
tovabba arrdl, hogy milyen szinten hat ki minden hozzank ha-
sonlé nd mindennapi életére is az erés menstrudcids vérzés,
kezdve a vészes vérszegénységtdl (a felesleges procedura-
kon at) a limitalt napi aktivitasig. Ha nem is jelent teljes meg-
oldast, nagyban megkdnnyitheti a mindennapokat a kilon-
b6z6 hormonalis gydgyszerek alkalmazasa, illetve ha ezt a
témat nem tabuként kezeljik, és 6szintén elmondjuk keze-
I6orvosainknak a tiineteket, hogy 6k a legjobb tanacsokat és
kezeléseket tudjak nekiink nydjtani.

Masodjara Dr. Thynn Yee hematoldgus ismertette magat a
menstruacios vérzés kialakuldsanak okat, a kiilonb6z6 vér-
zési rendellenességeket. Emellett a diagnodzis felallitdsahoz sziik-
séges vérzéssel kapcsolatos informaciok fontossagat emelte ki,
melyek segitségével hozza tudunk jarulni a leghatékonyabb ke-
zelések kivalasztdsdhoz.

Nagyon hasznos és szemléletes volt, ahogy a doktornd konkrét
eseteket ismertetett, és felvazolta, hogy a gyermekvallalas
korilményes lehet, amde abszollt nem lehetetlen, illetve hogy
lehetséges az Ujszlilott azonnali diagnosztizalasa, valamint az
esetleg sziikségessé vald is.

Az el6addsok elérhetéek a kévetkezd linkeken:

heavy menstrual bleeding (05.28.):
https://www.youtube.com/watch?v=0GhTsQNRTkA&fea-
ture=youtu.be

women in comprehensive care (05.29.):
https.//www.youtube.com/watch?v=sbBoetFYcUc&featu-

re=youtu.be Pintér Bogldrka
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Beszamolo

a WISH Youth Fellowship Programrol

Diosi Karola, az MHE tagja

2019. marcius 30-an megjelent egy rovid tajékoztato cikk, melyben bemutatasra keriilt az EHC (European Haemophilia

Consortium) altal tamogatott Youth Fellowship Program. (A korabban megosztott informaciéikat itt tudjak elolvasni:

http://www.mhe.hu/ehc-youth-fellowship-program/) A tavaly nyaron megrendezett elsé program a WISH (jelentése:

6hajt, kivan) mozaikszé nevet kapta, mely az angol Workshop for Ireland, Serbia and Hungary elnevezésnek a kezd6-
betiibdl ered, és a 3 résztvevd orszag nevét is tartalmazza. Utal egyuttal arra a gondolatra is, hogy ha van egy elkép-
zelésiink, amelyet szeretnénk megvaldsitani, akkor elszér kivannunk kell, hogy teljesiiljon.

A projektfelelgsok Donal McCann az ir egyesiilettdl, Nicola Ku-
movic a szerb egyesiilettdl, valamint a magyar kapcsolattartd
Diosi Karola az MHE képviseletében. Ebben a nemzetkozi prog-
ramban a szerb, ir és magyar egyesiilet fiataljai vettek és vesz-
nek részt. A WISH célja, hogy 6sztonodzze a fiatalokat, hogy akti-
van és tevékenyen kapcsolddjanak be sajat tagszervezetiik
munkajaba, és ehhez igyekszik segitd kezet nyujtani.

A projektben mindharom tagszervezetet meglatogatjuk, hogy
az egyeslilet adott rendezényén részt vegylink, és interaktiv
mUhelyt rendezziink a fiataloknak.
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A program elsg allomdsa a magyar gyermek- és ifjusagi tabor
volt. A kilféldi vendégek a tdbor utolsé 4 napjan vettek részt.
A magyar fiatalokndl a cél a kommunikacid és egyittm(ikodés
fejlesztése, valamint a kiilonb6z8 motivacids hajtderdk feltara-
sa volt. Rovid, interaktiv és kooperativ jelleg( feladatokkal pro-
baltuk arra 6sztonozni a fiatalokat, hogy merjenek magasabb
szintre |épni az egyesiilet miikodtetésében. A workshoprél a
visszajelzések pozitivak voltak. Bizunk benne, sikeriilt a fiatal
vérzékenyek lelkesedését novelni, azért, hogy aktivan részt val-
laljanak az egyestletiink munkdjaban.



Néhany kép
a foglalkozasokrol:

A projekt masodik célcsoportja a szerb fiata-

lok voltak. A workshopra 2019. oktdber végén

kerilt sor, amikor minden évben megrende-

zik a 18 év felettiek hosszu hétvégéjét. A szerb

fiatalok erés bazissal rendelkeznek. Kétévente
megvalasztanak maguk kozott 5 kildéttet (mind-

annyian maximum 30 évesek lehetnek), akik a

fiatalok érdekeit képviselik, valamint programokat

szerveznek nekik. Az 5 kiildétt maguk kozil kiva-

lasztja az ifjusdgi vezetGt, aki tobbek kozott a

sajat és a nemzetkozi hemofilias programokon

is részt vesz. Minden évben kiilonb6z8 tema-

tikaval és meghivott el6addkkal teszik szine-

sebbé és értékessé a tdborukat.

A tédboruk egy nemzetkdzi EHC-s rendezvény-

hez hasonldan, egy elegans hotelben keriil meg-

rendezésre. A két és fél napot konferencia te-

remben zajlé el6adasokkal és interaktiv fel-

adatokkal toltik. A WISH tdmogatdsaval ebben

az évben a dontéshozatal és a motivacid téma-

ja kerilt gores6 ald. A szerb fiatalok rendkivdil
fegyelmezetten és kreativan dolgoztak a nekik

kiosztott feladatokon. Visszajelzéseik alapjan

nagyon Oriltek a részvételnek, és értékelték a
készségfejleszt6 gyakorlatokat.

A projekt harmadik és egyben utolsé alloma-

séra irorszagban sajnos nem keriilt sor a COVID-

19 jarvany miatt. Az ir egyesllet képviselGje el-

mondta, hogy szamukra azért fontos a prog-

ramsorozat, mivel eddig még nem szerveztek

kalon ifjusagi hétvégét, és erre nagy sziikség lett

volna. Reméljiik, hogy az elmaradt aprilis ren-

dezvényt hamarosan poétolni lehet, és folytatodik az a segi-
t6 munka, amelyet a WISH projektfelel6sei végeznek a 14
év feletti ir hemofiliasok tamogatasara. Céljuk, hogy a kom-
munikacids készségek fejlesztésével, a dontéshozatali mod-
szerek és projektszemlélet bemutatdsaval olyan erGs ifju-
sagi bazist sikeriiljon kiépiteni {rorszagban is, amelyet mi
vagy a szerb egyesiilet tudhat magaénak. Az eddigi tapasz-
talatok azt mutatjak, hogy ezekkel a nemzetkozi egyiittm-
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kodésekkel (nemcsak) a fiatalok lelkesedése és lendilete
novelhetd. A lelkesedéssel megvaldsitott k6zos projektek
pedig kozosséget kovacsolnak. A kdzosségekben tanulhat-
nak egymdstol a tagok, és baratsagok szovédése kozben ér-
tékteremtd programokat valdsitanak meg.

Biztatok ezért minden vérzékeny tagtarsat, hogy merjen ak-
tivan részt venni a hazai rendezvényeken, legyen részese
ennek az inspirativ tarsasagnak.
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Didsi Karola, az MHE tagja
Nyéki Szilvia, az MHE vezetdségi tagja

Vérzékenység a ,nadi” vérzékenyek oldalarol

Beszamolo az Elso Nok és Vérzekenység

Europai Konferenciarol

A fitik vérzékenyek, a Ianyok csak hordozok, nem lehetnek betegek.” Mindenki ismeri ezt a széles korben elterjedt tévhitet,
ami sokaig gatolta, az allitassal ellentétben, mégis vérzékeny n6k megfelel6 diagnosztizalasat és ellatasat. Megvaltoztatasan
régodta dolgoznak a vilag kiilonb6z6 pontjain a vérzékenységgel kapcsolatban allé emberek. Koztiik a beteg érdekvédelmi

képviseletek, amelyek a vérzékenység vilagaban rendkiviil jol szervezettek. Az EHC a ,,nSk ligyében” régéta tartd kiizdelem

eredményeként 2018 juniusaban megrendezte az els6 kerekasztal talalkozét N6k és vérzékenység témaban, amely
eltokélte, hogy lerombolja a fentebb emlitett tévhitet, illetve megalapitottak a NGk és vérzékenység bizottsagot is, amely
kifejezetten csak a vérzékenység ezen szegmensén dolgozik nagy lendiilettel. Az EHC munkajanak gyiimolcseként, az

elkételezett szervez6knek és a tamogatoknak hala megrendezésre keriilhetett az elsé NGk és Vérzékenység Konferencia
2019. majus 24-26 kozott Frankfurtban, amelyen Didsi Karola és Nyéki Szilvia képviselték a Magyar Hemofilia Egyesiiletet.

A konferencia méltan tekinthet6 egy nagy mérféldkének
a vérzékeny betegek életében, hiszen korilbelil 150
résztvevd érkezett mintegy 30 eurdpai tagorszaghbdl, hogy
kifejezze tdmogatdasat a kozos Ggy mellett. Az el6addk
kozott megszolaltak érintett betegek, hematolégusok, n6-
gyogyaszok, névérek, illetve olyan emberek, akik elkotele-
zettek a vérzékenyek életének a jobba tételében. Az el6-
adasok rendkiviil gazdagok és sokrétliek voltak. Mindegyik
pontos adatokon keresztlil mutatta be, hogy mennyire alul-
diagnosztizaltak a vérzékeny nék, hogy mekkora sziiksége
lenne tébb figyelemre, hogy milyen életviteli nehézsé-
gekkel kiizdenek a betegségiik miatt, és hogy milyen le-
het6ségek allnak rendelkezésre a kezelésiik és ellatasuk
tekintetében. A szervez8k gondoltak a vonWillebrand bete-
gekre, az alacsony faktorszamu hordozdkra, és a ritka vér-
zési rendellenességekkel kiizdSkre is.

Gyakori tévhit, hogy a vérzési rendellenességek kizaré-
lag férfiakat érinthetnek, azonban mint tapasztaljuk, a nék
is szenvedhetnek vérzéses betegségekben. Néhanyunk-
nak hasonlé tlinetei vannak a férfiakéhoz, illetve ezt sulyos-
bitjak a menstrudcid és a szlilés okozta vérzési problémak,
masok pedig a hibds gént hordozzak, de nem tapasztal-
nak rendellenességeket, viszont 6k is atorokithetik gyer-
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mekeiknek a vérzékenységet. A klasszikus, férfiaknal jelent-
kez& vérzési problémak mellett a n6k életét az id6ben elhu-
z6d0 és er8sebb menstruacios ciklusok nehezitik. Ez su-
lyos vashianyt és vérszegénységet okozhat, ebbdl eredéen
gyakori a gyengeség és faradtsag, valamint pszichés ki-
meriltség is jelentkezhet emiatt. A vérzési rendellenes-
séggel kizdé n6knél gyakoribb a nagyobb fajdalommal
jaré menzesz, illetve az ovulacié soran kis mennyiségd bel-
s6 vérzés is felléphet, amely szintén hasi és medencei
gorcsoket okozhat. Tovabba az ovulacié soran nagyobb a
veszélye a vérzéses petefészek-cisztak kialakuldsanak. A pe-
tefészek cisztak kialakulasa egészséges n6knél is gyakori je-
lenség, azonban egy vérzékeny nénél ez belsd vérzéssel
jarhat, amely sulyos, vagy akar életveszélyes helyzetet is
teremthet. Annak ellenére, hogy még nem sikerilt fel-
tarni az endometriézis kialakulasi tényezéit, bizonyitott,
hogy a vérzési rendellenességben szenved6 néknél gyak-
rabban jelentkezik ez a négydgyaszati probléma, amely ugyan-
csak befolyasolja az érintettek életminGségét. Az érett fel-
néttkor utan, a peri-menopauza elétti 3-10 éves iddszak-
ban, amikor a hormonrendszer szintén atalakuldban van,
ismét visszatérhet a tinédzserkorra jellemz6 sulyos és
szabdlytalan menstrudcids vérzés. Ezek a tlnetek pedig
nagyobb négydgyaszati problémakhoz (példaul dagana-
tok, polipok) is vezethetnek.
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DIAGNOZIS KVIZ
NOK ES A VERZESI RENDELLENESSEGEK

6 & W

leghatékonyabb megoldasokat a vas-
hidny és a kroénikus vérszegénység
kezelésében. A tiinetek és kezelésiik
mellett egyéb fontos témaként jelent

1. Elh(iz6d6 2. Elhz6do6 és 3. Elhuzédo - i i .
vérzések erés orrvérzések foginy vérzések meg a vérzékenység hatasa a ndék
(sériilés, miitét, (tobb mint 10 vagy foghuzas mindennapi életére, életminGségé-
stb. utan) perces) utani vérzések re. Mind a szocidlis teriileteken, bele-

értve a parkapcsolataikra gyakorolt ha-
tasaival, mind a munka tertletén tapasz-

tﬁ
—

talt nehézségekkel, mind az intraper-

szonalis problémakkal.

4. Ismert csaladi 5. Erds éslvagy 6. Gyakori
7 elézmény vérzési ¢ elhuzédd (tébb 77 éslvagy nagy - . .
“*rendellenesség mint 7 napos) méretii A konferencia harom napja alatt sza-
tekintetében mentsruacios vérzés zlizédasok mos el6addson tanulhattunk, oszthat-

) tunk meg egymassal bevalt tapaszta-

latokat azzal kapcsolatban, hogy a
nemzeti egyesiletek hogyan vonhat-

¥ (@]

jak be nGi betegtarsaikat is munkas-

t7,. §zu’les’ ey 8 Vasl}lany,’ sy 9, Vératém- sagukba. Sikeriilt nemzetkézi kapcso-
utani vérzés ol Vérszegénysé 5s sziik- o ,
genyseg Ies’ztess'zuk latokat is kialakitanunk, amelyek segit-

ségessége

hetnek abban, hogy hazankban is a
leghatékonyabb és legjobb mingsé-

3 3 Y . L. L. gl ellatast kaphassak betegtarsaink.
Itt lathat6 a 9 f6 tiinet, amely jelezheti vérzési rendellenesség jelen-

létét Onnél vagy egy néllany ismerdsénél.

Ha legalabb két mez6t bejelélt, kérjen tanacsot és egyeztessen idépontot egy hema-
toldgiara szakosodott orvoshoz, vagy a helyi kérhazba annak megéllapitéséara, hogy
On vérzési rendellenességben szenved-e.

Ezen a terileten a Magyar Hemofilia
Egyesitilet tobb jo gyakorlattal is ren-
delkezik, hiszen mar az éves gyermek-
taborunkban is egyre tobb lany vesz

részt, illetve 2018 és 2019 Gszén is

megrendezésre kerlltek az elsé NGi

A fentebb leirtakbdl Iathato, hogy tobb olyan, sulyos tiinet
is jelentkezhet a néknél, amelyek egyértelmien jelzik a
vérzési rendellenességet. Ennek ellenére a nék még min-
dig aluldiagnosztizaltak a hemofilidban, hiszen az alapkon-
cepcid, hogy ,nék nem lehetnek vérzékenyek”. Azonban e
tévhit megvaltoztatasan dolgozik szamos orvos és tobb beteg-
szervezet is vilagszerte, hiszen olyan programokat dolgoz-
nak ki, amelyek felhivjak a figyelmet a nék diagnosztizala-
sanak és ellatasanak fontossagdra. Bemutatasra keriiltek
a legujabb menstruacids vérzéseket szabdlyozd mddsze-
rek, illetve plenaris el6adasokon beszéltiink a csaladter-
vezés, terhesség és sziilés sajatossagairodl, és egyéb n6gyo-
gyaszati problémakrdl. Szintén megismerhettiik az eddigi

hétvégéink, hematoldgus, négydgyasz, gydgytornaszok és
pszicholégus bevonasaval.

A kiizdelem vildgviszonylatban azonban még b6éven nem
ért véget, a legtobb ember fejében még él a tévhit, misze-
rint n6 nem lehet vérzékeny, igy mind a betegszerveze-
teknek, mind az egészségligyi dolgozdknak nehezitett a
munkaja, de az elsé lépcséfokokat mar megtették.

A témadban késziilt és a konferencidn bemutatott filmet josziv-

vel ajanljuk minden, a téma irant érdekl6 olvasd figyelmébe:
https.//www.youtube.com/watch?v=IldgsZsxO580&t=21s

27



@ FGYESULETI KAPCSOLATOK

EHC Workshop

Uj techno

Hollé Dominik, az MHE tagja

Hollé Gabor Dominik vagyok, egri 1% alatti 19 éves hemofilias. En lehet-

tem az a szerencsés, aki 2019. novemberében képviselhette a Magyar Hemo-
filia Egyesiiletet az EHC &ltal, Athénban megrendezett, ,Uj technolégidk a
hemofilia ellatasban” cim(i konferencian. Az eseményre dr. Pataki Boglarka,

az egri Markhot Ferenc Korhaz fiatal sebésze kisért el, és nyujtott angol

nyelvi szakmai tamogatast.

A konferenciara Athén egyik csodas
szallodajaban kerlilt sor. Az el6adaso-
kon kozel 70 kiildott vett részt az eurd-
pai orszagokbdl, hogy els6 kézbdl kap-
janak informaciot a hemofilia kezelése
terén elért legljabb fejleményekrdl.
Az el6adas 3 f6 témaja az engedélye-
zett terapidk, a fejlesztés alatt alld tera-
pidk, valamint a génterapia volt. Nagyon
tetszett, hogy az el6addsok soran a be-
tegek és az orvosok megbeszélhették
a kezelési stratégidkat, illetve kérdé-
seket tehettek fel.

Az els6 nap egy bizonyos kezelési méd-
szerrdl, az ,,Emicizumab”-rdl hallhattunk
el6adasokat. Leginkabb arrdl, hogy in-
hibitoros betegeknél miért is érdemes
ezt alkalmazni, illetve mik lehetnek
a veszélyeztetd tényez6k a hasznala-
ta esetén. Tovabba a nem inhibitoros
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betegeknél milyen esetben érdemes
ezt a kezelést fontoldra venni.

Sz6 esett a hosszabb felezési idével
rendelkezd faktorkészitményekrdl is.
Az el6add a készitmény hatékonysa-
gdra hozott fel valds bizonyitékokat, mig
mas el6add ezeknek a készitmények-
nek a biztonsagossagardl beszélt, de
az esetlegesen fellépd negativ hata-
sokrol és azok el6fordulasi esélyérdl is
valds képet kaphattunk.

Az ebéd el6tti utolsod elGadas a Wille-
brandos betegeknek szdlt, hogy a Von-
vendi nevU készitményt hogyan hasz-
naljak mitétekhez. Az elsé napi prog-
ram zarasaként a pénziigyi vonatko-
zasokat, illetve a faktorkészitmények bi-
zonyos orszagokban, teriileteken vald
elérhetGségét targyaltak. A nap utolséd
hemofiliaval kapcsolatos programja

ogidk a hemofilia ellatasban

egy kozos ,vita”-jellegli megbeszélés
volt. Ennek soran megyvitattak, hogy a
betegség sulyossagat és az egyénen-
ként kiilonb6z6 életvitelt, illetve lehetd-
ségeket figyelembe véve mikor melyik
készitmény, kezelés alkalmazasa javallott.
Ravilagitottak arra, hogy milyen fontos
szereplik van a kezel6kézpontoknak, a
betegek megfelel6 oktatasanak és a kom-
munikaciénak.

A hosszu és farasztd nap zardsaként
latogatast tettlink az Akropolisz muze-
umba, ami csupan 6t perc sétara volt a
szdllodanktol. Sajat idegenvezetést kap-
tunk, aminek kdszonhetéen részletesen
megismerhettiik a miemlékek torténe-
tét. Rendkiviil érdekes volt, rdadasul a
latvany is elragadd. A kellemes sétat ko-
vetBen egy kozeli étteremben vacsoraz-
tunk, ahol lehet8séglink nyilt a kétetlen
beszélgetésekre, ezaltal megismerkedhet-
tem a Franciaorszaghdl érkezett résztve-
vGkkel.

Rengeteg hasznos informacidval, tapasz-
talattal és élménnyel gazdagodva intet-
tlink bucsut Gorogorszagnak és érkez-
tink haza.
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Mobil ultrahang késziilék az Orszagos Hemofilia Kozpontban

Egyre tobb szakterlleten sikerrel
alkalmazott mobil ultrahang (UH) ké-
szlilékkel béviilt a Magyar Honvéd-
ség Egészségligyi Kozpont (,,AEK”) Or-
szagos Hemofilia Kézpont eszkdz-
parkja. Az eszkdz napi klinikai gyakor-
lati haszndlatdval tovabb javul a hemo-
filiaval él6k életmin6sége. Az ado-
many tamogatdja a Roche Magyar-
orszag Kft.

A mobil UH késziilék lehet&séget ad
arra, hogy a betegek izlleti statu-
szat folyamatosan nyomon koves-
sék, és ezdltal a kdrosodasok kivé-
désére a lehet6 leghamarabb |é-
pések torténjenek. , A felnétt hemofi-
lids betegek izlleteinek rendszeres
monitorozasa eddig Magyarorszdgon
nem volt megoldott, marpedig a kis
bevérzések is izuleti kopashoz, faj-
dalommal jaré és visszafordithatat-
lan degeneraciéhoz, mozgaskorlato-
zottsaghoz vezethetnek. Ezzel a ké-
szlilékkel kozelebb jutunk ahhoz a
célunkhoz, hogy a hemofilidval élék
kovetkez6 generdcidi az egészséges
embertarsainkhoz hasonldan aktiv éle-
tet élhessenek. —emelte ki a Magyar He-
mofilia Egyesilet elndke, Keszthelyi
Zoltan.

Dr. Nemes Laszlé f6orvos, az MH EK
Orszagos Hemofilia Kdzpont veze-
t6je az atadd lnnepségen elmond-
ta, hogy a korai iziileti eltérések fel-
ismerésének egyik leghatékonyabb
eszkoze a rendszeres iziileti UH vizs-
gdlat, mely fontos visszajelzést adhat
a bedllitott profilaktikus kezelés ha-
tékonysdagardl. ,, Az UH olyan karoso-
ddsok kimutatdsdra is alkalmas, mely a
vérzékenységgel él6knek panaszt még
nem okoz. igy a kezelés médositasa-
val, még pontosabb személyre sza-

basdval, a fiatal hemofilidsok j6 moz-
gasszervi allapota hosszu tdvon meg-
Grizhetd.”

Az MH-EK Orszagos Hemofilia Kozpont
Osszesen 544 hemofilias (443 A és
101 B hemofilias) feln6tt élethosz-
szig tarté gondozasat latja el. A he-
mofilidsok hosszu tavu életmindsé-
gét tobbek kozott az izileti bevérzé-
sek kovetkeztében kialakulé moz-
gasszervi karosodas befolydsolja. A
korszerd(, profilaktikus (megel&z6) ke-
zelés hatdsara ugyan a bevérzések
szama jelentGsen lecsokkent, azonban
a mozgasszervi kovetkezményeket
teljesen megsziintetni nem sikerdlt.
igy a hemofilidsok komprehenziv el-
latdsanak tovabbra is kiemelten fon-
tos terulete az izileti karosodas azo-
nositasa, nyomon kovetése és meg-
feleld kezelése.

A Roche kiildetése egy olyan egyutt-
mUikddés megvaldsitasa az egészség-
Ugyi szolgdltatdkkal, amely révén a
hemofiliaval él6k minél jobb életmi-
ndségben a tarsadalom aktiv résztve-
v6i maradhatnak.” —emelte ki beszédé-
ben a Roche Magyarorszag orvos igaz-
gatdja, Kuluncsics Zénd.

A hazai ellatas vilagviszonylatban is
kiemelked&: Magyarorszagon jelen-
leg a sulyos hemofilids gyerekek és a
feln6ttek tobbsége is megel6z6 fak-
torpétld kezelésben részesul.

A kezelések legnagyobb nehézsége,
hogy csak intravénds injekcié forma-
jaban adhatok be, ami komoly meg-
terhelés a hemofilidsok szamara, hi-
szen a beadas iddigényes, fajdalmas,
heti 2-3-szor is sziikség van rd, és a
gyerekeknél sokszor nehéz a vékony
vénak megszurasa. A masik nagy prob-
Iéma, hogy a hemofilia A-s betegek kb.
1/3-aban az immunrendszer idegen-
ként tekint a beadott faktorkészit-
ményre és ellenanyag (inhibitor) ter-
melésével semlegesiti azt, ezaltal a ke-
zelés hatdastalanna valik.

A kozelmult gyogyszerfejlesztési to-
rekvéseivel a nem faktorpdtlo keze-
Iések berobbandsaval és a génterapia
ugrasszer( fejlédésével a hemofilia ke-
zelés torténetében a faktorkészitmé-
nyek bevezetéséhez mérhet6 fordu-
I6ponton vagyunk, ami alapjaiban val-
toztathatja meg a hemofilia ellatast,
ugyanakkor szemléletvaltast is igé-
nyel, mind a betegektél, mind az ket
kezel6 orvosoktdl.
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Budapest

Bamako

Budapest-(Bamako)-Freetown
Nagy Ferenc, az MHE tagja

2020

- egy orilten jo ,vallalkozas”

Az utébbi tizenévek szinte minden hemofilias rendezvényén, vagy média megjelenésében elhangzik a kdvetkez6 allitas: ma mar a
vérzékenyek az egészséges embertdrsaikkal szinte egyenértékii életet élhetnek. Kicsit mindig felszisszen persze a betegk6zosségink,
hogy igen, szinte, azaz nagyjabdl, de... Es mindig van egy olyan személyes torténet, amely azt bizonyitja, hogy nem egészen van meg
ez a szabadsag. Azutan kapunk olyan térténeteket, amelyek éppen a ,,szinte egyenértékiit” bizonyitjak. Nagy Ferenc betegtarsunk
élménybeszamoldja egy ilyen, amelyet a ,,nyugalom megzavarasara alkalmas” felirattal is ellathatnank, de az élvezetes tar-
talom miatt inkabb mindenkinek ajanljuk. Az Gjsag adott terjedelme miatt az izgalmasabb részeket emeljiik ki kedvcsinaléul,
ugymint: legmeghatobb pillanat, leghosszabb nap, a legveszélyesebb helyzet, legnagyobb kihivas. A teljes terjedelem az MHE

honlapon olvashaté.

2020.01.29.-02.17.

Az immdr masodik Bamakom 2020.01-
29-én indult, 2 nappal a hivatalos rajt
elétt. Atgondoltam, hogy a nélkiilézhe-

30

tetlen felszerelések hianytalanul be let-
tek-e pakolva, valamint 4000 NE faktort
beadtam magamnak az indulds el6tt.
Majd irany a garazs, ahol az éjszakai szal-
lasfunkcidra is alkalmassa tett Citroen
Jumpy autdm vart. A bucsu elsé alloma-

sa édesanyamék részérdl volt. Rapillant-
va a tekintete nem azt sugdrozta, hogy
boldog az én ,,6riilt” vallalkozdsomtdl,
f6leg gy, hogy a feleségem, Anita is elki-



séra hosszu Ut egy kisebb szakaszan—egé-

szen Marakesh-ig. Aggddott, de megér-
tette és elfogadta, hogy ez szdmomra
nagyon fontos. Erzékeny buicstt vettiink
alanyunktdl, Petratdl és anyuéktdl. Termé-
szetesen igéretet kellett tennem, hogy
nagyon vigydzok magamra és épségben
hazatérek. Egerben még korbejartam a
baratokat, ismerGsoket és ezutan Utra
kelttink GodollGre, a Human Bioplazma Kft-
hez, ahol Karsay Krisztina vart minket
nagy szeretettel. Kis beszélgetést kovets-
en bepakoltuk az autdba a cukorkakat,
amit adomanyba kaptunk az afrikai gye-
rekek szamara. Par fotd és bucstzkodas
utan a kovetkezd uti célunk Budapest
volt. A csapattarsamhoz mentiink, Halasz
Gyorgyhoz, akivel a lehetetlent meg-
célozva bepakoltunk minden sziiksé-
ges felszerelést, és este tiz 6rdra—mind
a négyen az autdban (lve — kigdrdiltink
az udvarukrol és résziinkrdl ténylegesen
kezdetét vette a 2020-as Budapest-Ba-
mako, ami ebben az évben Sierra Leone,
Freetown vdrosat tlzte ki végcélul.
K6zel 9000 km, 10 orszag, 17 nap, - elolja-

réban annyit: valdjaban tobb lett. A meg-
tett napi szakaszokat rovid hangulatje-
lentéssel kisérve az aldbbiakban adom
kozre:

2020.01.30.: Eger — Nizza (Franciaorszag)
Szlovénian és Olaszorszagon keresztiil
vezetett az utunk. Itt szenvedtiik el —szin-
te még az Ut legelején —azt a , kalandot”,
amely a teljes Gt szempontjabdl is kiérde-
melhetné a legveszélyesebb helyzet ci-
met. Valahol Velence utdn tobbszor
éreztem az autdén, hogy meg-megtor-
pant, mintha szembeszél lenne. Foko-
zottan figyeltem az autd viselkedését,
mert nagyon nem tetszett. Par km utan
az autopalyan egy kamion elézése koz-
ben megallt a motor, gyorsan Uresbe
raktam, visszasoroltam mogé és a szer-
viz sdvban leparkoltam. Mindenki sze-
mében az aggodalom tikroz6dott. It
sok minden végig futott az agyamon. A
jelenség Gizemanyag ellatd probléma-
ra utalt. Bar a visszajelz6 6ra még bé-
ven a piros tartomany felett volt, de
Gyuszi tanacsdra tankoltunk az itthon-
rél vitt 200 liter olcsd gazolajunkbdl.
Koézben mondta, hogy ezek az autdk
fekvd tankosak és gyakori ndluk a md-

szer pontatlansaga is. Hat mit mondjak,
az autdpalya szélén a suhogd autok
mellett nem igazan volt felemel6 ér-
zés, f6leg Ugy, hogy a tolcsér tarta-
sakor kaptam az , illatos” gazolajbdl
mindenhova rendesen. A rendszer fel-
pumpalasa utan inditdzas, és Iam a hiba
megoldddott.

2020.01.31.: Nizza - Sorbas (Spanyol-
orszag) — A hivatalos rajt napja!

2020.02.01.: Sorbas — Almeria (Spanyol-
orszig)

,Programon” kivill megnéztilk Fort Bravo-t.
Gyonyor(i taj fogadott itt minket, a wes-
ternfilmek diszleteit latva pedig olyan
volt, mintha egy masik vilagba csop-
pentiink volna.

2020.02.02.: Almeria—Rabat (Marokko)
Marokko egy teljesen mas vilag. Nagyon
szinesek, valtozatosak az épliletek és a
taj. Az emberek hihetetleniil baratsago-
sak. A szegénység jeleit itt mar borzaszté-
an lehetett érezni. Egy boltba bemen-
tlink vasarolni, ahol a gylimolcsok mel-
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lett vettlink egy guriga Royal kecske
sajtot. Eléggé csoddlkozva fogadtak,
hogy tényleg az egészet szeretnénk.
Azon a telepUlésen nem sokan enged-
hették ezt meg maguknak. It alkalmunk
nyilt egy par kisgyereknek adni a ma-
gunkkal vitt édességekbdl.

2020.02.03: Rabat — Marakesh (Ma-
rokkd)

Marrakeshbe tartva Utba ejtettiik Casa-
blancat, ahol el6sz6r megtekintettik a
hires Hasszan mecsetet, amely a vilag ma-
sodik legnagyobb iszlam imahaza. Innen
lementiink az cean partra, amit sziklas,
koves partszakasz 6vezett. Hemofilias izii-
letekkel nem kis kihivas volt részem-
rél megkozeliteni az dcednt, kisebb
bukdacsoldsokkal sikeriitt meguisznom.
Par kilométerrel odébb ugyanazt az utat
mar egy hosszu, homokos féveny sze-
gélyezte — ha el6re tudtuk volna...

2020.02.04.: Marrakesh - Erg Chigaga,
380 km.

2020.02.05.: Erg Chigaga (nekiink
Foum Zguid) - Assa, 450 km.

Tobb helyen is megalltunk fotdzni,
adomanyokat osztogatni. Ami nagyon
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megmaradt az emlékezetemben, egy
fiatal anyuka a kislanydval, a szomoru
tekintetiikkel és egy id6s néni kétrét
gornyedve, a hatan cipelt r6zsével.
Miutan par dolgot adtunk nekik, ille-
delmesen megkdszonték és tovabb-
haladtak.

2020.02.06.: Assa-Boujdour, 760 km.
Az Assa—Guelmin—Tan-Tan—Laayoune
— Boujdour utvonalon haladtunk feszi-
tett tempot diktalva. A reggeli kavénkat
is a kocsiban, menet kozben csindltam
meg. Az Utkdzben megvasarolt élelembdl,
menet kozben készitettiik el a kajankat
és a faktorozas is igy tortént, amit fel is
vettem. A bardtomnak volt egy vicces
megjegyzése. Megkért, hogy nagyon dva-
tosan szlrjam magam, és ha nem gond,
6 nem kovetné figyelemmel azt, ugyanis
nem lenne szerencsés, ha vezetés koz-
ben eldjulna. Azért arra szakitottunk idét,
hogy Tan-Tan és Laayoune kozott meg-
alljunk par foto erejéig. Itt az dceant egy
magas partfal 6vezi, ahonnan gyonyor(
kilatas nyilik. Igaz nagyon korultekint6-
nek kell lenni, mert a partfalon erésen
dolgozik az erézid és hatalmas alasza-
kadt részei is vannak.

2020.02.07.: Boujdour-Dakhla, 350km.
Dakhla el6tt 30 km-el felkerestiik a
hires termalforrast, ahol az egy f6s sze-

mélyzet par eurdért, a betonra teritett

sz6nyegre fekve, egy tlizoltd méret(i slag-
gal dogonyozi az embereket. A kénes
illatu termalviz jo kis feltidilést nyujt, de
ezt én nem mertem bevallalni, mert az
erds vizsugdar konnyen bevérzést is okoz-
hat. igy maradt a fényképezdgép, meg a
kamera.

2020.02.08.: Dakhla-Mauritan Bivouac,
530 km.

Még sotétben, 7 drakor elindultunk a
forrastdl. Ma egy hataratlépés vart rank.
A hatdrig vezet6 330 km-es Uton atszel-
tlk a Raktérit6t, ahol a sotétben meg-
allva, par fotdt készitettlink magunkrol
a tablanal. Az utolsé benzinkutnal meg-
tankoltuk az autét és a kannainkat, mivel
itt a Nyugat-Szahara ter(letén a marok-
kéi kormany jelent6s adokedvezménye-
ket biztosit az emberek betelepitése
reményében. igy egy liter gdzolaj, csu-
pan 8-9 eurdcent atszamitva. A marok-
koi hataron viszonylag gyorsan meg-
tortént az auto kiléptetése, a mi Utleve-
leink kezelése. Ezt kdvette a mauritan
hatdrig az a 6 km-es szakasz, amit csak
ugy hivnak, hogy a senki foldje. Ez a



demarkacids vonal a két orszag kozott a

hosszu évekig huzédd haboru kovet-
kezménye. Az ENSZ felligyelete alatt 1991-
ben tlzsziinet lépett életbe. Itt elha-
gyott, fel nem robbant aknak, lopds-
bdl, csalasbdl, egyéb blincselekmények-
bdl itt hagyott roncsautok taldlhatok.
Az itinerben szigoruan le volt irva, hogy
a kitaposott utat nem ajanlott ebbdl
kifolydlag elhagyni. A mauritan belé-
pésnél egy gyors h6mér6zésen és az
utlevellinkre vetett pillantason kiviil,
mas nem tortént. Ellendrizték a listaju-
kon, hogy valéban a Bamako résztvevéi
vagyunk, és engedtek is tovabb. A tabor
innen még 190 km, ahova koételezé
volt bemenni, mert a vizum-tgyinté-
zés itt tortént. A kitelepitett satrakban,
sivatagos terileten, az aszfalt uttdl kb.
6-7 km-re. Ide a bejutds nem volt prob-
[émamentes. Befelé menet el is akad-
tunk a mély homokban, ahonnan csak
egy terepjard tudott kihuzni. Azt a tana-
csot kaptuk, hogy menjlink vissza az
aszfaltig és egy masik atvonalon pro-
baljunk bemenni a taborba, ahol a talaj
valamivel keményebb. Még kétszer
sikerult elakadnunk ez utan, mire elér-

tlk a szamunkra biztonsagosnak mond-
haté utburkolatot. A tdborban t6bb 6rat
acsorogtunk a t(iz6 napon, ahol 50°C
fok koril volt a h6mérséklet. A vizum
megszerzése utan ugy dontottink,
hogy egy terepjaro felvezetésével visz-
szamegytink az aszfaltutra, és valahol
kerestink egy szallast éjszakdra. Azért
hoztuk meg ezt a dontést, mert a reg-
geli nagy forgatagban, ha kés6bb tud-
nank elindulni, nem maradna segitsé-
glink az esetleges elakadasnal, ami
meg is tortént kifelé menet az uttdl
5 m-re. Ez volt mar a negyedik a mai
napon. A kiséretlink pedig kihuzott
minket innen ismét. Mar sotétben, 10
km-t megtéve talaltunk egy szallast,
ahol négy nap utdn végre agyban
aludtunk. Igaz, a szobank elég mini-
mal stilusban ,pompazott”, de leg-
alabb tartozott hozza sajat WC, zu-
hanyzé. Rajtunk kivil Ggy ot csapat
valasztotta ezt a kis hotelt éjszaka-
ra. A szallasunk elé kitltiink vacso-
razni a tobbiekkel, a szokasos bado-
gos menit valasztva. Itt csatlakoztak
hozzénk helyi fiatalok, akiket meg-
vendégeltiink és egy par ajandékot
adtunk nekik. Nem volt szinte sem-
mijlik, de az egyetlen dolgot, a mo-
bilnetet - ami résziinkrél nagyon fon-
tos volt - megosztottdk veliink, hogy

a csaladdal fel tudjuk venni a kap-
csolatot. Nekem ez az 6nzetlen cse-
lekedet mindennél tébbet jelentett.
Nagyon nagy emberi tulajdonsag, ugy
adni, hogy neki sincs. Végezetil pe-
dig az elblcsuzas pillanatdaban csak
annyit mondott az egyikiik: ,,Nagyon
szépen kdszondm ezt az estét, ez lesz
az évben a legszebb napom.”

2020.02.09.: Bivouac-Nouakchott,
260 km.

A mai napom volt a legrosszabb az ut
soran, mivel az aranyerem kiujult és eré-
sen véreztem. Nagyon sokféle gyogy-
szert vittem az Utra magammal, amire
szerencsére nem volt sziikség, de erre
nemgondoltam. A reggeli induldst ko-
vetBen egybdl faktoroztam az autéban.
Nagyon sok alternativat allitottam
fel magamban. A kiilénb6z6 intenzi-
tasu vérzéseknél meddig varjak és
honnan tudnék hazareplilni ebben az
esetben. Borzasztéan nyomaszto volt
ez az egész, féleg ugy, hogy mérhe-
tetlenll nagy szegénységgel, nyo-
morraltaldlkoztunk végig az aton. Le
sem lehet irni. Gyuszival megbeszél-
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tlk, hogy a févarosban keresiink vala-
mi gyogyszertarat, mert a faktor eh-
hez az esethez 6nmagdban nem elég,
mindenképp kezelésre lesz sziikségem.
Sz6lt a tébbi csapatnak is, ha latnak
valahol gydgyszertarat, akkor alljanak
meg. A varosba vezetd Uton tobb patikat
is lattunk, persze mind zarva, mivel va-
sarnap volt. A félelmem igy még jobban
fokozddott, kiilonosen ugy, hogy a 2015-
0s emlékeimet felidézve a mauritan ko-
rilményekrél, nem sok jot sejtettem.
Prébaltunk egy jobb, higiénikusabb szal-
last taldlni, ez a Hotel Emira lett, ahol a
bejaratnal nagy 6romomre egy 2015-
ben megismert angol holggyel taldlkoz-
tam, Pam-mel. Az életét a helyiek meg-
segitésének szenteli. Akkor t6bb ajandé-
kot adtunk at neki, hogy ossza szét a raszo-
rulok kozott. Most én kértem az 6 segit-
ségét, gyogyszerre volt sziikségem. Pam
szOlt egy igen jomadu helyi férfinak, aki-
nek az autojaba beliltiink hdarman és addig
jartuk a varost, még nem talaltunk nyitva
egy patikat. Belépve nem akartam hinni
a szememnek: eurdpai szinvonalu belsd
fogadott. Szerencsére sikerrel jartunk, meg-
kaptam a kuphoz a szlikséges doziro-
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zast és visszamentlnk a hotelhez. Ott
odaadtam Pam-nek két zsak pliss jaté-
kot és egy nagy doboz cukorkat, hogy
adja at a gyerekeknek. Egész nap végig
nagyon fesziilt és ideges voltam, csak
akkor kezdtem megnyugodni, amikor
kés@ este azt tapasztaltam, hogy a vér-
zés megszlint. Akkor még ezt nem tud-
tam, de szerencsére késGbb sem jelent-
kezett a probléma.

2020.02.10.: Nouakchott-St. Louis,
290 km.

A Nemzeti Parkot atszel6 poros foldu-
ton, a Szenegal folyd melletti gaton ve-
zetett oda az utunk. Itt egy 40 km-es
szakasznak a megtétele folyaman tobb
allattal is talalkoztunk. A legkilonlege-
sebb, a szavannai varacskos diszné volt
(Pumba). Bar éltek itt krokodilok és va-
ranuszok is. Sajnos - vagy inkabb szeren-
csére?! - ezeket nem lattuk. A korrupcid
magasiskoldjat tapasztaltuk meg viszont:
mindenért pénzt szedtek. Sorompdk
fol-le nyitasaért, a hataron ki-be lépésé-
ért, a hidért, a parkér, a rendér, a kato-
na, tehat mindenki mindenért.

2020.02.11.: st. Louis-Koumpentoum,
(de nekiink Tambacounda) 400+100 km.
A Bamako szervezdi itt kozolték, hogy
Labét mindenképp el kell majd kertil-

Pam, a segiténk

niink, mert ott a legsulyosabb a helyzet,
de a mddositott Utvonalat, csak késSbb-
re igérték. Ezt kdvetGen elindultunk Koum-
pentoum irdnyaba, Louga — Touba - Kaff-
rine érintésével. Az iszlam szufistak egyik
szent varosa Touba, amely Nyugat-Afri-
kaban olyan, mint Mekka. Olykor 1 millio
hivé is ellepi a varost a zarandoklatok
soran. A varosban 52 mecset talalhato,
amibdl volt szerencsénk egy parat latni.
Touba utan, délutan két dra koril meg-
alltunk az Ut mentén a baobab fak ar-
nyékdban ebédelni a 225-6s csapattal.
Két-harom kisgyerek kdszalt arrafelé.
Kihasznalva az alkalmat, nagy marék cuk-
rot raktunk a poldjukba. Valdszinlleg egy
piciny falu lakéi lehettek itt a kozelben
valahol, mert nemsokkal késébb elleptek
minket a helyi gyerekek, felnéttek. Még
enni sem volt idém. Kivancsian koral-
vettek minket, majd gondoltuk ez re-
mek alkalom lenne egy raszoruld kis
kozosség megsegitésére. Az autot és
a buszt kinyitva elkezdtiik szétosztani
az adomanyaink egy részét. Olyan sok
éhes kis szaj csoportosult korém, hogy
a sajat készleteinkbdl is adtam nekik.
Egy fiatalembert kértem meg, hogy segit-



sen igazsagosan kiosztani nekik, az enni-
és ragcsalnivaldkat. Majd abban is a
segitségemre volt, hogy kiknek van a leg-
nagyobb sziikségiik tollakra, 6ngyujtok-
ra, lAmpakra. Nagyon szeretnivald kis
kozosségbe csoppentlink bele. Megha-
16 pillanatok voltak ezek.

2020.02.12. Koumpentoum (Tamba-
counda) - Dindefelo (lett volna), 375
km.

2020.02.13. Tambacounda - Gaoual
(Guinea) és még 50 km Boke felé, 360
km.

Faktorozas utan, fél 9-kor indultunk el,
masik négy csapattal egyitt. Szamita-
saink szerint a hatarig, 180 km-es ut allt
el6ttiink. Arra viszont nem szamitottunk,
hogy az utolsé 30 km-es szakaszt Sze-
negalban poros folduton kell megten-
niink — ennyit a kocsitakaritasrdl. Ezen a
részen sok termeszvarat volt szeren-
csénk latni. Szenegalt el6bb egy rendér-
ségi, majd katonai ellenérzé pont utan,
az utleveleink lepecsételését kove-
téen hagytuk el. A beléptetésiink soran
a katonasagtdl szigoru figyelmezte-
tést kaptunk, hogy merre haladha-

tunk tovabb a holnap esti taborunk-

ba Kindidba. Délutdn négy ora elbtt
érkeztiink meg és egy magasrangu
katonatiszt Ujabb tajékoztatast tar-
tott. Kozolték vellink, hogy egy foci-
palyat jeloltek ki taborhelyil a sza-
munkra, ahol a biztonsagunkat tud-
jak garantalni. Azt is hozzatették, bar-
ki a sajat felel6sségére tovabbha-
ladhat, de csakis a fent megadott Gt-
vonalon. Nem akartunk itt maradni a
nagy paratartalmu 36-38 C fokban a
tlz6 napon. Az 6t csapat kézos don-
tése az lett, hogy tovabbmegylink,
legaldbb Bokéig, ami 190 km-re volt.
Ez viszont, egy el6re nem lathato ko-
rilmény miatt meghidsult. Olyan rossz
minGség( foldut vezetett odaig, ami,
helyenként szinte jarhatatlan volt.
Ez sem a térképlinkén, sem a GPS-en
nem volt jelélve. A 190 km-bdl, csak
50-et sikeriilt megtenniink napnyug-
taig. Kénytelenek voltunk tabort verni
az Ut szélén, egy kis falu mellett,
vagy inkdbb 10-15 hazbdl allé ko-
z0sség teriletén. Ahogy megalltunk,
kivancsian és egyben félénken fir-
késztek minket. Nekem az volt a be-
nyomasom, hogy fehér emberrel valo-
szin(ileg még nem is talalkoztak. Guine-
aban jelentéktelen a turizmus, ezen
a kornyéken pedig f6képp. llyen kordil-

mények ellenére is probaltam nyitni
feléjik, hogy j6 szandékkal vagyunk,
ezért a gyerekeknek cukrot osztogat-
tam szét. llyet az Ut soran még sehol
nem tapasztaltam. Elfogadtak és oril-
tek neki, de nem jottek oda hozzam.
Nekem kellett egyesével végig men-
nem. Amikor elfogyott az édesség és
egy Ujabb adagért visszamentem az
autdhoz, akkor is ottmaradtak egy
helyben. Nem jottek utanam, ahogy
ez a gyerekekt6l megszokott. S6t a
felnéttek szemében is az érthetet-
len bizonytalansdag tiikr6z6dott, a ki-
alakult szokatlan helyzet miatt. Nem
tudtdk hova tenni a latottakat. Ahogy
besotétedett, szép lassan elszivarog-
tak az emberek. Az asztal korl Glve
még sokaig beszélgettlink, és lehe-
tett hallani, hogy a fak és bokrok mo-
gl azért még szemmel tartanak. Ré-
sziinkrél is fokozottabb volt az éva-
tossag. Az elsé Ulésen félig fekve ter-
veztlik az alvast, ha varatlan szitua-
cié miatt gyorsan tovabb kellene all-
nunk. Ez volt a hatodik éjszakank és
egyben az utolsd, amit a kocsiban
toltottink.
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2020.02.14. A napi szakasz: valahol
Gaoaltol 50 km-re-Boke, 150 km.
Reggel 7-kor keltlink. Egy gyors regge-

li utdn, a vendéglatdinkat magunk koré
hivtuk, hogy az adomanyinkbdl tud-
junk segiteni rajtuk. A tobbi csapat is
Osszeszedte az autdbdl az erre szant
eszkozoket, ruhdkat, cipdket. Miis tol-
lakat, ongyujtokat, lampakat, pléde-
ket, mar feleslegessé valt edényeket,
sajat ruhdinkat 0sszevalogatva atad-
tuk nekik. Az arcokat megfigyelve, ah-
hoz tudnam hasonlitani, mint a kisgye-
rek, amikor a jatékara racsodalkozik,
és oly mesésnek tiinik, hogy ez tényleg
az 6vé, ovék. Amit itt lattam, még sehol
nem tapasztaltam ilyen mértékben. Az
itt él6 emberek, egy csodalatos kis
kdzosséget alkotva éltek harmonia-
ban. Nagyon egyszer( életviteliik volt,
a természetbdl oldottdk meg a min-
dennapi létsziikségleteiket. Azt viszont
kiemelném, hogy 6ket nem fert6zte
meg a pénz, a fogyasztoi tarsadalom.
Naluk nem létezett az a fogalom, hogy
az enyém. Ezen pillanatok megélése
csodalatos érzést keltett bennem. A
kormany mogé Ulve, mar 8 érakor indi-
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tottam az autdt. Igyekeztiink idében
Utra kelni, mert 130 km vart rank ebbdl
a voros poros rettenetes szakaszbal.
Egész nap csak haromszor alltunk meg
par percre. Erzékeltetve az Ut minGsé-
gét, a 130 km megtétele még igy is —
folyamatos haladds mellett — 8 érank-
ba telt, mire a kerekek végre aszfalton
gordilhettek. Rengeteg port nyeltink,
az ablakot nem lehetett felhdzni, mert
akkor a héség valt elviselhetetlenné. A
folyamatos koncentracié hosszu 6rakon
keresztil kimerit6, de ez szdamomra
olyan kihivast jelentett, mintha a mara-
tont futhattam volna le. Ezért, vagy
ezért is jottem. A sajat korlataim fe-
szegetése, tulajdonképp Gnmagam-
nak egy olyan probatétel, ami azt bizo-
nyitja, hogy mi hemofilidsok is sok min-
denre lennénk képesek. Ez igaz mas hat-
rannyal él6 emberre is, most szandé-
kosan nem irom, hogy beteg, mert ezt
nem szabad igy megélni. En azt vallom,
hogy a korlataink tdlnyoma részben fej-
ben délnek el. Azt nem mondom, hogy
akkor mindenki induljon el a Bamakdn,
mert minden ember mas. A kihivast, az
ebbdl eredd plusz impulzust kiilonbo-
z6 dolgokbdl meritjik a mindenna-
pok tuléléséhez. Visszatérve a poros
foldut végére, mar délutan 4 dranal
jartunk, amikor magunk mogott tud-

hattuk ezt az autot és embert proba-
|6 rettenetet. Az 6t csapatos konvoj
kozosen hozta meg azt a dontést, hogy
itt maradunk Bokéban, elég volt eb-
bél a napbdl. Mindenkire rafért a pi-
henés és a flrdés, ha létezne olyan
rassz, hogy vorosek, akkor mi mar
oda tartoztunk volna.

2020.02.15. A napi szakasz: Boke -
Kambia, 350 km.

Reggel 7 dra utan ébredtiink, amikor
mar megsz(int - a szamunkra alapnak
szamitd - kdzlizemi szolgaltatas. Ekkor
tudatosult benntink, hogy a WC tar-
talyaban, csak egy oblitésre valo viz all
a rendelkezésiinkre. Sajnos ugy jott ki
a lépés, hogy én voltam a masodik. Ez
is Afrika! Indulds el6tt egy gyors szer-
vizt megejtettiink az autén, mivel a bal
elejében egyre fokozddd zorgést hal-
lottunk a tegnapi naptdl. Boke utan ugy
40 km-el egy iskolanal megalltunk és
itt is az adomanyozasé lett a f6 sze-
rep. A gyerekek nagyon aranyosak,
mindenki szeretett volna a képeken
szerepelni és kezet fogni vellink. Ezt
a kiilonleges érzést, az el6z6 Bamako-



mon, mar volt szerencsém megélni. A
sierra leonei hatar innen még 290 km.
A f6varos szélét, Conakryt érintve ve-

zetett az utunk, olykor nagy forgalmi
dugdban. Ezeket az dcsorgasokat ki-
haszndlva —az Ut menti drusokkal cse-
rekereskedelmet folytatva — szert tet-
tink kilonb6z6 zoldségekre és gyu-
molcsokre. A hatdratkel helyet este 8
Ora utan értik el. A guineai és a sierra
leonei Ggyintézés, szokatlan médon,
egy éplletben tortént. Egy folyoson kel-
lett végig haladnunk az egyik szervtél
a masikig, ahol a kézmosas és a hé-
mérézés kotelezd volt. Elég bizarr
[atvany, ahogy a hatdsagi személyek a
papirok, utlevelek dokumentalasa koz-
ben a telefonnal vilagitva végezik a
munkajukat a vak s6tétben.

2020.02.16. A napi szakasz: Kambia -
Freetown, a finis napja, 180 km!!!

Reggel 7 érakor keltiink, minden por-
cikank fajt a fekhelylink miatt. A szo-
kdsos reggeli rutin kozben egy furcsa
érzés fogott el. Kavarogtak bennem a
gondolatok. Egyrészt oriltem, hogy ma
rafordulunk a célegyenesre, és a nagy

megprobaltatasokkal teli Ut végétsl mar
csak 180 km valaszt el. Felvillantak a
hosszu, gondos el6késziletek, melyek
elengedhetetlen részei a sikernek.
Madsrészt a szomorusag keritett a ha-
talmaba, hogy ennyi volt. Ma vége lesz
ennek a kozel 9000 km-es menete-
Iésnek és holnap mar nem kell bedlni
az autodba, hogy az eldttink allo is-
meretlent meghdditsuk. Par percet hagy-
tam a gondolataimnak és az érzel-
meimet kizarva, az utolso feladatra
koncentrédltam, 8 6ra kordl elindul-
tunk Freetown-ba, ahol a befutd hely-
szine a Siaka Stevens Nemzeti Stadion.
Viszonylag gyorsan a févaroshoz ér-
tlink. Az utols6 30 km-hez érve furcsa-
nak t(int, hogy a mi két sdvunkban nincs
forgalom, mig mashol, dugdk vannak.
Par perc utdn jottink ra, hogy végig
az Ut szélén a tobb szadz renddér és
katona a rally résztvevéinek biztositva
a haladast, lezarta az utat. Ez paratlan
volt a Bamako torténetében. Délel6tt
11 érara — az els6k kozott — begordl-
tlink a stadionba, ahol 14 ératdl kez-
detét vette az linnepélyes cél-cere-
monia. Az illusztris vendégek kozott tisz-
telhettiik Sierra Leone elnokét is. Egy
darabig fel sem tudtam fogni, hogy mi
torténik koruldttem. Miutdn a csa-
ladomat telefonon felhivtam, hogy sze-

MIENK ITT A TR

rencsésen, egészségesen beértiink a
célba és sikeresen teljesitettiik a 2020-
as Budapest-Bamako Rallyt, az érzelmek
elétortek bel6lem. Leirhatatlan az az
érzés, ami ekkor jatszodik le az ember-
ben. A misorok utan, minden jarmd
felsorakozott, hogy atguruljon a cél-
kapun és atvehesse az oklevelét.

2020.02.17-18-19-20.

17-én a hétf6i nap az autd eladdsa-
rol és reggel a faktorozasrodl szolt. A
hotelben dolgozé sracokat megkér-
tk, hogy mossak le és takaritsak ki az
autonkat. Cserébe a szamunkra mar
felesleges osszes felszerelésiinket nekik
ajandékoztuk. Majd ezutan atmentiink
a Radisson Hotel parkoldjaba, a tar-
sam gyorsan megegyezett egy szer-
biai magyar csapattal az adas-vételrdl.
Ok a hazautat autdval tervezték — mi
inkabb repiilében gondolkodtunk, mert
két személy esetében az kifizet6débb.
Nem volt egyszer( ez sem, de végiil
berlini atszalldssal sikerdiilt jegyet sze-
rezni. .
19-én mar csak az indulds el6tti vara-
kozas maradt, és bucsuzasként Afrika
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azért megtréfalt minket, elment az
aram, az aggregator megadta magat.
Végiil 23 déra utan jottek is értlink két
mikrobusszal. EIGbb egy kikotSbe vit-
tek, onnan egy lélekvesztd kis hajéval
a masik félszigetre, majd tovabb szin-
tén két mikrobusszal mar a reptérig.
20-an, mar a freetowni repulStéren
vdrakoztunk a 03:55-6s felszéllasra.
Innen Casablancara repdltiink. A kozel
négy ora varakozast, még megtoldot-
tuk b6 egy drdval, a franciaknal [évé
sztrajk miatt. 14 érakor mar a leve-
g6ben voltunk Berlin felé. A négy 6ras
Ut utan, mar Berlin utcain hdztuk a b6-
rondjeinket, mert repllGteret kellett
vdltanunk. Itt kozlekedtuk busszal,
vasuttal, igy a hazaut folyaman a koz-
lekedési eszkozoknek szinte a teljes
repertoarjat felvonultattuk. 22 dra el6tt
ismét a leveg6ben, mar Budapest felé.
23.15-kor, bé harom hét utan, Ujra a
magyar fold volt a labaink alatt. Ba-
ratom, Tamas, akivel az el6z6 Bama-

kon vettink részt, feljott értem auto-
val, hogy hazavigyen a csalddomhoz,
Egerbe. Mar pénteket irtunk, hajnali
két oérat, mikor atléptem a lakasunk
ktszobét. Nem kell mondanom, mar
nagyon vdrtak. J6 volt itthon! Igaz
az a mondas, hogy mindenhol jo, de
legjobb a szeretteink kdzelében.

Hemofilids ,,mérlegem”: a futam ideje
alatt, beleértve az indulas napjat is,
13 alkalommal faktoroztam, alkal-
manként mindig 4000 NE-et adtam
be magamnak. igy 52000 NE VIlI-as
faktor kerilt beaddsra.

Ez volt az én Bamakom!

Ehelyitt is koszonetet mondok min-
den tdmogatomnak és a csalddtag-
jaimnak, hogy mellettem alltak ebben
a—szamomra — nagy kihivasban. Nélku-
lik ez nem valdésulhatott volna meg,
és ezek az oldalak most Uresen te-
kintenének vissza ram. Gyuszi, tarsam
a nagy kalandban végig, az Ut soran
abszolut figyelembe vette a problé-
mamat, igazi csapattars volt.

Végszdnak csak annyit szeretnék mon-
dani, merjiink dlmodni és tenni érte,
hogy az dlom valdra valjon!

Viszlat Afrika!!!

Ujra lesz Egerben hemofilia kezeldkdzpont

Sok évvel ezel6tt az egészségligyi kor-
manyzat jénéhany hemofilia kezel6koz-
pontot megsziintetett; ezek kdzott volt
az egri Markhot Ferenc Oktatokdrhazban
mukoéds centrum is. Ordommel tajékoztat-
juk betegtdrsainkat, hogy Egerben hama-
rosan ismét lehetévé vdlik a hemofilia-
sok kezelése. Mint oly sok minden mast,
ennek az elindulasat is alaposan meg-
valtoztatta a jelenlegi jarvany helyzet.
Az adminisztracids folyamat a nehézsé-
gek ellenére zajlik, amint az egészség-
Ggyi haldzat vissza tud térni a normal,
,hétkdznapi” miikodésre, betegtarsa-

ink szdmara ismét elérheté lesz a kezelés Egerben. Reméljiik egy hosszabb folyamat elsé l1épésének vagyunk tanui,

és a jovGben tovabbi kdzpontok Gjraindulasardl is hirt adhatunk.
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Programok
... amelyekre jo visszaemlékezni

2019. majus 24-26. — NGk és Vérzékenység Konferencia, Frankfurt.
2019. junius 26-30. — Senior ,pecds” tabor, Békésszentandras.
2019. oktober 3-6. — Skopje: EHC konferencia.

2019. oktéber 5-9. — Senior Tabor, Eger, Park Hotel.

2019. november 15-17. — Masodik N&i hétvége program: N6k
és a vérzékenyég, Matrafiired, Sast6 Hotel.

2019. november 28.—december 1. — EHC Inhibitoros Konferencia,
Barretstown, frorszag.

2019. november 29-30. — Gydgytorna Workshop.

2019. december 8. — Mikulds nap — Mikulasvonat (Budai Gyer-
mekvasut).

2020. aprilis 4. és majus 2. — Online Terapias Klub: a pandémias
helyzet miatt radikalisan megvaltozott mindennapokra , tulélé-
si” megoldasok szakért6 altal vezetett foglalkozassal.

2020. majus 28-29. — NGk és Vérzékenység Webinar — online
konferencia.

2020. junius 28. — julius 4. — Koros parti Csaladi Tabor, Békés-
szentandras.

2020. julius 19-26. — Nyari tdbor a 7-18 éves korosztaly szama-
ra, Seregélyes, Velencei t6.

2020. augusztus 8. — Online Kozgy(ilés.

2020. augusztus 7-9. — Ifjusagi Hétvége, Tata, Oreg-té Hotel.

Programok
.. amelyeket joszivvel ajanlunk

2021. majus — Eves kozgy(ilés (idGpont és
helyszin pontositas alatt).

2021. junius — Gyermeknapi rendezvény
(id6pont és helyszin pontositas alatt).

2021. julius 10-17. — Nyari gyermektabor, Se-
regélyes, Pelikan haz, els6 turnus, 7-14 éves
korosztaly.

2021. julius 17-24. — Nyari gyermektabor,
Seregélyes, Pelikdn hdz, masodik turnus,
14-18 éves korosztaly.

2021. junius 27. - julius 3. — Koros parti Csa-
ladi Tabor, Békésszentandras, Siratdi nyaralok.
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Ifedves Betegtarsaink, Tagtarsaink,
Erdekl6dok!

Koszonjlik az eddigi években a Magyar Hemofilia
Egyesiilet részére tortént 1%-os felajanlasokat. To-
vabbra is 6rommel fogadjuk, ha a befizetett személyi
jovedelemadadjuk (SZJA) 1 szézalékaval egyestiletiink kdz-
haszni munkajat tdmogatjak, amellyel hozzajarulnak ilyen
nagyszer( rendezvények megvaldsitasahoz.

A felajanlashoz két adat sziikséges:

A kedvezményezett neve: Magyar Hemofilia
Egyesiilet

A kedvezményezett adoszama: 19654171-1-42

®A®) MAGYAR
HEMOFILIA
EGYESULET

A MAGYAR HEMOFTLTA FGYESULET ADOSZAMA: 19650N1-1-1)
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