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KOSZONETNYILVANITAS

On a Magyar Onkohematolégiai Betegekért Alapitvany (MOHA) utolsé kiadva-
nydt tartja a kezében.

Az interjlkotetben mieloproliferativ neoplazmakkal (policitémia véra, esszencidlis
frombocitémia, mielofibrozis) 16 személyek mesélik el sajat tapasztalataikat arrél,
hogy miként lehetséges megklzdeni és j6 életmindségben egyUtt élni ezekkel a
betegségekkel.

A kiadvannyal két f6 célunk van: egyrészt szeretnénk felhivni a figyelmet a mielo-
proliferativ betegségekre és minél szélesebb kdrben ismertté tenni ezeket a kor-
képeket, a kezelési lehetdségeket, masrészt szeretnénk, ha a kdtetben megszdlo-
|6 érintettek a torténetlkkel reményt és jo példdat nyUjtandnak a betegtdrsaknak,
akik igy megtapasztalhatjdk, hogy a problémaikkal nincsenek egyedul.

Halas koszdnetlinket szeretnénk kifejezni azoknak a betegeknek, akik vallaltdk az
interjat és megosztottak értékes tapasztalataikat a nyilvéanosséaggal.

L
Kéri Ibolya
MOHA elndk



MIELOFIBROZIS (MF)

A mielofibrézis (MF) a csontveld mieloproliferativ megbetegedései kdzé sorolt kor-
dllapot. A ,mieloproliferativ” sz6 azt jelenti, hogy a vérképzd &ssejtek kontrolld-
latlanul osztédnak a csontvel&ben, a csontok egy részének belsejét kitdltd szd-
vetben. A fibrézis” sz6 a betegség elnevezésében arra utal, hogy a csontveld
dllomanya fokozatosan hegszévetté (kollagén kdtdszovetté) kezd el Gtalakulni,
ez pedig egy id6 utdn ahhoz vezet, hogy a csontveld nem lesz képes megfeleld
mennyiségl vérsejtet elddllitani. Igen ritka betegségrdl van sz, szézezer emberbdl
csak egynél kevesebben érintettek.

Mi okozza a mielofibrozist?

A mielofibrézis kialakuldsa a vorodsvérsejteket, a fehérvérsejteket és a vérlemezké-
ket termeld Gssejtek egy bizonyos fajta genetikai meghibdsodasdhoz koéthetd.
Ezek a hibdk az esetek legnagyobb részében nem o6rdkldttek, hanem véletlen-
szerUen alakulnak ki az &ssejtek orékitdanyagdaban.

Bl A JAK2 gén mutdacidja

A mielofibrézisos betegek mintegy 50-60 szdzalékdban a JAK2 nevld gén mutd-
cidja vezet a betegség kialakuldsdhoz: a mutdcié hatdsdra a vérképzd sejtek
annak ellenére indulnak névekedésnek és osztddasnak, hogy a szervezetnek
nincs szUksége tobb vérsejtre.

A betegek 5-10 szdzalékandl a JAK2 gén mellett az MPL génben is jelen van a
mutdcié: ennek azért van jelentdsége, mert az MPL gén mUkddése hatdssal van
a JAK gének jelatviteli utvonalaira.

=l A CALR gén mutacidja

A mielofibrézisos betegek mintegy 23 szdzalékdndl a CALR génben is megfigyel-
hetd a mutacidé. Ennek a mutdcionak a betegség kialakuldsaban betoltétt sze-
repe még nem teljesen ismert, igy célzott kezelés sem |étezik még, a kutatasok
azonban mar zajlanak ezzel a mutdcidval kapcsolatban.



Mik a mielofibrozis tiinetei?

A mielofibrdzis tUneteit az elegendd sz&muU egészséges vérsejt hidnya vagy a

kronikus gyulladds okozzdk. A f&bb tinetek kdzdtt szerepelnek az aldbbiak:

> faradtsdg, gyengeség és légszom;

> vérzékenység vagy véralafutds;

> teltségérzet, hasi fdjdalom vagy diszkomfortérzés (mindezek a megndévekedett
[ép miatt alakulnak ki, amely nyomdast gyakorol a gyomorra és a belekre);

> izUleti és csontfdjdalom;

> étvagycsdkkenés és testsulyvesztés;

> |Gz és éjszakai izzadds.

Hogyan diagnosztizalhaté a mielofibrozis?

A betegség elérehaladtaval a mdj és a lép ,atveszi” a vérképzést. Ennek ko-
vetkeztében ezek a szervek megduzzadnak, sUlyos esetben szinte az egész has-
Ureget kitdlthetik. A hematoldgus szakorvos a viziteken ellendrzi a 1épet, illetve a
madjat, a vérképet, és a pontos diagndzis érdekében csontveldvizsgdlatot végez.
A csontveldbdl génmutdcids vizsgdlat is torténik a mielofibrézishoz kdthetd gén-
mutdcié megkeresése érdekében.

Emellett egyes betegeknél szUkség lehet magneses rezonancids (MR) képalkotd
vizsgdlat elvégzésére a csontok, illetve a lép és a mdj pontosabb vizsgdlata ér-
dekében. A Iép és a mdj nagysagdnak valtozasa hasiultrahang-vizsgdlattal is jol
kovethetd.

Mindezen vizsgdlatok eredményei alapjagn meghatdrozhatd a betegség sta-
diuma, és kizarhatéak az egyéb vérképzdszervi kdrképek, mint példaul a leuké-
midk. Abban az esetben, ha nincsenek jelen a fent emlitett tUnetek, akkor a
betegnek dltaldban nincs szUksége kezelésre, és elegendd az is, ha az orvosa
rendszeres megfigyelés alatt tartja. Kezelni elsdsorban a kifejezett tinetek meg-
|éte esetén kell a beteget. A betegség akut mieloid leukémidva (AML) alakul-
hat &t a betegek egy kis részénél. Az idében elkezdett megfelel kezeléssel ez a
folyamat lassithato.

Milyenek a mielofibrézisos betegek életkilatasai?

A betegek atlagéletkora a diagndziskor 60 év kérUli, a betegek egy részének sta-
bil marad az dllapota és viszonylag jo életmindségben élhetnek. Mdas betegeknél
gyorsabb a betegség elérehaladdsa.



Az atlagos tUlélés a diagndzist kdvetden kezelés nélkul 3,5-5,5 év kozott valtozik,
de ettdl eltérd, akar jelentésen hosszabb élettartam is eléfordulhat, ha a beteg-
ség csak lassan halad elére és a kezelés is sikeresnek bizonyul.

Milyen kezelési lehetoségei vannak a mielofibrézisnak?

Jelenleg nincs olyan kezelési forma, amely minden beteg szadmdara egyformdan
hatékony lenne. Nincs két egyforma beteg, mindenkinek személyre szaboftt terd-
pidra van szUksége. Ezt a kezelborvos donti el, és a dontését is folyamatosan alo-
kitjia a beteg dllapotdnak valtozdsat figyelembe véve. Mig az egyik betegnél
lehet, hogy azonnali beavatkozds indokolt, mdasokndl eléfordulhat, hogy éve-
ken keresztul nincs szUkség terdpidra, de a rendszeres iddkdzdnként t6rténd meg-
figyelés, egyes vizsgdlatok megismétiése ebben az esetben is nagyon fontos.

Bl Célzott kezelés

Mivel ma mar ismert az a génhiba, amely a betegek mintegy 50-60 szdzaléka-
ban a betegség egyik kivaltd oka, igy lehetdség nyilt a mutdns gén dltal termelt,
hibdsan funkciondld fehérje (JAK2), illetve a JAK2-héz hasonld JAKT fehérje cél-
zott kezelésére. (A kezelés feltétele itt a JAK2 mutécid jelenlétének molekuldris
diagnosztikai vizsgdlattal 1érténd azonositdsa.)

A szdjon at szedhetd készitmény alkalmazdsa a klinikai vizsgalatok sorén a 1ép-
méret csdkkenését eredményezte, enyhitette ezdltal a hasi diszkomfortérzetet, a
csontféjdalmakat, az éjszakai izzaddast, valamint csdkkentette a vérben az ugy-
nevezett citokinek koncentrécidjat is (az esetek egy részében ezen citokinek
miatt alakul ki 16z, éjjeli izzadds, illetve az el nem muUlé faradtsagérzet).

=l Allogén Gssejtatiiltetés

A célzott kezelésen kivUl (amely csak a JAK2 mutéaciét hordozd betegeknél al-
kalmazhatd), méd nyilhat a csontvels-atultetésre is, a betegnek ehhez azonban
megfelelben j6 egészségi dllapotban kell lennie.

Az allogén &ssejtatultetést egy donortdl szarmazd vérképzd Gssejtek segitségével
végzik el. A csontveldben ezzel a mddszerrel helyettesitheték a hibdsan funkcio-
nald dssejtek, és elkerllhetd a csontveldben végbemend hegszdvetes atalakulas
(fibrézis). Ez a mddszer a beteg gydgyuldsat eredményezi.

A beavatkozdst megeldz&en nagyddzisi kemoterdpidval pusztitidk el a hibds &s-
sejteket. |[d&sebb életkorban ezt a mddszert mar kevésbé alkalmazzdk, és akkor
sem feltétlenll javasolhatd, ha a mielofibrdzis mellett mas tarsbetegség is jelen
van.
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Bl A tiinetek enyhitésére szolgalo kezelések

Ezen kezelések célja a mielofibrdzissal egyUtt jard klldnféle tlinetek enyhitése.

Vérszegénység: ez a probléma kortikoszteroidokkal, androgénekkel, rendszeres
vératdmlesztéssel és néhdany tovabbi gydgyszer adasaval javithato.

Lépmegnagyobbodds: a JAK2-gatld célzott kezelés mellett tobbféle gydgyszer
(példaul hidroxikarbamid) is alkalmazhatd, néha pedig sugdarkezelést vagy a lép
eltavolitasat is eldirhatjak (sUlyos IEpmegnagyobbodds esetén).

Trombdzisveszély: ennek csdokkentése hidroxikarbamiddal, illetve alacsony dézist
aszpirinkezeléssel térténhet.

A csontveldn kivuli (IEpben torténd) vérképzés csdkkentése érdekében sugdrke-
zelést lehet alkalmazni.

Az éjjeli izzaddas, a teststlycsdkkenés és a ldz a JAK2-gatld célzott kezelés hata-
sara enyhulhet, illetve teliesen meg is szinhet.

.NAGYON SOK EROT
ADNAK A TAMOGATO
CSOPORTOK”

Gydngyi dpoldként dolgozik, méara azon-
ban azt is pontosan ismeri, milyen érzés kro-
nikus betegként dpoldasra szorulni. A beteg-
ségnek ez egy kifejezetten pozitiv hozadéka
volt: bar a munkdjat mindig is szerette, ma
még a kordbbiakndl is sokkal jobban atér-
zi, hogy min mennek keresztil azok, akiket
valamilyen daganatos betegséggel diag-
nosztizaltak. Az egészségligyi ellatasrol ki-
fejezetten pozitiv a véleménye: mindenki
kedvesen és emberségesen bdant vele a
kérhdzban, a szakemberek pedig mindent
megtettek azért, hogy a vérképzdszervi
problémdja ellenére is elfogadhatd élet-
mindségben tudjon élni.




Hogyan deriilt ki, hogy vérképzoszervi rendellenesség alakult ki
a szervezetében?

Ot éve, 50 éves koromban derult ki a betegség, miutan az egyik nap rosszul let-
tem a munkahelyemen. A debreceni klinikan kezdtek el kivizsgaini, és a vérké-
pem eredményeit |atva azonnal kértem, hogy végezzenek el egy hematold-
giai vizsgdlatot is. Az eredményekbdl latszott, hogy policitémia vérardl lehet szo,
amely elsdsorban a vérdsvérsejtek emelkedett szdmaval jellemezhetd, emellett
azonban a fehérvérsejtek és a vérlemezkék szima is emelkedetté valhat. Elvég-
zésre kerllt a JAK2 gén mutdcidvizsgdlata is, ami pozitiv eredményt mutatott.
Ez a mutdcié a policitémia verds betegek nagy szdzalékdra jellemzd. A vérké-
pem elég rossz volt, ezért el is kezdtuk a kezelést. Hidroxiureat kezdtem szedni, ami
jellemz&en az elséként adott gydgyszer ebben a betegségben.

Csontvel6vizsgdlatra nem is kerlt sor?

Ekkor még nem. Van sajnos egy autoimmun betegségem is, &s az erre szedett
gyogyszert egy idd utdn mar nem tudtam a hidroxiureaval egyUtft szedni. A vér-
képem ezt kdvetden drdmai mértékben leromlott, ezért a csontveld-mintavétel
mellett dontodttek az orvosaim, hogy kiderUljon, valdban j6-e az eredeti diagné-
zis. Ekkor kiderUlt, hogy nem teljesen, a betegségem ugyanis inkdblb esszencidlis
frombocitémidnak, illetve mielofibroézisnak felel meg.

Mennyire volt kellemetlen a csontvel6vizsgalat?

Nagyon! Szerettem volna, ha boéditédsban vagy altatdsban végzik el, de a klini-
kan azt mondtéak, hogy erre nincs lehetdség. Lidokaint viszont nem kaphatok na-
gyobb mennyiségben az autoimmun betegségem jelenléte miatt. Valamennyit
azért beadtak belble, de még egyszer egészen biztosan nem fogom igy vallalni,
ha esetleg még Ujra szUkség lenne rd. A betegtarsaim kdrében is tébbszor felme-
ralt mar, hogy a vastagbélttkrézéshez hasonldan itt is lehessen kérni a boditast,
ha valaki szeretné. J6 lenne, ha ezt el lehetne émi valahogy!

Mi kévetkezett az Gj diagndzis feldllitasat kévetdoen?

El&szor is vért kaptam, hogy javulion az dllapotom. Az intenziv osztdlyon fekld-
tem ekkor, lehet, hogy az daltaldnos dllapotom miatt nem akartak béditani a
csontvelbvizsgdlat sorén. A megoldds az lett, hogy lecseréltlk az autoimmun be-
tegség ellen kordbban szedett gydgyszerem, igy Ujra tudom szedni a hidroxiuredt,
és ezzel a bedllitdssal most nagyjdbdl jol vagyok.
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Az interjink el6tt elmesélte, hogy az egyik fiandl is megjelent a
policitémia véra, a lanyanadl pedig szintén vannak erre utald jelek.

Igen, a fiamndal 27 éves kordban fedezték fel a betegséget, a ldnyom pedig most
30 éves, és éppen a kivizsgdlasok zajlanak. A fiamndl rendszeresen végeznek vér-
lebocsdatast, neki egyelére nem adnak olyan gyégyszert, amit én is szedek. Sok
helyen olvasni, hogy a policitémia féként az idések betegsége, és diagndziskor az
atlagéletkor 60 év kordl van. A mi csalddunkban azonban, Ugy tlnik, hogy 6rok-
letes tényezdk dlinak a probléma hatterében.

Milyen érzés volt dpolonoként atélni, hogy nem dolgozni, hanem
betegként megy be a kérhdzba?

A magyar egészségugyrél szdmtalan negativ dolgot lehet olvasni, én azonban
nagyon elégedett voltam azzal, ahogyan velem bdantak. Mindenki kedves és em-
berséges volf velem, a ndvérek és az orvosok is egyarént. Gyakorlatilag mindent
elkdvettek azért, hogy a mostani életmindségben élhessek. A betegségemnek
a sok negativum mellett volt egy pozitiv hozadéka is: a kordbbiakndl is jobban
at tudom érezni azoknak a betegeknek a fajdalmat, akik rossz fizikai és lelkidl-
lapotban vannak, és hosszabb idén &t dpoldsra szorulnak. Mivel mindezen én
is atestem, ismerem a folyamatot, és pontosan tudom, hogy egy hosszablb kor-
hazi tartézkodds mennyire probdra teheti az embert, klldndsen, ha valamilyen
daganatos betegségrdl van sz6. A munkdmat régen is szerettem, de a diagno-
zisom 6ta eltelt utébbi néhdany éviben még fontosabbnak érzem azt, amivel nap
mint nap foglalkozom.

Hogyan élte meg, mi az, ami a kezeléseken kivil a legtébb
segitséget nyuljthatja a betegséggel térténé mindennapi egyitt-
élésben?

A betegtarsaimmal fenntartott, napi szintl kapcsolat. Két online csoportnak is
tagja vagyok, ahol policitémias, illetve mielofibrdzisos és esszencidlis frombocité-
mids pdciensek vannak jelen. Ez egyrészt azért fontos, mert meg fudjuk osz-
tani egymdssal a kuldnféle informdacidkat, és olyasmit is meg lehet tudni a
betegségunkrdl, amire a kezelborvosunk esetfleg nem tért ki. Nekem ez a fiam
miatt is fontos: hidba ugyanaz a diagndzisa, mint ami nekem is volt az elsé évek-
ben, neki teljiesen mas értékei magasak. Az informdacidcserénél is fontosabb, hogy
hatékonyan tudjuk egymast tdmogatni. Tébb ember is van, akivel telefonon tar-
tom a kapcsolatot, és az is eléfordul, hogy mindennap beszéllink egymdssal.
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Ok tokéletesen értik, hogy min megyek keresztl, ahogyan én is &ket. Ez ad egy-
fajta biztos alapot, nem érezzik magunkat egyedul az dllapotunkkal.

Mit tandcsolna azoknak, akiknél csak nemrég deriilt fény egy
vérképzoszervi betegségre, és bizonytalanok abban, hogy
hogyan viselkedjenek a kérhdzban?

Mindenképp azt emelném ki, hogy hatdrozottnak kell lenni, és mindenre r& kell
kérdezni. Ahogy mondtam, velem mindenki nagyon jol bdnt, arra azonban nem
feltétlenul van ideje az orvosoknak, hogy maguktdl adjanak kuldn tajékoztatdst.
Ugy érzem, hogy mivel a legtdbben rengeteget dolgoznak, ez nem is feltétlen
varhatd el t6lUk. Ha viszont valaki kérdez, akkor valaszolnak. Nem szabad rosszul
érezni magunkat amiatt, ha valamit nem fudunk, hanem batran fel kell tenntnk
a minket foglalkoztatd kérdéseket,

L,MINDENNEK UTANAMENTEM,
AMINEK CSAK LEHETETT”

Helga angoltandr, igy abban a szerencsés helyzetben van, hogy az angol
nyelvii szakirodalmat is megérti és a legljabb kutatdsi eredményeket is el tudja

olvasni. Tagja egy olyan nemzetkézi internetes csoportnak is, ahol nemcsak
mieloproliferativ betegségekkel diagnosztizalt betegek, hanem kutatdk is rend-
szeresen tesznek kdzzé bejegyzéseket. Helga szerint a legfontosabb, hogy mer-
juk képviselni a sajat érdekeinket, és aminek lehet, sajat magunk is jarjunk utana:

6 példaul sajat maga deritette ki, hogy a betegsége kialakuldsaért felelds CALR
mutdcionak két alfipusa is van.




Hogyan derdilt ki, hogy mieloproliferativ betegsége van?

2014-ben, 40 éves koromban derult ki, hogy valami nincs rendben velem: estén-
ként rendszeressé kezdtek vaini az erbteljes hasi gércsdk, ezért nem halogathat-
tam tovdabb egy alaposabb kivizsgdlast. Egydltaldn nem voltam rd felkészllve,
hogy akdar valami komolyabb problémdém is lehet, kordbban ugyanis nem sokat
voltam beteg, emellett pedig mindig is egészségesen éltem, sportoltam. Vala-
milyen gasztrointesztindlis problémdara gyanakodtam, a szakrendelésen azonban
nem taldltak gyomorproblémdara vagy bélrendszeri elvaltozasra utald jeleket.
A vérképen jelentkezett eltérés, a normdlishoz képest jelentésen emelkedett volt
a trombocitaszidmom. Kordbban egyébként minden évben voltam vérvéte-
len, és addig egydltaldn nem taldltak problémat. A hdziorvostdl a LaszIdé Korhdz
hematolégidjara kerlltem, ahol a doktornd az esszencidlis frombocitémia nevid
betegséget valdszinUsitette.

Mi tortént ezutdn?

Szerettem volna biztos lenni benne, hogy mi a pontos diagndzis, elvégre az én
testemrdl van szd. Ezért ragaszkodtam a csontveldvizsgdlathoz. Azt viszont nem
hagytam, hogy ezt csak egy sima érzéstelenitéssel végezzék el, igy altatds-
ban kértem a vizsgdlatot. Ezzel szerencsére nem is volt semmi gond: a doktornd
nagyon kedvesen reagdlt és azonnal beleegyezett, hogy igy legyen. Ebbdl a
vizsgdlatbdl dertlt aztdn ki, hogy ez nem feltétlenll esszencidlis frombocitémia,
hanem inkdbb mielofibrdzis. A leletre is igy lett rdirva, ,inkdbb mielofibrdzis, mint
esszencidlis tfrombocitémia”. Egyik betegségrél sem tudtam azelétt semmit, igy
elkezdtem mindennek a lehetd legrészletesebben utdnaolvasni. Ebben sokat
segitett az, hogy angoltandarként dolgozom, igy nem jelentett gondot, ha az
anyagok nem magyarul voltak.

Tértént mutacidvizsgalat is?

lgen, és kiderUlt, hogy a szerencsésebbek k&zé tartozom, ndlam ugyanis nem
a JAK2 gén, hanem a CALR (kalretikulin) gén mutaciéja van jelen. Mint évekkel
késdbb kiderult, abbdl is az 1-es tipus. Ez azért jobb, mert a JAK2 gén mutdcidja
esetén a csontveld dllomanya idével hegszédvetté kezd atalakulni, a CALR 1-es
fipusd mutdciéjandl azonban ez nem feltétlendl térténik meg. Nalam sem tortént
eddig meg, ezt a betegség prefibrotikus formajanak nevezik, szemben a fibrotikus
formaval. Azt kdvetden, hogy azonositasra kerllt a CALR mutécid, megkerestem
Heinz Gisslingert, azt a bécsi professzort, aki munkacsoportjdval 2013-ban azono-
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sitotta ennek a mutdcidénak a mieloproliferativ neopldzidkban betdltdtt szerepét.
Korébban ez a mutdcidé egydltaldn nem volt ismert, a kezeldorvosom pedig nem
tudta akkor még azt sem, hogy a CALR génnek kétféle tipust mutdciodja is 1étezik.
Szdmomra ez aztdn kiderult, igy az elsé mutdcidvizsgdlat mellé kértem még egy
elemzést, amivel mar a mutdcid altipusdt is azonositani lehetett.

A kezelés szempontjabdl is fontos volt ez az Gj informdacié?

Heinz Gisslinger professzoron kivll a Katvélgyi Kérhdzban is megkerestem egy
szakembert a diagnodzist kdvetben, hogy mondjon & is véleményt arrdl, amit
a Laészlé Koérhdzban mondtak. Szerencsére mindhdrom szakember egyetér-
tett abban, hogy elegendd lesz, ha véralvaddasgdtlids céljdbdl aszpirint szedek,
amivel megelézhetd a trombodzis kialakuldsa. Az egyezd szakvéleményeknek
kodszonhetden megnyugodtam, és igyekszem minél kevesebbet gondolni erre a
betegségre. Alapvetden gy élek, mintha egészséges lennék: rendszeresen jarok
futni, sétaltatom a kutydimat és odafigyelek az egészséges taplalkozdsra. Sze-
rencsém van, hiszen nincsenek olyan tuneteim, amelyek tllzottan rontandk az
életmin&ségemet, és remélem, ez még sokdig igy is marad. A kezelborvosom sze-
rint van ré esély. A mutdcid altipusédnak azonositésa a kezelést igy nem befolyd-
solta, ez inkdbb azért volt fontos, mert egyértelmien kiderUlt, hogy varhatéan mi-
lyen lesz ndlam a betegség lefolyasa.

Mit tandcsolna azoknak, akiket szintén valamilyen onkohema-
tolégiai betegséggel diagnosztizaltak, és tandcstalannak érzik
magukat ebben az {j helyzetben?

Azt tudom leginkdbb javasolni, amit én is tettem, hogy a lehetd legaktivabban
kerestem a betegséggel kapcsolatos informdaciokat, és igyekeztem mindent rész-
letesen kideriteni. Az példdaul kifejezetten sokat segitett, amikor Gisslinger pro-
fesszor részletesebben is informdalt: téle tudtam meg azt is, hogy a mielofibrozis
ndlam jelenlévd tipusa nem, vagy a masik tipusndl csak kevésbé hajlamos fibro-
tizdlodasra, vagyis a csontveldben végbemend hegesedésre. Sokat szimitanak
az online csoportok is, és még ha valaki nem is fud angolul, a magyar nyelvd
csoportokban is sok fontos informdciét kaphat azoktdl, akiknek megegyezd a
diagndzisa. Ez olyasmi, amire szerinfem nem érdemes sajndini az energidt. Sokkal
nyugodtabb vagyok igy, mintha tovdbbra is nyitott kérdések motoszkdindnak a
fejemben nap mint nap. A mdasik, amit mar emlitettem az elébb, hogy szerintem
nem érdemes tul sokat gondolkozni a sajat helyzetinkodn, és betegségtudatban
élni a mindennapjainkat. Jobb lenne, persze, mielofibrdzis nélkll, de az egészen




biztosan nem fog segiteni senkinek, ha rendszeresen a saqjat jovébeli dllapota
miatt aggddik. Lelki tdmogatdsra nekem is szUkségem van idénként, mert no-
gyon sokat segit, amikor valakivel &szintén at lehet beszélni az érzéseinket. Ennél
altaldnosabbat nem tudok megfogalmazni, hiszen a vérképzdszervi betegségek-
nek nagyon sok arca van: mindegyik tipust egymastdl eltéré dolgok jellemzik, de
két egyforma diagndzis esetén sem biztos, hogy ugyanazok lesznek a tunetek.
Inkdbb az ellenkezbje igaz: a panaszok pdcienstdl fuggden eltérd intenzitdssal
jelentkezhetnek, és mindenki masként fogja megélni ezt az dllapotot.

POLICITEMIA VERA (PV)

A policitémia véra (PV) a csontveld mieloproliferativ megbetegedései kdzé so-
rolt betegség. A .mieloproliferativ” szé azt jelenti, hogy a vérképzd &ssejtek kont-
rollélatianul osztédnak a csontveldben. A policitémia véra elsésorban a vordsvér-
sejtek emelkedett szimaval jellemezhetd, és foként a 60 év felettieknél fordul eld,
de fiatalabb korban is jelentkezhet. A vordsvérsejtek mellett gyakran a fehérvérsej-
tek és a vérlemezkék szama is emelkedett, és IEpmegnagyobbodds is jelentkezhet.

Mi okozza a policitémia vérat?

A policitémia véra kialakuldsa a vordsvérsejteket, a fehérvérsejteket és a vér-
lemezkéket termeld Sssejtek egyfajta genetikai dtalakuldséhoz (Ugynevezett mu-
taciohoz) kéthetd. Ezek a hibdk az esetek legnagyobb részében nem &rokidttek,
hanem véletlenszerlen alakulnak ki az &ssejtek drokitdanyagdban. A policitémia
véraval diagnosztizalt betegek kb. 95 szdzalékéndl jelen van a JAK2 gén egy
bizonyos fajta mutacidja, a JAK2V617F jelzésl mutdcio. A mutdcidé hatdsdra a
vérképzd sejtek szabdlyozatlanul ndvekednek és osztdédnak olyankor is, amikor
elegendd vérsejt van a szervezetben.

Mik a policitémia véra tiinetei?

A betegség fébb tunetei kdzé tartoznak a kdvetkezdk:
> fejfdjas vagy szédulés;

> nagyfokl faradtség vagy gyengeség:;

> |égszomj vagy |égzési nehezitettség lefekvéskor;

> |épmegnagyobbodds;

> viszketés;
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> borvordsddés (kuldndsen az arcon);

> sUlyvesztés és izUleti fajdalmak;

> fulzGgds;

> enyhe memoariazavar;

> homdalyos Iatds;

> orrvérzés, amely gyakran a betegség elsd tlnete lehet.

Mi a jelentésége a hematokritértéknek?

A vérben |évd vordsvértestek térfogatszdzalékos ardnya, a hematokritérték az
egészségeseknél 35-48 szdzalék kdzodtt van. Ha ez az ardny ndknél 48 szdzalék, fér-
fiakndl 49 szdzalék folé emelkedik, akkor a vér ,beslrlsddik”, a vérkeringés rom-
lik. Megndé a vérrdgdk (frombdzis, embdlia) kialakuldsdnak a veszélye a véndk-
ban, valamint az artéridkban és a végtagok mellett akdr a sziv koszorlereiben,
oz agyi erekben is. A vérrdgképzddést az is eldsegiti, hogy a normdlisndl maga-
sabb sz&dmban termelédd vords- és fehérvérsejtek, vérlemezkék felépitése is eltér
az egészségestdl, és bizonyos anyagaikkal fokozzdk a véralvadast. A tinetek egy
része (példdaul szédulés, fejfajas, memaoriazavar, Idtdszavar) éppen abbdl adodik,
hogy a meglassult keringés miatt a szévetek oxigénelldtottsaga romlik. Az erds
viszketést, borpirt a kéros fehérvérsejtekbdl felszabaduld anyagok (Ugynevezett
citokinek) okozzdk. A betegek kb. egyharmaddéndl alakul ki a 1ép megnagyobbo-
ddsa, amely teltségérzetet, hasi fdjdalmat vagy diszkomfortérzetet okozhat, ritkdb-
ban a mdjis megnagyobbodik. A tinetek sokszor igen nagy megterhelést jelente-
nek, er6sen akaddlyozzdk a betegeket a megszokott mindennapi életvitelUkben.

Hogyan diagnosztizalhaté a policitémia véra?

A betegség felismerésére a legtdbb esetben rutin vérvizsgdlat soran kerdl sor,
még tlnetmentes dllapotban, de az is eléfordul, hogy a betegnél kialakult from-
bdzis, embdlia kapcsdn diagnosztizaljak.

A pontos diagndzishoz szUkséges vizsgdlatok:

>
Ennek sordn a vords- és a fehérvérsejtek, illetve a vérlemezkék szdmanak emel-
kedése is kimutathato.

Sl Csontvelo-biopszia

A csontveldbdl vett szbvetminta vizsgdlatdval igazolhatd, hogy a csontveld a
normdlisndl jéval sejtdlsabb, és nagy ardnyban vannak jelen az érett vérsejtek
képzddéséhez szlkséges eldalakok.
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Sl A vérsejtek DNS-ének elemzése

Molekuldris diagnosztikai vizsgdlattal igazolhatd, hogy jelen van-e az &ssejtek-
ben a JAK2 gén mutdacidja.

Sl Az eritropoetin szintjének mérése

A vordsvérsejtképzés szabdlyozdsdban résztvevd hormon alacsony szintje szintén
utalhat a betegség jelenlétére. Normdilis dllapotban az alacsonyablb vordsvér-
sejtszam esetén tobb eritropoetin termelddik és serkenti a vordsvértestképzést.
Policitémia vérdban a hormon szintje azért alacsony, mert a szervezet észleli,
hogy a vérdsvérsejtek Tl nagy mennyiségben vannak jelen.

Milyen életkilatasai vannak egy policitémia véras betegnek?

A legtébb policitémids beteg hosszu életet élhet, a diagndzistdl szamitott atlagos
talélés életkortdl fuggden 14-24 év. Fontos a rendszeres orvosi gondozds: eleinte
elegendd lehet a medfigyelés, de vannak betegek, akiknek mar a diagndzis fel-
allitésatoél, és vannak, akiknek késdbb, a betegség elérehaladdsa sordn gydgy-
szeres vagy mas kezelésre van szUkségUk. A rendszeres orvosi ellendrzés, vérkép-
vizsgdlat azért is fontos, hogy idében felismerhetd legyen bizonyos — a tllélést
is befolydsold — sz&védmények, tarsbetegségek fokozott kockdzata. Ezek pél-
ddéul az artérids és vénds trombodzisok, tidéembdlia, vagy a policitémia véra
atalakuldsa mas rosszindulatd csontveldi betegséggé, mielofibrézissd vagy akut
leukémiava.

Milyen kezelési lehetdségei vannak a policitémia véranak?

Policitémia vérdban a kezelés célia a vérben 1évd vordsvértestek szdzalékos
arénydnak (hematokritérték) normdlis tartfomdnyba (lehetéleg 45 szdzalék ald)
térténd stabil visszadllitésa. Emellett fontos a sziv- és érrendszeri szovédmények
megelbzése, a kockdzat csdkkentése. A kezelésnek az is célja kell legyen, hogy
az elviselhetetlen tUnetek javuljanak, a beteg életmindsége pozitiv irdnyba val-
tfozzon. A kezelés minden betegnél mas, ezt a kezelborvos hatdrozza meg a be-
teg tlnetei, dllapota, leletei, életkora, koéreldzménye figyelembevételével.

S Vérlebocsatdas (flebotémia)

Ennek a kezelésnek a beteg szervezetében keringd vérdsvértesttomeg csdkken-
tése a célja. A kevésbé sUrl vér kbnnyebben dramlik az erekben, ezdltal a kerin-
gési zavar okozta tUnetek és a vérrdgdk kialakuldsanak esélye csdkkenthetd.
Ez &tmenetileg nagyon hatésos kezelés, azonban 10l gyakran alkalmazva hosszl
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tévon nem elégséges megolddas. Onmagdban a flebotémidval nem biztosithatd
a tartds, folyamatosan megfeleld hematokritérték, és az ingadozds miatt néhet a
sziv- és érrendszeri szo6védmények, trombdzisok esélye, illetve a gyakori vérlebo-
csatdsoknak egyéb mellékhatdsai is lehetnek.

=l Sejtszamcsokkentd (Ggynevezett citoreduktiv) terapidval kiegészitett
vérlebocsatds

A vérlebocsatast egyes esetekben gydgyszeres kezeléssel egészitik ki. A leggyak-
rabban haszndlt gydgyszer hidroxikarbamid hatdéanyagot tartalmaz, amely haté-
s@ra csdkken a koéros vérképzd- és vérsejtek mennyisége. Ennek a gyodgyszernek
lehetnek mellékhatdsai, mint példdul a tul alacsony vérdsvérsejt-, vérlemezke-
vagy fehérvérsejtszam, a mdj- és a vesefunkcid romldsa. A betegek egy részénél
Ugynevezett rezisztencia alakul ki, ami azt jelenti, hogy a gyégyszer elveszti a hatéo-
képességét a szervezetben, a betegség nem reagdl rd. Ezekben az esetekben
van mas terdpids lehetdség is, amelyre lehet valtani.

>

A policitémids betegeknél csaknem minden esetben alkalmazzdk. Az aszpirin
meggdtolja, hogy a vérlemezkék egymdshoz tapadjanak, ezdltal csdkkenti a
veérrdogok kialakuldséanak valdszinlségét, mérsékelve ezzel a szivinfarktus, a stroke
vagy az erek elzardddsénak, a trombdzisnak, embdlidnak a kialakuldsi kockdzatat.

A kezelési stratégia kivalasztasa

A megfeleld hematokritérték fenntartasa flebotdmidval, kombindlva az alacsony

doézist aszpirinkezeléssel altaldban az elséként alkalmazott terépia azok szdmara,

akiket Gjonnan diagnosztizdlnak, és akiknek a betegségét — minden szempontot

figyelembe véve - alacsony kockdzatl csoportba sorolja a kezeldorvos.

Abban az esetben, ha a vérlebocsatas és/vagy az alacsony dézisU aszpirinkeze-

|€s nem bizonyul kellden hatékonynak, illetve ha a beteg magas kockézatl cso-

portba tartozik, az aldbbi gydgyszeres kezelések jdhetnek szdba:

> hidroxikarbamid;

> célzoft kezelés (a JAK1 és JAK2 enzimek gdtldsa), amely jelenleg azon bete-
geknél alkalmazhatd, akik rezisztensek a hidroxiuredra, vagy az nem fékezi
meg a betegséget;

> pegildlt interferon-alfa kezelés: a hatdsossadgdnak vizsgdlata policitémia vérd-
ban még folyamatban van, jelenleg csak a kezelborvos dltal javasolt specidlis
esetekben és kizarélag kuldn engedéllyel hozzaférnetd.




,NE TORODJUNK BELE, HA EGY KEZELES
MELLETT ROSSZUL EREZZUK MAGUNKAT!”

Franciskdndl 42 évesen diagnosztizaltdk a policitémia vérat, azt kévetden, hogy
mar évek 6ta magas vérnyomdssal és koszvényrohamokkal kiizdoétt, ennek
okat azonban nem sikeriilt megdllapitani. A megfeleld kezelés bedllitdsa kézel
sem volt egyszerli, most azonban a diagnézist kévetd idészakhoz képest jo
életmindségben él, és igyekszik minél tébb idét mozgdssal, a szabadban télteni.
Az egyik legfontosabb tapasztalata, hogy nem szabad beletérédni a kellemet-
len mellékhatdsokba, és meg kell probdini terdpidat véltani, még ha ehhez Uj
kezelSorvosra van szilkség, akkor is.

Mikor derllt fény a betegségére?

Harom évvel ezelbtt fedezték fel ndlam a vér-
képzbszervi betegségeknek ezt a formdjat, a
fUneteim viszont mar joval kordbban megjelen-
tek. A diagndzis feldllitasat megeldzben kdzel
8-10 éven at kuzddttem magas vérnyomassal
és kdszvényrohamokkal, a policitémia vérara
azonban senki nem gondolt. Ez olyasmi, ami
dltalénosan jellemzé erre a betegségre: gyak-
ran csak hosszi évek multan derdl ki, hogy a
csontveld hibds mikddése okozza a pana-
szokat. A hdziorvosom prébdlta a tlneteimet
gyogyszeres Uton kezelni, hematoldgusndl azon-
ban nem jartam, mivel a vérképem nem muta-
toft olyan eltéréseket, amelyek vérképzdszervi
problémdra utaltak volna. 2018-ban aztdn &t-
estem egy elég komoly felsd 1éguti fertézésen,
ami nagyon megviselt: tébb mint 10 kildét fogy-
tfam, és csak nagyon nehezen tudtam felépul-
ni. Ekkor mentem el ismét vérvételre, ahol kide-
ralt, hogy nemcsak a vordsvérsejtszam mutat
erésen emelkedett értékeket, hanem a fehér-
vérsejtek és a vérlemezkék sz&dma is joval ma-
gasabb, mint amilyennek lennie kellett volna.




Mi tértént a diagnézis feldllitasat kévetden?
Nem volt kbénnyU oddig sem eljutni, elséként a kecskeméti kérhdz hematoldgia-
jéra utaltak be, itt azonban a vérkép alapjdn még nem volt egyértelmd, hogy
esetemben a policitémia vérardl van sz6. Tobbféle vizsgdlatra is sor kerult, kdz-
tUk gyomortUkrézésre, vastagbéltikrozésre, a pajzsmirigymikddés vizsgdlatdra
és ndgyogydszati vizsgdlatokra is. Mindez tdbb hénapot is igénybe vett, mikodz-
ben fokozatosan egyre rosszabbul éreztem magam. A jards is nehezemre esett,
enni sem birtam igazdn. Tébbféle gyulladascsdkkentd gyodgyszer is felirGsra kerult
ugyan, de egyik sem segitett igazdn, az dllapotfom nem javult. Végul aztan fel-
kUldték a vérmintédmat Budapestre, hogy végezzék el a szikséges genetikai vizs-
gdlatokat is. Ekkor derult ki, hogy a policitémids betegek csaknem mindegyiké-
hez hasonléan ndlam is jelen van a JAK2 gén egy bizonyos fajta mutdcidja. Ez a
genetikai hiba okozza, hogy a vérképzd sejtek annak ellenére indulnak ndveke-
désnek és osztdddsnak, hogy a szervezetnek nincs szUksége tobb vérsejtre. Ezek
alapjén végul egyértelmdvé valt, hogy a tineteim mogdtt a policitémia véra ha-
z6dik meg.

Ezutan pedig mar hozzd is juthatott a megfeleld kezeléshez?

Tobb kitérével sikerUlt csak ez is, az elséként alkalmazott kezelést ugyanis nem tole-
rélta megfeleléen a szervezetem. Tdbbet szerettem volna tudni a betegségemrdl,
mint amennyit a diagndzis kdzlésekor megosztottak velem, ezért mdsik korhdz és
masik szakember utén néztem. Egy szegedi hematolégust javasoltak, és az & ma-
gdnrendelésén tdébb hasznos informdacidt is sikerllt megtudnom. A vérképem ed-
digre mar annyira rossz értékeket mutatott, hogy két alkalommal is vérlebocsa-
tast kellett végezni. Ezutdn pedig a hivatalos orvosi protokoll szerinti gyogyszeres
kezelést kezdték el alkalmazni. Ez sajnos nem igazdn segitett, &s még rosszabbul
kezdtem érezni magam, mint addig. Mivel Tiszakécskén lakom, a tavolsag miatt
problémdat jelentett, hogy rendszeresen meg fudjak jelenni a kérhdzban, és mi-
vel a gyogyszeres kezeléssel sem voltam elégedett, ismét Uj szakember utdn néz-
tem. Ujra Kecskeméten tal@ltam valakit, egy hematolégus szakembert, de nem
oft, ahol kordbban mar megfordultam. Itt ugyanazt a kezelést folytattuk, amit
Szegeden is kaptam, az eredményeim viszont sajnos tfovabbra sem nem javul-
tak. Végul mar annyira nem éreztem jol magam a bérémben, hogy mindenképp
szerettem volna egy mdsik gydgyszerre valtani. Ekkor tudtam meg egy szintén
policitémia véraval diagnosztizalt, interneten megismert betegtéarsamtdl, hogy 1é-
tezik egy mdsik, modernebb gydgyszer is, ezt azonban a kecskeméti intézmény-
ben nem tudtak felimi nekem. A betegtarsam a budapesti Szent Laszl6 Korhéazat
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és az 6 kezelborvosat javasolta, mivel kordbban neki is ugyanaz volt a probléma-
ja, mint ami nekem: a protokoll szerinti kezelést nem tolerdlta a szervezete, Buda-
pesten azonban sikerllt elémie, hogy megkaphassa a modernebb, JAK2-ga&tld
kezelést. Ez végUl nekem is sikerult, bdar ehhez csontvels-biopszidt kellett végeztet-
ni, amit senkinek sem kivanok.

Ez a terdpia végre miik6dott?

Igen, nagyon j6 déntésnek bizonyult, hogy ismét kezelborvost és intézményt val-
tottam, mert ezek utdn megszint a kordbbi, szdmomra elviselhetetlendl rossz kdz-
érzetem. A csontvel6-mintavétel fajdalmas volt ugyan, de még ezzel egyUtt is azt
mondom, hogy megérte utdnajarmom, mi a feltétele a modernebb fajta gyogy-
szeres kezelésnek. Egy éve mar ezt a kezelést kapom, és azt mondhatom, hogy
minden szempontbdl sokkal élhetdbbé valt az életem. El tudok jarni kerékpdaroz-
ni, kutyat sétdltatni, enyhébbé valtak a kordbbi bérttineteim, és bar tovabbra is
viszonylag faradékony vagyok, nem érzem fizikailag teljesen elhaszndltnak mao-
gam, mint ahogy a kordbbi kezelés ideje alatt. Kezdetben a vérképen is rengete-
get javult, csaknem olyan eredményeim lettek, mint egy egészséges embernek.

Milyen hatdast gyakorolt a betegség a bardti,
csaladi kapcsolataira?

Ez az a terllet, amelyrél taldn a legkevesebb jo tapasztalatom van. A csalddom
- két testvérem és az édesanydm — a kezdetekben tdmogatdak voltak, igy példd-
ul tébb alkalommal is az d¢csém vitt le Szegedre az orvosi konzultdcidkra. Késdbb
viszont ez mar egyre nehezebben ment. A budapesti konzultdcidkra és kontroll-
vizsgdlatokra mar sajat magam jarok fel busszal, igy a tavolsdg most nem okoz
problémdat, az azonban nem esett j6l, hogy a csalddtagjaim egy id6 utdn nem
igazan érdeklédtek a hogylétem feldl, és mdar nem volt téma az, hogy hogyan is
érzem magam. A kordbbi bardti kapcsolataim egy részében sajnos ugyanezt ta-
pasztaltam meg: észrevettem, hogy a betegségemrdl nem szivesen beszélnek
velem, holott nekem szUlkségem lett volna érzelmi tdmogatdsra a részUkrdél. Ezek
a kapcsolataim igy szép lassan aztdn meg is szlntek, & ami kaldénodsen fajdalmas
volt, hogy az addigi parkapcsolatom is véget ért. Ez persze az én ddntésem volt,
mert r@jéttem, hogy ami nem megy, azt felesleges erdltetni. Szerencsére azért ér-
tek pozitiv E&lmények is, hiszen tdbb Uj emberrel megismerkedtem, példaul az in-
ternetes betegcsoportokban, akik segiteni tudnak a mindennapi életemben, és
érzelmileg vagy mas médon témogatnak. A legtébb problémdmat eddig szeren-
csére mindig sikerult valahogyan megoldani.



Beszélgetésiink soran emlitette, hogy sok informdciét csak joval
késobb tudott meg az allapotardl, egy ideig példaul az sem

volt vildgos az On szaméra, hogy ez valdéjéban egy daganatos
betegség. Mit gondol a betegtdmogatd csoportok munkajardl,
képesek hianypotld tdjékoztatast nydjtani?

Telies mértékben, bdr én csak a Magyar Onkohematoldgiai Betegekért Alapit-
vany munkdjat ismerem. Azt tapasztaltam, hogy az orvosok, bdr a munkdjukat
szakmailag felkészllten és a legtdbb esetben hivatdstudattal probdljak végezni,
az dltaldnos téjékoztatdsra mar sokszor nem jut elegendd idejuk. Kérdezni persze
mindig kell, és ilyenkor altaldban valasz is érkezik, sok olyan kérdés is van azon-
ban, amelyeknek a megvitatdséra nem elegendd az a pdr perc, amig egy-egy
orvosi latogatds tart. Emiaft telies mértékben hidnypdtlonak érzem azt a mun-
kat, amit a betegtdmogatd szervezetek végeznek, hiszen, ahogy emlitettem,
tobb kérdésemre is a betegtdjékoztatd informdcids napokon sikerUlt valaszt kap-
nom. A varanddssadgom alatt példdul terhességi toxémia lépett fel ndlam, ami-
nek akkor senki nem tudta az okdat, Késdbb hallottam aztdn egy eléaddst, ahol a
szakember elmesélte, hogy a policitémia véranak a terhességi foxémia is lehet a
szbvédmeénye. Utdlag sok mindenben &sszedllt a kép, és a helyUkre kerUltek azok
a torténések, amelyeket ezek az eldaddsok nélkdl taldn sosem értettem volna
meg. Es persze ezek az események arra is nagyon jok, hogy olyan embereket is-
merjunk meg, akik hozzénk hasonlé helyzetben vannak.

Mit javasolna azoknak, akiknek Onhdéz hasonléan szintén vala-
milyen vérképzoszervi daganattal kell egyitt éInilik, de még csak
az Gt elején tartanak?

A legfontosabb talén az, hogy mindenképp érdemes utdnajdrni a dolgoknak, és
nem szabad belenyugodni példaul abba, ha egy kezelési mddszer tdlsdgosan ne-
gafivan hat a kézérzetlnkre. Ez valamilyen szinten persze természetes, de ahogy
az én példadm is mutatja, el lehetett émi a terdpiavaltést, de ehhez kezeldorvost is
kellett valtanom. Sokaktdl hallom, hogy nem szeretnének konfrontalédni az orvo-
sukkal, mert attél félnek, hogy esetleg megsértik a szakembert. En emiatt sosem
éreztem rosszul magam, mert Ugy gondolom, hogy az orvosoknak ezt meg kell ér-
tenitik. Ok is a legjobbat szeretnék a betegeiknek, de ha egy terdpia olyan mel-
|Ekhatdsokat valt ki, amelyekkel csak nagyon nehezen lehet egyUtt élni, akkor ér-
demes Uj megolddsokat keresni. A masik, hogy nem szabad szégyellni azt, hogy
megbetegedtink. Ez sajnos sokakban kialakul, féleg akkor, ha teljesen egyedul
prébdalnak megklzdeni a betegséglikkel. En aktivan keresem a betegtarsaimmal
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a kapcsolatot, és igyekszem nyiltan beszélni az érzéseimrdl, ami nagyon sokat fud
segiteni. Vannak persze olyan témadk, melyekrél még a betegcsoportoklban sem
szivesen beszél senki, példaul az elmUlasrdl. Pedig ez is olyasmi, amit nem lehet el-
keruini, ezért jobb szembenézni vele. Nagyon fontos még, hogy megtanuljunk se-
gitséget kérni olyankor, amikor erre szUkségunk van. Ez sem egy szégyellni vald do-
log, hiszen nincs olyan ember, aki egymaga mindent meg tudna oldani. Ha eze-
ket a dolgokat megtesszuk sajat magunkért, az mar rengeteget tud segiteni ab-
ban, hogy a betegség ellenére is élhetévé valjanak a mindennapjaink.

LKIFEJEZETTEN UGY GONDOLOM, HOGY
GAZDAGABB LETTEM ETTOL”

Attila tobb mit tiz éve él egyitt egy vérképzdszervi daganattal, amelynek diag-
nézisa kezdetben policitémia véra volt, tdbb évvel késébb pedig esszencidlis
trombocitéma. Attila szerint alapvetd fontossdgu a kezeléorvossal valé megfeleld
viszony, valamint az is, hogy a lehetd legtobbet tudjunk a sajat allapotunkrol, és
hogy mit tehetliink mi magunk a jobb kézérzet érdekében. A fizikai megprébalta-
tasok ellenére kifejezetten Ggy érzi, hogy lelki értelemben gazdagabbd tette ez
a betegség, amelyre & nem is betegségként, hanem egy tartésan fenndllé dlla-
potként tekint.




Hogyan és mikor derlt fény arra, hogy vérképzoszervi daganat
alakult ki a szervezetében?

2010-ben egy szép novemberi vasarnapon a templombdl hazatérve elkezdett
zsibbadni a jobb I&dbam és a karom. Azelbtt szerencsére nem igazdn kellett orvos-
hoz jarnom, a zsibbadds azonban elég ijesztd érzés volt, igy a feleségemmel
egyutt bementink a strgésségi osztalyra. Ott az orvos megnézett, vért vett és EKG-
vizsgdlatot is végzett, majd azt mondta, hogy ha az Ugyeletre megyek, az egé-
szet megUszhattam volna 10 perc alatt. Viszont nekem ilyen érzésem még soha
nem volt, nyilvn nem meguszni akartam, hanem tdlélni. A kérhdzban nem tdnt
fel senkinek, hogy a vérkép nem j6, annak ellenére, hogy a tombocitaszédm ekkor
mdar 498 volt. A hdziorvosomhoz mentem ezutdn, majd kuldnféle vizsgdlatok jot-
tek, megjartam a reumatolégidt és a neuroldgidt. A neuroldgus orvos is elkUldott
vérvételre, &s ekkor mar egészen magas volt a frombocitaszam, 526. O javasolta,
hogy keressek fel egy hematoldégust. Utébb kiderUlt, hogy a csipédcsontomban
van egy eltérés, ami a zsibbaddast okozta, és ha ez a tinet nem jelenik meg, ak-
kor taldn még sokdig nem derult volna fény a vérképzdszervi daganat jelenlété-
re, ami a diagndzis szerint policitémia véra volt.

Mi kévetkezett a hematologusnal?

2011 februdr végén taldlkoztam egy szimpatikus keszthelyi hematoldgussal, aki ré-
nézett a laborleletemre, majd megkérdezte, hogy furdés utan szokott-e viszketni
a bérém. Azt valaszoltam, hogy igen, amire azonnal mondta is, hogy esetemben
nagy valdszinlséggel a policitémia vérardl van szb. Természetesen fogalmam
sem volt, hogy mit jelent ez. Megkérdezte, hogy — a bizonyossag kedvéért — mikor
lenne alkalmas egy csontvel&-biopszidt végezni. Mivel nem tudtam, mi az, rég-
ton ravagtam, hogy most. Elmondta, hogy meg fog szdrni egy tlvel, ami oft volt
a pulton, mire én: nem gond, most voltam vérvételen, nem félek a tGtdl. A valasz:
nem a kicsivel, hanem a mellette |évdvel, amely nagyjdbdl 10 centiméteres lehe-
tett! Az eljarast nyugodtan viseltem, a doktorn® és az asszisztens jobban izgultak.
Ok tudtak, hogy miis torténik igazan. Az egészbdél a csontveld kiszivésa volt a leg-
féjdalmasabb, mintha ki akartak volna forditani. Enhez képest a biopszia végez-
tével kocsiba Ultem, és elmentem dolgozni. Nem kellett volna, mivel délutdnra el-
mult az érzéstelenitd hatdsa, és eléggé fajt a csipdm. A mintavételt kbvetdben a
doktorn® elmondta, hogy egyelére laborvizsgdlatokkal fogjdk figyelni az eredmé-
nyeimet, &s ha kell, felir egy gyogyszert, amit rendszeresen kell majd szedni. Vissza-
kérdeztem, hogy meddig kell szedni? 40 évig? Erre azonban akkor nem kaptam
valaszt. A mai tuddsom szerint béven meg lennék elégedve ennyi idével, a vizs-
gdlat idején ugyanis még csak 42 éves maltam.
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Mit érzett, miutan viladgossa valt, hogy ez egy vérképzoszervi
daganatos betegség?

Visszagondolva, nagyon gyorsan tértént minden, hirtelen suhant &t rajtam min-
den érzés. A sokkhatds utén csak kis idé jutott a félelemre. A tagaddsnak nem
volt értelme. Haragot nem éreztem senki irdnt. Nagyjabdl két hétig volt egy de-
presszibsnak mondhatd szakaszom: azt Iattam, hogy amit az interneten taldlok
irGsokat, azok nekem nem tudnak segitséget nydjtani. A csalddom ezzel szemben
nagyon tédmogatd volt: minél tébbet beszélgettink a helyzetemrdl, anndl kény-
nyebb lett mindenkinek. Gondoskodd szeretet vett korll, ami segitett a tovabblé-
pésben. Miutdn elmult a depresszid, mar el tudtam fogadni egy Uj idészak kezde-
tét. Ugy dontdttem, hogy ezt egy dllapotnak tekintem, nem pedig betegségnek.

Ezutdn el is kezdodétt a kezelés?

Nem sokkal késébb mar igen. A csontveld-mintavételt kdvetben elmondtam a
f&ndkdmnek, hogy hol voltam, és hogy mi tértént. Masnap megkeresett a céglnk
egyik tulajdonosa, és hosszan beszélgettink a helyzetemrdl. Abban az idében &
a legidésebb gyermekének agydaganatdval klzddtt. Felajanlotta, hogy eljuttat
a Semmelweis Egyetemre egy hematoldgiai szaktekintélyhez, ha szeretném. Egy
hét telt el, és utaztam Budapestre. A konzultdcidon elhangzott, mik a lehetdségek,
esélyek és hogy 6 sem tudna jobb kezelést adni, mint az elsd, keszthelyi doktornd.
A kezelés kezdetén kéthetente tortént vérvétel, és kétszer kerdlt sor vérlebocsa-
tasra. A gyogyszeres kezelés dprilisban kezdddott, és ettdl eléggé féltem. Az elsd
idészakban szerencsére jol tolerdltam a kezelést, és 18 hénap alatt folyamato-
san fudtam csékkenteni a gydgyszeradagot, napi 1 kapszuldig. 2012 végére heti
6 kapszula lett az adag. Aztan 2013-ban tértént valami, ami miatt a dézist emel-
ni kellett egy kicsit, aztdn még egy kicsit. A ddzis mellett a tfrombocitaszidmban
is lassi emelkedés kezdddott, egészen 2018 végéig. Ugy latszott, hogy mind-
egy, mennyi gydgyszert szedek, a csontveldm annyi frombocitdt termel, ameny-
nyit akar. 2019 elejére a gydgyszerem hatdstalannd valt, &s komoly mellékho-
tasok alakultak ki a b&rémre vonatkozéan. A viszketés folyamatosan, hénapok,
évek alatt fokozddott, és a hdzi praktikdk kezdtek hatdstalannd vaini, semmilyen
krém vagy olaj nem haszndlt. Annyira, hogy problémassa valt az &toltdzés, a si-
mogatd érintés is. 2019 marciusédban végul gydgyszert valtottunk: célzott kezelést
kezdtem kapni, amihez nagy reményeket flztem. Az (j terdpia erésen ingadozd
frombocitaszamot hozott, emellett a voérdsvérsejtieimet és a hemoglobinomat is
az aggasztd hatdrdig emésztette el. A kdzérzetem ennek ellenére kitlind volt, és
ami a legfontosabb, nem viszkettem. A vérképemet érinté mellékhatds azonban
veszélyesebb volf, mint a viszketés.



Ujabb terdpiavaltasra lett volna sziikség?

Egyértelmlvé valt, hogy valamin valtoztatni kell. Ideiglenesen visszatértink a ko-
rébbi terdpidra, viszont ez méar nem volt ugyanaz, mint azelétt. Napok alatt téblb-
szords erbvel amortizdlta a bérém. A ruhdim belulrél tele voltak hamld bérrel, bar-
milyen érintésre fél oran &t viszkettem bdrmelyik testrészemen. Ekkor mar régdta
foglalkoztatott, hogy mennyire helyes a 2011-ben kiadott policitémia véra di-
agndzisom, nem volt ugyanis egyértelmd a fehér- és vorodsvérsejtek egyodntetl
emelkedettsége. Ezt a gondolatomat megosztottam az orvosommal is, aki bele-
egyezett, hogy felllvizsgdljuk az eredeti diagndzist. Az Uj diagndzishoz Uj csontvels-
biopszia kellett. KiderUlt, hogy valéban jol sejtettem, az Uj eredmények ugyanis
azt mutattdk, hogy ez mar egy masik vérképzdszervi rendellenesség, az esszen-
cidlis frombocitémia. Ezzel megnyilt az Gt az Jj terdpidra is. A megalapozott dén-
tés érdekében tabldzatba foglaltam az ismert gydgyszerek mellékhatdsait, és ez
alapjan valasztottam ki magamban az egyik kezelést. A tabldzatot az orvosom-
nak is megmutattam, & pedig szintfén ugyanarra a gybégyszerre gondolt, amelyikre
én. Ezt szedem 2020 marciusa 6ta.

Azéta hogy érzi magat?

A viszketés sokdig intenziv maradt, de lassan szerencsére javul a helyzet. Ma mar
akkor tusolok, amikor akarok. Kicsit viszket, de az mar elviselhetd. KiegyensUlyo-
zottnak, egészségesnek érzem magam, és az orvosi ellendrzések is ritkabbak let-
tek. Egy-egy j6 eredményt Ugy szoktam nyugtdzni, hogy .papirom is van roéla,
hogy jol érzem magam”. Mert hdla Istennek, jol érzem magam.

Emlitette, hogy a csalddja tdmogatdsa nagyon sokat segitett
abban, hogy tal tudjon Iépni a kezdeti depresszids hangulaton.
Volt-e még olyasmi, ami érezheto segitséget jelentett az
allapotaval valé egyiittélésben?

Folyamatosan kerestem, hogy mi az, ami én magam fehetnék az dllapotom javi-
tasa érdekében. A vérsejteket a mdj bontja le, ezért probdlom a mdjamat a le-
hetd legkevésbé terhelni, hadd végezze zavartalanul a dolgdt. Elétte sem ittam
sok alkoholt, de a diagndzis 6ta semmit, elkezdtem tovabba kerUini a tartosito-
szereket, zsiros ételeket, a fehér kenyér helyett pedig teljes kidriéslre valtot-
tam. Az étrend vdltoztatasaval révid idé alatt két nadragmeéretet fogytam, és
a vérzsirszintem is erésen lecsdkkent, aminek nagyon érdltem. Az orvosom meg
is kérdezte, hogy hogyan csindlfam? Mindezek mellett is Ggy éreztem azonban,
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hogy ez nem elég, é&s a csodavardas reményében eleinte a csalddtagok is folya-
matosan javasoltak ezt-azt kiprébdini. A kezelborvosommal is egyeztetve kiprd-
bdaltam a ndvelt oxigéntartalmu viz és a csdkkentett deutériumtartalmu viz fo-
gyasztasat, de nem hozott eredményt egyik sem. Az antioxiddnsok viszont (aszalt
szilva és aszalt dfonya) segitettek. A megterheld sport nekink nem ajénlott, de a
mozgds fontos, hogy a keringés megfeleld legyen. 2007 &ta foglalkozom az ij&-
szattal, ez pont megfeleld. Nem megterheld, és a szabadban lehet mdvelni. Volt
tfovabbd még egy rendszeres szokdsom, a folyamatos adatrendszerezés. A mun-
k&dmban is adatnyilvantartassal és adatelemzéssel foglalkozom, igy elkezdtem
pontos kimutatast vezetni a laboreredményeimrél. Egy idd utdn mar meg tudtam
figyelni, hogy mi az, ami segit, &s mi az, ami ront az értékeimen. A tendencidkat,
okokat, eredményeket mindig megbeszéltem a kezelborvosommal is. Mindig
csak egy dolgot valtoztattam magamon a folyamatos , énkisérlet” soran, igy nyil-
vanvald volt, hogy mi segitett, & mi nem.

Tudna mondani egy konkrét példat is?

Természetesen. Volt példaul egy idészak, amikor a szokdsosndl jobban kimerultem
a munkdatol, ezért bevettem a gyerekek magnézium+cink tablettdjabdl. Igen jol
kezdtem érezni magam, és egy héten keresztll szedtem, aztdn jott a vérvétel és
az égbe nyuld frombocitaszadm. A magnézium és cink mellett B-vitamin is volt a ké-
szitményben, de ezt nem vettem észre. Mivel ez volt az egyetlen valtozas, igy tud-
fuk az okot, és nem estlnk kétségbe. Miért a tébbesszdm? A kezeldorvosomhoz
konzultaciéra szoktam jami, nem kontrollra. A kezelés minden részletét, valtozta-
tasat kdzds elhatdrozdssal dontjlk el. Soha nem beszéltink réla, ez igy alakult.
O latta az én hozzadlidsomat az dllapotomhoz, én pedig maximdlisan tiszteltem
az 6 szaktuddasat. Nyilvan minden vérvétel eredményét & is kiértékeli, mégis meg-
kérdezi az én véleményemet is. Az elején tdbbszér mondogatta, hogy foglal-
kozzak kevesebbet az dllapotommal, és tisztelettel, de hdrom Iépés tavolsagbdl
viszonyuljak hozzd. Ezt meg is fogadtam, ennek ellenére nekem sokat segitett,
hogy az adatok folyamatosan nyomon kdvetésével tisztdba kerllhettem az élet-
modom szervezetemre gyakorolt hatasaival.

Sokaknak a betegtdmogatd csoportok munkdja is sok segitséget
jelent, Onnek van errdl tapasztalata?

2016-ban voltam a Magyar Onkohematolégiai Betegekért Alapitvany (MOHA)
eqgyik budapesti informacidés napjén, ahol nagyon sok érdekes, gyakorlatias dol-
got hallottam, az életmddra vonatkozdan is. Ezeket a tandcsokat utdna magam is
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alkalmazni kezdtem, a célom ugyanis az volt, hogy a lehetd legkevesebb gyogy-
szer mellett a legalacsonyabb tfrombocitaszémot sikerlljon elérni. Akkoriban még
tal nagyok voltak sajdt magam felé az elvardsaim, és szerettem volna minden-
képp a referenciaértékek kdzelébe kerlini. Ma maér Ggy gondolom, hogy nem fel-
tétlenul baj, ha ez nem sikerdl. Hala istennek olyan betegtarsakat is talaltam, akik
tobb éve kezelés alatt dlltak és panaszmentesek voltak. A mai napig nagyon ha-
l&s vagyok a biztatd valaszok miatt, amelyeket ismeretlenll is készségesen ad-
tak. Kulénféle féorumokon probdlitam kapcsolatokat teremteni és informdacidkat
gy(Ujteni. Magam is inditottam témat a betegséggel kapcsolatban. Csatlakoztam
egy online csoporthoz is, amely dél-eurdpai, féleg olasz policitémids betegekbdl
alit. Erdekes volt 1&tni mdas orszagok egészségligyi rendszerét a férumon keresztl,
Személyes véleményem, hogy szerintem jobb az itthoni hematoldgiai ellatds, mint
a kulféldi. Nem csak kaptam, de igyekeztem adni is informdacidt, tapasztalatot.
Nyilvanvalé lett, hogy a tulélésrdl sz616, altalam kordbban taldlt adatok régi ten-
dencidkon alapulnak. Altaldban 60 év korl derdl ki a rendellenesség, igy nyilvan-
vald, hogy par évtizeddel ezeldtt a tulélés 15-20 év volt. A diagnosztika javuldsda-
val egyre kordbban derll ki a rendellenesség, emellett Jj, célzott kezelés is meg-
jelent, igy ma mar a tllélési idok is hosszabbak. Tébbszdr, hosszan chateltem egy
délvidéki fiatalemberrel, akirdl késdbb kiderult, hogy ugyanannyi idds, mint én.
O huszonéves kora 6ta élt egyUtt a diagnézissal. Sok erdt adott, amit elmondott
a betegségrél és ahogy megélte a kezdeti idéket, amikor még senki nem tudta,
hogy mi is t&rténik vele.

Van-e olyasmi, amit azoknak javasolna, akiknél még csak
nemrég derlt fény valamilyen vérképzoszervi rendellenességre,
és tanacstalannak érzik magukat?

Nekem nagyon nagy segitséget jelentett, hogy megfeleld volt a viszonyom a
kezelborvommal, aki semmit sem akart ramerdltetni, minden valtoztatdst kdzd-
sen beszéltink meg. Szerencsére igen nyitott volt a javaslataimra, mindent kipro-
balhattam. Enélkul biztosan minden sokkal nehezeblben ment volna. El kell fud-
ni fogadni azt is, ha ez az dllapot hatrdltat minket valamiben. Néha ma is Ggy ér-
zem, tele vagyok energidval, és kiforgatom a foldet a sarkabdl, de sokszor meg
azt, hogy lemerultem, nincs kedvem semmihez. De ez teljesen természetes. No-
gyon érdekes az is, hogy ha fizikailag nem is, lelkileg nagyon sok pozitiv valtozast
is atéltem. Az dltaldnos értékrendem példdul teliesen megvdaltozott: az anyagi-
as dolgok mar nem igazdan érdekelnek, nem idegeskedek aproséagok miatt, sok-
kal ink&bb fontos a csalddi béke. Amikor példdul a gyermekeim legkomolyablb




kamaszkordban jartunk, sokkal kevesebbet veszekedtem vellk, mint kordbban.
Kicsit abszurd, de kifejezetten gy gondolom, hogy gazdagabb lettem ettdl. Nyil-
van, ha lett volna rd lehetéségem, kihagytam volna ezt a kalandot”, de amit ta-
nultam beléle és amilyen emberré tett, azt megtartandm. Nagyon halds vagyok
Draga Feleségemnek, hogy erét ad, amikor gyenge vagyok, és tdmogat min-
denben.

ESSZENCIALIS TROMBOCITEMIA (ET)

Az esszencidlis frombocitémia (ET) — a mielofibrézishoz és a policitémia vérdhoz
hasonléan - szintén a csontveld mieloproliferativ. megbetegedései kdzé sorolt
koérdllapot. A ,mieloproliferativ” sz6 azt jelenti, hogy a vérképzd &ssejtek kontrol-
l&latlanul osztédnak a csontveldben. Ebben a betegségtipusban elsésorban a
vérlemezkék sz&ma né meg, a vords- és fehérvérsejtek szadma nem emelkedik.
A foként az id&sebb korosztalyt (60 év foldttieket) érintd betegséglben megnd a
vérrdg-kialakulas kockdzata, emellett a vérzések is gyakoribbd valhatnak. A be-
tegség ritkadn mielofibrézissd, illetve akut leukémidva is dtalakulhat,

Mi okozza az esszencidlis trombocitémiat?

A betegség kialakuldsanak pontos kivaltd oka — a tébbi mieloproliferativ beteg-
séghez hasonléan — nem ismert, az azonban igen, hogy idénként csalddi halmo-
z6daés lehet jelen, illetve olyan, az élet sordn szerzett mutdcidk alakulhatnak ki a
vérképzd &ssejteklben, amelyek egyértelmlen hozzdjdrulnak a betegség meg-
jelenéséhez. Ezek a mutdcidk azoknak a fehériéknek a mikddését befolydsol-
jak, amelyek a vérképzd 6ssejtek mikddésének szabdlyozdsdban vesznek részt: a
JAK2 gén mutdcidi (a betegek mintegy felében) és a CALR gén mutdcidi (a be-
tegek mintegy negyedében) vannak jelen.

Mik az esszencidlis trombocitémia fobb tiinetei?

A betegek egy része akdr teljesen tUnetmentes is lehet, a legelsé tunetek pedig
altaldban a faradékonysag, illetve a fokozottabb vérzékenység megjelenése.
Megjelenhetnek tovabbd a kévetkezdk:

> fejfdjds;

> |atdszavarok és migrénes epizddok;

> szédulés;
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> a keringési zavarok miatt az ujjak vagy a ldbujjok hidegsége, illetve kékes
elszinez6dése;
> valamint a karok, illetve a labak vordses elszinezédése, fdjdalma.

A vérzések az aldbbi formdkban jelentkezhetnek:

> gyakoribb orrvérzések;

> néknél a szokdsosndl nagyobb vérvesztéssel jard menstruacio;
> komolyabb vérzés karcoldsok esetén is;

> bél- vagy gyomorvérzés;

> Vér a vizeletben.

Amennyiben mar a vérrdgképzddés is megindult, egyarant kialakulhat:
> stroke;

> Atmeneti iszkémids ronam (TIA);

> szivinfarktus;

> mélyvénds trombdzis, illetve az ezt kdvetd tidéembdlia;

> vérrdgok kialakuldsa szokatlan helyeken, példdul a hasi véndkban.

Hogyan diagnosztizalhaté az esszencidlis frombocitémia?

Fontos, hogy a diagndzis feldllitdsa sordn kizarasra kerlljenek azok a betegségek,

amelyek szintén a vérlemezkeszdm emelkedésével jamak, anélkdl, hogy a hattérben

a csontveld rendellenes mikoddése dlina. Ezen betegségek kdzé tartozik példaul:

> areumatoid artritisz;

> a colifis ulcerosa;

> a hosszU idén keresztUl fenndlld fertézések és egyéb gyulladdsos megbetege-
dések;

> a sulyos vashidny;

> bizonyos daganatos betegségek;

> valomint a hasnydlmirigy gyulladdsa.

Ha a vérlemezkeszam tartésan 600 giga/liter f6l6tt van, az mindenképp felkelti az

esszencidlis trombocitémia gyanUjat (giga = tiz a kilencediken darab, ezermillio,

vagyis egymilliard). Ha emellett:

> normdlis a vordsvérsejtszam;

> alép mérete az atlagosndl nagyobb;

> acsontveldvizsgdlat pedig a vérlemezkéket is |Eétrehozd sejtek (megakariocitdk)
emelkedett szamat mutatja;
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> kizardsra kerUltek fovabbd a fentebb emlitett korképek,

akkor nagy valészinlséggel esszencidlis frombocitémia lesz a helyes diagndzis.

A vérképelemzés és a csontvelbvizsgdlat molekuldris diagnosztikai vizsgdlattal
(a JAK2 és a CALR gének mutdacidinak igazolasaval) is kiegészithetd.

A betegség felismerésére a legtdbb esetben rutin vérvizsgdlat sorén kerul sor.

Milyenek az esszencidlis frombocitémids betegek életkilatasai?

Ha a beteget rendszeresen ellendrzik, illetve ha szikség esetén megfeleld kezelés-
ben részesul, akkor minden esély megvan a kelléen hosszu élettartam elérésére.,

Tizbdl nagyjabdl egy betegnél dll fenn a veszélye, hogy a betegség akut mieloid
leukémidava alakuljon at, a betegek mintegy 15 szézalékandl pedig akdr az életet
is veszélyeztetd mielofibrozis alakulhat ki, a fokozott kockdzatu betegeknél ezért
a szokasosndl is gyakoribb vérkép-ellendrzésre van szUkség.

Melyek az esszencidlis trombocitémids betegek kezelési
lehetoségei?

A f6 cél a trombbzis kockdzatdnak csdkkentése, melyet a vérlemezkeszédm rend-
szeres ellendrzésével és 450-500 G/I alatti szinten vald tartasaval lehet elérni.

A vérlemezkesz&m-csdkkentd dgensek alkalmazdasa elétt felmérik:
> a kordbban eléfordult vérzéseket, illetve frombodzisokat;

> az erek dltaldnos dllapotat;

> a beteg tUneteinek sulyossagat.

Ha a vérlemezkesz&m nagyon magas, mindenképpen gydgyszeres terdpia szuk-
séges.

A betegek szamdara jelenleg az aldbbi kezelési lehetdségek johetnek szdba:

>

Ezt dltaldban a vérrdgképzddés kockdzatdnak csdkkentése érdekében alkal-
mazz&k. Az aszpirin ezen Kivul a karokon, illetve a lébakon jelentkezd égd érzés
csdkkentésében is hatékony lehet.

b Hidroxikarbamid

A magas vérrdgképzddési kockdzattal jellemezhetd betegeknél (példaul azon
60 év feletti pacienseknél, akiknek kordbban mar volt egy vérrdguk) gyakran kerul
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sor a hidroxikarbamiddal torténd kezelésre. Altaldban ez jelenti az elsévonalbeli
kezelést azok sz&dmdara, akiknek terdpiara van szikségUk.

>

Ha a hidroxikarbamiddal térténd kezelést a kezeléssel szembeni intolerancia (a
beteg szervezete rosszul birja a kezelést, mellékhatésok jelentkeznek) miatt le kell
dllitani, akkor gyakran erre a gyogyszerre valtanak a szakemberek.

B Interferon-kezelés

Tébbnyire olyan betegeknél alkalmazzdk, akiknél valamilyen okbdl nem alkal-
mazhatd mas kezelés, a verrdgok, illetve az akut mieloid leukémia kialakuldsanak
kockdzata azonban magas.

B Célzott kezelés

Az egyéb mieloproliferativ kérképekhez hasonldéan az esszencidlis frombocitémi-
aval diagnosztizalt betegeknél is vizsgdljdk a JAK2-gatlokkal végzett célzott keze-
|&s alkalmazdsdnak hatékonysagat.

LLEHET KERDEZNI,

DE HOSSZABBAN SAJNOS
NINCS ID0 BESZELGETNI
AZ ORVOSSAL”

Gdaborndl 58 éves kordban diagnosztizaltak az esz-
szencidlis trombocitémia neviibetegséget, borgy6-
gydsz szakorvosa pedig késdbb azt mondta, hogy
a vérképzdszervi daganatok kdziil taldn ez a leg-
kevésbé rossz. Ez nagyjabdl igazolédott is, mert
Gdabor a gyogyszeres kezelés mellett nem kiizd ko-
molyabb tiinetekkel. Altalénos tapasztalata, hogy
bar az orvosi konzultdciékon valéban lehet kérdez-
ni, erre nem sok idd jut. Eppen ezért volt szémara na-
gyon hasznos, hogy a Magyar Onkohematolégiai
Betegekért Alapitvany eldaddsain részletesebb in-
formdciokat is kapott a betegsége természetérdl.




Hogyan deriilt fény a betegségére?

Viszonylag rendszeresen jartam vérvételre, és egy idd utdn az latszott, hogy a
frombocitaszidmom folyamatosan emelkedik. Panaszaim ekkor egydltaldn nem
voltak, de a feleségem noszogatdsdra elmentem egy hematoldgus magdn-
orvoshoz. Azt gondoltam, csak annyi lesz, hogy kapok majd néhdny Uj gydgy-
szert, &s szedni kell két piros, meg két kék tablettat. Aztan pdr hédnap malva vissza-
megyek, és megnézzUk, hogy meggydgyultam-e vagy sem. Sajnos nem egészen
ez tértént: a szakorvos megnézte a leleteimet, és valdszinUsitette, hogy esszenci-
dlis frombocitémidm van. Ez pedig egy olyan betegség, amit gydgyitani jelenleg
nem, csak karbantartani lehet. A magdnorvos azt javasolta, hogy menjek a lakd-
helyem szerinti, székesfehérvari hematoldgidra, mert ott fogom tudni megkapni
a legjobb kezelést. Ez meg is tortént, és ott a csontveld-mintavételt javasoltak az
ottani szakemberek, hogy biztosan ki lehessen mondani a diagndzist.

Igazolodott az esszencidlis trombocitémia gyanija?

Igen, pdr hét mulva meg is volt az eredmény, és valdban ez a betegség allt
fenn. Természetesen nem &rlltem, de késdbb a bérgydgydsz szakorvosom az-
zal biztatott, hogy ez taldn az egyik legkevésbé sllyos vérképzdszervi dagana-
tos betegség, és lehetett volna ennél sokkal rosszabb is. A protokoll szerinti alap
gyogyszeres kezeléssel kezdtlnk, amibdl napi egy tabletta szedését irtdk fel.
A trombocitaszém ettdl lejiebb ment, de még igy is a normdlisnak a két-harom-
szorosa kdzdtt volt, bdr erre azt mondtdk, hogy nem probléma. Kuldéndsebb pa-
naszaim szerencsére nem voltak, igy szedtem tovdbb a felirt gyogyszert, &s nem
éreztem szUkségét, hogy masik kezeldorvoshoz forduljak.

Minden informaciét megkapott tehat a fehérvari kérhazban is,
amire sziiksége volt?

Az alapinformdacidkat igen, és tébbnyire azt is elmondtdk, hogy nyugodtan kér-
dezzek, ha barmi nem elég vildgos. Kérdezni valdban lehet, ez igy volt késébb is,
de oz dltalénos tapasztalatom az, hogy bdar valaszolnak, hosszabb beszélgetésre
mar sajnos altaldban nem jut idd. Emiatt nem is hibdztatom az orvosokat, hiszen
én is latni szoktam, hogy mennyien varakoznak még utédnam az aznapi vizsgdla-
taikra. Ezzel kapcsolatban a Magyar Onkohematoldgiai Betegekért Alapitvany
eldbaddasai jelentettek nekem egy nagyon komoly pozitiv tapasztalatot, mivel itt
olyan eldaddésokat hallhattam, amelyek kontextusba helyezték szdmomra a prob-
[Emdamat. Itt tudtam meg, hogy mennyire gyakori az esszencidlis frombocitémia,
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és hogy mik az altaldnos életkilatasai a betegeknek. Ez sokat jelentett, sok min-
den a helyére kerllt. Az egyik beteginformdcidés napon személyesen is jelen vol-
tam, mas eldaddsokat pedig az interneten néztem vissza. Ez kulén jo, mert az
internetrél ugyan prébdltam éndilldéan is tajékozddni, de a betegséggel kapcsola-
tos dltalanos informdacidkon kivll csak viszonylag kevés haszndlhaté anyagot ta-
|&ltam. Ezért azt minden onkohematoldgiai beteg sz&mara fudom javasolni, hogy
keresse meg az alapitvany videds csatorndjat, illetve a weboldalukat, ahol sz&ve-
ges formdban is sok hasznos betegtdjékoztatd anyag érhetd el, kdztUk a kuldnfé-
le vérképzdszervi daganatos betegségek részletes ismertetdi is.

Mi kévetkezett a kezelésben ezut@n? Maradt az eredetileg felirt
gyogyszer?

Lett iddkodzben egy epekdvem, ami a végére mar nagyjdbdl 3 centisre ndveke-
dett, a kezelborvosom pedig nagyon szorgalmazta, hogy ki kellene vetetni. Ez
meg is tortént. 2019 kérnyékén aztdn a gyodgyszeres kezelés ellenére is elkezdett
meredekebben emelkedni a trombocitasz&émom, igy azt gondoltam, hogy ift
lenne az ideje gyogyszert valtani. A doktorndm ebbe beleegyezett, viszont meg-
nyugtatott, hogy az 1000 kérdli trombocitaszdm miatt még béven nem kell ag-
gbdni, az 1500 feletti érték az igazdn problémdas. Az Uj, eltéré hatbanyagot tar-
talmazd gyogyszerbdl 2 x 1-et irtak fel. Ezt kdvetden nem sokkal egy mdasik egész-
ségugyi problémdm is jelentkezett, az agyi véraramids dtmeneti zavara (TIA)
|épett fel, amitdl néhdny percre a karom és az arcom egy része is lebénult. Ezutdn
egy komolyabb neurolégiai kivizsgdldson estem at, amely azonban nem muta-
fott semmilyen jelentds eltérést, minden magdatdl helyredllt. Amig a kérhdzban
voltam, a neurolégus konzultdlt a kezeldorvosommal, és abban egyeztek meg,
hogy a gydgyszeradagomat feljebb emeljuk, 3 x 1-re. Addig nem is nagyon csdk-
kent a frombocitaszdmom - 1000, 1200 koérdl volt a kdrhdzi bentfekvésem alaft
is —, a ddzisemelés hatdsdra viszont aztdn ismét lejjebb esett, a kordbbi 7-800-as
szintfre. Nem sokkal ez utdn jott a koronavirus-jarvany, a doktorném pedig nyug-
dijoa ment.

Ez nehezitett a dolgokon?

Lett Uj kezelborvosom ugyanabbdl a kérhdzbdl, de vele eddig még csak két-
szer beszéltem, személyesen pedig minddssze egyszer tudtunk taldlkozni. Tavaly
nydron — egy viszonylag intenzivebb fizikai munkavégzést kdvetden — fajni kez-
dett a karom. Miutdn Ggy tlnt, hogy ez nem izomldz, a sUrgdsségire mentem,
a masodik alkalommal mér éjszaka, mert annyira fajt. A képalkotd vizsgdlat két




helyen mutatott ki trombdzist a karomban, bdr szerencsére ez nem volt Ul slyos.
Ersebészeti beavatkozdsra sem volt sziikség, kendcsdket kaptam és kisebb do-
zisban vérhigitdt is kellett szednem. Ezutén szerettem volna ismét taldlkozni az Uj
kezelborvosommal, de nem sikerUlt idépontot kémem hozzd, igy aztdn egy hema-
toldgus szakemberhez fordultfam ugyanabban a kérhdzban. Ndéla ért egy ki-
sebb meglepetés, mert a trombocitaszdmomat Iatva — amely akkor is a kordbbi
kezelborvosaim dltal elfogadhatdénak mindsitett, 7-800-as értékek kdrll mozgott —
megkérdezte, hogy nem kellene-e ezt lejjebb vinni. Ezt nagyobb furcsdllottam,
mert hat tfermészetesen lejjebb lehetne vinni, de eddig mégsem mondtdk, hogy
ez gond lenne. Ekkor déntéttunk agy, hogy a napi 3 helyett 4 tablettét kezdek
szedni. 2-3 hénap mualva visszamentem, ekkorra a trombocitaszdmom 560 kordli
értékre esett. Ezt egy nagyon j6 eredménynek lehet tekinteni, mert az egyéb ér-
tékeimet - vordsvérsejtszam, fehérvérsejtszam — nem bdntotta a gydgyszer. Itt tar-
funk most: vélhetéen sikerult megtaldini a nekem vald gydgyszeradagot, és Ugy
tdnik, hogy az Uj kezel6orvosommal is meg fogom tudni faldini a k&zds hangot,
ahogyan ez a kordbbi orvosaimndl sem volt probléma.

.BENNEM SAJNOS A BETEGSEGEM OTA
A FELELEMERZET DOMINAL”

Erzsébetnél 41 évesen derlilt ki, hogy vérképzdszervi daganatos betegsége van,
és mint mondja, ezen azéta sem igazan sikerdilt taltennie magat. Bar az altalanos




kozérzete jO, van egy folyamatosan jelenlévd félelemérzete, amelyet nem tud
elengedni. Pszicholégusndl is jart, de ez sem segitett. A kezelSorvosdval viszont
nagyon elégedett, és ellentétben azzal, amit néha mds betegektél hall, vele na-
gyon empatikusan bdnik a hematolégusa.

Milyen tiinetek hivtdk fel a figyelmet arra, hogy vérképzoszervi
betegség lehet jelen a szervezetében?

2012-ben, 41 évesen jott eqy kettds [Gtdsos rosszullétem, ami rettenetesen ijesztd
volt: a neuroldgidn koponya MR vizsgdlatra kuldtek, mert valamilyen komolyabb
agyi elvdltozdsra gyanakodtak. Ez a vizsgdlat szerencsére nem jelzett semmilyen
elvaltozdast, a vérkép viszont azt mutatta, hogy tal magas a trombocitaszémom,
igy azt&dn hematoldégushoz kerlltem. A vérmintédmat azonnal genetikai vizsgdlatra
kaldték, ami kimutatta, hogy az ugynevezett JAK2 mutdcid van jelen a szerveze-
temben, ami tébbféle mieloproliferativ betegségre is jellemzd. Csontveldvizsgdlat
ekkor még nem tértént, a kezeldorvosom ugyanis Ugy vélte, hogy a kezelés elkez-
dése szempontjdbdl egyeldre nincs jelentésége a pontos diagndzisnak. Az érté-
keim ekkor még nem voltak tul rosszak, igy egyszerlien aszpirinnel kezdtek el kezel-
ni, ami képes megakaddlyozni a vérlemezkék 6sszetapaddsat. 2015-ben aztén ez
mdar nem bizonyult elegenddének, mert addigra nagyon megugrott a vérlemezkék
szdmat mutatd érték. Szédultem, homalyossa valt a latdsom, igy egyértelmd volt,
hogy vdaltoztatni kell az addigi kezelésen.

Mi kdvetkezett ezutan?

A kezelborvosom azt javasolta, hogy kezdjem el az anagrelid hatéanyagl gyodgy-
szer szedését, amely képes meggdtolni a vérlemezkék fejlédését a csontvelbben.
Ez egy citosztatikum, amitél nagyon megijedtem, a kezeldorvosom azonban azt
mondta, hogy a fiatalabb korom miatt ez az, ami a legmegfelelébb lesz a sz&-
momra. Ezt tébb mint négy évig szedtem, é&s bdr eredményesnek bizonyult, volt
egy igen kellemetlen mellékhatdsa, a rendszeresen visszatérd magas pulzusszam.
El6fordult olyan eset, hogy nyugalmi dllapotiban 200 félé emelkedett a pulzusom.
Emiatt aztén ezt a kezelés is ledllitottuk, és egy injekcidra tértink at, amit hetente
egyszer kell beadnom magamnak. Ez egy tartds hatasu interferont tartalmaz, és
a mieloproliferativ megbetegedések esetében is alkalmazhatd. Nagyon sokat se-
git lelkileg, hogy vége lett a mindennapos gybdgyszerszedésnek, ami folyamato-
san emlékeztett arra, hogy egy betegséggel élek egyUtt. A heti egyszeri beadds
joval elviselhetébb szdmomra.
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Volt-e a betegségnek valamilyen hatdsa az addigi életmaédjara?

Lelkileg és fizikailag is egyardnt. Nalam sajnos egyértelmden jelen van egy erds
betegségtudat, és nem fudok agy élni, mint azeldtt. Kialakult bennem egy szinte
folyamatosan jelenlévd félelem, hogy bdrmikor barmi téorténhet velem, dssze-
eshetek az utcén, vagy épp az erdében, kirdndulds kdzben. Eppen ezért sosem
megyek egyeduUl kirdndulni, mindig elkisér valaki. A kirdndulds példaul pont egy
olyan tevékenység, ahol egy idére el tudok feledkezni errél a betegségrél, min-
dig nagyon kikapcsol. Annyi tértént, hogy sokkal faradékonyabbd valtam, mint
azel&tt. Tobbnyire indokolatlanul faradtnak érzem magam a fardkat kdvetden,
bdar a lelki feltdltédés miatt igy is megéri jarni. A masik fizikai probléma, hogy
ugyan régen nagyon szerettem futni, manapsag mar nem jarok, mert kordbban
tObbszor is rosszul lettem kodzben. Ezt eléggé sajndlom, de mivel nem derUlt ki,
hogy mi volt a rosszulléteim oka, ink&bb nem erdltetem. Voltam kardioldgiai ki-
vizsgdldson és mds egyéb vizsgdlatokon is, a leletek eredményei azonban min-
den esetben negativak lettek. Még az is lehet, hogy egyszerlen a sajat félelmeim
eredményezték a futds kdzbeni rosszulléteimet.

Préobailt-e valamit tenni a folyamatosan jelenlévo félelemérzés
ellen?

Igen, felkerestem egy pszicholégust. Altaldban, amig beszélgettunk, el tudtam
engedni a rossz érzéseket, ezek azonban késébb Ujra visszatértek. A terdpia &sz-
szességében nem segitett ezen, nem igazdn tudtunk mit kezdeni a bennem lévé
félelmekkel. Erre azéta sem taldltam igazi megoldast, az segit taldn, amikor ma-
sok is megosztjdk velem a sajdt tapasztalataikat. Tagja vagyok egy internetes
csoportnak, ahol esszencidlis frombocitémids betegek tudnak beszélgetni egy-
massal. Sokszor, amikor egy-egy megosztast olvasok, én is jobban érzem magam,
de késébb mindig visszatémek a szokdsos félelmeim. Erre sajnos, Ggy tdnik, hogy
nem tudok valédi megoldast taldini.

Emlitette, hogy a kezelése a pontos diagnézis feldllitasa nélkdil
kezdodott el. Késdbb sem kerlilt pontositdsra, hogy a mielo-
proliferativ betegségek kdziil pontosan melyik is van jelen Onnél?

De, késbbb ezt pontositottuk egy csontveldvizsgdlattal, amely szerint leginkdbb
az esszencidlis frombocitémidnak felel meg a diagndzisom, bdr nem teljesen



egyértelmlen. A csontvelbvizsgdlat az én kezdeményezésemre tortént: kértfem
ugyanis egy mdasodvéleményt a Laszldé Koérhdzban, és az ottani szakember — a
Péterfy utcai kdrhdzban dolgozd kezelborvosommal ellentétben — szUkségesnek
tartotta elvégeztetni ezt a vizsgdlatot. A kezelborvosom ebbe beleegyezett, és
tfovabbra is hozzd jarok, hiszen mindenben t&kéletesen meg vagyok vele eléged-
ve. A masik orvossal térténd konzultdciot csak amiatt kezdeményeztem, hogy biz-
tos lehessek benne, hogy minden megfelelden zajlik a kezelésemmel. Ez igy van,
hiszen a csontveldvizsgdlat szUkségességén kivul minden tekintetben ugyanazt
mondta a masik orvos is, amit a kezeléorvosom. Mdasodvéleményt barmelyik pd-
ciens kérhet, ezt fontosnak tartom hangsulyozni. Ha kétségeink vannak, minden-
képp érdemes élni a lehetdséggel: én is nyugodtabb vagyok igy, még ha egyéb-
ként végul nem is sikerUlt egyértelmd diagndzist feldllitani.

Mashogy latja-e a betegségét Ggy, hogy gyermekorvosi
asszisztensként szintén az egészségligyben dolgozik?

Lehetséges, hogy a féleimeim egy része emiatt van, hiszen egészségugyesként
folyamatosan jaratom rajta az agyam, hogy mi hogyan van. A tul sok gondol-
kodds biztosan nem tesz jot. igy vagyok most a koronavirus elleni védéoltassal is,
amit sajnos egyelére nem mertem beadatni. Annak ellenére sem, hogy ezt min-
denki, a kezelborvos is javasolta szdmomra. Lehet, hogy révid tdvon a daganatos
betegeknél sem jelentkeznek mellékhatdasok, de tartok téle, hogy hosszl tavon
milyen hatést gyakorolna a szervezetemre a vakcina. Egyelére ez a dontésem,
de természetesen lehet, hogy késébb még meggondolom magam. Egészség-
Ugyi dolgozdként azzal is nagyon furcsa volt szembesuini, hogy még a csontvels-
biopszia sem adott egyértelm valaszt arra, hogy mi is a betegségem. Az per-
sze egy elény, hogy tébbé-kevésbé megértem a sajat betegségem, és tudom,
hogy mi toérténik velem. A mieloproliferativ korképek meglehetésen bonyolultak,
rédaddsul egymasba is képesek atalakulni, igy aztén lehet, hogy nem is kellene
annyira csoddlkoznom azon, hogy az én esetemben sem egyértelmd a diagnd-
zis. Bar a csontveldvizsgdlat kimutatott egy mar jelenlévd, enyhébb fibrdzist, a
mindennapi életmindségem tovdabbra is jonak mondhatd. A félelmeim tovabbra
is zavarnak, de azért tudok 6rulni a pozitivumoknak is: az interferonos kezelés sze-
rencsére mikoddik, a kezeldorvosom pedig tovdbbra is kedvesen és empatikusan
bdnik velem. Ezek olyan dolgok, amit nem minden beteg mondhat el magardl.
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,TOBB HEMATOLOGUS SZAKEMBERT IS FEL-
KERESTEM, 1GY MOSTMAR NYUGODT VAGYOK”

Az esszencidlis trombocitémia (ET) - a mielofibrézishoz és a policitémia vérdhoz
hasonléan - szintén a csontveld mieloproliferativ megbetegedései kdzé sorolt
kérdllapot. Tlinde arrél mesélt, hogy ndla milyen tiinetek kisérték a betegséget, és
milyen médon sikerlilt kezelni az dllapotat: sokdig teljesen elegendd volt a trom-
bozis megelGzésére szolgdld aszpirint szednie, majd miutdn a trombocitaszdm
egymillié f6lé emelkedett, tromboreduktinra valtott a kezeldorvosa. Tiinde gyer-
meket is szeretne, és Ugy tiinik, hogy ennek semmi akaddlya nincs.

Mi jellemzi ezt a betegséget, és hogyan keriilt felismerésre, hogy
Onnél is ez az dllapot van jelen?

Mds vérképzdszervi betegségekkel szemben a vords- és fehérvérsejtek szama ift
nem emelkedik meg, a vérlemezkéké viszont igen. Nalam 2015 novemberében,
27 évesen derdlt ki a probléma: kisebb korom éta vashidnyos vérszegénységem
van, ezért minden évben jartam vérvételre, Egy idd utdan feltlint, hogy Tl magas
a tfrombocitaszém, a hdziorvosom azonban egy darabig nem tulajdonitott ennek
kUldnosebb jelentéséget. VEQUl aztdn én javasoltam, hogy mindenképp szeret-
nék egy alaposabb vérvizsgdlatot, igy beutalt a hematoldgidra. Ott a kordbbi
vérképeredményeimet is megnézték, és ez alapjdn csontvelévizsgdlatot javasol-
tak. Erre janudrban sor is kerllt, az eredményre azonban a szokdsos nénhdany hét
helyett t6bb honapot kellett vami. Az eredmény végul mdjusban jott meg, ez
alapjan dllitottdk fel az esszencidlis trombocitémia diagnodzisat.

Ezt kdvetden mar elkezdodoétt a kezelés?

A JAK2 génben nem taldltak mutdciét, a CALR (kalretikulin) génben viszont igen.
Ez utébbi mutdcidk az esszencidlis trombocitémids betegek mintegy negyedé-
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ben vannak jelen. A kezelést elbszdr el sem kezdtlk, késdbb pedig azt mondta
az akkori kezeldorvosom, hogy elegendd, ha a trombozis ellen védd aszpirint kez-
dem el szedni, fovdbbd rendszeresen jarok kontrollvizsgdlatokra. Emellett a folya-
dékfogyasztasra kezdtem el fokozottan odafigyelni. Nem is volt komolyabb prob-
Iéma, de addigra alaposabban is utédnaolvastam ennek a betegségnek, és sze-
retftem volna, ha még jobban odafigyelnek rédm. Emiatft aztdn felkerestem egy
magdnrendelést is, a budapesti Trombdzis- és Hematoldgiai K&zpontban.

Kiderdilt itt még valami, amit eredetileg nem mondtak el Onnek?

Itt egy olyan orvoshoz kerultem, aki kifejezetten a ritka hematoldgiai betegségek-
re specializalédott. Az bsszes kordbbi leletemet atnézte, és & is azt mondta, hogy
a betegség pontos okdt nem fogja tudni meghatdrozni. A gyermekvallalassal
kapcsolatban elmondta, hogy a fokozott trombdzisveszély miatt vélhetéen olyan
injekcids kezelésre lesz szUkségem, ami az aszpirinnél hatékonyabban gatolja a
véralvaddast, és naponta kell majd beadni. A szlléssel kapcsolatban is mondott
Ujat, azt, hogy lehetséges természetes Uton is, de az én esetemben a csaszérmet-
szés a gyakoribb. Nalam a tulzott vérzés és a vér ezt kdvetd hamar megalvadd-
sa egyardnt problémat jelent, ez az, amire a szlléskor fokozottan oda kell figyelni.
Ezek olyan plusz informdcidk voltak, amelyekkel kordblban nem voltam tisztdban.
A vashidnyos vérszegénységemre is kaptam tovabbd egy olyan injekcids keze-
|ést, amelytdl elmult a kordbban folyamatosan jelenlévd faradékonysdgom. Ezt
koévetéen aztdn Ujra kezelborvost valtottam: a COVID-jarvény miatt nem fogad-
tak Budapesten, igy Gydrben, a lakdhelyemen kerestem egy mdsik szakembert.
A valtéast azért is szorgalmaztam, mert egyre gyakrabban jelentkezett ndlam he-
ves szivdobogds, nyugalmi allapotban is, és ez elkezdett nyugtalanitani. A gyori
szakorvos erre is megolddst kindlt, és felirt egy enyhe szivritmus-szabdlyozd gydgy-
szert, amitdl ezek a panaszaim is megszlntek. Ekkor mar csak egyetlen probléma
maradt, hogy a trombocitaszédmom eddigre nagyon megemelkedett, egymillid
feletft jart. Emiatt kezelésvaltasra kerult sor: az aszpirint abbahagytam, és elkezd-
tem egy Ujabb gydgyszert szedni, a tfromboreduktint, ami néhdny hénap alatt
lejjebb is tudta szoritani a vérlemezkeszdmot. Kordbban orrvérzéseim is viszonylag
rendszeresen jelentkeztek, de a kezelésvaltas &ta ez a tinet is megszaint.

Van-e barmi olyasmi, amiben a vérképzoszervi betegség
diagnézisa miatt hatranyban érzi magat masokhoz képest?

A tudatombdél nem tudom teljesen kizamni ezt a problémdat, de alapvetden ugy
élek, mint barki mas: fokozottan odafigyelek a folyadékfogyasztdsomra, nem do-
hényzok és nem fogyasztok alkoholtf sem, de ezek a dolgok nem is hiényoznak. Egy




dolog van, ami eléggé zavar, ez pedig az, hogy az orvosok kézUl — n6gyodgydsz,
fogorvos — sem tudjdk sokan, hogy miis ez az dllapot. llyenkor nekem kell mindent
elmagyardznom. Ez a betegség fokozott vérzékenységgel is jar, igy példaul a fog-
orvosnak kulén oda kell figyelnie arra, hogy ne vérezzen nagyon azinyem. A gyer-
mekvdallaldst is fokozottan érinti ez a betegség, és ha ennek eljott az ideje, meg-
keresem majd azt a hematoldgus szakembert, aki egy kordbbi eldaddsaban rész-
letesen beszamolt az esszencidlis frombocitémia és a varanddssag kapcsolatdardl.

Vele hogyan keriilt kapcsolatba?

A Magyar Onkohematolégiai Betegekért Alapitvany egyik rendezvényén adott
el errél a kevéssé targyalt témardl. Nagyon szimpatikus, fiatal orvos, az eléaddsa
utén odamentem hozzd, és roviden beszélgettink. Szeretnék majd kapcsolatban
lenni vele is a varanddssadgom alatt, mert az eléadast hallgatva meggy&zott ar-
rol, hogy tisztdban van azokkal a részletekkel, amelyekre egy vérképzdszervi be-
tfegség jelenléte esetén kulon is oda kell figyelni a terhesség ideje alatt. Az elsd
hematolédgusomnak is feltettem kordbban ezt a kérdést, de & csak annyit mon-
dott, hogy nem kell tllsdgosan aggddni, igy is lehetséges a gyermekvallalés.
Ezt nem éreztem elég megnyugtatonak, mert bdr én sem szeretném tllag-
gbdni, de félvallrdl venni sem a dolgokat. Annyit mdar tudok a jelenlegi gyori
kezelborvosomtdl, hogy legkésébb a varanddssag Iétrejoéttekor abba kell majd
hagynom a tromboreduktint. Erre a kdzeli jovében kell majd valamilyen megol-
dast talalni, mert mivel mar 32 éves vagyok, nem szeretném tllzottan sokdig ha-
logatni a gyermekvallalést.

Mit javasolna azoknak, akiket még csak nemrég diagnosztizaltak,
és tandcstalanok a vérképzoszervi betegségekkel kapcsolatban?

Mindenképpen azt, hogy érdemes mdasodik, vagy akdr harmadik szakvéleményt
is kérni. Egyik kezelborvosommal sem voltam elégedetlen, a tervezett varandds-
sadgom miatt azonban nagyon fontosnak érzem azt, hogy olyan szakemberhez
jarjak, aki specidlis tudassal is rendelkezik ezen a téren. Az orvosvaltast egyetlen-
eqgy esetben sem bdntam meg, igy volt jo, ahogyan tértént. Mindig mindenre ra
kell kérdezni: kérhdzban dolgozom, és oft példdul az tzemorvos mondta el, hogy
nem fogja engedni, hogy a réontgenosztdlyon vagy az izotéplaborban dolgozzak.
Az én esetemben még a legkisebb sugdarzds is veszélyes lehet, de minden tovabbi
nélkdl dolgozhatok példaul a belgydgydszaton akar. Ez is egy olyan informdcio,
amire akdr még a legjobb kezelborvos sem gondol, és csak akkor derUl ki, ha az
ember érdeklédik és kérdez. Az sosem probléma, ha minél tébbet tudunk, gond
viszont, ha valami fontos lenne, de valamiért mégsem derUl ki.
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