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A FAKTORTENDER MARGOJARA

Dr. Varga Gdbor
a Magyar Hemofilia Egyesulet elntke

szabalyokat, hogy szilard jogi keretet adjanak

¢s biztositsak az adobefizetésekbdl szarma-
z6 kozpénzek atlathato, jogszerii, hatékony elkol-
tését. A torvény expressis verbis deklaralja, hogy a
kdzbeszerzesi eljarasnak biztositania kell a verseny
tisztasagat, a nyilvanossagot, fliggetlen szakértd
bevonasat, az esélyegyenldséget és az egyenld ba-
nasmodot.

Eredetileg azért alkottak a kozbeszerzési jog-

A Magyar Hemofilia Egyesiilet mint a legna-
gyobb hemofilids érdekképviseleti szervezet kép-
viseldjeként vettem részt a jovO évi gyogyszereink
megvasarlasara kiirt faktortenderen oktdber 19-én.

Sajnos a tender ismét csak megerdsitette ben-
nem, hogy a betegek felesleges operettkellékek
a magyar egészségiigyben, szerepiik kimeriil az
egészségugyi rendszer Iétének és fenntartdsanak
igazolasaban. A tenderre korabban meg sem hiv-
tak benniinket, évekig harcoltunk azért, hogy jelen
lehessiink. A helyzet az évek soran annyiban val-
tozott, hogy immar nem comme il faut teljesen
ignoralni a betegszervezetet, mar részt vehe-
tiink a tenderen, de a dontési pozicioban lévok
és a szakértok (OEP, Egészségiigyi Minisztéri-
um, Szakma) még mindig kinosan vigyaznak
arra, nehogy érdemben részt vehessiink a don-
téshozatalban. Ez az allapot bizonyos értelemben
rosszabb, mintha nyiltan elutasitandnak minket,
mert azt a latszatot kelti egy kiviilallo szamara,
mintha szamitana a betegek véleménye. Szdban
természetesen mindig mindenki a betegek bevo-
nasanak, a parbeszédnek és az egyiittmiikodésnek
a sziikségességét hangsulyozza, de ez csupéan az
alca romanca, a valosag sajnos egészen mas.

Kidertiilt, hogy bar az OEP és a Hematologiai
Szakmai Kollégium hoénapok ota targyaldsokat
folytatott a faktorvasarlasok elokészitése tiigy-
¢ben, soha senkinek egyszer sem jutott eszébe,
hogy megkérdezze a betegek képviseletét hitele-
sen ¢s tisztességesen felvallalo Magyar Hemofilia
Egyesiilet, mint a legnagyobb kozhaszni betegér-
dekképviseleti tarsadalmi szervezet véleményét
a 2010-re tervezett faktorvasarlasrol. Lathatoan
senkit nem befolyasolt az az egészen apriocska
tény, hogy mi betegek vagyunk az elsé szamu
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érintettek az iigyben, masként fogalmazva: a
mi boriinkre megy a vasar.

Dontéshozoink még mindig nem értették meg,
hogy nekik mindig van valasztasi lehet6ségiik, ne-
kiink nincs. Ok sajat elhatarozasuk alapjan mindig
donthetnek gy, hogy kilépnek a rendszerbdl s va-
lami egészen massal kezdenek el foglalkozni, ne-
kik ez csak munka, nekiink betegeknek viszont az
életiink, és mivel nekiink a bdles6tdl a sirig visel-
niink kell ezt a keresztet, jogunk van ahhoz, hogy
ne a fejiink felett hozzanak rolunk dontéseket. Mé-
lyen antidemokratikus az, hogy éppen azok vé-
leményét hagyjak teljesen figyelmen kiviil, akik
a dontések minden kovetkezményét viselik! (Ki
tudja egyébként, hogy a most hatalmat gyakorld
személyek hol lesznek egy év mulva... mi viszont
egészen biztosan ott lesziink jovore is, mivel a be-
tegségiinktdl nem szabadulhatunk.)

Elhangzott az az ,,érv”, hogy azért hagytak Ki
a betegeket a faktortender elézetes megbeszéleé-
seibdl, mert azok szakmai kérdésekrdl folytak,
amihez a betegek amugy sem tudtak volna hozza-
sz6Ini. Onmagaban mar ezen szuppozicié is hely-
telen: milyen alapon feltételezik azt, hogy a beteg-
szervezet képviseldi nem értenek a sajat betegsé-
gukhoz? Aki azt allitja, hogy azért kell kizarni az
¢érintetteket az Oket érintd kérdésekre vonatkozd
dontéshozatali eljarasbol, mert kelld szakértelem
hijan vannak (ez az eufemizalt megfogalmazasa
annak, hogy hiilyének tartanak benniinket), nos,
annak fogalma nincs a demokraciardl. Ez a gon-
dolkodasmdd olyan feudalis, autokrata és valdja-
ban lekezeld felfogast tiikroz, amely nagyon mesz-
sze all az eurdpai értékrendtol.

Akinek kitekintése van kiilfoldre, tudja, az Euro-
pai Unid milyen hihetetlen pénzt és energiat fordit
arra, hogy bevonja az érdekelteket a dontésekbe.
Principiumként definidlja a szubszidiaritds elvét
és az érdekeltek tényleges bevonasat a dontéshoza-
tali eljarasba. Partnerként és nem nytligként tekint
a betegszervezetekre, akiknek a véleményét nem-
csak papiron és nemcsak a nyilvanossag elott tartja
fontosnak. Pedig mennyivel egyszeriibb lenne, ha
egyszemélyben eldonthetnék az Unid intézménye-
iben il6 féhatalmassagok azt, hogyan menjenek a
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dolgok! (Ennél mar csak a Taigetosz lenne egysze-
riibb.) Azonban mégsem igy tesznek az EU-ban,
hanem vallaljdk a hosszadalmas és koriilményes
érdekegyeztetési eljarasokat. Nemcsak azért, mert
mindez kogens jogi normaként van rogzitve, hanem
legfoképpen azért, mert Nyugaton a tarsadalom, a
kozigazgatasi rendszer és mellesleg az orvos-be-
teg viszony is demokratikus elvekre, partnerségre,
mellérendeltségre épiil. Sajnos hazdnkban — ahogy
Istvan Lajos professzor ir mondta még egyszer ré-
gen nekem —, ,,Nyugat-Balkanon” még fényévekre
allunk ettdl.

Az OEP ,természetesen” még a tender Kiira-
sarol sem értesitette a Magyar Hemofilia Egye-
sUletet, a Hemofilia Vilagszovetség magyarorsza-
gi képviseldjét. S6t az OEP még annyira sem volt
egylittmiikodod, hogy kérésilinkre elkiildje az egyéb-
ként nyilvanos tenderkiirast, pedig ezt udvarias le-
vélben tobbszor nyomatékosan kértiik a féosztaly-
vezetStol.

Mar a tender kiirdsa (ajanlati felhivas) is kétér-
telmien tortént, felmeriil a gyant, hogy talan nem
véletleniil; a kiirasban ugyanis az szerepelt, hogy
az adott készitménybdl X mennyiséget kivannak
venni, zardjelben: ,;+20% opcid”. Egy atlagos foldi
halandé — még Magyarorszagon is — ebbdl arra ba-
torkodik kovetkeztetni, hogy egy adott mennyisé-
get és esetleg plusz 20%-ot szeretnének vasarolni,
de ez éppen forditva volt igaz, a kiirasban szerepld
mennyiségeket 20%-kal csokkentett értékben kel-
lett érteni, masként fogalmazva az OEP csak a ki-
irasban szerepld mennyiség 80%-ara kivant bizto-
san szerzédni. Onmagéaban j6 megoldds lenne az
opcio, hiszen mozgasteret ad a megrendeldnek, de
ezt korrekt mddon illik az érintettek tudomasara
hozni.

A készitményeket 14 tételsorban irtak ki, de eb-
bdl legalabb hat soron — még ott is, ahol egyébként
lehetne konkurenciat talalni — a készitmények ver-
senytarsak nélkiil indulhattak; egy induld - egy
befuto: a tokéletes magyar megoldas.

Egyesiiletiink véleményét a 12 oras tenderen
egyetlen egyszer sem kérték ki, lathatéan valo-
jaban senkit nem érdekelt, hogy mi a hemofili-
as betegek véleménye. Egyszer szohoz juthattam,
s ekkor két fontos szempontra hivtam fel a figyel-
met. (1) Kértem, ha lehet, noveljék a rekombi-
nans faktorok mennyiségét, mert egyértelmiien
ez a fejlett vilagban tapasztalhato tendencia, a
tehetOsebb orszagok szinte kizarolag rekombinéns
faktorokra térnek at, s kiilondsen fontos a készit-
mények biztonsdga, miutan a kdzelmultban bizo-

nyitast nyert, hogy az 0j valtozatu Creutzfeldt-Ja-
kob (nvClJ) betegséget okozd prion nemcsak vér-
rel, hanem vérkészitménnyel (vagyis faktorral) is
atvihetd, tehat a faktorkészitmények biztonsagat
sajnos Ujabb veszély fenyegeti. (2) Kértem to-
vabba, hogy ne a plazmabdl eléallitott kettos
virusinaktivalasi faktorok terhére noveljék
az egyszeres virusinaktivalasu plazmaderivalt
faktorkészitmény aranyat, még akkor sem, ha
ezt az egyszeres virusinaktivalasu faktort magyar
plazmabol allitjak eld.

Erdekes és sokatmondo volt hallani az egyik cég-
képviseld sz4jabdl a targyalas soran nyilvanosan el-
hangzott kijelentést: ,,De hiszen ez az az ar, amiben
honapokkal korabban megallapodtunk™. Egy johi-
szemii marslakoé azt hihetné, hogy Magyarorszagon
azért irnak ki versenytargyalast, hogy az allam igy
minél jobb aron tudjon vasarolni. ..

A koztudottan rendkiviil olcson beszerzett, ma-
gyar véradoktol levett plazmabol egy olasz-osztrak
tulajdonban 1év6 hajdanvolt magyar gyogyszercég
altal eléallitott faktorkészitmény (Humafactor 8)
teljes prioritast élvezett, annak ellenére, hogy ez
volt az egyediili készitmény az indulok koziil, mely
csak egyszeresen virusinaktivalt! A Humafactor
8-nal nemhogy nem csokkentették a vasarolni ki-
vant mennyiséget, hanem az elsédleges szempont
az volt, hogy a gyar altal leszallitani képes maxima-
lis mennyiséget megvasaroljak, a tavalyi 14 millié
egység helyett igy 18 milli6 Humafaktor 8-at ren-
deltek. Az sem befolyasolta a dontéshozokat, hogy
az idei készlet sem fogyott a tervek szerint, de a
magyar leleményesség ezt a problémat is athidalta:
az OEP — ki tudja miért? — nemrégiben ,.felkérte”
a gondozdkdzpontokat, hogy allitsanak at betege-
ket Humafactor 8-ra, hogy elfogyjon a teljes idei
mennyiség, ¢s ezaltal igazolva legyen, hogy a jo-
vore megrendelt jelentdsen megndvelt mennyiség-
re sziikség lesz. Kiilonos az, hogy mas cégek eset-
ében pedig éppen arra hivatkozott az OEP, hogy
azért vesz jelentdsen kisebb mennyiséget, mert az
adott készitménybdl az idei évre vasarolt mennyi-
ség sem fogyott a tervek szerint.

Ugy latszik, a jogalkalmazokat nem zavarja,
hogy az Eurdpai Unid versenyjogi szabalyai szigo-
ruan tiltjak a tagorszagok barmilyen protekcionis-
ta gazdasagpolitikdjat, ugyanis ez az aruk szabad
mozgasaval, mint az egyik legfobb unids alapelvvel
szigoruan ellentétes. Kivancsi lennék, milyen don-
tés sziiletne, ha valaki felvetné ezt az {ligyet az Eu-
ropai Uni6 Bizottsaganal.

A Humafactor 8 esetében allandé hivatkozasi
alap, hogy hatalyban van egy olyan jogszabaly,




mely az itthon gyartott vérkészitményeket prefe-
ralja. A nemzeti vérkészlettel vald gazdalkodas
szabalyairdl sz6lo 114/2000. (V1. 29.) kormény-
rendelet a jogszabaly targyi hatalyat ekként defi-
nialja az 1. § a.) pont szerint: ,,vérkészitmény: va-
lamennyi emberi vérbdl szarmazo, kivizsgalt és
gyogyitas céljara alkalmasnak itélt termék, igy a
teljes vér, a vér dsszetevoit (vérplazma, alakos ele-
mek) tartalmazo készitmény (a tovabbiakban: la-
bilis vérkészitmény), valamint a vérplazma szar-
mazekai (a tovabbiakban: stabil vérkészitmény)”.
Nota bene a jogszabaly hatalya tehat nem terjed
ki a rekombindns készitményekre, mivel azokat
nem vérbdl allitjak elo. E jogszabalyra hivatkozva
kizarni egy importalt rekombinans készitményt
(mint ahogy ez tortént a B-hemofilidsok keze-
lésére szolgald rekombinans IX. faktorral) vagy
elényt adni egy hazai vérbdl eléallitott egyszeres
virusinaktivalast faktorkészitménynek merd ab-
szurditas.

A rendelet 10. §-anak (1) bek. azt mondja, hogy
»Az ellatas biztonsaga és a vérrel terjedo fertézo
betegségek veszélyének csokkentése érdekében a
veérellatast elsosorban a nemzeti vérkészletbol kell
biztositani”. A jogszabaly egyértelmiien azt mond-
ja ki, hogy azért (és csakis azért) kell prioritast
adni a hazai faktornak, hogy igy biztonsagosabb
ellatast tudjunk biztositani. Kovetkezésképpen,
ha egy hazai készitmény virusbiztonsagi szem-
pontbdl kevésbé hatékony, mivel csak egyszeres
virusinaktivalasu, akkor nem szabad erre a jog-
szabalyra hivatkozva preferdlni ezt a készitményt
a kétszeres virusinaktivalasu, szintén vérbdl elo-
allitott kiilfoldrdl importalt faktorkészitmények-
kel szemben, hiszen a jogszabaly deklaralt célja a
nagyobb virusbiztonsag.

Mindezek tiikrében érthetetlen, hogy a tudo-
many jelenlegi allasa szerint legbiztonsagosabb-
nak tekintett rekombinans készitmények, illetve a
kettés virusinaktivalasi eljarassal eldallitott, kiil-
foldrdl importalt plazmaeredetli faktorok egyér-
telmtien hatranyt szenvedtek egy egyszeres virus-
inaktivalasu gyogyszerrel szemben csupan azért,
mert ez utobbit hazai véradok plazmajabdl allitjak
el6. Nem a virusbiztonsagnak kellene lennie a
legfontosabb szempontnak? Minden fontos in-
tézmény (Paul-Ehrlich-Institut, EMEA CHMP)
két kiilonb6zd virusinaktivalasi eljarast ir el
vagy tart kivadnatosnak, hogy ezzel mind a lipid-
burokkal rendelkezd, mind a lipidburokkal nem
rendelkezd virusokat el lehessen pusztitani.

Természetesen a Humafactor 8-at is 6nallo
tételsorba soroltak be a tenderen, mint ,,hazai
plazmébol eldallitott nagytisztasagi plazma
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eredetti VIII. faktor készitményt”, vagyis ez a
készitmény is maganyosan, versenytars nélkiil
versenyezhetett sajat magaval... Természetesen
a fenti érvrendszer alapjan ezt a készitményt is
versenyeztetni lehetett volna az importalt ket-
tds virusinaktivalasu faktorokkal, s ebben az
esetben valoszintileg tobb faktort lehetett volna
kedvezdbb aron megvasarolni, hiszen egy tender
célja els6sorban mégiscsak a verseny. Vagy talan
mégsem?

Az ,import humén plazmaeredeti, kettés vi-
rusinaktivalt nagytisztasagi VIII. faktor készit-
mények” tételsorhoz két készitmény tartozott: a
Haemoctin SDH (Biotest) és az Octanate (Octap-
harma). Annak idején, mikor évekkel ezelétt az
Octapharma belépett a magyar piacra, oriiltiink a
megjelenésének, mert azt reméltiik, hogy egy na-
gyon hasonld, bioekvivalensnek mondott készit-
ményt gyarté masik cég jelenléte jotékony hatast
fog gyakorolni a versenyre, €s igy joval kedvezobb
arakat lehet majd kiharcolni a tender soran. Nem
sok 1d6 telt el, s egy illuzioval ismét kevesebbek
lettiink: a két nagy versenytars nemhogy nem
versenyzik egymassal, hanem egész egyszertien
egyutt indul a tenderen, k6z0s ajanlatot adnak be,
mely versenyjogi szempontbol szintén erds kétseé-
geket kelt az emberben. Raadasul mivel ebben a
tételsorban mas gyarté nem indult, a két verseny-
tars kéz a kézben versenyezhetett egy nemlétezd
harmadikkal...

A nyolcadik tételsorban — a tenderkiiras sze-
rint: ,,nagy von Willebrand faktor tartalmaq,
kettds virusinaktivalt VIII. faktor készitmény
(indikacios kore: mérsékelt stilyossagli von Wil-
lebrand betegség, immuntolerancia indukcids
kezelés)” — ismét csak egy készitmény indult, az
Immunate S/D. Az Immunate hivatalos betegta-
jékoztatdja szerint a készitmény a ,,velesziiletett
(hemofilia A) vagy szerzett VIII-as faktor hiany
kezelésére €és a vérzés megelézésére szolgal”,
S a készitmény hivatalos alkalmazasi eléirdsa-
ban nem szerepel az immuntolerancia indukcios
kezelés, igy mar maga a tenderkiiras, és az an-
nak alapjan torténd vasarlas szabalyszerlisége is
erdsen megkérddjelezhetd. Ez nem jelenti azt,
hogy ezzel a készitménnyel immuntolerancia in-
dukcios kezelés nem végezhetd, de ez az un. off
label indikaci6 kategoridjaba tartozik, melyhez
az OGYI kiilon engedélye sziikséges, aminek
megadasa kétséges, tekintve, hogy létezik kife-
jezetten erre az indikaciora térzskonyvezett ma-
sik készitmény.

A gyakorlatban hemofilias és willebrandos be-
tegek rendes kezelésénél alkalmazzék az Immuna-
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te-et. Ha viszont az OEP valojaban ilyen kezelésre
vasarolja az Immunate-t, akkor miért mas indikéci-
oval jelzetten és miért 6nallo tételsorban szerepelte-
ti a tenderben? Mindezek ismeretében érthetetlen,
hogy az Immunate-t miért nem olyan tételsorba
tettek, ahol lett volna versenytarsa (pl. Haemoctin,
Octanate). Igy viszont ez a készitmény is egyediil,
versenytars nélkiil indulhatott a versenyben. ..

Az sem teljesen vilagos, hogy ha az OEP ragasz-
kodik a tenderkiirdsban szerepld indikdcidhoz,
akkor a faktorvasarlasra vonatkozo6 végso kimuta-
tasban miért adja hozza a készitményt a hemofilia
A rendes kezelésére szolgalod faktorkészitmények
csoportjahoz? Csak nem azért, hogy szebb legyen
a statisztika?

Idén ismét tobb NovoSevent (rekombinans akti-
valt VII. faktor) vasarolt az OEP mint az el6z0 év-
ben (9,2%-kal). Losonczy Hajna professzor asszony
szerint a NovoSeven éves szakmai igénye 10500
mg. Kéztudomasu, hogy a NovoSeven kitiind, egye-
diilallo készitmény, alkalmazasi teriilete rendkiviil
széles, eloszeretettel alkalmazzak nemcsak a vérzé-
kenyeknél, hanem a , miitétek vagy egyéb invaziv
eljarasok soran a vérzéses esemeények kezelésére és
a fokozott miitéti vérzés megeldzésére”. Sajnos ara
is a kiilonlegességéhez igazodik, aranyarban arul-
jak, ezért kiilondsen megfontolando, milyen meny-
nyiséget vasarol az orszag.

A vérzékenyeknél a NovoSevent a VII. faktor-
hidnyos €s az inhibitoros betegeknél alkalmazzak,
ezért adodik a kérdés: ha minden évben kb. 10%-
kal tobb NovoSevent vasarol az OEP, akkor vajon
évrol-évre 10%-kal né ezen vérzékeny betegek
szama hazankban? A vélasz nyilvanvaléan nem.
Koztudott, hogy a hemofilidsok keretének terhére
megvasarolt NovoSeven bizonyos (ki tudja, mek-
kora?) hanyadat gyakran mas eseteknél — nem
vérzékeny betegeknél — hasznaljak fel. Onmaga-
ban ez ellen nem is emelhetnénk kifogést, hiszen
nagyobb mennyiség vasarlasaval kedvezdbb arat
lehet elérni, az azonban nagyon helytelen gyakor-
lat, hogy a mas betegségeknél vagy mutéti beavat-
kozasoknal felhasznalt NovoSevent is a hemofili-
asok kontojara szamoljak el.

Valamilyen rejtélyes ok folytan idén kevesebb
vérzékeny sziletett, ezért a tender soran Advate-
et nem vettek, mert allitdlag az idei évre vasarolt
mennyiség kitart jovore is. 2009-ben eddig négy
A-hemofilias sziiletett, mindegyikiik ezt a harma-
dik generaciés rekombinans faktort kapja.

Az idei faktortenderen egy 0 készitmény is
megjelent: a ReFacto egy Un. B-domén mentes

uj rekombinans VIII. faktorkészitmény, melynek
eléallitasa sordn a gyartasi folyamat egyik sza-
kaszaban sem haszndlnak fel semmilyen emberi
vagy allati eredetli fehérjét.

Idén allitolag nem sziiletett B-hemofilias beteg,
ezért a 2009. évre rendelt 4,9 millié egység 1X.
faktor (Humafactor 9) nagy része felhasznalatlan
maradt, ezért 2010-re csupan 500 ezer egységet
vasaroltak, mintegy kiegészitésként az idei évrol
a 2010-re atvitt mennyiséghez. Attol tartok, hogy
mar sosem fogjuk megtudni, hogy ha a szigortibb
ellendrzési rendszer bevezetése ota az deriilt ki,
hogy a IX. faktor éves igénye kb. 2-2,5 milli6
egység, akkor vajon hova tiint az elmult években
a valds igény kétszeresében vasarolt 1X. faktor?
(2009-re 4,9 millio; 2008-ra 5,1 millid; 2007-re 4,9
millio; 2006-ra 5 milli6 egység Humafactor 9-et
vett az OEP))

A Magyar Hemofilia Egyesiilet kozel tiz éve (!)
kéri hidba, hogy az OEP vésaroljon rekombinans
IX. faktort legalabb az 0jsziilott B-hemofilidsok
szamara, hogy 06k is ugyanolyan biztonsagos el-
latasban részesiilhessenek, mint az A-hemofilias
betegek. Az OEP kozleményeiben rendszerint
biiszke arra, hogy évrél-évre noveli a rekombi-
nans VIII. faktor aranyat, ezért érthetetlen, hogy
a rekombinans IX. faktor befogaddsat mondvacsi-
nalt okokra hivatkozva elutasitja, holott mind a
Szakmai Kollégium, mind pedig az egyesiiletiink
egyértelmien és hatarozottan jelezte, hogy a re-
kombinans IX. faktor igénye megalapozott. Elfo-
gadhatatlan, hogy a B-hemofilias betegeket diszk-
rimindlja az OEP azzal, hogy nem teszi lehet6vé
szamukra a legbiztonsagosabb faktorkészitmény-
hez valé hozzajutast.

Osszegezve a 2010. évre vonatkozé faktorten-
der eredményét, elmondhatjuk, hogy a vérzékeny
betegek ellatisa mennyiségi szempontbdl jo-
vore is kozel azonos szinten lesz biztositva. Ha
az Immunate-et is beleszamitjuk, akkor 2010-re
72,3 millio egység VIII. faktorunk lesz, mely-
b6l 30% rekombinans, 70% plazmaderivalt.
2009-ben 73,2 millié egység VIII. faktort vett az
OEP, de akkor még a rekombindns-plazmaderivalt
aranya a 26%-74% volt.

Egyértelmii visszalépésnek tekinthetd, hogy
az egyszeres virusinaktivalasu faktorkészitmény
(Humafactor 8) mennyiségét jelentdsen ndvelték a
kettds virusinaktivalast faktorok (Haemoctin, Oc-
tanate) terhére. Egyesiiletiink véleménye szerint a
kezelés soran a lehetd legnagyobb biztonsagra
kell torekedni, ezert nem szabad a virusbizton-




sag rovasara protekcionista gazdasagpolitikat
folytatni, és versenyjogi szempontbo6l is megkér-
ddjelezhetd mddon preferalva a hazai plazmabol
egy kiilfoldi tulajdonban all6 cég altal eldallitott
faktorkészitmény mennyiségét novelni.

Orémmel nyugtazzuk azt a tényt, hogy a re-
kombinans faktorok aranya noévekedett, kiilono-
sen, hogy a mésodik generacios rekombindns VIIL
faktor (Kogenate) aranya jelentdsen, 26%-kal nétt,
lényegesen jobban, mint az elsé generacios rekom-
binans VIII. faktoré (Recombinate), mely csupan
6%-kal novekedett. A fejlett vilagban lathato ten-
dencia egyértelmiien az, hogy a rekombinans fak-
torok aranyat novelik, s ahol tehetik, teljes egészé-
ben masodik vagy harmadik generacios rekombi-
nans faktorokra allitjak at a betegeket.

Csalodottsagunknak vagyunk kénytelenek
hangot adni amiatt, hogy rekombinans IX. faktor
az OEP merev elutasitdsa miatt tovabbra sem hoz-
zaférhet6 a magyar betegek szamara.

A magukat omnipotensnek gondolé dontésho-
z0k sajnos nem gondolkodtak el azon, hogy a fak-
torfelhasznélas idei csokkenése nem feltétlentl az
OEP szigorubb ellendrzési rendszerének beveze-
tése miatt tortént, hanem talan inkabb azért, mert
a hemofilia ellatorendszer autoritativ strukturalis
dtalakitisa miatt a vidéki betegek jelentos része
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sokkal nehezebben tud hozzaférni az azonos szin-
vonalu ellatashoz.

Az embernek az a benyomasa a faktortenderen,
hogy az események jelentds része esetlegesen, vé-
letlenszertien torténik, egyaltalan nem lehet ér-
zékelni hatarozott szakmai koncepciot, iranyt
vagy stratégiat, melyet a készitmények megva-
sarlasa vagy elutasitasa soran kovetkezetesen és
szigoruan képviselne akar a Szakma, akar az
OEP. Kozel 9 milliard forintot elkoltott az OEP
a faktortenderen, s valdjadban azt sem tudjuk,
hogy merre tartunk...milyen ellatast is szeret-
nénk 3-5 év milva!

Véleményem szerint a faktortender ilyenfor-
man és ebben a struktiraban alkalmatlan, kont-
raproduktiv, partikularis és pillanatnyi érdekeket
szolgél, nem koltséghatékony, nem teremt valddi
versenyhelyzetet, s nem szolgalja a betegek hosz-
szU tavu érdekeit.

A tablazat a 2009. és a 2010. évi fo faktortende-
ren megrendelt készitményeket jelzi. Az évkdzbeni
potbeszerzések miatt a tényleges mennyiség ettol
eltero lehet. 2010-re a 20%-kal opcioval névelt ér-
téket jelzem.

A szerzé a Magyar Hemofilia Egyestiilet elndke,
az Europai Hemofilia Konzorcium vezetdségi tagja,
eurdpai unios szakjogasz, sulyos fokd A-hemofilias

2010 2009 Valtozas
Készitmények (millio (millio 2010-ben Készitmény tipusok
egység) egység)
paemoctin 18 26 -30%
ctanate A-hemofilia kezelésére VIII. faktor
Humafactor 8 18 14 +28% az Immunate-tel egyiitt 6sszesen:
Kogenate 12 9,5 +26% | 2010-ben 72 300 000 egység,
Recombinate 10 9,4 +6% | melybol:
plazmaderivalt: 69,1 %

ReFacto 0,3 0 - rekombinans: 30,8 %

Advate 0 0,5 =

Immunate 14 13,8 +1% Willebrand kezelésre és ITT-re
Haemate P 3,7 3,5 +5% Willebrand kezelésére plazmaeredetii
Humafactor 9 0,5 49 -90% B-hemofiliara FIX hazai plazmébol
NOVO-7 10500 mg 9609 mg +9% Inhibitor elleni rekombinans aFVII
FEIBA 2,8 2,35 +19% Inhibitor elleni plazmaderivalt aktivalt
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A VERZEKENY BETEGEK GONDOZASA A

SZEGEDI REGIOBAN
Dr. habil. Vezendi Klara

a Szegedi Tudomanyegyetem Transzfuziologiai Tanszékének vezetdje

Szegedi Régioban torténd hemofilia gon-

dozasnak nincsenek fél évszdzados ha-

gyomanyai. A szervezett orszagos gon-
dozo6 haldzat 1étrejotte (1992) elott csak szorva-
nyosan tortént errefelé verzékeny beteg kezelése.
A gyermek hemofilidsokat sziileik Budapestre, a
Heim P4l Korhédzba vitték, a néhany felndtt beteg
is tobbnyire a févarosba jart kezelésre.

Nagy valtozast hozott e tekintetben az 1992. év,
amikor megalakult a vérzékeny betegeket gondo-
z6 Szegedi Régio, ami kezdetben négy megye
(Csongrad, Békés, Bacs-Kiskun, Szolnok) hemo-
filia gondozoinak munkajat fogta dssze. Késébb
Szolnok megye Debrecenhez keriilt.

Korabban a hemofilia gondozast az orszagnak
ezen a teriiletén is elsdsorban a Vérellatok végez-
ték, a faktorkoncentratumok tarolasa is ott tor-
tént, majd ezt a feladatot atadtak a korhazaknak.
Igy volt ez Kecskeméten, Békéscsaban, mig mas-
hol —igy Hédmezdvasarhelyen és Bajan — maradt
a Vérellato kezében. Szegeden kordbban a Vér-
ellatoban, majd a Transzfuzioldgiai Tanszéken
tortént a vérzékeny betegek kivizsgalasa, készit-
ményekkel valo ellatasa. Késobb a laboratoriumi
vizsgalatok kézpontositasaval a veralvadasi vizs-
galatok az Egyetem Kozponti Klinikai Kémiai
Laboratériumaba keriiltek, a faktorkoncentratu-
mok taroldsa pedig az Egyetemi Gydgyszertar
feladata lett.

Jelenleg Szegeden Csongrad megye felndtt vér-
z€keny betegeinek gondozasat a Transzfuzioldgi-
ai TanszEk, fekvObeteg hattér biztositasat a 1. sz.
Belgyogyaszati Klinika hematologiai osztalya, a
gyermekek gondozasat, kezelését pedig a Gyer-
mekgyogyaszati Klinika végzi. Bacs-Kiskun me-
gyében a vérzékeny betegek kezelése a Kecske-
méti Megyei Korhazban, Békés megyében a Bé-
késcsabai Réthy Pal Korhazban torténik.

A 2009 januarjaban az ellaté rendszerben be-
kovetkezett valtozassal, mely az orszagban 19
Felhasznalé Centrumot jelolt meg, a Hodmezdva-
sarhelyi és Bajai Vérellatoban megsziint a hemo-
filia gondozas. Ennek kdvetkeztében az addig ott
kezelt betegeknek ezentul Szegedre kell jonnituk
faktorkoncentratumért. Ez a valtozas a tavolsag
miatt féleg a bajai betegek szamara kedvezdtlen,
akik kozt van elérehaladott hemofilias iziileti ka-
rosodasa miatt erdsen mozgaskorlatozott beteg
is, akinek a Szegedre utazas nehézkes. A faktor-
készitmények odaszallitdsa — kapacitasi, finan-
szirozasi problémak miatt — nem megoldhato. A
betegek siirgdsségi ellatdsa ugyancsak problémat
jelent.

A Szegedi Régioban a kataszterben nyilvantar-
tott vérzékeny betegek szdma 274. Diagndzis sze-
rinti megoszlasukat az 1. tablazat, a hemofilia A-s
betegek megyék szerinti megoszlasat a 2. tablazat
mutatja.

1. tablazat

A Szegedi Régio vérzékeny betegei (n = 274) diagnozis szerint

Hemofilia A: Osszes: 72
: Felnétt: 47 (sulyos: 16); Gyermek: 8 (sulyos: 6); Carrier: 17
Hemofilia B: Osszes:29

Sulyos: 2; Carrier: 6

von Willebrand betegség: Osszes: 156

3. tipus: 1, 2b tipus: 2, tobbi beteg: 1. tipus

Egyéb ritka vérzékenység: Osszes: 17
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2. tablazat

Hemofilia A-s betegek (n = 72) megyék szerinti megoszlasa

Megye Felnétt Gyermek Carrier Osszesen
Csongréd .S.ul}IOSf 7; enyhe: 16; ﬁulyos: 5; enyhe: 2; 7 37
0sszes: 23 Osszes: 7
Bacs-Kiskun ?ulyos: 3; enyhe: 6; 0sszes: 0 3 12
0sszes: 9
Békés ﬁulyos: 6; enyhe: 9; §u|yOSE 1; enyhe: 0, 7 23
Osszes: 15 0sszes: 1

Sulyos: VIII. faktor aktivitds < 1%, enyhe: > 1%

A 72 hemofilia A-s beteg koziil 22 sulyos, 1%
alatti FVIII aktivitasa (16 felnétt, 6 gyermek), 6k
rendszeres faktorpotlast igényelnek. Ez csaknem
mindegyikiiknél kontrollalt otthoni kezelés for-
majaban torténik. A gyermekek egy kivételével
rekombinans készitményeket kapnak folyamatos
profilaxis forméjaban. A fiatal felndttek koziil 2
beteg részesiil (gyakori iziiletei vérzései miatt) pro-
filaktikus kezelésben.

2005-ben az A tipust hemofilidsok koziil 40
beteg, 2006-ban 34 beteg, 2007-2008-ban 41
beteg szorult faktorpotlasra, koztiikk 3 carrier.
Az 6 és az enyhe hemofilidsok esetében sériilést
kovetd vérzés, fogaszati-, illetve egyéb kisebb
miutéti beavatkozas tette sziikségessé a faktor-
kezeleést.

A B tipusti hemofilidsok koziil 2 sulyos (1%
alatti FIX aktivitast) beteg szorul rendszeresen
faktorpotlasra. 2005-ben 6, 2006-ban 7, 2007-
2008-ban 13 beteg (koztiik egy carrier) kapott on

demand szubsztitlicios kezelést.

A von Willebrand kéros betegek tobbségének
vérzékenysége enyhe, 1. tipusba sorolhatd, ok al-
talaban csak sériilés, beavatkozas alkalmaval igé-
nyelnek faktorpotlast. 2005-ben 35, 2006-ban 29
beteg részesiilt faktorpotlasban. Az egy 3. tipusu €s
a két 2B tipusu betegnél a 2007-2008. idészakban
nem volt komoly vérzéses epizdd. Ezen id6szak-
ban 38 Willebrand koros betegnek volt sziiksége
faktorpotlasra, béséges menses, fogaszati-, illetve
egyeb miitéti beavatkozasok alkalmaval. Egyes be-
tegeknél DDAVP (Octostim orrspray) hatékonynak
bizonyult.

A ritka vérzékenységben szenvedd betegek alva-
dasi faktorpotlast nem igényeltek.

A 2005-2008. éves faktorfelhasznalast a régi-
Oban a 3. tdblazat mutatja. A VIII faktor felhasz-
nalasban fokozatos emelkedés tapasztalhato,
ezen beliil a rekombinans készitmények aranya
nétt a plazma eredetliekhez képest.

3. tablazat

Faktorfelhasznalas a Szegedi Régioban 2005-2008. évben

2005 2006 2007 2008
VIIL. faktor (NE)
Plazma eredetii: 1 481 000 1 462 000 1 183 150 1453 500
Rekombinans: 234 500 275 000 580 250 827 000
Osszesen: 1715 500 1737 000 1763 400 2280 500
IX. faktor (NE) 193 600 94 800 257 400 283 200
FVIII/VWF (NE) 259 000 113 750 100 700 68 500
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A hemofilia gondozéas 0Osszetett feladat, nem
korlatozodhat csupan a faktorpotlasra. A fak-
torellatottsdg az orszagos helyzethez hasonl6an
régionkban is jo. A komprehenziv hemofilia ella-
tas a faktorterapia mellett magaban foglalja a be-
tegek rendszeres gondozasat, psychés vezetését,
a palyavalasztassal, csaladalapitassal, ¢letmod-
dal kapcsolatos tanacsadast, a hemofilias beteg
egyéb betegségeinek ¢és maganak a vérzékeny-
ség szovodményeinek kezelését. Ehhez a tarsz-
szakmak elérhetdségére, adott esetben konzilium
igénybevehetdségére, hatékony egyiittmiikddésre
van szukseég.

Az iziileti karosodassal kapcsolatos problémak-
kal Szegeden az Ortopédiai Klinika szakemberei-
hez fordulhatunk. Ugyanitt 2007-ben sikeres térd-
protézis beiiltetés tortént egy sulyos B hemofilids
betegiinknél. Gyodgytornara is van lehetdség, bar
a kapacitas korlatozott. Gyermek hemofiliasaink
részt vettek a Bayer Hungaria Kft. altal kezde-
ményezett orszagos iziileti allapotfelmérésben. A
korszerii kezelésnek koszonhetden esetiikben az
iziileti karosodas mértéke lényegesen csokkent a
felnottekéhez képest.

A vérzékeny betegek fogaszati ellatasa a Foga-
szati Klinikan lehetséges. A hepatitis C virus po-
zitiv hemofilidsok hepatoldgiai vizsgalata fontos, a

betegeket az 1. sz. Belgyodgyaszati Klinika hepato-
logiai ambulancidjara iranyitjuk. Idiilt HCV hepa-
titis miatti kombinalt interferon-ribavirin kezelés
4 esetben tortént (egy betegnél két alkalommal),
koziliik 2 sikeres, 1 esetben az ismételt kezelés
ellenére a viruspozitivitds megmaradt, 1 betegnél
sulyos mellékhatas (depresszio) miatt a kezelést
fel kellett fuggeszteni.

Régionkban HIV pozitivitds nem fordult eld, in-
hibitoros hemofilids betegiink sincs.

Problémaink hasonloak a tobbi vidéki hemo-
filia kezel6 kozpontéhoz. A kezelés, gondozas,
adminisztracio Osszetett feladatait a résztvevok
egyeb teenddik mellett, pusztan a betegek iranti
elkotelezettségbol latjak el. Hidnyzik a megfeleld
finanszirozés, hidnyos az infrastruktura. Emel-
lett a komprehenziv ellatds szinvonaldnak fej-
lesztésére, az ebben rejlé lehetdségeknek a bete-
gek érdekében torténd minél jobb kihasznalasara
van szukség.

A szerzo a Szegedi Tudomdnyegyetem
Transzfuziologiai Tanszékének vezetdje,
a Transzfuzioldgiai és Haematoldgiai
Szakmai Kollégium tagja




A HEpraTITIS C OKOZTA
IDULT MAJGYULLADASROL
Dr. Makara Mihdly

a Févdrosi Szent Liszld korhdz hepatoldgus féorvosa

A betegség lényege

A hepatitis C virus (HCV) okozta idiilt maj-
gyulladas soran évtizedeken keresztiil zajlik a
maj gyulladdsa a majsejteket érd virusfertézés és
a szervezet védekezése kovetkeztében. Ekdzben
az elpusztult méjsejtek helyét lassan, fokozatosan
kotdszovet foglalja el (majfibrozis alakul ki). A
kotoszovetes hegesedés végiil majzsugorhoz vagy
majrakhoz vezet.

Terjedési modok

A hepatitis C virust 1989-ben fedezték fel, és
1993 kozepe 6ta szilirik altalanosan a véradasra ke-
riillé vérkészitményeket.

A virusbetegség szinte kizarolag kdzvetlen vér-
kontaktus utjan terjed: hétkdznapi érintkezéssel
nem vihet6 at, sot szexualis uton torténo atadasa is
igen valoszintitlen. Magyarorszagon a fertézések
tobbségét az 1992 eldtti vératomlesztések, vérke-
szitmények okoztdk, igy a vérzékeny betegek kb.
70%-a fertdz6dott a virussal. A betegség atvihetd
vénas kabitoszer-élvezet soran, tovabba nem kel-
16en sterilizalt miiszerekkel torténd beavatkoza-
sok kovetkeztében, beleértve a tetovalast, illetve a
testékszerek egymas kozotti cseréjét is.

Aki a virussal fert6z6dott, a betegség atadasat
ugy védheti ki a csaladon beliil, ha szro, vagéd
eszkozeit, fogkeféjét, illetve olyan targyait, me-
lyeken vére eléfordulhat, mind elzartan tartja, ne-
hogy barki véletleniil megsérthesse magat veliik.
Amennyiben a fert6zott beteg megvagja magat,
sérilese keletkezik a nyalkahartyajan (pl. fog-
mosaskor), akkor fokozottan vigyazzon a vérzés
megszlntéig, illetve csak gumikesztyit felhuzva
kossék be a sérilest.

Mutétek, illetve fogaszati beavatkozasok soran
illik figyelmeztetni az egészségiigyi személyzetet
a fokozott fert6zési veszélyre.

Panaszok

Az idiilt majgyulladas meglepden tiinetszegényen

zajlik. Ennek két {6 oka van:
1. A mgban nincsenek érzdidegek. A m4j
tokjanak kivételével a m4j teljesen érzé-
ketlen; a tok fesziilése a maj duzzadéasakor
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tompa fajdalmat okozhat.
2. A m3j hatalmas tartalékokkal rendelkezik.

Hasonl6an a veséhez (melybdl az egyik nyugod-
tan eltavolithat6 élddonoros veseatiiltetés soran) a
ma4j tobb mint 50%-a is elpusztulhat anélkiil, hogy
barmi panasz keletkezne.

A majbetegségre jellemzd tiinetek, igy elso-
sorban a sargasag igen késdi tiinet: ekkorra a m4j
70-80%-a elpusztult. A panaszok tobbsége, mint
példaul a puffadéas, hanyinger, ,,epés panaszok”
oly jellegtelenek, hogy ezek rendszerint nem hiv-
jék fel a betegségre a figyelmet, illetve egészséges
emberekben is eléfordulhatnak.

A majon kiviili elvaltozasok viszonylag ritkak,
de szamos korkép mutat dsszefliggést az idiilt maj-
gyulladéssal. Ilyen pl.: a krioglobulinémia (hideg-
ben kicsapddo fehérjék a vérben) miatt 1étrejovo
borelvaltozasok foleg az alsd végtagokon, iziileti
gyulladasok, szem és idegrendszeri eltérések.

Az idiilt majgyulladas végiil is egy goc a szer-
vezetben, melyet ,,gocbetegség” kisérhet.

A kivizsgalas lépései

A betegségre az esetek tobbségében a majenzi-
mek, féleg a GPT (ALT) és a GOT (AST) emelke-
dése hivja fel a figyelmet. Hangsulyozni kell azon-
ban, hogy idiilt majbetegség el6fordulhat normalis
majenzim értékek mellett is. A betegség hullamzé
lefolyasa miatt fellangolasok (enzimemelkedések)
¢s nyugalmi peridodusok valtogathatjadk egymast.
Ha az enzimértékek a normal érték felsd hataran
helyezkednek el, a részletes vizsgédlatok minden-
képpen indokoltak.

A virus kimutatasat célzo els6 vizsgalat, illetve
a szlir@vizsgalatok is a vérben keringd ellenanya-
gokat mutatjak ki. Ezek a fert6z0dést kovetden 1-2
honapon beliil jelennek meg, majd életiink végéig
(a gyogyulas utan is) fennmaradnak. Amennyiben
avérben az ellenanyag-vizsgalat pozitiv eredményt
ad, akkor keriil sor a virus direkt kimutatasara és
mennyiségének meghatarozasara. A virusszam ¢s
a gyulladas mértéke alig mutat 6sszefiiggést, de a
virusszam a kezelés hosszat €s varhat6 kilatasait
alapvetden befolyasolja: csak 400 000 E/ml alatti
virusszam esetén alkalmazhato a rovid (féléves)
kezelés.
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A gyulladas mértékének, illetve a korkép elore-
haladasanak kimutatasara kordbban csak a majbi-
opszia volt alkalmas. A kozelmultban keriilt beve-
zetésre Magyarorszagon is a Fibroscan vizsgalat.

A Fibroscan (tranziens elasztografia) a majban
talalhato kotdszovet mennyiségét méri meg a 16-
késhullam terjedési sebességének meghatarozasa-
val. A vizsgélat a beteg szamara semmilyen kel-
lemetlenséggel nem jar, elokészitést sem igényel
(még ¢hgyomorral sem kell maradni). A vizsga-
latot félévente-évente célszerii megismételni. Je-
lenleg a vizsgalat 6nkoltseéges, de a hepatoldgiai
centrumoktol kérhetd, hogy a gépet lizemeltetd
Majbetegekért Alapitvany vallalja at a vizsgalat
koltségeit.

Szamos egyéb vizsgalat javasolhato a kivizsga-
las soran, igy a m4j altal termelt fehérjék vizsgala-
ta, a véralvadas, illetve a vérkép alakos elemeinek
meghatarozasa, hasi ultrahang vizsgalat és egy¢b
belgydgyaszati ,,alapvizsgalatok”.

Célszerli, ha minden hepatitis C virussal ferto-
zOtt beteget beoltjak hepatitis A és hepatitis B vi-
rus ellen (amennyiben a beteg ezekre fogékony).

A kezelés

Az idilt hepatitis C virusos majgyulladéds a
betegek nagyobb részében kezelhetd, s6t mara
gyogyithatd! Az utobbi azt jelenti, hogy a virust
kiirtjuk a beteg szervezetébdl, igy a korkép eldre-

haladasa, illetve a majrak keletkezésének tovabbi
veszélye megsziinik.

Csak akkor nem kell kezelni a hepatitis C vi-
rusfert6zést, ha a virus nem okoz gyulladast, azaz
a majenzimek teljesen normalisak és a Fibroscan
(vagy biopszia) nem mutat kotdszovetes atalaku-
last. A betegség sajnos végstadiumban mar nem
gyogyithatd virusellenes szerekkel.

A kezelés alapja a fél-masfél éven at folytatott
injekcids (pegilalt interferon) és tablettds (riba-
virin) kezelés. Mindkét gyogyszernek szamos
mellékhatasa van, melyek a betegek tobbségében
eléfordulnak. Ezek ugyanakkor rendszerint tiir-
heté mértékiiek: a kezelt betegek tobbsége mun-
kaképes.

Virusmentesség = gyogyulds!

Mara szamos olyan beteg van, akik 5-10 évvel
ezelott gyogyultak ki a hepatitis C virusferto-
z¢ésbol. Ez azt jelenti, hogy a kezelést kovetd 6.
hoénapban elvégzett virusvizsgalat negativ ered-
ményt adott.

Mara biztosan kimondhato, hogy ezen ered-
mény egyenld a virusmentességgel €s a gyogyu-
lassal: a virus nem tér vissza, a majrak gyakoribb
el6fordulasa megszlinik, s6t tigy tlinik, hogy még
a kotdszovetes hegesedés mértéke is csokken; a
majban 1évo hegek ,.elhalvanyulnak™.
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Pelyhe Tamas interjuja Dr. Tulok Istvan biologussal

petés szamodra, hogy az idésebb hemofili-

as nemzedékek soraiban a HCV fertozott-
seg meglehetosen elterjedt, és az ebbol kifejlodo
hepatitisz egyre tobb gondot okoz nekiink, és gon-
dozoinknak egyarant. Szerencsére a kombinalt in-
terferon + ribavirin kezelés rendelkezéstnkre all,
de ezeket az egyre hosszabb kezeléseket nagyon
nehéz végigcsinalni. Szamos olyan mellékhatés je-
lentkezik, amiket a betegek naponta megszenved-
nek. Vajon ezeket a mellékhatdsokat sorsszeriien
el kell fogadnunk?

Korantsem. Sajat tapasztalataim és munkam
alapjan mondhatom, hogy minimalisra lehet csok-
kenteni az életmindségre esetenként igen kedve-
z6tleniil hatd gyogykezelések kovetkezményeit.
Tehat nem csak az interferonra gondolok! 1988-
ban gyomorvérzésem miatt sok vért kaptam, s
a vérrel egylitt HCV virusokat is. Az interferon
kezelések soran eléforduld, azokkal egyiitt jard
mellékhatasok engem sem keriiltek el. A korabbi
¢s a jelenleg rendelkezésre allo intézményes ta-
jékoztatasok (flizetek, videok, egyéb tajékoztatd
eszkozok), dontden életmodbeli valtoztatasokat,
javaslatokat tartalmaztak, melyek betartdsa sza-
momra megoldhatatlan gondokat jelentett, hiszen
ugy kellett dolgozni a munkahelyen, €élni a csalad-
ban, mintha mi sem tortént volna.

Oriasi segitséget jelentett szamomra, hogy 1969
ota folyamatosan a betegségeket kiséro, azokkal
egylitt jar6 anyagcserefolyamat-zavarok vizsgala-
tai, €s azok klinikai koriilmények kozott torténd
korrigalasi lehetoségei foglalkoztattak. Munkam
soran bizonyitottnak lattam, hogy az egymastol
igen tavolallo korképekben lehetnek olyan azonos,
vagy nagyon hasonl6 anyagcserezavarok, amelyek
korrigalasa nélkiil barmilyen jellegli kezelés csak
tlineti lehet. Ezek az anyagcserezavarok a szerve-
zet életmiikodését fenntartd kémiai energia az Gn.
ATP szintézis folyamatait karositjak. E karosoda-
sok mérséklése, vagy kivédése a klinikai tiinetek
kompenzalasa mellett megakadalyozza a betegsé-
gek elérehaladésat, esetenként teljes gyogyulast is
eredményez.

Akkor most személyesre forditom én is a kérdeé-
seimet. 32 hete kezdodott meg az otodik interferon
kezelésem. Az elején minden Ugy tortént, mint az
elozoekben. A majmiitkédest jelzo adatok szépen

Kedves Istvan! Gondolom, mar nem megle-
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Javultak, a vérképet jelzé adatok pedig ijesztéen
romlottak. Nyolc hét elteltével odajutottam, hogy
ha folmentem egy emeletre, mér el is fogyott a
levegom. Raadasul a labamat, egy elviselhetetle-
niil viszketo kitités boritotta be, amihez hasonlo a
korabbi kezeléseknél is jelentkezett mar, de nem
ennyire kinzéan. Ekkor kezdtem beilleszteni napi
étrendembe az altalad javasolt gyogyhatasa, il-
letve taplalék-kiegészito termékeket. A viszketés
par nap alatt, a kiiitések par hét alatt eltiintek.
Van megint levegom, a vérképem pedig egy picit
szebb, mint ilyenkor szokott lenni. Ezenk6zben a
majmiikodésre vonatkozo adatok egyre jobbak,
tehat az interferon is zavartalanul dolgozik. Meg
tudod mondani, hogy mi tértént, mi valtozott a
szervezetemben, amiota a taplalek-kiegészitoket
Is szedem?

Miel6tt megprobalnam lehetdleg érthetden
megmagyardzni az altalad tapasztalt valtozaso-
kat, réviden Osszefoglalnam az ezzel kapcsolatos
tényeket. Ismert, hogy a szervezet zavartalan mi-
kddésének alapfeltétele a tapanyagok lebontasabol
szarmazo kémiai energianak, az ATP-nek folya-
matos, a mindenkori igényekhez igazod6 bioszin-
tézise. Szamos esetben azonban, kiilondsen kroé-
nikus megbetegedésekben, amikor az ATP szin-
tézis barmilyen okok miatt karosodik, a szervezet
kénytelen sajat tartalékaihoz nyulni. Ez a folya-
mat atmenetileg kisegiti a szervezetet, de tarto-
san karos, hiszen a szénhidratok, zsirok lebontasa
mellett olyan értékes anyagok is energiatermelésre
hasznélodnak fel, mint az immunfehérjék, nukle-
insavak, stb. E lebontasi folyamatok soran kelet-
keznek olyan anyagok, melyek feleldsek lehetnek,
vagy bizonyitottan feleldsek pl. az allergids reak-
ciok kialakulasaért.

Normal élettani koriilmények kozott, az idegi-
hormonalis egyensuly allapotdban, a sejtanyag-
csere-folyamatok, a sejtek, szovetek felépitésé-
nek folyamatai, a szervek zavartalan miikodése,
dinamikus egyensulyi allapotban vannak, azaz
miikddésiik igazodik a mindenkori igényekhez. A
szervezet zavartalan miikodésének tehat alapfel-
tétele a normalis sejtmiikodés. A sejtek karosoda-
sat igen valtozatos tényezok okozhatjak, melyek
koziil a viralis megbetegedések (példaul HCV) is
ott talalhatok.

A sejtkarosodés sejtanyagcsere-zavarokkal jar, a
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sejtanyagcsere-folyamat zavarai viszont sejtkaroso-
dast okoznak. Az altalanos orvosi gyakorlat szerint
(az anyagcsere-betegségeket kivéve), a terapias be-
avatkozasok célja els6sorban a szervfunkcio-karoso-
dasok kovetkezményeként kialakult klinikai tiinetek
kezelésére iranyulnak, ¢s nem veszik figyelembe
a betegségeket kisérd, fenntarto, esetleg el6idézo
anyagcserezavarok korrigalasanak sziikségességét.
Esetemben ¢és esetedben tehat annyi tortént,

zim Q,, €s a Lipoic Acid. Ezek az anyagok segite-
nek normalizdlni a kémiai energia termelését. ..
... tovabba a szamos vitamin, igen nagy adagokban....
...az altalam kidolgozott készitmény mellett
olyan anyagok, illetve vitaminok potlasa torténik,
melyek kulcsszerepet jatszanak a kémiai energia
bioszintézisében, de szervezeten belili szintézi-
siik akadalyozott, vagy elégtelen mennyiségti.

Ugy tudom, hogy a mellékhatasok kivédésével

torténik, hogy mikozben zajlik
az antiviralis kezelésiink, figye-
lembe vettiik a virusfertézés
okozta 0sszesitett anyagcsere-fo-
lyamat valtozasokat is, mint pél-
daul a fehérje-, a szénhidrat- és a
zsiranyagcsere-folyamatok val-
tozasai, és az igények figyelem-
bevételével korrigaltuk, folya-
matosan korrigaljuk azokat. E
folyamatos korrigalas tigy tiinik,
esetedben kivédi a kezelés sza-
mos mellékhatasat, tehat csok-
kenti, vagy megsziinteti a nem
Kivanatos klinikai tuneteket,
(kilitések, viszketés), és a kezelés
terapias hatasaval parhuzamosan
lassitja, és remélhetéleg megal-
litja allapotod romlasat. Esetem-
ben megkozelitdleg panasz- ¢és
tiinetmentes kozérzetet biztosit.
Mindkettonk esetében pedig elfo-

gadhato laboratériumi eredményeket is produkal.

Mindehhez még hozzateszem, hogy mostanaban
kiegyensulyozottabb vagyok, mint a korabbi keze-
lések alatt voltam. Gondolom az altalad javasolt
készitmények az idegrendszerre is jotékonyan
hatnak?

Kozel 30 évvel ezeldtt dolgoztam ki a Reergin
Osszetételet, mely még ma is kaphato6 a patikdkban,
mint gyogyhatasu készitmény, €s elsdésorban szelle-
mi ¢és fizikai talterhelt allapotokban alkalmazhat6
a kifaradas, faradékonysag kivédésére, megsziinte-
tésére. Egyensulyi allapotba hozza a szervezet sza-
mara alapvetd fontossagli kémiai energia, az ATP
szintézisét is. Tobbek kozott ez is szerepel az alta-
lad alkalmazott termékek listajan.

Akkor ez megmagyarazza, hogy miért nemvagyok
olyan faradékony, mint ilyenkor lenni szoktam?

Korabban mar emlitettem, hogy a sejtek karo-
sodasat igen valtozatos tényezok okozhatjak, igy
pl. az oxigénhidnyos allapotok, melyek kovetkez-
ményeként a szénhidratok lebontasabol szarmazéd
anyagok nem tudnak felhasznalodni a kémiai ener-
gia termelésére. Ezt a folyamatot védi ki a Reergin,
melyben az aminosavak egy része hasznalodik fel
energiatermelésre, tovabba az L-cystein, a Koen-

Dr. Tulok Istvan

madsok is probalkoznak, eltéro
megkdzelitéssel, masféle készit-
ményekkel, de nem biztos, hogy
ezeket az orvosaink tdvozlik. EI-
képzelhetonek tartom azt is, hogy
a betegek az orvosaik ellenalla-
saba Utkdznének, ha példaul a
taplalek-kiegészitokrol kérdeznek
meg Oket. Viszont vannak olyan
orvosok is, akik mas panaszokra
ugyan, de ajanljak betegeiknek a
kiilonbozo vitaminokat és gyogy-
novény készitményeket. Errol mi
a véleményed?

1968 6ta végzett munkam gya-
korlatilag nem 4llt mésbol, mint
klinikai egytittmiikodésbdl a kli-
nikum legkiilonb6zobb, legnehe-
zebb teriiletein. Az ) megkdze-
lités, a ,,metabolikus kompenza-
las” szliksegessége, hatasossaga

megcafolhatatlan, hiszen tényeken,
biokémiai folyamatokon alapul. Biztos vagyok
tehat benne, hogy vannak, lesznek a szokasos-
tol eltérd gondolkodasu klinikusok, akik a beteg
érdekében nyitottak az ,,0j” megkozelitések ira-
nyaba.

Kedves Istvan, beszélgetésiink végen kérlek,
foglald 6ssze, hogy mit varhatunk mi betegek az
altalad javasolt Ugynevezett ,,metabolikus kom-
penzéalastol™?

A HCV kezelése a mai elfogadott allaspont
szerint interferon ¢€s ribavirin készitményekkel
torténik. A virusfert6zés és az antiviralis kezelés
okozta anyagcserezavarok mérsékelése, kivédése
pedig ezzel parhuzamosan, az igényeknek meg-
felelden torténhetne. A kiegészitd modszer alkal-
mazasatol elvarhatd, hogy mérsékelje, megsziin-
tesse azokat az anyagcsere-zavarokat, melyek a
tuneteket okozzak, (faradékonysag, viszketés,
étvagytalansag, stressz stb.) Egyébként a labo-
ratoriumi ellendrzés, (a rendszeres vérvétel), az
eredményesség megitélésére kivaldan alkalmas.
A legfontosabb, hogy a ,,metabolikus kompen-
zalas” orvosi, kezeldorvosi feliigyelet mellett, az
eredményesség, hatdsossag megitélése pedig az
elfogadott klinikai protokoll szerint térténjen.
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HOGYAN LESZ EGY MEGFIGYELESBOL

GYOGYSZERES KEZELES
Dr. habil. Bodo Imre

a Févarosi Szent LaszIlo korhaz hematologus féorvosa

hhoz, hogy egy szert hatékonynak és egy-

ben biztonsagosnak tartsunk, hosszu ut

vezet. A Contergan-lgy (terhességben a
reggeli rosszullétek enyhitésére adott nyugtatoszer
sulyos karosoddsokat okozott a magzatban) ota a
koztudat a hangsulyt a biztonsagossagra helyezi.
Egy gybgyszer hatasait és mellékhatasait eldszor
allatkisérletekben vizsgaljdk, majd az emberen
vald kiprobalas harom fazisban torténik. A fazis
I vizsgélatok kifejezetten a mellékhatasok vizsga-
latat és a mellékhatasok szempontjabol megfeleld
dozis megtalalasat célozzak. A fazis I vizsgalatok
tovabb finomitjak a d6zist mar nemcsak a toxicitas
(artalmassag), hanem a hatékonysag szempontja-
bol is, és végul a fazis 111 vizsgalatok alapjan lehet
elbiralni, hogy egy készitmény valoban hatasos ¢s
biztonsagos, tehat engedélyezhetd-e. Természete-
sen mindezek a vizsgalatok is szigoru hatdsagi en-
gedélyekhez vannak kotve. Szdmos eset van arra,
hogy egy igéretesnek latszo gyogyszert a fazis 111
vizsgélat eredményei alapjan végiil nem engedé-
lyeztek, mert vagy tul veszélyes mellékhatas, vagy
a vart hatas elmaraddsa deriilt ki. Ez utobbirdl ér-
demes kiilon is beszélni.

Hogyan létezhet, hogy egy gydgyszer allatok-
ban hatasosnak latszik, a fazis | és fazis Il vizsga-
latok is igéretes hatékonysagrol tanuskodnak, és
végiil mégis kideriil, hogy hatdstalan? Tudni kell,

hogy egyedul a fazis 111 vizsgalatok véletlen-beso-
rolasos (randomizalt) placebo kontrollal is ellatott
vizsgélatok, ami azt jelenti, hogy csak a véletlen
hatarozza meg, hogy valaki a hatasos szert, vagy
egy hasonl6 alaku, de gydgyszert nem tartalmazé
tablettat kap-e. Csak az Osszes adat Osszegyiilte
utan torik fel a kodot, és ekkor dertil ki, hogy job-
ban hatott-e a gyogyszer a placebonal. Ugyanis a
placebo-hatas egy létezd hatds, és csak azt lehet
hatékony készitménynek tartani, ami a placebonal
statisztikai €s biologiai/orvosi szempontbodl is je-
lentdsebb hatast mutat.

Lapunk jelen szdméaban Pelyhe Tamas érdekes
megfigyelésrdl szdmolt be. Egy étel-kiegészi-
toként forgalomban 1évé készitmény jelentsen
csOkkentette a majbetegség kezelésére hasznalt
interferon mellékhatéasait. Ez a megfigyelés kiilo-
nosen izgalmas azok szdmaéra — €s a haemophilias
betegek kozott sok ilyen van —, akik mar szenved-
tek az interferontdl. Azonban a fentiek fényében
ez egyeldre csak egy megfigyelés, és csak re-
ménykedhetiink, hogy valaki felkarolja az ligyet,
¢s a fenti fazisokon végigviszi a megfigyelés ki-
vizsgalasat, hogy a hatést és a biztonsagossagot
be is bizonyitsa. Addig azonban a megfigyelés
csak megfigyelés marad, amit tudomanyos/orvosi
szempontbol nézve kénytelenek vagyunk targyi-
lagos kétkedéssel kezelni.
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FoGorvos BUDAPESTEN

Az egyesiiletiinkkel folytatott megbesz¢lés alapjan
Dr. SARDY LASZLO maganfogorvos vallalja
vérzékeny ¢és hepatitises betegek teljes kori fogaszati ellatasat.

A komplikaciok elkeriilése érdekében keérjiik,
a betegek feltétleniil tajékoztassdk az orvost a betegségeikrol.

Cim: Dent-Asz Kft., 1052 Budapest, Karoly korat 18. félem. 1.
Telefon: 266-4906; Fax: 266-4906
Honlap: http://www.dent-asz.com/
E-mail: dr.sardylaszlo@mail.tvnet.hu
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Interju Dr. Miskovits Eszter foigazgatoval

INTERJU DRr. MiskoviTs ESZTERREL,
AZ ORSZAGOS VERELLATO SZOLGALAT FOIGAZGATOJAVAL

Kérdezo: Dr. Varga Gabor, az MHE elnoke

r. Miskovits Eszter 1973-ban végzett a

Semmelweis Orvostudomdnyi Egyete-

men. Palyajat gyakorld orvosként az Or-
vostovabbképzd Intézetben kezdte, majd 1979-t6l
a Fovarosi Szent Laszl6 Korhazban folytatta, ahol
1995-ig dolgozott. 1999-t6] az OVSZ igazgatohe-
lyettese, 2003-t6l az OVSZ fdigazgatoja.

Orvoscsaladba szlletett, édesapja hires pul-
monolégus professzor, az orvosi egyetem dékan-
ja volt. Mennyire befolyasolta ez a palyavalaszta-
sat, illetve mennyiben segitette vagy hatraltatta a
palyan a hires csaladi hattér?

Hatraltatott. Valahol tudat alatt nem akartam
kimondani, hogy orvos szeretnék lenni. Ennek
két oka volt, az egyik, hogy nem volt pozitiv példa
eléttem. Apam rengeteg idot toltott a munkajaval,
a hétvégen is dolgozott, a gyerekeivel gyakorlati-
lag alig volt ideje foglalkozni. Nagyon demotivald
volt az is, hogy vezetdi korszakaban apamat sok-
szor meghurcoltak, és ezért 41 éves kordban meg-
kapta az elsd infarktusat.

Mivel a rajzolads és az iparmiivészet kozel allt
hozzam, kilizdéttem magamban, hogy mit is aka-
rok csindlni. Késobb elsdsorban a fizika felé kezd-
tem orientalddni, de el kell mondanom, abban az
iddben sokkal kdnnyebb volt a fiataloknak, mert
akkoriban egyiranyu utcak voltak, ha az ember
valamit eldontott, akkor arra kellett menni, val-
toztatasokra nemigen volt lehetdség.

1995-ig dolgozott a betegellatasban orvoskeént.
Miért dontott ekkor Ugy, hogy inkabb az egészseg-
ugy adminisztrativ tertletén kivan tevékenykedni?
Hogyan emlékszik vissza azokra az évekre, ami-
kor a Szent Laszlo Korhdazban Banhegyi Dénes fo-
orvossal egyiitt uttérokent vallalta a HIV-fertozott
betegek gydgyitasat?

Husz évig dolgoztam az Orvostovabbképzo In-
tézetben, sokaig leukémias betegekkel foglalkoz-
tam a hematoldgian, ahol mar talalkoztam hemo-
filias betegekkel. A kihivas miatt mentem at *85-
ben a Laszlo korhdzba az akkor Gjonnan alakuld
HIV-betegekkel foglalkozd osztalyra. Amikor
Banhegyi Dénessel elhataroztuk, hogy vallaljuk,
hogy ezzel az 0j fert6zo betegséggel foglalkozunk,
1gazabol nem tudtuk, mibe vagunk bele. Szinte a
betegekkel egyiitt kezdtiik a betegség tanulésat,

annak ellenére, hogy belgyogyaszként korabban
mindketten infektologiaval és immunologiaval
foglalkoztunk, de abban az idében a HIV kezelése
még borderline tudomany volt.

A legnehezebb iddszakban dolgoztam ott, 1é-
nyegileg minden beteget elvesztettiink. Pszichésen
kiilonosen megterheld volt latni a HIV-fert6zott
hemofilids gyerekeket. Ejszakdkon at tépelddtem
azon, mit lehetne tenni egy-egy sulyos betegség
esetén. Foleg a gyerekek és a fiatal felnottek sorsa
viselt meg. Kapcsolatom a régi betegekkel €s csa-
ladjaikkal megmaradt, fliggetleniil attol, hogy mar
régen nem ezen a teriileten dolgozom.

A LaszI6 korhazban a betegekkel eltoltott tiz
év nagyon szép volt, de ugy éreztem, ugyan-
olyan odaaddassal, ugyanolyan szinten, lélekben
is ugyanugy elkotelezve képtelen lennék kiégés
nélkiil tovabb folytatni a palyat. Tudatos dontés
volt, hogy egészen mas teriilettel kezdjek el fog-
lalkozni.

Az OVSZ vezetdjeként az ember bizonyos rend-
szerben latja a dolgokat. Az egészségiigyben ma
komoly kiizdelem folyik, jelentdsen megvaltozott
kortlottiink a jogi és a moralis kdrnyezet. Sajnos
megvaltozott a betegekhez vald hozzaallas, mar
nincs meg az a személyesség, ami régen, eltiint az
a szemlélet, hogy a betegeket en bloc kell nézni.
Az orvoslas soran nemcsak a beteg testét, hanem
a lelkét is gyogyitani kell, és a gydgyulés legalabb
felerészben a beteg tudataban dol el. Lehet szedni
ilyen-olyan bogyot, ha a beteg nem akar meggyo-
gyulni. A jelenlegi rendszerben joval kevesebb 1d6
jut a betegre, de ez sajnos nemcsak az egészség-
tigyre jellemzd, hanem Ossztarsadalmi probléma.
Engem érzékenyen érintenének ezek a dolgok, ha
a betegellatasban dolgoznék.

Az OVSZ idén Unnepli megalapitasanak 60. év-
fordulojat. Hogyan értékeli az elmult idoszakot?
Mi kell ahhoz, hogy az OVSZ hatékony egészség-
ugyi szolgaltat6 intézmény maradjon?

Nagyon nehéz hatékonyan miikddtetni egy in-
tézményt, mert bar az ember latja az utat, hogyan
lehetne javitani, mégsem lehet meglépni. Nemcsak
a forrashidny miatt, hanem a kdrnyezet miatt sem
lehet. Egy intézmény atalakitasat csak akkor lehet
véghezvinni, ha koriilotte is dtalakulnak a dolgok.
Amig nem tudjuk, hogy mi a outputja az egészség-




tigy strukturalis atalakitasanak, addig nagy lépé-
seket nem lehet tenni.

Tarsadalmi konszenzuson alapulo, politikai
¢és partikularis érdekeken tilmutatd hosszu tavu
szakmai koncepciora lenne sziikségiink ahhoz,
hogy tudjuk, milyen egészségiigyet szeretnénk 10-
20 év mulva, azonban a jelenlegi partikularis érde-
kek még azokat sem engedik tovabb fejlodni, akik
bizonyos dolgokat meg tudnanak csinalni. Pedig az
orszag érdeke az lenne, hogy fejlédjlink.

A korabbi 43 hemofilia-ellatohely szamét az
OEP altal januértdl bevezetett
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rol, hogy egy adott varosban kiszallitsa az ottho-
ni kezelésen 1évo betegnek a fix mennyiségii fak-
tort, de segithet abban is, hogy a beteg eljusson
abba a hemofilia centrumba, ahol olyan ellatast
kaphat, amelyre helyben nincs lehet6ség. En eb-
ben latok olyan szakmai pluszt, melyet megpro-
balunk érvényesiteni. Jogszabalyi okokbdl a be-
teg eddig kotve volt a varoshoz, ahova tartozott,
s nem mehetett el a nagy hemofilia centrumba
vizsgalatra, kivéve, ha akut esetben odakertiilt.
Most viszont ellathatjak ott is, mert a beteg vizs-
galatai utan a teljesitményt is az az intézet fogja

elszamolni. Ha j6 a mediator,

atalakitasok 18-ra csokkentet-
ték, ebbol jelenleg 8 OVSZ-he-
lyenfolyik hemofilia-gondozas.
Az ellatohely megsziinése miatt
sok vidéki betegnek mésik va-
rosha kell mennie a faktorért,
igy szamtalan beteg sokkal
rosszabb helyzetbe kerult, ami
a mozgassertiilt idosebb és sze-
rényebb anyagi korilmények
kozt élo vérzékeny betegek
szamdara nagy megterhelést je-
lent. Hogyan értékeli ezeket a
valtoztatasokat?

A koncepci6 az volt, hogy a
faktorelosztés és -felhasznalas
kontrollaltabb legyen, amivel
bizonyos mértékig egyet tu-
dunk érteni. Az OEP a 18 el-
latohellyel mint f6 felhasznalo
centrumokkal kot szerzddést.
Az ezek ala tartozod kisebb gondozdknak a cent-
rumokbol kell majd igényelniiik a faktort, tehat
a betegeknek nem kell masik varosba utazni-
uk a faktorért. Az OEP els6 elképzelése merev
volt, de ez mostanra megvaltozott. A felhasznalo
centrum jogosult kiadni a faktort egy osztaly-
nak vagy alcentrumnak, amelyik a felhasznalas-
sal a centrum felé koteles elszamolni, de az OEP
felé a centrum felel. A szerzddés elég tag ahhoz,
hogyha szandék van ra, akkor jobban lehet a be-
tegeket gondozni. Mogé kell tenni a lehetdséget,
amit ki kell dolgozni.

On szerint érdemes-e a faktorelosztast és a
hemofilia-gondozast kuldnvalasztani, hiszen az
egyik egy logisztikai, a masik szakmai kérdés.
Mit kellene tenni, hogy a betegek kevesebb helyen
ugyan, de professzionalis, komprehenziv ellatast
kaphassanak a gondozé kdzpontokban?

Olyan ellatorendszert kell kialakitani, hogy ne
rosszabbul, hanem jobban jarjon a beteg. Péld4ul
az OVSZ kompetenciaja lehetne gondoskodni ar-
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ha jo az orvos, aki ott van,
akkor a betegek jobb cent-
rumba fognak kontrollra jar-
ni. Mindez csak szervezés és
szandék kérdese.

Sajnos nalunk még min-
dig az a kommunikacids ve-
zérfonal, hogy fekvobeteg
gyogyintézet alljon a gondo-
z6hely mogott, pedig nem ez
a lényeg. Akut esetben a he-
mofilids beteget abba a fek-
vobeteg gyogyintézetbe kell
vinni, ahol az adott beteg-
séget a legmagasabb szinten
ellatjak. Példaul hiaba van a
hemofilia-gondoz6  mogott
egy olyan korhaz, amelyik-
nek nincs magas szintii tra-
umatoldgiaja, ha valamilyen
traumatoldgiai eset van, ugy-
is oda kell vinni a beteget, ahol azt a legmegfele-
16bben el tudjak latni. Ez nem a faktorok és nem
is a hemofilia-ellatas kérdése. A faktor mindig
beszerezhetd, ez technikai probléma, nem beteg-
ellatasi kérdés. Ki kellene alakitani az orszagban
— lehet, hogy nem sokat, de négyet biztos — olyan
nagy hemofilia kézpontokat, ahol van pszicholo-
gus, hozzaérté gondozo orvos, megfeleld asszisz-
tencia, amelyik a beteget iranyitani tudja, és min-
denféle jarobeteg szakrendelést mogé kell tenni.
Ez a Iényeg. Nem gondolom, hogy fekvdbeteg el-
latasban kellene gondolkodni, hiszen a hemofilia-
sok nem fekvébetegek, hanem olyan jarobetegek,
akinek sziiksége van szemészre, fogaszra, urolo-
gusra, ortopédusra valamint hemofilidval foglal-
koz6 hozzaértd orvosra és millid asszisztensre,
akik adott esetben fizioterapiat tudnak csinalni...
azokra a szakmakra, amelyek a hemofiliasok be-
tegségével Osszefiiggenek. Ha pedig a hemofili-
as fekvobeteggé valik, el kell vinni oda, ahol 6t
a legmagasabb szinten el tudjak latni, itt pedig a
hemofilidaval foglalkozé orvosnak kell konzulta-
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tiv segitséget biztositania, hiszen nem sziikséges,
hogy pl. egy idegsebész értsen a hemofilidhoz. Igy
van ez a vildg minden tajan, a szakorvos mellett
ott all a hemofilia gondozd orvos, aki meg tud-
ja mondani, hogy egy adott beavatkozas esetén
mennyi faktor sziikséges.

Nagy jarobeteg szakellatokhoz telepitett he-
mofilia-gondozokat kellene létrehozni, ahol a
jarébeteg szakellato rendelkezik azokkal a kom-
petencidkkal, amelyekre sziikség van a hemofi-
lids betegek ellatasa soran. Ez nem kotédik sem
hematologiai osztalyhoz, sem hematologus or-
voshoz, sem vérbankhoz, sem vérellatdés orvos-
hoz, ez csak a hemofilia gondoz6 orvoshoz ¢s az
asszisztensekhez kotddik. Mindaddig, mig a he-
mofilia gondozast a fekvébeteg gyogyintézethez
kotjiik, nem varhatd komoly fejlédés Magyaror-
szagon.

Mi a velemenye a plazmaderivalt versus rekombi-
nans keszitmenyek kozti vitarol, kilonos tekintettel
arra, hogy igazolast nyert, mar nemcsak egyszerti
vérkészitménnyel, de hemofilids faktorral is atvi-
hetd a varidans Creutzfeldt-Jakob betegséget okozo
prion. On szerint Magyarorszagon milyen szerepe
lesz a verbol eloallitott faktorkészitményeknek a
hemofilia-ellatasban tiz év malva?

A rekombinans készitménnyel még nincs
hosszl tapasztalat. 1992-ben jelent meg az elsé
rekombindns faktor. 20-25 év utdn lehet lesziir-
ni nagyszamu beteganyagon, hogy mit okoz az
adott készitmény, mennyi az antitestes beteg,
tehat akkor érdemes késziteni egy retrospektiv
tanulmanyt, s ezutan lehet igazan véleményt al-
kotni.

A plazmaderivatumok szerepét hosszu tadvon
inkabb az immunglobulinoknal latom. Azt gon-
dolom, lesznek a plazméabol eldallitott termékek
kozott olyanok, amelyek soha nem pdétolhatok,
legalabbis az elkdvetkezendd 10-15 évben bizto-
san nem allithatok el6 rekombinans modon, eze-
ket magas fokon tisztitani kell, bar az is kérdéseket
vet fel, vajon mennyire fognak az immunglobu-
linok vesziteni az aktivitdsukbodl, ha ugyanolyan
inaktivacids folyamaton mennek majd keresztiil,
mint az alvadasi faktorok.

A plazmaderivatumok jovojét tehat az im-
munglobulin-terapidban latom. Az alvadasi fak-
toroknal inkabb még a jelenét latni, a jovOjét nem.
Azoknal a betegeknél, akik 30-40 éve plazmad-
erivatumokra vannak beallitva és nem képzddott
inhibitor, és jol reagalnak a készitményre, raada-
sul ha bizonytalanul oldhaté meg a rekombinans
kezelés, ott nem valtoztatnék... de minden olyan
fiatal felnottet, aki ma plazmaderivatumot kap,
biztos, hogy ma mar rekombinénssal kezelnék.

Mostandaban gyakran felmeriil a felnott profila-
xis kérdeése, raadasul ugy tiinik, a minisztérium is
szabalyozni kivanja ezt a kérdést. Mi a véleménye
errol?

Ahhoz, hogy valaki teljes életet tudjon élni,
nyilvanvalo, hogy profilaxisra van sziiksége, de
azt egyedileg, a beteg életformdjahoz és aktivi-
tasahoz szabottan kell beallitani, vagyis ez olyan
szakmai kérdés, amit nem lehet semmilyen jog-
szabalyban, de még igazan egy protokollban sem
lefektetni. Kell hozzé egy nagyon -t6l-ig protokoll,
de a profilaxist mindig egyénre kell szabni.

A szakmai kollégiumnak faklyaként kellene
iranyt mutatnia, hogy milyen irdnyba kéne menjen
a hemofilia ellatas. Vajon eleget tesz ennek a kiva-
nalomnak a Hematoldgiai Szakmai Kollégium?

Nem vagyok biztos benne. Nagyon régota
uj protokollok kellenének. A Kollégiumnak az
utobbi 1-2 évben nem volt semmiféle indittatasa
arra, hogy korszerlsitse a protokollt. Nagyon sok
olyan akut szabdly és egyéb probléma van, foleg
a gyogyszerforgalmazassal kapcsolatban, amit a
Kollégium mindig napirenden tart. A kiillonb6z6
hematologiai betegségek protokolljai nagyjabol
megvannak, a hemofilidban azonban nincsenek
friss protokollok.

A jelenlegi protokoll csak a faktorok beadasara
és a kezelésre vonatkozik. Lenne-e értelme olyan
komplex (komprehenziv) hemofilia protokoll ke-
szitésének, amelybe nem csak a faktorozas, hanem
minden egyéb is benne lenne foglalva, pl. hogy
milyen gyakran kell a hemofilias beteg ortopédiai,
hepatologiai statuszdt ellendrizni stb., hiszen ami
régzitve van a protokollban, az kotelezo, igy kony-
nyebben lehetne biztositani az egyseéges kompre-
henziv gondozast minden hemofilias szaméra.

Ma Magyarorszagon semmibdl nincsen ilyen
abszolut protokoll. A szakmai protokollok &lta-
laban a finanszirozasi protokollra hasonlitanak,
amelyikben inkébb az ellatds mennyisé¢gérdl van
sz0, ez is inkabb a gyogyszerezés oldalarol meg-
vilagitva.

Oriilnék, ha a Magyar Hemofilia Egyesiilet ten-
ne egy ilyen iranyu javaslatot a Szakmai Kollégi-
um felé, mert ha érkezne egy ilyen felterjesztés,
akkor azzal foglalkozni kell.

Milyennek latja, elégséges-e az egészséguigyi intéz-
mények és beteg-érdekképviseleti tarsadalmi szerve-
zetek kozti egyiittmiikodes, illetve milyen lehetdségei
lennének On szerint a tovabbi kooperacionak?

Oszintén mondom, nem tudom, hogy milyen az
egyiittmiikddés. Amit én észleltem sokszor kiviil-
rél, egy kicsit partvonalrol, az nyilvanvaléan nem




volt egyiittmiikodés. Tapasztalatom szerint in-
kabb valamilyen cél érdekében szokott idészakos
kapcsolat 1étrejonni az egyesiilet és az egészség-
lgyi ellatérendszerben dolgozok kdzott.

Jelenleg egyaltalan nincs gyakorlata és multja
annak, hogy a betegszervezetek részt vegyenek az
ellatdas mindségének megitélésében vagy a rend-
szer javitasara javaslatot tegyenek. Nem is elfo-
gadott igazan ebben a hierarchikus rendszerben,
¢s nincs meghatarozva még az orvosok részérdl
sem, hogy mi a betegszervezetek szerepe.

Nagyon fontos lenne, ha a hemofilias betegek gon-
dozasaban joval nagyobb szerepet kapnanak a diplo-
mas ndvérek, hiszen 6k azok, akik ismerik a betegek
¢letvitelét, és benne vannak a napi rutinban. Ez egy
hidnyz6 lancszem az egész rendszerben.

Jelenleg Magyarorszdagon a civil szféranak csu-
pan azt engedik meg, hogy partvonalrol figyelje
az esemenyeket, ugy csinalnak, mintha egyiittmui-
kodnének vele, de tényleges szerepet nem szan-
nak neki. Példaul jogszabaly-mddositas esetén
elkiildik a tervezet, mert erre jogszabaly kotelezi
Oket, de csak olyan szakaszban, amikor mar sem-
min nem lehet valtoztatni. Evdemi egyiittmiikodés
nincs. Ez igaz sajnos a Szakmai Kollégium és az
Egyestlet kozott is, pedig joval nagyobb tere le-
hetne az egyiittmiikodésnek. Mivel a betegek bo-
rére megy a vasar, mindenképpen indokolt lenne,
hogy jéval nagyobb sulyt kapjanak.

Fontos lenne, hogy a betegszervezetek szak-
mailag is fellépjenek, de el kell mondani, sajnos
vannak olyan betegegyesiletek is, ahol leginkabb
valamilyen lobbi érvényesiil, s az egyesiilet nem
az ellatas javitasaval vagy a betegjogok érvénye-
sitésével foglalkozik.

A betegszervezetek csak akkor fogjak tudni
elfogadtatni magukat, ha megértik, mi is a civil
szervezetek szerepe. A Magyar Hemofilia Egye-
siilet egészen kivalé munkéat végez, s fontos szak-
mai problémakat vet fel, de sajnos vannak olyan
betegegyesiiletek is, ahol az egyesiilet semmi
masrol nem sz6l, mint a pénzszerzésrol.

Sajnos azt is gyakran tapasztalni, hogy ezeket
az egyeslleteket akar orvosok, akar gydgyszer-
cégek eszkdzként akarjak felhasznalni bizonyos
celok érdekében. Betegegyesiiletként léepnek fel,
de valdjaban jol meghatarozhatok azok a kiilso
érdekek, amelyek alapjan tevékenykednek.

Hasznaljak is Oket, és hagyjak is magukat...

A beteg viseli a betegségét, ami kiszolgaltatott
helyzetet jelent szamara, ezért alig van 6nall6 don-
tési helyzetben az orvosaval szemben, s csak ritkan
tudja az érdekeit teljes egészében érvényesiteni.
Sajnos a betegszervezetek néha hajlamosak arra,
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hogy nyusziként viselkedjenek. Nagyon kevés be-
tegszervezet van, ahol a tagokban megvan a kész-
ség, hogy alaposan megismerjék a sajat betegségii-
ket, s torekedjenek arra, hogy képzettek legyenek.

Ez részben a betegegyesiilet feladata, de rész-
ben az orvosoké is. Sajnos az orvosok részérol
sem lehet mindig torekvést tapasztalni a beteg
felvilagositasara, hallani olyan esetrél, mikor az
orvos kifejezetten azt mondta a betegnek, hogy ne
olvasson kényvet a betegségerol, ne képezze ma-
gat. A tudatlan beteg jol manipulalhatd, konnyen
befolyasolhaté. Ez tehat egy kicsit hatalmi kérdes
is. Pedig fel kellene ismerni, hogy a képzett beteg
sokkal egyiittmiik6dobb, sokkal jobban kezelheto,
vagyis az orvosnak is jo, ha a beteg felvilagosult.

Hatalmi dolog is, de van benne igazsag is. Sok-
féle beteg létezik, vannak olyanok, akik hajlanddak
¢s képesek is tanulni a betegségiikrol, de van olyan
is, aki gy akarja megoldani a problémat, hogy
nincs meg hozza a képzettsége, és ezt nem hajlan-
do elfogadni és belatni, hogy ez nem az ¢ feladata.
Azt gondolom, az érdekérvényesités mellett a be-
tegegyesiileteknek megvan az a kozfeladata, hogy
a tagtarsaikat felvilagositsak, oktassak és tanitsak.

Igen, de ehhez az is kell, hogy akar a déntéshozo,
akar a szakma partnerként fogadja el a civileket.

Sajnos Magyarorszagon nincs ennek hagyoma-
nya, mi még semmilyen betegegyesiiletet, civil
szervezetet nem tudunk elfogadni. Ahhoz polga-
ri demokracidnak kell lenni egy orszagban. Egy
olyan orszag, ahol igazan polgarsag sincs, a tarsa-
dalom értékrendje pedig teljesen felborult...

Egyesiiletiink 1995 6ta aktiv szerepet vallal a
véradasszervezésben, évente két véradd napot
tartunk, 2007-ben tevékenységunkért Gnkormany-
zati kituntetésben is részesultunk. On szerint az
OVSZ és a Magyar Hemofilia Egyesiilet hogyan
tudna egyiittmiikodni annak érdekében, hogy mi-
nél tobb veért tudjunk 6sszegyiijteni?

A jovében az OVSZ el akar inditani egy szé-
les kort népoktatast, nagyon jo lenne, ha ebbe a
Magyar Hemofilia Egyesiilet is be tudna kapcso-
l6dni akdr gy is, hogy az egyesiilet képviseldje
megjelenne a véradasokon s elmagyarazna, hogy
a véradas azért fontos, mert a vérbol faktorokat is
készitenek a vérzékeny betegeknek. A népoktatas
keretében szeretnénk tajékoztatni a lakossagot az
adott vér jo €s rossz tulajdonséagairdl, és a lehetd
legszélesebb korben szeretnénk kozérthetd nyel-
ven felvilagosité munkat végezni.

Ujsagokban, folyoiratokban szeretnénk cikke-
ket, irasokat kozzétenni a vérrol és a véradasrol,
1) honlapot és kommunikécioés stratégiat dolgo-
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zunk ki. Azt szeretnénk, hogy az embereknek re-
alis ismeretiik legyen a vérrdl, annak minden jo és
minden rossz tulajdonsagarol, hiszen a vér egy-
részrdl biologiailag aktiv anyag, mely életet ment-
het ¢és gyakran poétolhatatlan, masrészrol viszont
tudni kell azt is, hogy nem minden esetben kell
vért adni, hiszen a vér rengeteg korokozét hor-
doz, olyanokat is, melyeket ma még nem tudunk
szlirni. Fontos, hogy tudatosuljon az emberekben,
hogy a vérbiztonsag elsd 1épcsdje az, hogy szelek-
talt donorok legyenek, vagyis a véradok feleldsen
atérezzék azt, hogy csak akkor adhatnak vért, ha
teljesen egészségesek, mert csak ugy tudnak jot
tenni masokkal.

Annak idején privatizaltak a Human Rt.-ét, nem
lett volna-e jobb, ha inkdbb magyar tulajdonban
marad a gyar? Kulféldon jarva azt hallani, milyen
nagyszeru, hogy hazanknak ondllo plazmafrak-
cionalo és faktorgyartd kapacitasa van, hiszen
aranylag kevés ilyen gyar miikédik a vilagban. Ha
allami kézben lenne a Human, stratégiai szem-
pontbdl joval nagyobb fliggetlenséget és biztonsa-
got élvezhetne az orszag.

Magam t6bbszor is tettem olyan javaslatot alla-
mi vezetdknek, hogy érdemes lenne megfontolni
a Human visszaallamositasat, kérdés persze, hogy
mindez mennyibe keriilne. Fel kell mérni a leheto-
ségeket, oly modon is szolgalhat magyar érdekeket
¢és ugy is vissza lehet allamositani valamit, hogy a
magyar allam csak 49%-os tulajdont szerez, ami-
vel azonban mar lehetne beleszolasa. Fontos azon-
ban tudni azt is, hogy mivel Magyarorszag kis
orszag, ezért nem tud koltséghatékonyan, magas
szinvonalon miikddtetni egy plazmafrakcionalot,
mert ez csak nagyon nagy mennyiségii plazma fel-
dolgozasaval lehetséges, tehat az sem biztos, hogy
racionalis lenne megtartani a gyarat. De ha mar
megtartjuk, akkor csak allami kézben érdemes, de
akkor nyilvanvaloan korszertsiteni kell.

Raadasul van még egy érdekes dolog: a magyar
ember még aranylag jo egészségi allapotban van.
Vannak olyan orszagok, ahol teljesen le vannak
harcolva az emberek, de nalunk, foként a vidéki
populacional (a nagyvarosinal mar nem) még az
immunglobulin tartalom is viszonylag magas.

A magyar plazméanak a 8-as faktor tartalma is
még mindig kifejezetten magas, rdadasul a jelen-
legi technologiaval nem is nyerik ki beléle a maxi-
mumot, tehat sok el is veszik. Ha példaul egy masik
technologiaval tobb 8-as faktort tudnank kinyerni,
akkor a hazai igények kielégitése utin megmarado
felesleget akar el is lehetne adni a vilagpiacon, s a
pénzt vissza lehetne forgatni a betegellatasba.

Béar még nincs torzskonyvezve Alzheimer-be-
tegségre, az intravénas immunglobulin mar most

is aranyat €r, aranyarban lehet eladni. Ha nem ad-
tak volna el a Human Rt.-ét, akkor a vérfeldolgo-
zas Magyarorszagnak komoly bevételt hozna.

Az OVSZ azonban nem akar hasznot maxima-
lizalni, hiszen nem profitorientalt cég, mi csupan
az Onkoltségiinket szeretnénk a vérbdl és a plaz-
mabol visszanyerni. Ha azonban lenne hazanknak
vilagszinvonala vérbdl eléallitott olyan készitmé-
nye, amely a vildgon barhol eladhato, akkor ennek
arabol példaul lehetne rekombindnst vasarolni.
Egyszerl dolgok ezek...

Régebben felroppentek olyan hirek, hogy az
OVSZ a vilagpiaci arnal olcsébban adja el a plaz-
mdt a Humannak, ami mindaddig értheto volt, mig
a cég allami kézben volt, most azonban egy kulfol-
di tulajdonost hoz kedvezobb piaci helyzetbe, ami
komoly versenyjogi aggalyokat vet fel.

Ugy tlinhet, mintha egy allami koltségvetési szerv
az allami pénzeket kiutalnd magéanzsebbe, hiszen
a piaci arnal olcsobban adja el valaminek az arat.
A jelenlegi tulajdonosok kotottek egy gentleman’s
agreement-et a végtermék ararol, mely szerint fel-
emelik a végtermék arat akkor, ha a plazma ara va-
lamivel magasabb szintre keriil.

Gazdasagilag ez akkor lenne elfogadhatd, ha
annyival olcsobban adnék a vegterméket, ameny-
nyivel olcsdbban hozzajutnak a plazméahoz, de tu-
domasom szerint nem ez torténik. Mellesleg ez az
egész konstrukcio feltehetéen unios szabalyokba is
utkozik, hiszen igazabdl ez nem mas, mint dotacid
egy privat cegnek. Sokféle megoldasra van példa: a
szlovénok példaul a hazajukban levett plazmat Kivi-
szik Ausztriaba feldolgozasra, ahonnan késztermé-
ket kapnak vissza..

Magam is jeleztem mdar a minisztérium fele,
hogy ez az aruk szabad aramldsanak a gatjat je-
lenti. Tobbféle megoldas meriilt fel, példaul nem
biztos, hogy nekiink itthon kell a plazmakat eladni
és feldolgozni, az is lehet, hogy egy olyan orszag-
ban, ahol cserébe kapnank esetleg készitményt, és
tudnank szabadon vasarolni rekombinanst. Nem
eldiras az, hogy a Magyarorszagon levett plazmat
feltétlendl itt kell feldolgozni.

A Magyar Hemofilia Egyesulet elnyerte az Eu-
ropai Hemofilia Konzorcium konferenciajanak
rendezési jogat 2011-ben, melynek a Foigazgato
Asszony az egyik védnoke.

Ez nagyon nagy dolog, szivbdl gratuldlok, az
OVSZ orommel miikodik egyiitt a Magyar Hemo-
filia Egyesiilettel az Europai Hemofilia Konzorci-
um 2011-es konferencidja kapcsan.




A BALATONFUZFOI

REHABILITACIOS GYEREKTABOR

Futacs Adrienn
MHE vezetdségi tag, ifjusagi vezetd

Magyar Hemofilia Egyesiilet 2009. jalius

12. és 25. kozott ismét nyari rehabilitacios

tabort szervezett vérzekenysegben szenve-
do gyerekeknek Balatonfiizfén. Szallasunk a szoka-
soknak megfelelden a balatonflizf61 Varosi Stadion
Sportszallgjaban volt, ahol a 2-3 agyas szobakban
22 £6 taborlako és nyolc segitd lakott két héten at. A
tabor vezetését Toth Attila betegtarsammal egyditt
ketten vallaltuk magunkra.

Taborunkat Dr. Székely Tamas egészségligyi
miniszter az alabbi levélben kdszontotte:

,.Tisztelt EInok Ur!

Koszonettel megkaptam elektronikus
levelét, amely az Egyesiiletik altal szervezett
gyermektdborra hivia fel a figyelmet. Orém-
mel olvastam a hasznos és példamutato civil
kezdeményezésrol, melyet a hemofilias gyer-
mekek taboroztatasa — és ezen keresztill okta-
tasuk, nevelésiik — megszervezése érdekében
évek ota folytatnak. A tdborozd gyermekeknek
kellemes és hasznos idotoltest, Egyesiiletiik
tovabbi erdfeszitéseihez sok sikert kivanok!

Tisztelettel:
dr. Székely Tamas”

Az orszag minden tdjarol, 11 megyebdl érkeztek
taborlakok: tobbek kozt Sopron, Budapest, Miskolc,
Szolnok, Kecskemét, Kaposvar, Pécs és szamos falu
lakdja taborozott veliink, s6t vendégiil tudtunk 14tni
egy Romaniaban, Hargita megyében ¢l6 vérzékeny
fiut is, akinek otthoni ellatasa elkeseritden elégte-
len, a hazaival 6ssze sem hasonlithato.

A tabor minden résztvevl szamara ingyenes.
Egyesiiletiink csak és kizarolag beteg fiatalokat ta-
boroztat (VII. faktor hiany, hemofilia A és B, Wil-
lebrand-betegség), segitdink kdzott is tobb vérzékeny
beteg talalhato. A tabor személyzetében volt tabor-
szervezO, programszervezo, tabori segitok, buszso-
f0r, egészségligyi szemelyzet: orvos, ndvér, gyogy-
tornasz. A napi haromszori étkezést a Nike Etterem
biztositotta szamunkra. A két hét alatt a programok
helyszinei kdzott az utazast bérelt busz konnyitette
meg. A tabor naprendje a kdvetkezd volt: ébreszto,

Futdcs Adrienn * A balatonfiizfoi rehabilitacios gyerektibor

reggeli, gyogytorna az Irinyi Janos Altalanos Iskola
bérelt tornatermében, uszas a Balaton Uszodaban,
ebéd, Foveny strand vagy kirandulds, vacsora ¢és
szabadfoglalkozas.

A tabor két hete alatt szdmos kirdnduldson és
egyeb programokon vettiink részt: ellatogattunk a
veszprémi allatkertbe, vitorlaztunk, boboztunk, Sio-
fokon a Bella Puszta Lovas Udvarban lovagoltunk,
elmentiink Veszprémbe pizzazni, meghivtunk egy
mixert, aki bemutatot tartott, €s ellatogatott hozzank
Varga Arpad Benjey és a Csupaszivek Jeltdnccso-
port, akik koncertet adtak nekiink. A szallon estén-
ként hazibajnoksagokat rendeztiink: csocso, foci,
koséarlabda és egyéb igyességi jatekokat.

A gyOlgytorna és az Uszas az egyik legfontosabb
tevékenység a taborban, képzett gydgytornasz al-
litja 0ssze a feladatsort és a taborlakok allapotat
figyelembe véve célzottan tornaztatja a problémas
teriileteket, kiilon figyelmet forditva arra, hogy
minden korosztadlynak megfeleléek legyenek a
gyakorlatok.

Egyestletiink fontosnak tartja, hogy a vérzékeny
betegek minél tajékozottabbak legyenek a hemofi-
liarol, a kezelésrdl €s a betegséglikkel kapcsolatos
egyéb dolgokrol. A taborban hangsulyt fektetiink
az ilyen jellegli oktatasra, beleértve az 6ninjekcio-
zas elsajatitasat is, mellyel sokkal nagyobb szabad-
sagra tehetnek szert és teljesebb életet élhetnek ke-
vesebb kotottseggel.

Az els6é hét végén Nyilt Csaladi Napot tartot-
tunk, melyre hemofilids csaladok, érdeklédok és
leendd taborlakok latogattak el, hogy megismer-
kedjenek vellink, a taborral és az egyestletiinkkel.
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A latogatas megkonnyitése érdekében egyesiile-
tiink kiilon buszt bérelt Budapestrdl Balatonfiizf6-
re, de jottek latogatok az orszag minden tajarol.

Julius 21-én a Bayer céggel kozosen a Balaton
Uszodaban Jétékonysagi Uszéversenyt és Nyilt
Médianapot tartottunk azzal a céllal, hogy felhiv-
juk a kozvélemény figyelmét a hemofilidra, az egye-
stiletlinkre és az 1992 6ta megrendezett nyari reha-
bilitacios gyerektdborunkra. A rendezvényen vérzé-
kenyek és ismert televizios személyiségek alkottak
csapatokat és mérték Ossze gyorsasdgukat vizben.
Az esemény szakmai védnoke Dr. Buday-Gyar-
mati Andrea Gszond, gyerekorvos volt. A médiana-
pon napon kozel 6tvenen latogattak el hozzank, a
rendezvényt megtisztelte jelenlétével Dr. Gerhard
Waltl, a Bayer Hungaria Kft. ligyvezetd igazgatoja,
Karda Bea énekesnd, Hesz Maté uszo, Palcsd Ta-
mas énekes, Vaczi Gergd miisorvezetd, Straub De-
7s0 szinész és még sok mas hiresség.

Gyerektaborunk nagyon j6 médiavisszhangra ta-
lalt, a legfontosabb elektronikus és irott médiumok-
ban (MTV, RTL Klub, TV2, HirTV, Digi Kabel TV,
Heti Valasz, Blikk, Népszava, Slagerradio, Sztar
FM, Magyar Katolikus Radio, Weborvos, Webbe-
teg, Hazipatika.com, Netambulancia, Patika Maga-
zin, Fliggetlen Hirtigynokség) sokan foglalkoztak
a Magyar Hemofilia Egyesiilet 1992 6ta szervezett
nyari rehabilitacids gyerektaboraval, s ugy tlnik,
talan végre sikerult felkeltenink a sajto és a kozvé-
lemény érdeklodését e ritka betegség irant.

Ezton szeretnénk a taborlakok nevében megko-
szonni minden tamogatonk segitségét, mely nélkiil
a gyerekek nyaralasa nem valdsulhatott volna meg.
Koszonettel tartozunk mindenekel6tt az onkénte-

seinknek, akik szabadidejiiket €s energiajukat al-
doztak a hemofilids ko6zosség érdekében arra, hogy
idén is megszervezzek és megrendezzék a rehabili-
tacios nyari gyerektabort.

Ko6szonettel tartozunk Dr. Szélessy Zsuzsanna és
Dr. Tarr Adrienn orvosoknak, Somlai Ani névér-
nek, hogy vigyazo szemeiket mindnyéajunkon rajta
tartottak; Nagy Andreanak, a gyogytorna mozgato-
rugéjanak; Kecskés Jozsefnek, aki tapasztalataival
adott tdmaszt az ifjabbaknak; Szilagyi Tibornak,
aki a gyerekek vitorlazasat lehetdvé tette; Molnar
Palnak, aki utazasainkat tette ,,gordiilékenyebbé”
a busz vezetésével; segitdinknek: Darko-Apor Ro-
bertnek, Kovacs Gergdnek, Nagy Péternek és Soti
Réka Saranak, akik a tabor aprobb teenddinek el-
végzésével konnyitették mindennapjainkat.

Nagy oromiinkre szolgalt, hogy a tabor ideje alatt
tobb cég képviseldi is ellatogattak hozzank, hogy
talalkozhassanak a gyerekekkel és egy napra be-
lecsOppenjenek a tabori életbe: Dr. Suba Istvan, a
Bayer Hungaria Kft., Dr. Hartmann Helga, a Baxter
Hungary Kft., Dr. Szab6 Erzsébet, a Biotest Hun-
garia Kft. képviseletében utazott le a csapathoz.

A tabor megrendezését gyogyszercégek anyagi
tamogatasa tette lehetové, ezért megragadjuk az
alkalmat, hogy koszonetiinket fejezziik ki a Bayer
Hungaria, a Wyeth, az Octapharma és a Synovia
Alapitvany altal nyjtott timogatasaért.

A taborlakok névsora: Bodi Miklos, Czuczor
Gergd, Diosi Karola, Dudéas Zalan, Dudés Zoltan,
Farkas Dezs0, Ferenczy Lajos, Gugd Donat, Gyo-
ri Tamas Hunor, Horvath Laszl6, Hovanec Daniel,
Kovacs Krisztian, Madarasz Kristof, Moéricz Vik-
tor, Puskas Ferenc Richard, Szabo Janos, Takacs
Maté, Tolgyesi Patrik
Szeretettel latjuk a vérzékeny gyerekeket jovore is!
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TABORI BESZAMOLOK
A RESZTVEVO GYEREKEKTOL

Bodi Miklos,
17 éves taborlako

A tabor, mint minden évben,
idén is valtozatos programok-
kal és remek tarsasaggal telt el.
Mindkét héten nagyon jé volt
az 1d0 és ezt kihasznélva sokan
mentek be a Balatonba fiirdeni, ezért estére min-
denkinek kopogott a szeme az €¢hségtdl, amit a fi-
nom vacsora csillapitott, de az éjszakai soskiflirdl
sem szabad elfelejtkezniink. Mi, taborlakok, soha
nem felejtjilk el azokat a hétvégi latogatoinkat,
akik konnyet csaltak mindegyikiink szemébe: a
jeltdnccsoport hosszu felkésziilés eredményeként
csodalatos zenés-eldadast tartott a teraszon. A ta-
mogatoink jovoltabol idén is volt fagyizas, pala-
csintazas €s nem hagyhatom ki a remek uszover-
senyt sem, amin mindenki helyezést érhetett el, és
megismerkedhetett sok kedves €s vicces sztarral.
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Jomagam kamera el6tt adtam be magamnak a
faktoromat és valaszoltam a riporterek kérdéseire.
Szeretném még megemliteni az idei koktélozast és
a bobozast, mindketton nagyon jol éreztem ma-
gam. Koszonom Toth Attilanak és Futacs Adrien-
nek a jo programokat, az odafigyelést, a megértd
gondoskodast. Elvittek minket Siofokra bulizni,
ahol Kecskés Jozseffel, ,,mindenki Jozsi bacsija-
val” gyrosoztunk. Dr. Tarr Adrienn, Somlai Ma-
tyasné €s Dr. Szélessy Zsuzsanna lelket ontott a
kicsikbe, hogy megtanuljak szurni magukat, ezért
gratuldlok nekik. A hatalmas beszélgetésekkel
egy nagy csalad lettiink, a fiatalokbol egy csodas
csapat adodik Ossze, mely remélem jovore is visz-
szatér Balatonflizf6re.

o Farkas Dezso,
10 éves elso taborozo

Nyaron én is voltam a tabor-
ban, ez voltaz elsd alkalom, hogy
a sziileim nélkiil nyaraltam. Ha-
") romagyas szobaba keriiltem, jo
— baratsag alakult ki a szobatarsa—
immal. A felnéttek kozt a legjobb és kozvetlen ba-
rati kapcsolatba Adriennel keriiltem. O vigasztalt,
amikor honvagyam volt, mindenben segitett (meg
anyagilag is). Etterembe jartunk enni, ahol az éte-
lek finomak és izletesek voltak. Nagyon jol érez-
tem magam, mert kiilonb6z6 programok voltak:
déleldtt gydgytorna és Uszas, délutan: vitorlazas,
bobozas, kirandulas és kiilonb6z6 versenyek. Ne-
kem a bobozas, csocsozas, balatoni fiirdés vala-
mint az iszéverseny volt a legemlékezetesebb. Bo-
bozni két alkalommal mentiink, de szinte minden
nap csocsoztunk és tobb alkalommal nyertem is.
Az Uszbversenyen meglatogattak a celebek, koz-
tiik volt Gyarmati Andrea, Vaci Gergd, Palcsé Ta-
mas és sokan masok, akik veliink Gsztak. Nekem
ez a verseny nagyon emlékezetes, mert masodik
lettem ¢€s kaptam érmet €s oklevelet. Jartunk még
Veszprémben az Allatkertben és egy pizzéridban.

Nagyon sokat megtudtam a betegségemrdl,
amit eddig nem ismertem. Kétszer megszurtam
magam, valamint megtanitottdk hogyan kell sz-
szeallitani a faktort. Kaptunk ajandékba elemlam-
pat, frizbit, tornazsakot, sipot... Utols6 napon, a
zaroiinnepségen buliztunk egyet utoljara.

Jo volt a taborban, nagyon sok ¢lménnyel let-
tem gazdagabb. Igaz, néha elkapott a honvagy és
hianyoztak a sziileim, de szerencsére ott volt Adri-
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enn, aki anyaskodott felettem, ¢ volt a pdtanyam.
Kaptam emléklapot, amire az van rairva, hogy én
vagyok tabor Gézenguz Bendeguza. Egyszdval
nagyon jo volt minden és 0riilok, hogy eljuthat-
tam ebbe a taborba. Jovore is szeretnék elmenni,
ha lehetséges.

Gyori Tamds Hunor "Béka’,
| 14 éves taborlako

2009-ben wjra eljott az 1ido,
hogy az MHE megrendezze a
| nyari taborat, ami ismet remekiil
sikerult! Uj taborlakdk is jottek,
akik nagyon jol érezték magu-
kat. A két hét nagyon hamar eltelt, sokan maradtak
volna még tovabb, beleértve engem is. Nagyon jol
éreztem magam ¢és remélem, hogy jovore 6todik
alkalommal is elmehetek. Mindenkinek j6 egész-
séget kivanok!

Kovdcs Gergd,
18 éves tabori ifjusagi segité

A 2009-es MHE tabort mar
nagyon vartam, hiszen most mar
nem taborlakoként mentem oda,
hanem segitoként. Ez a feladat
azt takarja, hogy segitek a tabor
programszervezésében, a taborlakok irdnyitasaban
¢s abban, hogy a gyerekek jol érezzék magukat.
Az én feladatom az volt, hogy a tabor teriiletén ki-
sebb sportversenyeket szerveztem, példaul: kosarra
dobo-, kapura 16v0- vagy csocsoversenyt. .. A tabort
nagyon jol megszervezte a két taborvezetd, hiszen
nagyon sok programon vettliink részt a 2 hét alatt
(balatonfiizf6i bobozas, a Veszprémi Allatkert, a
siofoki lovaglas, a Csupaszivek koncertje). Osszes-
ségében nagyon jo tabor volt és nagyon hianyzik
még most is a déleldtti gyogytorna és iszas, ami
mindannyiunkat megmozgatott és délutani stran-
dolés, ahol nagyon jol éreztiik magunkat a vizben
vagy éppen a parton. Remélem a jovo évi tdbor utan

is ugyanennyi ¢lménnyel fogok hazatérni, €s bizom
benne, hogy minél tobb gyerek fogja megtanulni sa-
jat magat szarni és egyre tobben fognak 1j taborla-
koként csatlakozni ehhez a nagyszeri k6zosséghez.

Madarasz Kristof,
16 éves elso taborozo

A taborban nekem a progra-
mok koziil a bobozés, a lovag-
las, a strand és a siofoki bulizas
tetszett a legjobban, élveztem a
szabadsagot, hogy engedéllyel el-
mehettiink boltba. J6 volt 1) ismerdsoket, haverokat
szerezni a taborban, ahol én csak 10 napot toltot-
tem. Remélem, jovore is ott lehetek.

b\ Nagy Péter,
17 éves tabori ifjusagi segité

3 § Egy Gjabb nyar, egy Cjabb
v MHE tabor. Az idei szerintem

u ismét jol sikeriilt. A tdborozok

fogadasa 2 helyen tortént: A Nyu-

~ gati-palyaudvar mellett és a fizf6i

szallashelyen. Erkezésiink utan volt egy kis pihend
¢s ismerkedés, majd mentiink a Nike étterembe.
Idén elsdként ifjusagi segitd voltam a tdborban, igy
ebédnél és mashol is probaltam segédkezni. Ebéd
utan nemsokara mar mentiink is a strandra, ahol az
idénk nagy részét toltottiik, majd innen mentiink va-
csorazni. A széllashelyre visszatérve mar kedviink
szerint tOlthettiik el a nap hatralévo részét. Ebben
az id6szakban voltak megrendezve a kiilonféle ha-
zibajnoksagok, de a gydgytorna utan is lehetett ver-
senyeket rendezni a tornateremben. A gyogytornat
névérem, Nagy Andrea tartotta. Szerintem nem volt
megerdltetd, viszont ténylegesen mindent megmoz-
gatott, igy még maradt energiank az utdna kovetkezo
uszasra is. Az uszoddban mi magunk is rendeztiink
egy hazi uszoversenyt, de volt egy nagyobb esemény
is: részt vettiink az I. Bayer kupa a hemofiliasokért
jotékonysagi uszoéversenyen. Tobb csoportra vol-
tunk osztva, de elmondhat6, hogy mindegyik csapat
eredményesen szerepelt. Mindenhol volt 1-1 ,,celeb”
is. Ez a verseny mindenki szdmara élménydus volt.
Mindenki kapott egy érmet a részvételéért, amire
évek mulva is emlékezni fogunk. A tadmogatdink
felajanlasabol elmentiink fagyizni és palacsintdz-
ni is. A napok valtozatosan teltek: hol Veszprémbe
mentiink az allatkertbe, hol pizzazni, hol Siofokra
lovagolni. A tabor ideje alatt egyszer eljutottunk a
siofoki Coke-clubba is, ahol mindannyiunk jol érez-
te magat. A Blokk egyiittes szorakoztatott minket a
Spagetti-hazban. Idén is volt egy kis koktél-partink,
ahol mindenki kedvére fogyaszthatott kiilonféle gyii-
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molcskoktélokat. Tovabba ellatogatott hozzank Var-
ga Arpad Benjey és Sugar Anna jeltanccsoportja, a
Csupaszivek. Az eléadasuk lenyiig6z6 volt, még a
parkolobol is feljottek idegenek a teraszunkra meg-
nézni a produkcidjukat. Idén sem maradhatott el az
¢jféli kiflizes, mely a kellemes hiivosben az igazan
jo nélkiilozhetetlen kisérbje. Osszefoglalva az idei
tabor nagyon jo és valtozatosra sikeriilt. Igy, hogy
1dén mar tabori ifjusagi segitd voltam, mar teljesen
mashogy értékelem 4t azt, amit eddig atéltem. Na-
gyon szépen koszondm mindenki nevében dr. Tarr
Adrienn, Somlai Anna ¢és dr. Sz€lessy Zsuzsanna
onfelaldoz6 munkajat, akik a tabor egészségiigyi
személyzetét alkottak. Tovabba Jozsi bacsinak is
a mindig béketeremtd beszélgetéseit, nélkiile ezt a
tabort én nem tudnam elképzelni. Végiil, de nem
utolsdsorban a két taborvezeténknek is: Futdcs Ad-
riennek és Toth Attilanak. Remélem, hogy jovore
is sikeriil 6sszehozni egy ilyen tabort. Jové nyéaron
talalkozunk!

Takdcs Mate,
12 éves taborlako

Nekem idén ez volt a harmadik
taborom ¢€s szerintem ez volt a leg-
jobb. Sok 1ij gyerek jott, és mind-
egyikiik megtanulta azt, hogyan
szurja meg magat, ez nagyon jO
dolog, latni is j6 volt. A sok j6 program koziil néha-
nyat felsorolok: a reggeli gydgytorna, az uszoda és
a strand. Egyik délutan elmentiink lovagolni, amit
szinte mindenki kiprébalt. Volt egy uszdverseny, a
Bayer Kupa, ahol harmadik lettem. Remélem jovo-
re 1s mehetek a taborba.

Tabori beszamolok a résztvevd gyerekektdl

Tolgyesi Patrik,
13 éves taborlako

Immaron negyedik alkalom-
mal vettem részt a Magyar He-
mofilia Egyesiilet nyari tabora-
ban. Mar az els6 évben sok ba-
ratot szereztem, €s egyiitt vartuk
az Ujboli talalkozast. Programokban gazdag tabo-
rozast biztositanak nekiink a szervezék minden év-
ben. Idén is meglatogattuk a veszprémi allatkertet

¢s pizzériat, a sidfoki Coke Club-ot és a flizf6i bob-
palyat, de évrol-évre tartogatnak mas-mas megle-
petést. Tobb szponzor jovoltabol kiilonbdzo prog-
ramokon vehettiink részt és gazdagithattuk ajan-
dék-gylijteménytlinket. A napi gydgytorna és Uiszas
utan a pihend is kijar a strandon. A bdséges étke-
zést a Nike étterem biztositotta szamunkra, ahol
mar szinte baratias a hangulat a személyzettel. A
sok ismer0s, barat évente visszajar €s 0j baratsagok
is szovédnek a tabor ideje alatt. Sok élményt nyjt
a terasz, a kosarpalya, a TV-szoba, felejthetelen az
¢jfeéli kifli, és a koktélozas estéje. Az elsd tdborom-
nak koszonhetem, hogy megtanultam az dninjekci-

0zast, amire azdta is biiszke vagyok. A bucstestén
mindenki azt reméli, hogy ,,jovore ugyanitt-ugyan-
igy”. Koszonom vezetdknek és segitdknek a lehe-
tdséget €s a sok felejthetetlen élményt!
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Pelyhe Tamas * Tabori emlékek Kaldsz doktorrol

T4BoORI EMLEKEK KALASZ DOKTORROL

Pelyhe Tamas
az MHE alapito elndke

| I |
rommel olvastam a Kaldsz doktorral késziilt
riportot, és egy kicsit én is ,,fényezném” le-
koszond alelnokiinket. Szamos esettel tud-

nam szemléltetni, hogy egyesiileti munkéja soran
mennyire felvallalta a betegek képviseletét, és az
MHE dolgait, mégis a gyerekeknél kotok ki, mivel
0 1s az 1993-as nyari tdbort emlitette, mint legmeg-
kapobb élményét.

Pelyhe Tamés és Kalasz doktor

Kalasz doktor az 1993-as gyerektaborban egy
korszakot inditott el, amikor a tabor orvosaként,
sajat felelésségére bevezette a profilaxist. A fak-
torkészlet nem volt éppen nagy, ezért csak az iga-
zan tonkrement iziiletektdl szenvedo fiukkal kezd-
hette el, de belevagott és hirtelen jott a segitség is!
A harmadik napon orvosi értekezletet tartottunk,
amire eljottek a hemofilia kezelés nagyjai, az ille-
tékesek ¢és a gydgyszercégek. O beszamolt nekik a

megkezdett kezelésrol, az Immuno képviseldje, dr.
Gesztes Lajos pedig rogton jelezte, azonnal kildik
asziikséges faktormennyiséget, hogy mindenkinek
jusson. Abban az idében a profilaxis még erdsen
vitatott volt az orvosaink kdrében. Altalaban szent
borzongassal beszéltek az allitolagos veszélyeirdl,
de ez minket akkor mar nem érdekelt. Ismertiik
az osztrak meg a német taborok gyakorlatat, €s
ugyanazt akartuk megvaldsitani. Igy aztan végiil
mindenki profilaxist kapott, mindenki birta a fizi-
kai terhelést és nem tortént senkinek semmi baja.
(Kivéve Liptak Lacit, akibe a hattyu is belecsipett
¢és a vasagy is belerugott.)

Mas id6k voltak persze, de a személyes kidllas
egy jo lgyért, azdta is éppolyan fontos maradt a
kozosség életében. Ezért kivanok az 0j vezetdsé-
glinknek szép kiizdelmeket és kitarté munkat!

MHE valogatott focicsapata Irorszagban 1994-ben.
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e mulasztasat miel6bb potolni!

EMLEKEZTETO (TAGDIJ, SZJA. 1%)

Bar az utobbi iddben jelentdsen javult a tagdijfizetési fegyelem, még nem minden tagtarsunk
tett eleget egyesiileti tagsagabol ad6dd ezen minimalis kotelezettségének. A tagdij jelképes Osz-
szegli: 500 Ft évente. Nagyon fontosnak tartjuk, hogy minden tagunk rendezze a tagdijat, mert
ezzel azt juttatja kifejezésre, hogy a Magyar Hemofilia Egyesiilet kozosségéhez kivan tartozni. Az
egyesiileti tagdij befizethetd banki utaldssal (szdmlaszam: 11707024-20272630-00000000) vagy
sarga csekken, melyet kérésre postazunk. Kérjiik, ha még nem rendezte a tagdijat, legyen kedves

Kérjiik tagjainkat és tdmogatoinkat, hogy a 2010-ben esedékes adobevallasukban a személyi
jovedelemaddjuk 1%-at a Magyar Hemofilia Egyesiilet javara legyenek szivesek felajanlani, me-
lyet egyesiiletiink k6zhasznt tevékenységére forditunk. Az 1% felajanlasahoz sziikséges adatok:
kedvezményezett: Magyar Hemofilia Egyesiilet, adoszama: 19654171-1-42




A WFH GLOBALIS FORUMA
A VERBIZTONSAGROL
Brian O’Mahony

az EHC vezetdségi tagja és az Ir Hemofilia Egyesiilet iigyvezetdje,

a Hemofilia Vilagszdvetség volt elndke

ontredl adott otthont 2009 szeptember-

¢ben a Hemofilia Vilagszovetség vér-
biztonsagrol és ellatasrol szol6 hatodik
globalis Forumanak, melyen tobb mint 220-an
vettek részt; vérzékenyek, klinikusok, kutatok,
dontéshozok €s a gydgyszeripar képviseldi. Ez a
Férum annyiban kiilonbozik a konferencidk tobb-
ségétdl, hogy itt nem egyszeriien eldadasok hang-
zanak el, hanem az itt elhangzé vitakban inkabb
az aktualis tigyekre és a fejlodés varhatd iranyara
koncentralnak.

A hallgatosag véleményét tobbszor is kikérték
fontos kérdésekben. A jelenlévok szavaztak, hogy
szerintlik a faktorkoncentratumokkal kapcsolat-
ban jelenleg mi jelenti a legnagyobb fenyegetést
a vérzékeny betegekre: 55% az inhibitort, 29% az
ismeretlen koérokozokat, 9% a virusokat és 7% a
varians Creutzfeldt-Jakob kor (vClJ) altal okozott
fenyegetést itélte a legjelentdsebbnek. A faktorel-
latassal kapcsolatban 65% vélte gy, hogy a legna-
gyobb problémat a készitmények ara jelenti.

A konferencia tobb szekcioban zajlott: faktorfel-
hasznalas, generikus (lejart szabadalmi védettsé-
gli) faktorkészitmények, 0j valtozati Creutzfeldt-
Jakob kor, profilaxis, inhibitor, 0j innovaciok a
fejlesztésekben. Elhangzott, hogy a globalis VIII.
faktor felhasznélas az 1982-es 1,3 milliard egység
szintrél 2007-re 6,2 millidrd egységre emelkedett
(2,45 milliard egység plazma eredetti FVIII, 3,77
egység milliard rekombinans FVIII, Europa: 2,5
millidrd egység, Eszak-Amerika 2 milliard egy-
ség), €s becslések szerint 2015-re eléri a 7,7 mil-
liard egységet (3,12 milliard pdFVIII, 4,6 milliard
rFVIII). A legnagyobb novekedés Kozép-Keleten
¢és Dél-Amerikaban varhato. Jelenleg kb. 60%-ban
hasznédlnak rekombinans faktorkészitményeket,
s 40%-ban vérbdl eldallitott faktorokat. Ma a vi-
lagpiacon a plazmat els6sorban nem a VIII. vagy
IX. faktorok, hanem az intravénas immunglobulin
(IVIG) eloallitasa miatt gytjtik, ugyanis nagyon
valoszinli, hogy az IVIG-et az Alzheimer-beteg-
ség kezelésére is fel lehet majd hasznalni a jovo-
ben. Ha az IVIG-et engedélyezik az Alzheimer-
kor gyogyitasara, akkor joval tobb plazmara lesz
sziikség, mert az immunglobulin irant kereslet
nagyon meg fog noéni, s tobb plazmaderivalt VIII.
faktort fognak eldallitani.

A profilaxissal kapcsolatban a svéd, a holland

Brian O’Mahony * A WFH GLOBALIS FORUMA A VERBIZTONSAGROL

¢s a kanadai modell keriilt gorcs6 ald. Nem meg-
lepd, hogy a legnagyobb doézisokat ajanld svéd
kezelési modell adja a legjobb eredményt, azaz
itt van a legkevesebb bevérzés és legkisebb foku
az iziileti karosodas. Hasonlo kezelési médot k-
vetnek Irorszagban is. A holland és a svéd ada-
tok Osszevetésébdl lathato, hogy Svédorszadgban
a profilaxison 1évd betegek 25%-anak egyaltalan
nem volt bevérzése a vizsgalt 3 évben, szemben
az alacsonyabb dozist alkalmazé Hollandidban,
ahol a betegek csupan 5%-anak nem volt vérze-
se. Egy, a profilaxison lévo felnott betegeket vizs-
galo eurdpai vizsgdlat szerint a felnédttek 77%-a
kap preventiv kezelést, bar sokan alacsonyabb
dozisokat kapnak. Ahhoz, hogy a profilaktikus
kezelés hasznossagat meg tudjuk itélni, nagyon
fontos, hogy a vérzékeny betegek pontos adatokat
adjanak a gondoz6 kozpontnak a sajat faktorfel-
hasznalasukrol. Az értékelésnél figyelembe kell
venni azt is, hogy a beteg évente hany napot esik
ki vérzés miatt az iskolabol vagy a munkabdl,
sportol-e, és milyen az altalaban vett életmind-
sége. Otévente fel kell mérni a beteg iziileteinek
allapotat a pontrendszer alapjan. A hemofiliasok
izlleteinek vizsgalatanal egyre fontosabb szere-
pet tolt be az MRI-vizsgalat. Mindezen adatok
Osszegyljtésével €s értékelésével lehet csak meg-
hatarozni a hemofilia-ellatads optimalis szintjét,
s az ellatast finansziroz6 kormanyok is elvarjak,
hogy a kezelések bizonyitékon alapuljanak és
koltseghatékonyak legyenek. Az orvosoknak és a
hemofilia szervezeteknek egytitt kell miikodnitik,
hogy korrekt, bizonyitékokon alapulé adatokkal
tudjak aldtdmasztani a hemofilia-ellatas optima-
lis szintjét, s vilagos Ulzenetet kdzvetitsenek az
egészségulgyi hatésagok felé.

A varians Creutzfeldt-Jakob kor sziirGtesztjé-
nek kifejlesztése folyamatban van; jelenleg egy
kanadai cég végez kisérleteket francia és angliai
vérkozpontokban. Fontos, hogy a sziirdteszt ne
adjon téves negativ eredményeket, de legalabb
ennyire lényeges az is, hogy a téves pozitiv tesz-
tek szamat minimalizélni tudjak. Fontos szempont
a vCJ-szliréteszt fejlesztése soran, hogy nem lesz
megerdsitd teszt. Valosziniitlen, hogy megtortén-
het az, ami a HIV-teszt esetében tortént, vagyis
hogy egyszerre valt elérhetdvé a szlirbteszt és et-
tdl fliggetlen megerdsitd teszt.
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Hirek diohéjban
HIREK DIOHEJBAN

Osszedllitotta: Dr. Varga Gabor

EHC konferencia
Magyarorszagon 2011-ben

Az Eur6pai Hemofilia Konzorcium kozgytilé-
se Vilniusban egyhangulag tdmogatta a Magyar
Hemofilia Egyesiilet palyazatat, hogy 2011-ben
Tihanyban rendezzék meg a legnagyobb eurodpai
hemofilids kongresszust, az EHC éves konferen-
cigjat. A rendezvény védnokségét Dr. Korzenszky
Richard OSB, a Tihanyi Bencés Apatsag perjele,
Dr. Miskovits Eszter, az Orszagos Vérellato Szol-
galat foigazgatdja és Habsburg Gyorgy, a Magyar
Voroskereszt elnoke vallaltak. A Magyar Hemofi-
lia Egyesiilet kozel husz éves munkéjanak legma-
gasabb szintli elismerését jelenti az, hogy elnyer-
tiikk a jogot az EHC kongresszus megrendezésére.

Foto: Korzenszky Richard

Fibrinragaszté az OVSZ-tol

Fibrinragasztd gyartasat kezdte meg az Orsza-
gos Veérellatd Szolgalat, s ezzel Magyarorszagon
elséként allitanak eld human eredetii fibrinragasz-
tot friss fagyasztott plazmabodl. A fibrinragasztd
egy olyan sebészeti szovetragasztd, amelyben a két
komponens, a fibrinogén ¢€s a trombin az alkalma-
z4as soran ,,utanozza” a véralvadasi kaszkad utolso
lépését, vagyis megtorténik a fibrinogén-fibrin at-
alakulés, és egy stabil koagulum alakul ki. A fib-
rinragaszto a sebészeti alkalmazas soran hozzja-
rul a hemosztazis gyors eléréséhez, hasznalataval
csokken a transzflizdigény és a vérveszteség. Mi-
vel biologiai Uton felszivodod anyag, alkalmas kii-
16nboz6 anyagok, pl. gyodgyszerek, antibiotikumok
szallitasara, és vivoanyagként bioprotézisek felépi-

téséhez. Kedvezd tulajdonsagai miatt széleskoriien
alkalmazzak kiilonféle sebészeti (sziv- €s ér-, maj-,
mellkas-, ideg-, szem, fiil-, fej-nyaki-, plasztikai- és
helyreallito-, baleseti) teriileteken.

A kereskedelemben eddig elérhetd ,,hagyoma-
nyos” fibrinragasztokat allogén plazmapoolokbol
— 10 000 vagy tobb egységnyi plazma ipari poo-
lozasaval — allitjak eld, igy a gyartasuk megndveli
barmely fert6z6 patogén atvitelének lehetdségét.
Tobb termék tartalmaz allati fehérjét, amellyel
kapcsolatban a legnagyobb probléma, hogy a BSE
atvitelének potencialis forrasai.

Az OVSZ éltal eldallitott Cryoseal fibrinragaszto
esetében a ,.kiinduldsi anyag” egy vagy két egység
humén vérplazma, ebbdl adoddan éllati kompo-
nenst nem tartalmaz, igy alkalmazasaval nem csak
a patogénatvitel, hanem az allergias reakciok veszé-
lye is csokken. A biztonsag ndvelése érdekében a
fibrinragaszto eldallitas céljara levett véreknél — az
altalanosan eldirt vizsgalatokon feliil - HIV, HBV,
HCV virusokra NAT vizsgalatokat is végeznek. A
fibrinragasztot az OVSZ diszpécser szolgalatan ke-
resztiil lehet megrendelni.

Forras: www.ovsz.hu

EU ajanlas a ritka betegségek iigyében

2009 jiniusdban az EU Egészségiigyi Minisz-
tereinek Tanacsa elfogadta a ritka betegségekre
vonatkozo eurdpai stratégiai ajanlast, mely a tag-
allamok ritka betegségekre vonatkozo nemzeti ter-
vének elkészitését irja eld. A Tanacs ajanlasa azért
fontos, mert 6sszehangolt 1épéseket ir eld mind uni-
6s, mind nemzeti szinten a ritka betegségek meg-
feleld6 BNO besorolasa és klasszifikacidja; a ritka
betegségekre vonatkozo kutatasok kiterjesztése; a
referencia centrumok egyiittmiikodésének eldse-
gitése; a szakértok europai szinten valo egyiittmu-
kodésének tamogatasa; €s a betegszervezeteknek a
dontéshozatali eljarasba val6 bevonasa érdekeben.

A Tanécs ajanlasa fontos mérfoldkovet jelent a
ritka betegek szamara Eurdpa szerte, mivel annak
elfogadéasa egyben azt is jelenti, hogy a beteg-
szervezetek képviseldit egyre inkdbb bevonjak a
tagallamokon beliil a ritka betegségekre vonatko-
z0 stratégiak kidolgozasanak folyamataba.

Forras: www.rirosz.hu




Ujabb halaleset Spanyolorszagban
a varians Creutzfeldt-Jakob betegség miatt

Marciusban a hatdsagok bejelentették, hogy
otre emelkedett a varians Creutzfeldt-Jakob be-
tegség halalos 4ldozatainak szama Spanyolor-
szagban. Eddig tobb mint 200 ember halt meg a
betegségben, foként az Egyesiilt Kiralysagban.

Forras: www.promedmail.org

HCV-kartalanitas Franciaorszaghan

A francia parlament megszavazta azt a tor-
vényt, mely lehetdvé teszi a vérkészitmények
utjan hepatitis C virussal fertdzott személyek
kartalanitasat. A jogszabaly altal biztositott kar-
talanitas csupan lehetdség, az érintettek valto-
zatlanul donthetnek a birdsagi jogérvényesites
mellett. Ujdonsag, hogy nem a fertdzott vérze-
kenyeknek kell bizonyitaniuk, hogy melyik ké-
szitménytdl kaptdk a virust, hanem a cégeknek
kell igazolniuk, hogy az altaluk forgalmazott
gyogyszer virusmentes volt.

Forras: www.afh.asso.fr

Tyuktojasbol faktorkoncentratum

Az 0j-z¢landi biotechnologiai Genavia Therape-
utics cég megvasarolta a kaliforniai Origentdl an-
nak a technologianak a licencjogat, mellyel tyuk-
tojasok felhasznalasaval esetleg VIII., VII. és IX.
faktorokat lehet a jovoben eldallitani.

Forras: www.businesswire.com

ReFacto AF Eurépaban

A Wyeth bejelentette, hogy az EU EMEA
Human Gyoégyszeriigyi Bizottsaganak (CHMP)
javaslata alapjan az EU Bizottsaga jovahagy-
ta a modositott gyartasi technologiaval késziild
ReFacto europai forgalmazasat. Az A-hemofilia
kezelésére szolgald, B-domén mentes, semmi-
lyen emberi vagy allati fehérjét nem tartalmazo
harmadik generacios 1) rekombinans készitmény
az USA-ban és Kanadadban Xyntha néven keriil
forgalomba, és 2010-t6] mar Magyarorszagon is
elérhetd. A korabbi ReFactohoz képest az 0j ké-
szitmény két fontos valtoztatast tartalmaz: az egér
monoklonalis antitest helyett szintetikus anyagot
hasznalnak, és a biztonsag novelése érdekében
nanofiltraciés eljarast is alkalmaznak a készit-
mény gyartasa soran.

Forras: www.xyntha.com

Hirek diohéjban

Megvaltozott a
Szakmai Kollégium osszetétele

2009 majusatdl a Transzfuziologiai és Hae-
matologiai Szakmai Kollégium Osszetétele meg-
valtozott: a Kollégium elndokének Dr. Losonczy
Hajna professzort nevezték ki, a Kollégium tag-
jai pedig Dr. Borbényi Zita, Dr. David Marianna,
Dr. Demeter Judit, Dr. Hoffer Izabella, Dr. Ill¢s
Arpéd, Dr. Kovacs Gabor, Dr. Masszi Tamas, Dr.
Miskovits Eszter, D. Radvanyi Géspar, Dr. Sré-
ter Lidia, Dr. Udvardy Miklés, Dr. Valyi-Nagy
Istvan, Dr. Vezendi Klara, Dr. Voros Katalin.
Gratulalunk ¢és j6 munkat kivanunk a Kollégium
tagjainak, bizunk benne, hogy e legmagasabb
szakmai grémium nyitott lesz a valodi egyiitt-
miikddésre a Magyar Hemofilia Egyesiilettel a
vérzékenyek ellatadsanak javitasa érdekében.

Forras: www.eum.hu

Uj cég a lathatiron

A ritka betegségek kezelésével, az un. arva
gyogyszerek (orhpan drug) kifejlesztésével, gyar-
tasaval és terjesztésével foglalkozo 1 cég jelent
meg Magyarorszagon. A Swedish Orphan Interna-
tionalt 1988-ban alapitottak, fobb terapias teriiletei
kozé tartozik az egyes tipusu tirozinémia, lagyrész
szarkoma ¢és a hepatitis C kezelése. A cég szerzo-
désben all a francia LFB plazmakészitményeket
gyartd céggel az LFB készitményeinek eurdpai
promovealasara. A vérzékeny betegeket elsdsor-
ban az egyediilallo modon harom tisztitasi fazison
ateso, a sulyos von Willebrand betegek kezelésé-
re szolgalo készitmény érinti, melyet a WHO els6
nemzetkozi standardnak fogadott el.

Forras: www.swedishorphan.com

Pfizer-Wyeth frigy

A Pfizer gydgyszerorias felvasarolta a rekom-
binans faktorkészitményeket gyartd nagy multa
Wyeth céget. A fzidt mar a hatésagok is jova-
hagytdk, a jovoben a cég Pfizer név alatt fogja
mindkét cég készitményeit forgalmazni. A vér-
zékeny betegeket érintd készitmények fejlesz-
tését és forgalmazasat a valtozasok nem fogjak
érinteni.

Forras: www.pfizer.com
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MAGYAR-ROMAN HEMOFILIA SZIMPOZIUM

Radnoti Balazs
MHE ellendrzo bizottsaganak elnéke

Roman Hemofilia Egyesiilet (RHE) Ko-

vaszna megyei szervezetének meghiva-

séra az MHE kuldottséggel képviseltette
magat A hemofilia ellatds és erdekképviseleti
munka stratégidjanak javitasa cimii rendezvé-
nyen Sepsiszentgyorgyon 2009. majus 23-an.

A rendezvény — amelyre harman utaztunk el:
dr. Varga Gabor elndk, dr. Szélessy Zsuzsanna,
az MHE Ellen6rz6 bizottsag tagja és jomagam
—a 2008. marciusi hasonlo szimpo6zium folyta-
tasa volt.

Maga a négynapos utazas nagy élményt jelen-
tett szamomra, mert ebben az orszagban még nem
jartam, és ekkora tavolsagra autéval most utaztam
eloszor. (Sepsiszentgyorgy Budapesttél csaknem
800 km-re fekszik, Brasso kozelében.) A kb. 12 oras
utazas kozben athaladtunk Nagyvaradon, Kolozs-
varon, Marosvasarhelyen, Segesvaron, majd Bras-
SO érintésével mar sotétben érkeztiink meg Sepsi-
szentgyorgyre, ahol a megyei hemofilia szervezet
ket vezetdje (Kiss Laszlo és Trucki Mihaly) fogadott
minket nagy szeretettel. A varostol néhany kilo-
méterre egy erdei panzidban kaptunk szallast. Itt
minden komfortos volt, csupan az akadalymentesi-
tesrol feledkeztek meg az épitok. Az emeleti szobdk-
hoz meredek lépcso vezetett, amelyen nem birtam
felmenni. Szerencsére Kiss Laci pillanatok alatt
feltalalta a ,,székely liftet””, més szoval felkapott es
felcipelt az emeletre.

Masnap kirandultunk a csodas természeti kor-
nyezetben fekvo Szent Anna tohoz és Mohos to-
zeglaphoz. Mind a két tavacska egy-egy vulkani
kraterben jott létre, természeti védelem alatt all.
Délutan a szépen karbantartott Kézdivasarhelyre,

majd Alsdcsernatonba utaztunk; az utébbi varos-
kéban egy kastélymizeumot és a hozza tartozd
skanzent latogattuk meg.

A szamtalan természeti szépség — stirii erdose-
gek, kicsi patakok és folyocskak, tavolba veszo ha-
vas hegycslcsok — utan szerettlink volna medvét is
latni. A helyi szdbeszéd szerint a mackok egyre in-
kabb beszoknak a teleptilések szélére, és a szemét-
tartokbol guberalnak. Am figyelmeztettek, hogy ne
akarjunk annyira talalkozni velik, mert nem olyan
szelidek, amilyeneknek hiszik oket.

A hemofilia szimpdéziumra a harmadik napon,
szombaton keriilt sor a sepsiszentgyorgyi varosi
kultarhdzban. Az orszag kiilonbozd részeibdl ér-
keztek betegek, hozzatartozok, néhany apolond, uj-
sagird és nagyon kevés orvos. Osszesen kb. 40-50-
en lehettiink. Jelen volt az RHE alelnoke, Andrei
Daniel ¢s titkara, Georghe Marcu, dr. Baghiu Ma-
ria-Despina, a Marosvasarhelyi Gyermekkorhaz
professzor asszonya, valamint dr. Albert Istvan, a
helyi kérhaz igazgatoja.

Az eléadok szomoru képet festettek a romaniai
hemofilia ellatasrol. Baghiu professzor asszony
szerint nagyon kevés faktor all rendelkezésre. Profi-
laxisrol sz6 sem lehet, igy a hemofilids gyerekeknél
mar lathatok az iziileti elvaltozasok. Nincs orsza-
gos nyilvantartas, ezért sok betegrél nem is tudnak.
Sem az orvosok, sem a betegek, sem a hozzatar-
tozok hozzaallasa nem megfeleld. A korhaz 2008-
ban csupan 60 (!) esetet tudott ellatni. Erre az évre
minddssze 40 ampulla 500 egységes €s 20 ampulla
250 egységes Vlll-as faktorhoz jutottak... Az or-
vosok lelkiismeretére van bizva, melyik betegnek




adjanak faktort. Tehetetlennek érzik magukat, csak
reménykedni tudnak az egészségiigyi hatdsagok
kedvezébb dontéseiben.

Andrei Daniel alelndk szerint viszont valtozott
az orvosok hozzaallasa. De igy is romlott az ella-
tasi szinvonal: idén az egy fore juto FVIII-mennyi-
seg 0,8 NE-rol 0,5 NE-re () esett vissza, s ezzel az
orszag az Eurdpai Unio utolso helyére kerlt. Ta-
valy 7 romaniai hemofilias halalardl szereztek tu-
domast. Gyakori, hogy a szii-
16k pénzt adnak az egyébként
sem megbecsiilt orvosnak
a jobb kezelés reményében.
Nagy lelki teher nehezedik
az érintettekre a betegseg is-
meretlensége miatt is. And-
rei elmondéasa szerint mar
jartak roman képviseldk az
EU egészségligyi szerveinél,
ahol igéretet kaptak, hogy az
Unid nyomast fog gyakorolni
a roman korményra. Ennek
eredményét még nem érzik.

A Magyar Hemofilia
Egyesiilet részérél dr. Varga Gabor elnok ar-
ol a szereprdl besz€lt, amelyet az egyesiiletiink
jatszott a magyarorszagi faktorellatas sikerében.
Hazankban a legfrissebb adatok szerint 811 A he-
mofilias ¢él, koziiliik 464 sulyos foku. Az elndk
megdobbentdnek nevezte, hogy a rendelkezésre
allo kevés pénzbdl Romania indokolatlanul sok
rekombinans VIl-es faktort vasarol, helyette jo-
val tobb plazma eredetli VIII-as és [X-es faktor
beszerzése volna indokolt, hiszen igy ugyanannyi
pénzbdl joval tobb beteget lehetne ellatni.

A nemzeti hemofilia regiszter felallitdsa igen
fontos volna. Ezt a gondolatot fejtette ki magyar
vonatkozashban dr. Szélessy Zsuzsanna, az AEK
feln6tt hemofilia gondozodjanak féorvosa. Elmond-
ta: Magyarorszagon 1992-ben kezdték kialakitani
az orszagos regisztert. Ma valamennyi gondozo6-
kdzpont szamitogépes kapcsolatban all egymassal.
Régionként egy-egy orvos sajat jelszoval modosit-
hatja a hozza tartozo betegek adatait és vehet fel
Uj beteget. Az orszagos kataszter interneten érhe-
té el. Az elhunyt vagy kiilfoldre tavozott betegek
lapjat inaktivalni lehet vagy az archivumba tenni.
Tudomanyos célbol az adatok lekérdezhetdek, akar
30 év elteltével is. Az U] betegeket negyedévenként
jelentik a régiok. A szamitdogépes nyilvantartds
rendszergazdaja az egyik faktorgyartd cég infor-
matikusa, aki a betegek személyes adatait nem,
csak azonositdé kodjat ismerheti (az adatvédelmi
torvénynek megfeleloen). Korrekt faktorellatas jo-
gos koveteleséhez korrekt nyilvantartas kell a bete-
gek allapotardl. Erdemben vitatkozni csak a tények
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ismeretében lehet! Nem elég tudni hogy, hogyan
lehet gyogyitani a betegeket, de azt be is kell bizo-
nyitani a dontéshozoknak.

Radnéti Balazs az MHE véradésszervezo tevé-

kenységét ismertette azzal a szandékkal, hogy 6tle-
tet adjon a hely1 hemofiliasoknak az antihemofilias
készitményekhez sziikséges vérmennyiség novelé-
séhez és ahhoz, hogy hasznos tarsadalmi tevékeny-
séget végezhessenek az ottani betegek is.
- A roman egyesiilet részé-
rol Kiss Laszlo (aki maga is
egy hétéves vérzékeny kisfiu
édesapja) a hemofilids gyere-
kek és szlileik perspektivaja-
rol beszélt. Nagyon sotétnek
latja a jovot, mert hidba pro-
balnak nyomast gyakorolni
az illetékesekre, legfeljebb
igéreteket kapnak. A betegek
kozott nincs Osszetartas €s a
roman egyesiilet sem miiko-
dik elég hatékonyan. Nincs
hatarozott, kdzds elképzelés
a helyzet javitasara. Nagyon
fontos volna, hogy az allami dontéshozok megért-
s€k a nemzeti kataszter jelentdségét, ezért kam-
panyt kellene inditani.

Ezt kovetden a hozzaszolok hosszu vita keret-
ében javaslatokat tettek a legsziikségesebb lépések
megtételére (pl. fogalmazzanak meg peticiot a kor-
manynak).

Befejezésiil dr. Varga Gébor a Hemofilia Vilag-
szovetség segitségének igénybe vételét, parlamenti
¢€s unios képviselok mozgositasat, esetleg jogi elja-
ras inditasat ajanlotta a jelenlevoknek.

Sajat benyomasaim szerint is tragikus a romani-
ai hemofiliasok helyzete. A rendezvényre érkezett
betegek kozott mar a 6-7 éves kisfivikon is észre le-
hetett venni az iziileti karosodasokat. A részvevok
arcan és szemeben szomorusag €s reménytelenseég
latszott. Ugy éreztem, a legtobben — még az orvo-
sok is — beletorddtek sorsukba, vagyis abba, hogy
az allam nem veszi komolyan oket.

29



30

Dr. Varga Gabor * Az Eurdpai Hemofilia Konzorcium konferencidja Vilniusban

Az Eurorar HEmoriLia Konzorcrum
KONFERENCIAJA VILNIUSBAN

Dr. Varga Gabor

a Magyar Hemofilia Egyesulet elntke

adott helyet a mintegy 44 eurodpai orszag he-
mofilia egyesiileteit tomorité Eurépai Hemo-
filia Konzorcium (EHC) 22. konferencidjanak ¢és
kozgytilésének. Ez a hemofilidval kapcsolatos leg-
nagyobb eurdpai kongresszus, melyen tobb mint
260-an vettek részt: betegszervezetek, elismert,
nemzetkozi hiri orvosok, egészségiigyi és allami
intézmények képviseldi. Magyarorszagot egy er-
délyi betegtarsunk édesapja, egyesiiletiink tagja, a
sepsiszentgyorgyi Kiss Laszlo, a Kovaszna Hemo-
filia Egyesiilet titkara ¢s jomagam képviseltiik.
Az EHC konferencidjat megel6zé napon a fak-
torkészitményekkel atvitt HCV-fertdzések miat-

I dén szeptemberben Litvania févarosa, Vilnius

ti kartalanitasrol volt egy szimpdzium. Meglepd
modon a hemofilidsok hepatitis fertéz¢sek miatti
kartalanitasi igényét a vilagban csak Irorszagban,
Olaszorszagban, az Egyesiilt Kiralysagban, Spa-
nyolorszagban, Svédorszagban, Franciaorszagban,
Uj-Zélandon, Kanadaban, Iranban és Magyaror-
szagon ismerték el és fizettek egészen eltérd Osz-
szegl kartalanitasi 0sszegeket. A magyar karta-
lanitasrol szolo eldadasomban elmondtam, hogy
Kozép-Kelet Europaban egyediil hazdnkban adtak
helyt a hemofiliasok kovetelésének, bar sajnos még
nalunk sem zarult le minden {igy, vannak olyan be-
tegtarsaink, akiknek a 2000-ben benydujtott karté-
ritési keresetét még mindig nem biralta el jogerd-
sen a birosag. Svédorszag kivételével minden eset-
ben az allam fizette a kartéritést, melynek dsszege
nagyon eltérd volt, nemcsak az orszagok kozt, ha-
nem legtobbszor még az adott orszagon belill is, pl.
Irorszdgban a minimum 6sszeg 30 ezer eurd volt,
amaximum pedig 3,1 millid eurd! A kartérités 6sz-
szegét altalaban a beteg méjanak allapotatdl tették

fliggévé (PCR pozitiv vagy negativ, fibrozis, cir-
rézis). Tobb orszagban a hozzatartozok igényét is
jogosnak ismerték el, s kartéritést fizettek a beteg
hazastarsanak vagy az altala korabban eltartott sze-
mélyeknek is, ha a beteg id6kozben elhunyt. Leg-
korabban, 1996-ban Irorszdgban kartalanitottak a
hemofilidsokat, legkésébb pedig 2009-ben Fran-
ciaorszagban. Hazank harmadik volt a vilagban,
ahol kartalanitast fizettek a vérzékenyeknek. A
kartalanitasok altalanos jellemzdjeként emlithetd,
hogy az allam a fertézések miatti jogi feleldsséget
rendszerint nem ismerte el, a kartalanitast mélta-
nyossagi alapon adtak, feltételezhetden, hogy ezzel
elejét vegyek a tobbi érintett betegesoport esetleges
koveteléseinek.

Az Eurépai Hemofilia Konzorcium konferencia-
jat Nora Ribokiene egészségiigyi miniszter-helyet-
tes nyitotta meg és koszontotte a résztvevoket.

Megnyito beszédében Ad Veldhuizen, az EHC
holland elndke annak fontossagat emelte ki, hogy
a konferencia alkalmat ad mindnyéjunknak arra,
hogy megosszuk egymadssal az ismereteinket, ta-
nuljunk egymastol és felkészitsiik a betegszerve-
zeteket arra, hogy jobb hemofilia ellatast tudjanak
kiharcolni a sajat hazajukban. Kiemelte, hogy a
betegszervezetek képviseldinek targyalniuk kell a
kormanyaikkal a profilaxis és a rekombinans fak-
torok elérhetdsége érdekében, meg kell értetniiik,
hogy bar ez az ellatas nagyobb befektetést igényel,
kés6bb béven megtériil, hiszen a betegeken késébb
nem kell koltséges ortopédiai miitéteket végezni €s
nem valnak munkaképtelen rokkantakka.

Dr. Neringa Gailiute, a Klaipeda Seamen Kor-
haz hemofilia kdzpontjanak féorvosa tartott eld-
adast a litvan hemofilids betegek helyzetérdl. Je-
lenleg 125 A-hemofiliast (ebbdl 77 stlyos foku), 21
B-hemofiliast és 120 willebrandos beteget tartanak
nyilvan az orszagban. A sulyos és a kozépsulyos
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hemofiliasok 7,5%-a inhibitoros. A hemofiliasok
71%-a HCV-fert6zott, 13%-a HBV pozitiv. Az
elmult hisz évben a hemofilia ellatas jelentsen
megvaltozott az orszagban: a betegek sokaig csak
vért, majd vérplazmat kaptak vérzéseik esetén,
1998-ban tértek at teljes egészében az importalt
faktorkészitményekre, 2006-ban jelent meg elo-
szOr a rekombinans faktor Litvaniaban.

A 2008-ban kiadott Baltikumi Hemofilia Irany-
elvek szerint rekombinans faktorkészitmények
alkalmazasa ajanlott a hemofilia kezelésére ¢és
fokozatosan 4t kell térni a plazmaderivalt készit-
ményekrdl a rekombinansokra, elsdsorban a ko-
rabban kezelést még nem kapott gyerekek eset-
¢ben, majd a HIV- és HCV-negativ, korabban mar
kezelést kapott betegeknél.

A vérzeékeny betegek kezelése orszégosan Ot
kozpontban folyik. (Litvania népessége 3,6 millio,
teriilete Magyarorszag 2/3- a.) A sulyos foku vér-
zékenységben szenvedd gyerekeknek csak mint-
egy 16%-a részesiil profilaxisban, de az elsddleges
cél, hogy lehetévé tegyek profilaxist minden gye-
rek szdmara. Vérzés esetén minden beteg hozzajut-
hat faktorhoz, és mutéteket sem kell elhalasztani
faktorhidny miatt. Jelenleg az egy fore jutd VIIL
faktorfelhasznalas 1,82 IU/f6, a IX. faktoré pedig
0,22 TU/f8. (Osszehasonlitidsul Magyarorszagon a
VIII. faktorfelhasznalas 7,3 TU/f0).

Bar az utdbbi években jelentds erdfeszitéseket
tettek a hemofilia gondozas javitasa érdekében,
mas europai orszagokhoz viszonyitva még min-
dig jelentds lemaradasban van Litvania; a kezelés
hidanya sajnos szemmel is jol lathato volt a Litva-
nidbol és mas kelet-europai orszagokbol érkezd
betegek esetében: a tobbségiik csak kinlodva,
santitva, nehezen tudott jarni.

Bogdan Gajewski, a Lengyel Hemofilia Egye-
stilet elnoke eldadasaban elmondta, hogy a 2006-
os adatok szerint Lengyelorszagban 3826 vérzési
rendellenességben szenvedd beteg €1, de becslések
szerint a hemofiliasok 25%-a, a willebrandos be-
tegek 80%-a még nem diagnosztizalt. A sulyos he-

mofilidsok szamara az otthoni kezelés lehetdsége
biztositott, a faktorokhoz a betegek a kijel6lt kor-
hazakban vagy a vérellatokban juthatnak hozza.
A faktorellatasért az Egészségiligyi Minisztérium
felelds, a faktorokat kdzpontositott éves tende-
ren vasaroljak. Jelenleg kizardlag plazmaderivalt
faktorkészitmények vannak Lengyelorszagban,
rekombinans gydgyszerek nem. Az utdbbi idében
az egy fore jutd faktorellatottsdg jelentdsen nott,
koszonhetden a Lengyel Hemofilia Egyesiilet ki-
tartd munkdjanak, amely az utobbi négy évben
400 (1) levelet kiildott a kiilonféle egészségiigyi
allami intézményeknek €és dontéshozoknak a jobb
hemofilia-ellatas €s a gyerekek szamara biztosi-
tott profilaxis bevezetése érdekében. Ez utobbit az
allam 2008-ban elismerte, és megvasarolta a pre-
ventiv kezeléshez sziikséges faktormennyiséget is.
Az egy fore jutd VIIL faktor ellatottsag Lengyel-
orszagban: 3,6 IU/f6. Osszességében elmondhatd,
hogy Lengyelorszagban is igazolddott az a tétel,
ha a betegszervezet aktiv, ha képes hitelesen és
hatékonyan képviselni a betegek érdekeit, akkor a
kitarté munka el6bb-utobb meghozza gyiimolcsét,
¢s az egyeslilet hozza tud jarulni a jobb ellatas el-
éréshez.

A konferencia egyik kiemelt témaja a vérzékeny
betegek profilaktikus, a vérzéseket megel6zd ke-
zelése volt, tobb eldadast is kifejezetten ennek a
témanak szenteltek. Bar a preventiv kezelés dra-
gabb (amugy is a hemofilia a legdragabban ke-
zelhetO elso tiz betegség kozt foglal helyet), de az
eredménye nyilvanvalo: a betegek normalis életet
tudnak ¢éIni. Az Eurdpai Unio legtdbb orszagaban
a sulyos foku vérzékenységben szenvedd gyerekek
rendszeres profilaktikus kezelésben részesiilnek,
melynek eredményeként a gyerekek a kortarsaik-
hoz hasonlé aktiv és teljes életet élhetnek.

A sulyos foku hemofiliaban szenvedd gyerekek
profilaktikus kezelésének sziikségességében im-
mar teljes szakmai konszenzus van, minden el6-
ado kiemelte az iziileti karosodasok elkeriilésére
szolgalo megel6z6 rendszeres faktorpotld kezelés
fontossagat. Ezzel szemben vita bontakozott ki
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a feln6tt profilaxis szilikségességérdl. A Brémai
Gyermekklinikarol érkezé Auerswald professzor
szerint megfontolandé a profilaxis abbahagyasa,
amikor a gyerekek elérik a feln6tt kort, de minden
esetben személyre szabottan kell meghatarozni a
kezelési metodust. A professzor kiemelte, hogy a

Konzorcium konferenciajat! Ez egyesuletiink
kozel hisz éves munkdjanak és eredményeinek
legmagasabb szintli elismerését jelenti, mely oreg-
bitheti a magyar hemofilia ellatas hirnevét is.

A kozgytilés raadasul egy masik magyar sikert
is hozott: felkértek, hogy a kiesd francia betegtar-

profilaxis hatékony, de kdltsé-
ges terapia, és nagyon nehéz
meghatarozni azt a kezelési |

modszert, mellyel koltségha-
tékonyan megelézhetéek a
vérzések és az izlleti karoso-
dasok. Vitapartnere, Prof. Dr.
Paul Giangrande, a Hemofilia
Vilagszovetségorvos-alelndke,
az Oxfordi Hemofilia Kézpont
igazgatdja egyértelmiien kiallt
amellett, hogy a profilaxis a
felnottek esetében is rendki-
viil fontos, mert egyértelmiien bizonyitott, hogy
a profilaxis minimalisra csokkenti a bevérzések
szamat, segitségével megelozhetéek a koponyan
beliili vérzések, csokkenthet6 a munkabol vagy
iskolabol kiesett idd, kiemelkedéen hozzajarul a
betegek életmindségének javitasahoz, ezért kolt-
séghatékony, s hosszu tavon csokkenti az egész-
ségiigyi kiadasokat. Hozzatette, a profilaktikus
kezelést a betegre egyénileg kell meghatarozni, és
a felndttek esetében a rendszeres preventiv faktor-
potlaskor beadandd faktormennyiség csokkentését
is fontoldra lehet venni.

A kibontakozé vitdban mind a hematologusok,
mind a betegszervezetek képviseldi egyértelmiien
Giangrande professzor mellett tették le a voksukat
¢s a felndttkori profilaxis lehetdségét tdmogattak.

Az EHC konferencia részét képezi minden eset-
ben a 44 orszag betegegyesiiletei altal alkotott
kozgytilés, mely hazank szempontjabol is jelentd-
séggel birt, hiszen a Magyar Hemofilia Egyesiilet
megpalyazta a 2011-es EHC konferencia rendezési
jogat. Rengeteg energiat fektettlink a palyazat el-
készitésébe itthon és kulfoldon is. Egyesuletiink
felkérésére a konferencia védnokségét elvallalta Dr.
Korzenszky Richard OSB, a Tihanyi Bencés Apat-
sag perjele, Dr. Miskovits Eszter, az Orszadgos Vér-
ellatd Szolgalat foigazgatoja és Habsburg Gyorgy,
a Magyar Voroskereszt elndke. Sokat lobbiztunk
a tagszervezetek tdmogatasainak megszerzése ér-
dekében, videofilmet készitettiink, melyet a koz-
gyllésen levetitettiink, szorolapokat osztogattunk,
¢s erofeszitéslinket végiil siker koronazta: az EHC
hemofilias betegszervezetei egyhangulag tamo-
gattak, hogy 2011 6szén a Magyar Hemofilia
Egyesiilet rendezze meg a legnagyobb europai
hemofilias rendezvényt, az Eurdopai Hemofilia

sam helyén vallaljak vezetdségi
tagsagot az Eurdpai Hemofilia
Konzorcium  vezetdségében,
melyet abban a reményben
véllaltam el, hogy ezzel talan
hathatésabban el6 tudom segi-
teni a magyar hemofilia ellatas
javitasat és hozza tudok jarul-
ni az eurdpai hemofilids ligyek
sikerehez is.

A kozgytlés elfogadta az
EHC koltségvetését, dontott
a szovetség mellett mikodo
orvosi tandcsado testiilet felallitasarol, melynek
elndkeként Paul Giangrandet valasztotta meg, szi-
gorubb szankcidkat fogadott el a tagdijat nem fi-
zetd tagszervezetekkel szemben és felhatalmazta
a vezetdséget a jovo évi kongresszus helyszinének
Kijelolésére.

Az Eurdpai Hemofilia Konzorcium vilniusi
konferencigjan vald részvételiink kimondottan
hasznos és gylimolcsdzd volt, jol sikeriilt képvi-
selniink a magyar hemofilidsok érdekeit, 0j kap-
csolatokat tudtunk kiépiteni kiilondsen a szlovak,
az olasz és a francia betegegyesiilettel és beteg-
tarsainkkal. A kongresszus alkalmat adott arra is,
hogy targyaljunk a gyogyszercégek eurdpai veze-
téivel €s a nemzetkozi szovetségek képviseldivel,
igy a Hemofilia Vilagszovetség elnokével, Mark
Skinnerrel is.

Varosnézésre sajnos csak kevés idénk maradt,
érdemes azonban kiemelni a hely magyar vonat-
kozasait: Vilniusban talalhato Kelet-Europa egyik
legrégebbi egyeteme, amelyet Bathory Istvan er-
délyi fejedelem, Lengyelorszag kiralya alapitott
1579-ben. A varos fo6lé magasod6 Bekes hegyet az
itt eltemetett, szintén erdélyi Bekes Gasparrol, Ba-
thory hadvezérérdl nevezték el, akinek ereklyéit a
Vilniusi Torténelmi Muzeumban 6rzik.
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