Ob sre¢anju s pomladjo so se ¢lani DHS zbrali v dvorani Pediatri€ne klinike.




POMEMBNE TELEFONSKE STEVILKE

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE
Sedez: Tavcarjeva 2, Pisarna: Vrazov trg 1/ klet
elektronska posta: hemofilija@siol.net

(8" = 14" 01 /4301 521, 01 / 4301 522
(v nujnih primerih) 041 /540 520

CENTER ZA HEMOFIL1JO, Vrazov trg 1
Vodja prim.Majda Benedik Dolni¢ar, dr. med.
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavcer

01/5229 305, tel./faks 01 /5229 294

PEDIATRICNA KLINIKA - CENTRALA
Hemato-onkoloska ambulanta:

sestra Ana Rober, sestra Mira Licer
Hemato-onkoloski oddelek:

prim. Majda Benedik Dolnicar, dr. med.
asist. mag. Lidija Kitanovski, dr. med.

doc. dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik)
glavna sestra: DMS Marjanca Rozi¢

01/5229 200

0175229239

01/5229215
01/2324 298

KLINICNI CENTER — CENTRALA
Hematolo$ka ambulanta — NjegoSeva 4
VMS Branka Zaloznik

Sprejem

Zdravnik — ambulanta

Ambulanta za hemofilike

Internisti¢na prva pomo¢ URGENCA, Bohoriceva
glavna sestra

Klini¢ni center - Oddelek za hematologijo
doc. dr. Dusan Andoljsek, dr. med.

doc. dr. Irena Preloznik Zupan, dr. med.
prim. Joze Pretnar, dr. med.

prof. dr. Peter Cernelg, dr. med. (predstojnik)
glavna sestra: VMS Irena Skoda
Ortopedska klinika, Zalo$ka 9, centrala
doc. dr. Janez Brecelj, dr. med.

prim. Bostjan Bebler, dr. med., spec. ortoped

VMS Natasa Veselica (otr.odd.), VMS Magda Perusko (Odd B)

Ortopedska ambulanta — NjegoSeva 4
VMS Anka Golcer

Infekcijska klinika, Japljeva 2, centrala
doc. dr. Mojca Matici¢, dr. med.

doc. dr. Janez Tomazi¢, dr. med.

prim. dr. Ludvik Vidmar, dr. med.

01/5224 351,

01 /5224 130,
01 /5222 629,
01/5224 128,

01/5225 050

01 /5225245
01/5222330
01/5222 260
01/5222 259
01/5224 266
01/5222 361
01 /5224 883
01 /5224 945
01/5223 134
01 /5224 945
01/5223 135
01/5224 746
01/5224 485

01 /5222 455
01/5224 210
01/5222618
01 /5222 591
01/5222 619

ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO, Slajmerjeva 6

Izdaja pripravkov, SMS Erika Pajk
dr. Dragoslav Domanovi¢, dr. med.
Marjeta Golli GadZijev, dr. med.
Marko Cukjati, dr. med.

01/5438 100
01/5438 111
01/5438 123
01/5438 112
01/5438 116
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Pomembne telefonske Stevilke
AKTUALNO

Vec nas je v drustvu, mocnej$i SMO V JAVNOSEL ..vveveereereierrerieerieenieesnennens 4

Portreti ODCULKOV ..ooviiiiiiiiieieeeeee et 8

Zavezani spremembam vV hemofiliji ......ccccceeveviiiiiiiiiiieiiccieecee e, 10
SOCIALNI PROGRAMI FIHO

SHUPENAIE .ottt st 15

SUDVENCIONITANT PIEVOZ ...ecvvievieiieriieeireereeieesieesresereasseesseesseesssessnesssesssesnns 15

Individualno programirana rekreacija ........ccoeeveervereereernesereereeeeseesenenenes 15
STRIP .ottt ettt b ettt et e e beesbeens 16
KONGRESI

22. letni kongres Evropskega zdruzenja hemofilikov ............cccecvevvenennenn. 17
PREBRALI SMO ZA VAS

Novi pristopi pri poucevanju otrok o hemofiliji, 1. del .........ccceeeveienennne. 18
PREJELI SMO Prispevke za Koncentrat novic Drustva

. L. hemofilikov Slovenije nam posljite na naslov:

Porocila o samozdravljenju Drustvo hemofilikov Slovenije, Tavéarjeva 2,
Zbirajmo nove ¢lane ~ 1000 Ljubljana

. . . . . s pripisom za Koncentrat,
Pristopna izjava na ovojnem listu ali pa na elektronski naslov
Nasi sponzorji na ovojnem listu mirjam.bercic@gmail.com.

;_ o POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU
Vsi hemofiliki, ki smo na samozdravljenju,
smo dolzni REDNO posiljati POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU ge. Rajki Bavcer,
pooblas¢enki Centra RS za hemodfilijo.

Na spletnih straneh drustva (www.drustvo-hemofilikov.si) je na voljo Porocilo o
samozdravljenju v WORD oziroma PDF datoteki, ki si ga lahko shranite na svoj
racunalnik in izpolnjenega posljete po elektronski posti (hemofilija@siol.net), ali pa ga
natisnete in posljete po navadni posti.

Posiljajmo porocila redno vsak mesec, kaijti ko bo prislo do odvzema pravice do
samozdravljenja, bo prepozno!
JoZe Faganel
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ARTUALMNO

Vec nas je v drustvu, moénejsi smo v javnosti

Deset ur po tistem, ko je pomlad uradno prisla
v naSe kraje, smo se ¢lani Drustva
hemofilikov Slovenije zbrali na Vrazovem
trgu. Dvorana Pediatri¢ne klinike je letos kar
pokala po svojih §ivih, saj se je v njej nagnetlo
123 udelezencev srecanja. Obisk je bil tokrat
vecji, ker je bilo sreCanje obvezno za vse
Stipendiste in za vse starSe z otroki, mlajSimi
od desetih let.

Pridruzile so se nam fizioterapevtke Metka Kozin, Klara Lavrenci¢ Bandur in
Barbara Dolinar, predstavnica farmacevtske druzbe Novo Nordiska Mediha
Grom in predstavnica farmacevstke druzbe Baxter dr. Irena Marin. Za
zdravstvene tezave prisotnih so bile na voljo sestri Mirjana Licer in Ana Rober
ter dr. Lidija Kitanovski. Predavala pa sta nam predsednik naSega drustva Joze
Faganel in dr. Majda Benedik Dolnicar, ki sta odgovarjala tudi na vpraSanja
prisotnih.

Vse prisotne je pozdravil Joze Faganel in povabil
tiste, ki Se niso v€lanjeni v DruStvo hemofilikov
Slovenije, naj to storijo, saj ve¢ kot nas je v drustvu,
mocnejSi smo v javnosti. Lahko pridobimo vec
sredstev. za izvajanje  Stevilnih  projektov.
Hemofilike in druge osebe z motnjami strjevanja
krvi je pozval, da tekom dopoldneva izpolnijo
anketo o novih vidikih pri zdravljenju hemofilije, s
katero bodo dobili pregled nad tem, katere kroni¢ne
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bolezni, ki niso posledica motnje strjevanja krvi, imajo osebe z motnjami
strjevanja krvi.

V svojem predavanju »Ziveti s hemofilijo v 3. tiso¢letju« nam je Joze Faganel
predstavil, kako je bilo s hemofiliki v 2. tisoCletju in kako je zdaj. Predstavil je
organiziranost druStva, ki mu pri njegovem delovanja pomaga kar 30
sodelavcev.

Tistim, ki imajo samozdravljenje na domu, bo potekla licenca. Drustvo bo
organiziralo izobraZevanje in izpit v prihodnjem letu.

Ambulanta za fizioterapijo, ki skrbi za sklepe in miSice naSih ¢lanov, se lepo
razvija. Stevilo strokovnjakov, ki pomagajo, pa se veca.

7.aprila 2008 je strokovni svet UKC sprejel soglasni sklep o legalizaciji Centra
za hemofilijo.

Uro$ Brezavscek se s pomocjo farmacevtske firme Bayer izobrazuje v Ameriki.

Na koncu pa nam je na$ predsednik omenil e nekaj pomembnih dogodkov, ki so
se zgodili v letu 2008. O tem si lahko preberete na nasih spletnih straneh
(zgodovina DHS), ki naj bi bile v prihodnje opremljene tudi z zelo strokovnimi
podatki.

Simon Godec je podal poroCilo o realizaciji programov za leto 2008,
predsednica nadzornega odbora DHS Polona Cerar pa je med drugim omenila,
da bo potrebno pridobiti ve¢ sponzorjev.

Ce bi bilo nase drustvo StevilCnejSe, bi drzava skrbela za nas. Ker pa nas je
premalo, da bi kdo, ki ni zainteresiran, skrbel za nas, moramo poskrbeti sami
zase z dejavnostjo Drustva.
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Prim. dr. Majda Benedik Dolnic¢ar je imela
uvodno predavanje v ze tradicionalno okroglo
mizo z naslovom »O pripravkih za nado-
mestno zdravljenje pri hemofiliji in drugih
prirojenih motnjah strjevanja krvi«.

V svojem izvajanju nam je dr. DolniCarjeva
predstavila Stevilo bolnikov z motnjami strje-
vanja krvi v Sloveniji, postopek strjevanja,
vrste motenj, nadomestno zdravljenje skozi
zgodovino, vrste koncentratov, nabavo, porabo
in oskrbo s koncentrati v Sloveniji.

Po predavanju so prisotni zastavili kar nekaj vpraSanj, na katera je odgovorila dr.
Dolnicarjeva. (virusna inaktivacija v Sloveniji, prejemniki sveze zamrznjene
plazme, pojav inhibitorjev pri rekombinantnem faktorju, pridobljena hemofilija,
prirojena hemofilija, testi za inhibitorje, kako skrbeti za faktor doma — npr. ¢e
zmanjka elektrike ...)

Joze Faganel je pripomnil, da bi z vprasanji lahko nadaljevali na forumu na
spletni strani DHS.

Po strokovnih zadevah so prisotni nadaljevali s pomenkovanjem ob dobrotah, ki
so jih ponujale mize v preddverju dvorane. Suha grla pa so si lahko poplaknili
tudi z dobro kapljico iz Goriskih Brd.

Fotografije in tekst Mirjam Bercic¢
Vec fotografij na www.drustvo-hemofilikov.si
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ZBIRAJMO NOVE CLANE

Prostovoljci DHS skrbijo za nas:

e daimamo reden stik s specializiranimi fizioterapevtkami,
e da dobivamo glasilo Koncentrat,

e da prejemamo Stipendijo,

e daimamo subvencioniran prevoz in rekreacijo,

¢ da imamo celostno oskrbo in sodobno zdravljenje,

¢ da se strokovno resujejo specifi€ni socialni problemi,

e da se izobraZujemo za Zivljenje z boleznijo.

Kaj moram storiti jaz?
Samo izpolniti prijavnico za vélanitev v drustvo, ki ne pobira nobene
Clanarine.

Cemu?

o Ker sem z izkaznico hemofilika le vpisan v register hemofilikov in
nisem avtomatsko €lan drustva !!!

e Daizrazim pripadnost skupnosti ljudi s sorodnimi tezavami

¢ Da bo Drustvo v javnosti bolj prepoznavno in zato vplivnejsSe

e Da bom s svojim zgledom spodbuda ostalim.

Nase drustvo deluje za vse osebe,
ki imajo motnjo strjevanja krvi,
njihove druzinske Clane in prijatelje,
strokovne osebe in druge,
ki delujejo na podrogjih, na katerih deluje DHS.

v

f"”}} Clanstvo v drustvu je brezplaéno.
CLANI

Izpolnjeno PRISTOPNO IZJAVO,
.. ki je na ovojnem listu glasila,
l posljite na naslov:
Drustvo hemofilikov Slovenije

Hﬁﬁ; Tavcarjeva 2,

1000 Ljubljana
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Portreti obcutkov

»Portreti obcutkov« je naslov prve likovne razstave slik
naSega Clana Gabrijela Vrhovca, slikarja, ki pri
ustvarjanju nasega glasila sodeluje kot ilustrator. V vsaki
Stevilki glasila je objavljen njegov strip, ilustrira pa tudi
kaksne druge prispevke. Razstava je bila na ogled javnosti
od 31. marca do 21. aprila 2009 v Kulturnoumetniskem
drustvu France PreSeren.

Gabrijel Vrhovec zivi v Visnji Gori, kjer tudi ustvarja.
Koncal je Mestno Solo risanja in slikanja. Na poti skozi
zivljenje do tu, kjer se je znaSel zdaj, mu je zelo veliko pomagal predsednik
naSega druStva Joze Faganel, za kar mu je Gabrijel iz vsega srca izredno
hvalezen. Z besedami zahvale Jozetu Faganelu je pravzaprav tudi zacel z
otvoritvijo svoje razstave.

Gabrijel pa kot ustvarjalec stripov ne sodeluje le pri
nasem glasilu. Njegove stripe ste lahko zasledili ze pri
malodane vseh casopisih in revijah. Naj naStejemo le
nekatere: Smrklja, Lord, Salomonov vandrovec, Dnevnik,
Moski svet, Slovenec, Slovenska vojska, ilustracije
ucbenikov za osnovno S$olo in Fakultete za Sport,
razglednice, naslovnice za zvezke, motivi za majcke ob
dnevu slovenskih knjiZnic.

Pred kratkim je imel na JurCiCevi domaciji na Muljavi
razstavo karikatur Krjavlja ter razstavo ilustracij v Knjiznici v Ivan¢ni Gorici in
v Domzalah.

V zadnjem casu se veliko ukvarja z otroki, kar mu zelo
veliko pomeni in mu je tudi zelo vSeC. RiSe za otroke pri
urah pravljic v knjiznicah, po osnovnih $olah pa ima likovne
delavnice.

Razstava ima naslov »Portreti obCutkov«. Zakaj? Tako je
povedal Gabrijel: »S portretom najbolj neposredno pokazes
obcutek, razpoloZzenje, izkuSnjo, misel.« Slike nimajo
naslovov. Gabrijel pravi, da z naslovi ni Zelel omejevati
ljudi pri dozivljanju slike. Vsak gleda na sliko preko sebe,
preko svojih izkusenj. Z naslovom bi ljudi preve¢ usmeril.

V spodnji dvorani Kulturnoumetniskega drustva France



KoNcenTRAT Novic DRUSTVA HEMOFILIKOV SLOVENIJE 9

PreSeren v Trnovem smo si lahko ogledali 32 slik, ki jih je
Gabrijel ustvaril v letih od 2005 do 2009. Pri vseh je
uporabil isto tehniko - akril na lesu. Na vsaki pa so dodani
razli¢ni predmeti iz vsakdanjega zivljenja, da bi lahko bolj
polno izrazil svoje obCutke. V bistvu gre pri vseh slikah
bolj za avtoportrete kot za portrete. Slogovno pa slike
spadajo nekako vmes med pop art in ekspresionizem.

Razstava je name naredila precejSen vtis, na eni strani
skoraj grotesken, na drugi strani pa zelo zanimiv. Pri vsaki
sliki lahko postane$ in razmislja§ o tem, kaj neki se je
dogajalo v dusi avtorja.

Objavljamo nekaj slik za pokuSino za tiste, ki si razstave
niste mogli ogledati.

Gabrijelu Zelimo Se veliko uspe$nih razstav.

Mirjam Bercic
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Zavezani spremembam v hemofiliji

»Zavezani spremembam Vv hemofiliji« je ime novega (@)
koncepta, nove akcije farmacevtske druzbe Novo Nordisk, je

povedala predstavnica te druzbe v Sloveniji Mediha Grom

na vecernem druzenju v Murski Soboti. Novo Nordisk je . o
glavni pokrovitelj sre¢anja Drustva hemofilikov Slovenije, ki NOVO nordisk
ob svetovnem dnevu hemofilije vsako leto organizira kolesarski dan na
prekmurskih ravnicah, letos cetrtic. Prvo leto smo se druzili v Moravskih
Toplicah, letos pa smo se tretji¢ zbrali v Murski Soboti, kjer smo bili nastanjeni
v dijaskem domu.

Letos je Ze 20. obletnica obelezevanja 17. aprila, ki ga proslavljajo drustva
hemofilikov po vsem svetu kot svetovni dan hemofilije. LetoSnja tema je
»Skupaj zmoremo!«, ki poudarja vlogo sodelovanja vseh zdravstvenih delavcev
pri zdravljenju hemofilije. Ve¢ o tem ste si lahko prebrali v prej$nji Stevilki
nasega glasila.

V soboto, 18. aprila, smo se to¢no
opoldne zbrali v Dijaskem domu v
Murski Soboti. Leto je bilo kar hitro
naokrog in stari znanci so si radostno
izmenjevali starejSe in novejSe novice.
Pridruzilo se nam je veliko novih
obrazov in tako nas je bilo kar 92, ki
smo po nastanitvi v sobah zasedli stole
pri kosilu v jedilnici. Veliko je bilo tudi
druzin z naSimi najmlajSimi ¢lani in
njihovimi zdravimi bratci in sestricami.
Ze drugi¢ zapored so se nam pridruzili nai prijatelji iz sosednje Hrvaske in
prvi¢ hemofilik z Madzarske.

Zavezan;
fremembam
"ﬂmofiliji

Po krajsem pocitku po dobrem kosilu smo se zaceli zbirati na parkiriScu
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Dijaskega doma. Kolesarji so pripravljali svoja kolesa, plavalci pa so postavali
in klepetali. LetoSnji kolesarski dan je bil pravzaprav plavalni dan, saj so bili
plavalci tokrat v veliki vecini. Predstavnice Novo Nordiska, Medihi Grom sta
pomagali Se Katja Podbevsek in Polona Koblar, so kolesarjem razdelile majice z
napisom »zavezani spremembam v hemofiliji« in priro¢en etui s prvo pomoc;jo.
Plavalci pa so dobili brisace z istim napisom in napihljive zoge, ki so jih bili zelo
veseli mlajsi ¢lani. Malo pred tretjo uro smo zapustili parkiris¢e. Kolesarji so se
odpravili po bliznji okolici, plavalci pa so §li v bazen Hotela Vivat v Moravskih
Toplicah. Okrog pol Sestih smo se vrnili, se porazgubili po sobah, ob Sestih pa
smo se Ze zbrali v jedilnici, kjer je najprej potekal strokovni del veCernega
druzenja.

Dr. Lidija Kitanovski s Pediatricne klinike v
Ljubljani nam je v svojem prispevku z naslovom
Hemofilija, predstavila na kratko vse o hemofiliji: o
tem, kaj to je, o dednosti, diagnosticiranju,
zdravljenju in prepre¢evanju krvavitev, nadomestnih
faktorjih, dopolnilnih oblikah zdravljenja,
inhibitorjih, fizioterapiji in ortopedskem zdravljenju,
skratka o celostni obravnavi bolnikov z motnjami
strjevanja krvi.

Poudarila je pomen registra oseb s prirojenimi motnjami strjevanja krvi, SOS
obeskov in izkaznic. Seznanila nas je s preskrbo koncentratov v Sloveniji ter s
samozdravljenjem, ki ga ima kar 78 % bolnikov s hemofilijo A in 26% s
hemofilijo B.

Slisali smo tudi nekaj besed o dedovanju in zdravljenju von Willebrandove
bolezni ter o redkih motnjah strjevanja krvi, kot je pomanjkanje faktorja II, V,
VII, X, XI in XIII in moteno delovanje trombocitov.

Sledila so vprasanja, med drugimi: kdaj je F VIII znizan (¢e ga je pod 50 %),
katera je pomembna raven, ko je potreben posvet s
hematologom o dolo¢enem posegu (okrog 30% in niZje),
kdo je pristojen, da vzpostavi kontakt med hematologom
in specialistom (kar sami). Osebe, ki imajo pomanjkanje
faktorja VII, morajo zahtevati pripravek Novo Seven, ¢e
jim zdravnik sluc¢ajno ponuja plazmo.

Predsednik Drustva hemofilikov Slovenije Joze Faganel
je v svojem prispevku Hemofilija v 3. tisocletju, ki ga je
imel ze na sreCanju DHS letos na prvi dan pomladi
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predstavil, kako je bilo s hemofiliki v 2. tiso€letju in kako je zdaj. Mladim je
zdaj veliko lazje in lahko zivijo bolj kakovostno, kot so ziveli njihovi starejsi
sorodniki. Zelo je vesel, da delovanju drustva pomaga kar 30 sodelavcev.

Sledil je kraj$i premor z glasbo, saj je Novo
Nordisk  poskrbel tudi za glasbeno
spremljavo v podobi Lajc¢i banda (en moz,
en orkester), ki nam je zapel vencek
slovenskih melodij, ni pa pozabil tudi na
nase prijatelje s Hrvaske in Madzarske.

Joze Faganel se je s knjiznimi darili, ki jih je
izdala Celjska Mohorjeva druzba, zahvalil
predstavnicam Novo Nordiska; sestrama
Mirjani Licer in Ani Rober, ki sta tudi tokrat -
imeli s seboj torbo s koncentrati in Se ¢em,
¢e bi kdo kaj potreboval; Sinji in Janezu
Golobu za njuno pomo¢ pri Sportnih
dejavnostih drustva ter Rajki Bavcer. Darilo
pa je izroCil tudi nasim prijateljem s
Hrvaske in Madzarske. G. Tomica se je
zahvalil za povabilo in rekel, da prav radi
pridejo v Slovenijo, da pa zal Se ne zna
slovensko.

Lansko leto je ob svetovhem dnevu
hemofilije Drustvo hemofilikov Slovenije
prvi¢ podelilo priznanje prof. dr. Majde
Benedik za nenadomestljive dosezke na
| podrocju hemofilije, ki ga je prejela Rajka
Bavcer. O tem in zakaj nosi priznanje ime
po prof. dr. Majdi Benedik, utemeljiteljici
sodobne :

oskrbe
hemofil
ije v Sloveniji, smo pisali v 45. Stevilki
Koncentrata, kjer smo jo tudi obSirno
predstavili naSim mlaj$im hemofilikom.

Ob letosnjem svetovnem dnevu hemofilije
sta izvr$ni in nadzorni odbor Drustva
hemofilikov Slovenije odlocila, da podelita
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priznanje prof. dr. Ljerki Glonar za Zivljenjsko delo
pri zagotavljanju varnih krvnih pripravkov za
nadomestno zdravljenje, zlasti za odlo¢no, strokovno
in eti€no ravnanje pri uveljavitvi pravic prejemnikom
krvi, okuzenim s HIV. Prof. dr. Ljerko Glonar smo
vam predstavili ob 25. letnici druStva hemofilikov
Slovenije v 31. Stevilki Koncentrata.

Dr. Ljerka Glonar se je za priznanje zahvalila in
poudarila vlogo naSega predsednika, saj mu ni bilo
nikoli odve¢ zZrtvovati svojega Casa za hemofilike, pa
naj je bilo to podnevi ali pa pono¢i.

[ arorILIK] S0

Nato je prevzel besedo tajnik DHS Simon Godec in naSemu
predsedniku izrekel zahvalo vseh hemofilikov za vse, kar je storil,
da slovenski hemofiliki danes zivijo kakovostno Zivljenje in mu
izro¢il darilo — Cudovito skledo za sadje z vdelanim znakom
drustva. Ales Blazeti¢ pa je poskrbel za steklenico vina iz Kleti
Goriska Brda, na kateri je bila ro¢no narisana in napisana zahvala
hemofilikov Slovenije JoZetu Faganelu.

Sledila je okusna vecerja z dobrimi sladicami naSih ¢lanic iz
Murske Sobote in seveda rujno kapljico nasega sponzorja Kleti
Goriska Brda. Med vecerjo smo lahko prisluhnili melodijam Lajci
banda, ki so nas pri nasem druzenju in klepetu spremljali Se
pozno v noc.

Naslednjo jutro smo se po zajtrku odpravili v bazen, le nekaj navdusencev je §lo
s kolesi na potep. Po kosilu smo se veseli, ker smo se spet srecali, odpravili proti
domu na vse konce Slovenije.

Tekst in fotografije Mirjam Berci¢
Vec fotografij na spletni strani drustva
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Drugtvo hemofilikov Slovenije

Priznanje
prof. dr. Majde Benedik

za delovanje na podroéju hemofilije
prejme
ob
Sverovnem dnevu hemofilije 2009

prof. dr. Ljerka Glonar,

dr. med., spec. transf. med.

za Zivljenjsko delo pri zagotavljanju varnih krvnih pripravkow
za nadomestno zdravljenje,
zlasti za odloéno, strokovno in etiéno ravnanje
pri uveljavitvi pravic prejemnikom krvi, okuZenim s HIV

Murska Soborta, 18, aprila 2009

Jode Fa&n;i. Pt
Q

novo nordisk’
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LDOCIALMI PROCRAML 10

=)
Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije

Na spletni strani drustva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiScete
Pravilnik o Stipendiranju (Koncentrat §t. 2 - oktober 1999, popravki §t. 25,
februar 2005), razpis Stipendij za Sol.1. 2008 / 2009 (Koncentrat §t. 46 - avgust

2008) in porocila komisije za Stipendije (zadnje porocilo v Koncentratu st. 49,
februar 2009).

=
o=—/(p

Subvencioniranje prevoza za osebe z gibalnimi
tezavami zaradi hemofilije in von Willebrandove
bolezni

Skrbnik programa: Mojca Kralj

Vec¢ o programu si lahko preberete v 17. Stevilki Koncentrata (oktober 2003)
oziroma na spletni strani drustva: www.drustvo-hemofilikov.si.

Individualno programirana rekreacija
Skrbnik programa: Ales Blazeti¢

Vec¢ o programu si lahko preberete v 17. Stevilki Koncentrata (oktober 2003)
oziroma na spletni strani drustva: www.drustvo-hemofilikov.si.


http://www.drustvo-hemofilikov.si/
http://www.drustvo-hemofilikov.si/
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HNONGREST

22. letni kongres Evropskega zdruzenja hemofilikov

< 22nd Annual European Haemophilia
Consortium Conference 2009
‘ EH ' 11- 13th September 2009, Vilnius, Lithuania
Vinus 2009

Leto$nji  kongres  Evropskega  zdruzenja
hemofilikov bo potekal v Vilni, glavnhem mestu
Litve, od 11. do 13. septembra 2009, kjer bodo
predstavljene Stevilne teoreticne in prakticne
teme in problemi pri hemofiliji. To bo idealna
priloznost tako za izmenjavo idej, znanja,
trenutnih znanstvenih dosezkov kot tudi za
prijetno druzenje.

Vilna, ki sega zgodovinsko gledano dale¢ nazaj
do 14. stoletja, je letos evropsko mesto kulture.
Znameniti stari del mesta je od UNESCA dobil
status svetovne kulturne dedisCine. Najstarejsa
univerza v vzhodnem delu Evrope in prijateljsko
ozracje sodobnega mesta bosta na vas naredila izjemen vtis.

Drustvo hemofilikov Litve se ze veseli srecanja z vami.

Glavne teme:
e moznosti diagnosticiranja in zdravljenja hemofilije v Litvi;
novi vidiki zdravljenja inhibitorjev;
profilakti¢no zdravljenje;
rehabilitacija in fizioterapija;
zdravljenje artropatij;
zdravljenje hepatitisa C;
genetsko testiranje bolnikov s prirojenimi motnjami strjevanja krvi v
Litvi;
e prenatalna diagnoza.

Po spletni strani EHC prevedla Mirjam Bercic¢
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PREBRALL 5170 78 VAL

Novi pristopi pri pou€evanju otrok o hemofiliji
1. del

Objavljamo prevod 1. dela enajstega poglavja iz knjige My Blood Doesn't Have
Muscles!, ki jo je napisala Laureen A.Kelley, mati otroka s hemofilijo.

Vzgojne smernice

Poskusite dolociti otrokovo kognitivno stopnjo razvoja.

Postavljajte nevtralna, odprta vprasanja, ¢e hocete ugotoviti, kaj otrok
razmislja. Poslusajte aktivno!

Naucite se ¢im ve¢ o tem, kako deluje telo, Se posebej o krvnem obtoku.
Ste prvi otrokov vir informacij. Poucujete ga lahko le, ¢e sami razumete,
kako se strjuje kri in kako deluje faktor.

Poucite se o privzgajanju pozitivne samopodobe pri otrocih. Pri otrocih s
hemofilijo je njihova samopodoba Ze nekoliko prizadeta. Lahko jim
pomagamo pri zaprekah s krepitvijo njihove samopodobe. Svoje obcutke
krivde delite z drugimi odraslimi, ne z otroki!

Proucite svoje obcutke in odnos do hemofilije, Se posebej Ce ste
prenasalka. Ali se Cutite krivo, da ima vas otrok hemofilijo? Ali se Se
vedno skusate spopadati s hemofilijo? Ali se $e vedno sprasujete, zakaj je
hemofilija v vasi druzini?

Podporo in predloge i$¢ite pri odraslih osebah.

Ne povejte vsega, kar veste o hemofiliji, svojemu otroku. Prikrojite
informacijo njegovi razvojni stopnji. Omejite Stevilo idej, ki jih boste
predstavili mlajSemu otroku.

Ne predvidevajte, da vas otrok razume preprosto zato, ker ste predstavili
dejstva.

Ne obremenjujte svojega otroka s svojimi obcutki krivde, zalosti in
brezupa. Povejte, kako se pocutite, na pozitiven nacin, brez solz. Na
primer: wZelim si, da ne bi imel hemofilije, vendar imamo dobre zdravnike,
ki nam pomagajo, in dobra zdravila.« Za otroke je zelo vznemirjujoce, e
zaznajo tesnobo pri svojih starsih, Se posebej ¢e mislijo, da so oni krivi.



KoNcenTRAT Novic DRUSTVA HEMOFILIKOV SLOVENIJE 19

— Ne krivite prednikov ali Boga. Obstajajo nacini, da razlozite, kako se
prenasa hemofilija, ne da bi poudarjali, da je razlog za to. Mlajsi otroci ne
potrebujejo takih strategij kot odrasli. Preprosta, nezapletena razlaga, brez
obcutka krivde, je najboljsa.

»Ste kot lok, ki izstreli vase otroke kot puscice naprej.« (Kahlil Gibran —
ameriski filozof, pesnik, pisatelj, umetnik ... libanonskega rodu)

Dologite stopnjo otrokovega kognitivhega razvoja

Preden zacénete otroka (bolnika) poucevati o hemofiliji, morate najprej dolo¢iti
stopnjo njegovega kognitivnega razvoja. Ko ugotovite, kako razume hemofilijo,
mu lazje razlozite ideje, povezane s hemofilijo. Ugotovili boste, Cesa ne razume
in kaj je Ze dojel. Uporabljajte vprasalnik in navodila »Kako se pogovarjamo z
otrokom?« (v prihodnji Stevilki) Veckrat si preberite vpraSalnik, tako da vam
bodo vprasanja dobro znana. Potem poiscite miren koticek in si vzemite dovolj
Casa ter se pogovorite s svojim otrokom oziroma bolnikom. Snemajte pogovor.
Mnogi od nas se ne zavedajo na¢ina svoje komunikacije z otrokom, dokler se ne
slisijo oziroma vidijo na ekranu. Preseneceni boste nad izrazanjem svojih znakov
poslusanja in poudarjanja njegovih odgovorov. Posnetek si lahko Se kdaj
predvajate, da boste videli, kako se je otrok razvil. Posnetek lahko uporabite tudi
kot ucno sredstvo, s katerim boste otroku pokazali, kako je nekdaj razumel
problem. VpraSanja v priloZenem vprasalniku so napisana tako, da jih lahko
postavljate po vrsti. Mlajsi otroci imajo lahko pri sebi svoje priljubljene igracke.
Z drugimi otroki se tudi lahko pogovorite, ¢eprav je bolje, da so otroci pri
pogovoru loceni.

Hematologi lahko vprasalnik uporabijo za bolnike ali pa za starSe bolnikov.
Tezko je poucevati bolnika, ki nima osnovnih informacij, ali pa stvari narobe
razume. Prav tako nekateri odrasli, ki so dobro podkovani na nekem podrocju,
na drugem niso. IzobraZena, inteligentna odrasla oseba se Se vedno lahko odzove
s strahom pred okuzbo, ko se sreca z osebo, okuzeno z aidsom. Nekateri odrasli
se lahko tudi do hemofilije odzovejo na tak nacin. Drugi pa so bolj izobrazeni,
kot bi pricakovali. Vasi na¢ini poucevanja bo ali pa ne bo ustrezal starSem, ki se
bodo znasli v vasi pisarni. Spomnim se, ko so naju z mozem prvi¢ poucili o
hemofiliji. Pokazali so nama diagram z dominami. Razmisljala sem, kako s tem
razloziti strjevanje krvi. Domine so primerne za osemletnika, da se prikaze, da
nekaj manjka, za nekatere odrasle pa je to preve¢ enostavno. Najprej je treba
oceniti ¢loveka, potem pa ga primerno pouciti. Prihranili boste ¢as, vasa razlaga
pa bo bolj u¢inkovita.
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Cez nekaj mesecev lahko preverite, ali je bilo vase poudevanje uspesno, ali so
bile informacije pravilno sprejete in v kolik§ni meri. Razumevanja pa ne
preverite z vprasanji, na katera bolnik odgovarja s preprostim 'da' ali 'ne'. Med
razgovorom bodo starsi in otrok razlozili, kako se strjuje kri, kako deluje faktor,
kaj se zgodi, ¢e ima otrok inhibitorje. Kot hematolog boste imeli verjetno
premalo casa, da bi se z vsakim bolnikom posebej poglabljali v razumevanje
hemofilije. Lazje je, ¢e kombinirate poucevanje in sprasevanje v skupini, med
infuzijo ...

StarSi naj vpraSalnik uporabijo doma in pogovor snemajo. Kot starsi lahko
dolocite otrokovo razvojno stopnjo s pogovorom, z vprasanji, s posluSanjem.
Kako se pogovarjate z otrokom? Ali aktivno prisluhnite njegovim vprasanjem in
razlagam? Aktivno poslusanje pomeni direkten kontakt z o¢mi, prikimavanje, da
otroka razumemo, ali ponovimo njegove stavke. Vzemite si Cas, da bi ugotovili,
zakaj je postavil dolo¢eno vpraSanje. PosluSajte se na posnetku in ugotovite, v
kaksnem odnosu ste z otrokom. Posnetek lahko pokaze ve¢ kot le otrokovo
razvojno stopnjo. Nacrtujte, kako se boste naucili bolje poslusati, kako
komunicirati z otrokom in nato Se, kako otroka poucevati.

Starsi, ki poslusajo; otrok, ki se uci
»Ni¢ bolj ne zmanjsa resnice in ne zaustavi otrokovega razumevanja kot
pridiganje.« (Polly Berried Berends: Whole Child, Whole Parent)

Ucinkovita komunikacija z vasim otrokom ima toliko prednosti, da jih moramo
omeniti. Najboljsi posledici izboljsane komunikacije sta, da bo vas otrok razvil
boljSo samopodobo in imel bo ve¢ priloznosti za uc¢enje. Otrokova samopodoba
se bo dvigala ob stars$ih, ki ga dovolj cenijo, da resno prisluhnejo njegovim
vpraSanjem in razlagam, ki mu pokazejo z vso pozornostjo, da jih zanima, kar
jim pripoveduje. Ker boste tako ugotovili, ¢esa ne razume, bo tudi njegova
priloznost za ucenje vecja. Naucili se boste, kako razmislja, tako boste lazje
prikrojili odgovore njegovim potrebam.

Starsi, ki aktivno poslusajo svojega otroka, imajo vecinoma otroke, ki bolje
razumejo hemofilijo. Star$i, ki aktivno posluSajo svoje otroke, imajo nekaj

skupnih potez:
1. Otroku postavljajo vprasanja, kot so: »Zakaj?, Kako?, Mi lahko poves
vec?«

2. Ne prekinjajo ali zakljucujejo otrokovega odgovora.
3. Otroku dajo na voljo dovolj ¢asa, da razmislijo in povedo odgovor.
4. Veckrat pohvalijo otroka.
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Majhni otroci potrebuje ¢as za razmislek in za odgovor. Ko otroci spregovorijo,
starSi umolknejo. Po otrokovem odgovoru pa ga vprasajo: »Torej mislis, da kri
dela to in to? Prav?« Ko otroci potrdijo, star§i gredo Se globlje z vprasanji:
wZakaj? Kaj mislis s tem? Ali mi lahko narises sliko? Da vidim, ali te
razumem...« Ko otrok zaklju¢i z odgovorom, ga star§i pohvalijo: »Dober
odgovor!«, »Res veliko ves, ali ne?« Cetudi je odgovor napacen. Ti starsi so se
zavedali necesa zelo pomembnega: na zacetku je zelo pomembno, da sli§imo
otrokovo razlago in da ga pohvalimo. S tem gradimo njegovo samopodobo skozi
zaupanje, zaupanje, da mu bodo odrasli resno prisluhnili. Njihovi razgovori so
bili ocarljivi, otroci so se odprli in se iskreno izrazali. Kanali komunikacije so
bili odprti.

Nathanova mati, izkuSana sogovornica, je zacela z mehkim tonom, veckrat
uporabljala otrokovo ime, da bi zadrzala njegovo pozornost, ter pokazala, da je
ponosna na sina. Ni poskuSala popravljati njegovih odgovorov. Na njegove
besede se je odzivala s spremembami glasu, z mo¢nimi poudarki na dolocena
vprasanja in z dvomom na druga. Njen otrok je bil zelo govorno sposoben,
zaupljiv, razmisljajoC, njegovi odgovori pa so kazali ve¢ razumevanja kot pri
njegovih vrstnikih.

»wNathan, kaj je hemofilija? Dobijo faktor VIII. Zakaj? Da jim
pomaga. Kako jim to pomaga? Bolje se pocutim. Kako? V sebi
ima nekaj kemicnega. Pravilno! In zakaj potrebujes to kemijo?
Zato, ker nje nimam v svojem telesu. Ali je imas cisto malo? Ja,
¢isto malo. Kaj dela faktor? Vec te kemije mi da. Kako ti pomaga
faktor VIII? Ne vem. Povej mi.«

1z tega razgovora je bilo razvidno, kaj je otrok razumel in ¢esa ne. Na koncu pa
je zaprosil $e za dodatne informacije.

Drug tip pogovora pa ni bil kaj dosti podoben izpraSevanju. Nekateri starsi so se
pomikali od vprasanja do vprasanja, ne da bi Ze po prvem odgovoru razmislili,
kaj je otrok mislil s svojim odgovorom, $e posebej, Ce je rekel. »Ne vem.« ali pa
je odgovoril le z eno besedo. Ne morete razumeti, kaj otrok misli, ¢e odgovarja
le s posami¢no besedo. Ti starSi so dostikrat svoje otroke prekinjali, ¢e so ti
hoteli razloziti, kaj mislijo. Ali pa so ga prekinili, ¢e se jim je zdelo, da so slisali
ze dovolj, ne da bi do konca poslusali otroka.

»Kaj je hemofilija? Ko nekaj s tvojo krvjo ni v redu. Kaj mislis?
Ne vem. Ne ves, zakaj je tvoja kri drugacna od krvi drugih? Ne.
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Zakaj hemofilija? Ne vem. Verjetno sem jo dobil od koga, ki ima
hemofilijo. Ali imajo vsi hemofilijo? Ne.«

Zamislite si, da so ti starSi postavljali vpraSanja monotono, s prekinjenim in
prestrasenim tonom v glasu. Otrok je bil negotov in prestrasen zaradi tona glasu
svojih starSev. Ko je otrok zacel razlagati, zakaj ima hemofilijo, so ga prekinili
in mu postavili naslednje vprasanje. Ne vemo, kaj otrok misli s tem, da je dobil
hemofilijo od nekoga drugega. Ali misli, da se lahko okuzi§ z njo? Ali jo je
lahko dobil od oceta ali matere? Tega ne moremo povedati. Tudi star$i tega niso
izvedeli. In po 45 minutah se mu niti zahvalili niso. Taki pogovori niso uspesni.
Otroci v takih pogovorih ne zelijo dodatnih informacij. Niso radovedni.
Hemofilija je za njih skrivnost.

»Kaj je faktor? Je zdravilo, droga, ne droga... Kako izgleda? Kot
tekoCina. Ena stekleni¢ka ima prah. Kako deluje? Pomaga
odstraniti krvavitev. OK...Zakaj si jo dobil? Za krvavitev. Kaj je
krvavitev? To je takrat, ponavadi v sklepu, ko se izlije veliko
krvi.... In to je krvavitev? Ja. Zakaj ljudje dobijo injekcije? «

V tem primeru so starsi kar naprej prekinjali otroka, ko je poskusal razloziti. Tak
otrok bo pricakoval prekinitve. Morda ne bo hotel niCesar vec razloziti. Tako
starSi ne bodo vedeli, kako razume svoj svet, tako ga ne bodo mogli u¢inkovito
pouciti o hemofiliji. Tako ga tudi ne bodo ucinkovito poucili o spolnosti, drogah
in Se kakih drugih potrebnih informacijah. Star$i bodo tezko izvedeli, kaj njihov
otrok misli in ¢uti, ¢e ga ne bodo aktivno poslusali, da bi odkrili njegove globlje
misli. To je bistvo dobre komunikacije. Zal nekateri stari ne uporabljajo dobrih
nacinov komunikacije s svojimi otroki. Lekcije in pridige, namesto spodbudnega
pogovora, bodo razvile slabo samopodobo. Ce otroka prekinjate in ga ne
poslusate, potem bo imel obcutek, da tisto, kar zeli povedati, ni pomembno, da
on ni pomemben. Ce ne poslusamo in ne poucujemo, bodo nasi otroci povsem
neobvesceni in povsem brez moci pri svoji motnji.

»Veliko ves o svojem srcu, svojem telesu, svojih venah. Ja, zato ker
si mi veliko povedala o tem. Ja, velikokrat sva se pogovarjala o
tem. Ali te lahko Se kaj vprasam? Ok.«

»Ce bi me moj otrok kar tako iznenada vprasal, zakaj ima
hemofilijo, bi mu odgovorila: »Ne vemo, zakaj jo ima§, dragi.
Tvoje vprasanje je pravzaprav: 'Zakaj imam jaz hemofilijo?' Res je
zoprno biti drugacen, ali ne. Kaj se je zgodilo danes, da te je
vznemirilo?«
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Celo majhni otroci imajo koristi od aktivnega poslusanja. Zelo pomembno je, da
smo kreativni, ko se pogovarjamo z zelo majhnim otrokom., $e¢ posebej s tistimi,
ki Sele zacenjajo govoriti. Majhni otroci so lahko zelo hitro prestraseni in v
zadregi, Ce jim postavljamo neposredna vpraSanja o njih samih, Se posebej o
obcutjih. Zato je pomembna igralna terapija — uporaba lutk. Spomnim se nekega
jutra v bolniSnici po poskodbi, ko sem skuSala od svojega dveletnega sina
izvedeti, kako se pocuti. Ali je vznemirjen? Ali je razumel, kaj se je zgodilo?
Odklonil je, da bi mi odgovoril. Lahko bi predvidevala, da mu to ni¢ ne pomeni.
Morda je bil premajhen, da bi razumel. Toda kasneje proti veCeru ga je njegova
igracka »medi« vprasala, kaj se je zgodilo. Pocrkljal je »medija«, ga resno
pogledal in mu zaupal. »Mami me je spustila na tla. Poskodoval sem si glavo in
moral sem v bolni$nico. Dobil sem injekcijo.« Tistega, kar ni mogel povedati
meni, je zaupal svojemu »mediju«.

Zaupanje soigralcu, nekomu mlajSemu in bolj ranljivemu, kot je sam, omogoci
otroku obcutek obvladanja sveta, ki ga drugace ne more nadzirati. Ni
pomembno, da ste prisotni ali da vi vodite lutko. Brian Craft, izkuSen igralec, ki
ima hemofilijo, uporablja lutko z imenom Barkley, kadar se pogovarja z otroki v
skupini o hemofiliji. Pogovarja se lahko o vsem, o ¢emer se otroci in mladostniki
drugace sploh ne pogovarjajo radi. Barkley lahko izraza, kar otrok cuti, ne da bi
to povedal otrok sam. Lahko postavlja vprasanja in spodbuja odgovore, ki bi jih
starsi radi slisali. Vse to deluje, ker je Barkley majhen in ranljiv. Igra na otrosko
zgradite otrokovo zaupanje vanjo kot prijatelja. Za starejSe otroke so primernejse
zgodbice, skozi katere steCe potem komunikacija.

Prevedla Mirjam Bercic

Prihodnji¢ o literaturi, naértovanju strategije, o privzgajanju samopodobe, o
pogovoru, o vprasalniku ...

Vir:
Laureen A. Kelley: My Blood Doesn't Have Muscles! (A Developmental
Approach For Parents and Practitioners); 1996; Enajsto poglavje
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