
NOVIC DRUŠTVA HEMOFILIKOV           SLOVENIJE
KONCENTRAT
št. 52, avgust 2009

Že osmiè smo se zbrali na Polici.



 
POMEMBNE TELEFONSKE ŠTEVILKE 

 

DRUŠTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE (8h – 14h) 
Sedež: Tavčarjeva 2, Pisarna: Bohoričeva 20/klet 
elektronska pošta: hemofilija@siol.net 

(v nujnih primerih)  041 / 540-520

CENTER ZA HEMOFILIJO, Bohoričeva 20  
Vodja prim.Majda Benedik Dolničar, dr. med. 
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavčer začasno: 01 / 5229-305
PEDIATRIČNA KLINIKA - CENTRALA 01 / 5229-090
Hemato-onkološka ambulanta: 
sestra Ana Rober, sestra Mira Ličer 01 / 5222-859
Hemato-onkološki oddelek: 
prim. Majda Benedik Dolničar, dr. med. 
asist. mag. Lidija Kitanovski, dr. med. 
doc. dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik) 
glavna sestra: DMS Marjanca Rožič 

01 / 5229-215, 01 / 5224-055

01 / 5223-964
01 / 5224-056

KLINIČNI CENTER – CENTRALA 01 / 5225-050
Hematološka ambulanta – Njegoševa 4 
VMS Branka Založnik 01 / 5225-245
Sprejem 01 / 5222-330
Zdravnik – ambulanta 01 / 5222-260
Ambulanta za hemofilike 01 / 5222-259
Internistična prva pomoč URGENCA, Bohoričeva  01 / 5224-266
glavna sestra 01 / 5224-351, 01 / 5222-361
Klinični center - Oddelek za hematologijo 01 / 5224-883
doc. dr. Dušan Andoljšek, dr. med. 01 / 5224-945
doc. dr. Irena Preložnik Zupan, dr. med. 01 / 5223-134
prim. Jože Pretnar, dr. med. 01 / 5224-945
prof. dr. Peter Černelč, dr. med. (predstojnik) 01 / 5223-135
glavna sestra: VMS Irena Škoda 01 / 5224-746
Ortopedska klinika, Zaloška 9, centrala 01 / 5224-485
doc. dr. Janez Brecelj, dr. med.  
prim. Boštjan Bebler, dr. med., spec. ortoped 
DMS Nataša Veselica (otr.odd.) 
DMS Ana Marolt (Odd B) 01 / 5224-177
DMS Magda Peruško (Odd C) 01 / 5224-178
Ortopedska ambulanta – Njegoševa 4 
VMS Anka Golčer 01 / 5222-455
Infekcijska klinika, Japljeva 2, centrala 01 / 5224-210
doc. dr. Mojca Matičič, dr. med. 01 / 5224-130, 01 / 5222-618
doc. dr. Janez Tomažič, dr. med. 01 / 5222-629, 01 / 5222-591
prim. dr. Ludvik Vidmar, dr. med. 01 / 5224-128, 01 / 5222-619
ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO, Šlajmerjeva 6 01 / 5438-100
Izdaja pripravkov, SMS Erika Pajk 01 / 5438-111
dr. Dragoslav Domanovič, dr. med. 01 / 5438-123
Marjeta Golli Gadžijev, dr. med.  01 / 5438-112
Marko Cukjati, dr. med. 01 / 5438-116
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Prispevke za Koncentrat novic Društva hemofilikov Slovenije 
nam pošljite na naslov: 

 
Društvo hemofilikov Slovenije, Tavčarjeva 2, 1000 Ljubljana 

s pripisom za Koncentrat. 
 

ali pa na elektronski naslov: 
 

mirjam.bercic@gmail.com. 
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STEP UP REACH OUT 2009, Montreal od 13 – 16.3.2009 
 

  
Pogled na Montreal 

 

Po šestih mesecih od prvega dela programa SURO, ki je potekal v San 
Franciscu, sem se tokrat udeležil drugega dela programa v Montrealu, Quebec, 
Kanada. 
 

Priprave na potovanje v Montreal so se tokrat začele že kakšen teden pred 
odhodom. V San Franciscu smo dobili nekaj domačih nalog. Ena izmed njih je 
bila intervju s predsedniki društev. S prof. Faganelom sva se pogovarjala kar 
preko mobilnega telefona, medtem ko sem bil v njegovi pisarni. 
 

Pred odhodom je prišlo še do manjših težav, saj sem moral oditi en dan pred 
prvotnim datumom, kar sem izvedel dva dni pred dejanskim letom. Vse skupaj 
me ni vrglo iz tira in potovanje se je začelo 12. marca na Letališču Jožeta 
Pučnika. Tudi tokrat sem letel v Pariz in od tam v Montreal. Sam let je bil tokrat 
krajši in je trajal samo 8 ur. Ko sem pristal, me je sprejel hud mraz, v primerjavi 
s takratnimi temperaturami v Sloveniji. Prispel sem en dan pred samim 
začetkom programa, saj mi let naslednji dan ne bi omogočil pravočasne udeležbe 
na otvoritveni večerji. Proti večeru so prišli še nekateri udeleženci ter domačin 
David, ki je lansko leto zaključil s programom SURO. Skupaj smo se odpravili 
na večerjo v bližnjo restavracijo. Po večerji je v hotel prišel tudi moj cimer iz 
Japonske, s katerim sva ponovno komunicirala zgolj z besedama »Yes« in »No«, 
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vendar sva bila kljub temu zelo zgovorna.  
 

  
Na dirkališču, pripravljeni na štart 

 

Naslednji dan smo se prebudili v zelo mrzlo jutro. Ker se je program začel šele 
zvečer, smo tako imeli ves dan na voljo za raziskovanje samega Montreala. Ker 
so bili v skupini udeležencev, ki smo prišli dan prej, večinoma Španci, ki so med 
drugim tudi zagreti navijači Formule 1, smo se odločili, da si ogledamo 
dirkališče Gilles Villeneuve, kjer se je do letos vsako leto odvijala dirka F1. Pot 
do dirkališča in sprehod po njem se je sprevrgel v dolgotrajno hojo, ki ob 
močnem mrazu sploh ni bila tako prijetna. Vendar je bilo vredno ogleda.  
 

Sprehajali smo se večino dopoldneva, in tako po poznem kosilu odšli na počitek 
v naše hotelske sobe. Večerja je prišla kaj kmalu in ponovno smo se dobili vsi 
razen treh, ki zaradi različnih razlogov niso uspeli priti. Na večerji se je pojavil 
še Emil, ki je ravno tako kot David opravil s programom prejšnje leto (oba sta 
Kanadčana). Končno je prišla težko pričakovana sobota, ko smo pričeli z resnim 
delom.  
 

Prva na seznamu je bila predstavitev programa, ki ga bomo izvedli, nekaj 
vprašanj glede organizacije potovanja, kaj se bi lahko še izboljšalo itd. Po 
opravljenem uvodu je prišla gospa Nathalie Bergeron, predstavnica podjetja 
Fleishman-Hillard, katerega predstavniki so nam pomagali že v San Franciscu. 
Njena naloga je bila, da nam poda nasvete, kako se pogovarjati z različnimi 
ljudmi. Ker je pred tem delala kot novinarka, nam je povedala nekaj zvijač, s 
katerimi novinarji pridobijo informacije oz. potrditev določenih tez, ki jih sicer 
ne bi dobili (še posebej, če so te teze netočne). Po tem je prišel na vrsto intervju, 
s katerim nam je želela prikazati, kako to v resnici zgleda in na kaj moramo 
paziti. Javil sem se za preizkusnega zajčka, ker sem si res želel preizkusiti 
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intervju v tujem jeziku. Na moje začudenje je intervju potekal odlično. Ni 
izpostavila nobene napake, temveč je nekaj prvin mojih odgovorov celo 
pohvalila. Po veliko govorjenja in nič storjenega je prišel čas za kosilo. Morem 
povedati, da se v Kanadi pozna, da je soseda ZDA. Hrana je bila precej podobna 
ameriški in daleč od evropske. Kot sem že prej omenil, smo tokrat imeli ob sebi 
tudi dva udeleženca prvega programa, katerih naloga po kosilu je bila, da 
predstavijo, kaj so naredili v času med obema deloma programa. Emil in David 
sta naša mentorja, tako kot sem sedaj jaz mentor letošnjim srečnežem. Njihova 
predstavitev je bila fenomenalna in sem se kar zbal za moje, ki je bila v 
primerjavi z njunima nična. Opravila sta kar nekaj zanimivih stvari, 
najzanimivejša in najzahtevnejša pa je bila sledeča.  
 

V Kanadi dobijo kri predvsem od študentov na univerzitetnih kampusih. Na 
enem univerzitetnem kampusu so se pojavili študentje, ki so zahtevali 
enakopravnost vseh ljudi, s tem so mislili na geje, pri katerih je verjetnost za 
okužbo s HIV večja in jim je zato možnost dajanja krvi odvzeta. Zahtevali so, da 
v primeru, če geji ne smejo dati krvi, nihče ne sme dati krvi. Emil, ki ima sam 
AIDS, in David sta takoj začutila, da je potrebno storiti kaj v zvezi s tem in tako 
se je začela dobesedno vojna, ki je prišla v medije in se je končala na sodišču. 
Neverjetno je bilo poslušati, kaj vse sta naredila, da sta preprečila škodo, ki bi jo 
lahko naredili študentje, ki so pravzaprav bili očitno slabo izobraženi o tem, za 
kaj se sploh kri krvodajalcev rabi. Emil je povedal, da je bilo vse skupaj le 
preizkušanje sposobnosti lobiranja neke skupine študentov, ki bi se lahko v 
primeru, da bi se to razširilo po celotni državi, slabo končala.  
 

Naslednje na programu je bil kratek odmor, kateremu je sledil pogovor glede 
financiranja društev in zdravljenja hemofilikov. Tukaj smo predvsem govorili o 
dejanski situaciji, saj smo se morali vsi za domačo nalogo pozanimati, kako to 
deluje v naših državah. Dan je bil poln zanimivih tem. Zaključili smo ga z 
večerjo v čudoviti pivovarni ob okusih lokalne vrste pice. V času večerje je bila 
ravno na sporedu hokejska tekma lige NHL in ob vsakem danem oz. prejetem 
golu je barman udaril po velikem ladijskem zvonu, kar nas je ob prvem zadetku 
skoraj vrglo iz stola. Bil je nadvse prijeten večer.  
 

Nedeljski program je začela Madeline (medicinska sestra), ki nam je predavala 
Hemofilio 102, govora je bilo večino o inhibitorjih. Sledil je pogovor o politikih 
in kako se z njimi spoprijeti.  
 

Po kosilu je prišla na vrsto ena najboljših izkušenj, ki sem jih v tujini doživel. Ed 
nam je pripravil anketo, s katero smo morali iti med ljudi. Ker smo imeli še 
nekaj majic, smo jih v zameno za kakšen dolar anketirancem tudi prodali, denar 
smo pa podarili WFH (Svetovni zvezi za hemofilijo). Vsa naša imena so napisali 
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na listke in jih potem izžrebali, tako smo dobili 3 skupine po 4 ljudi. V naši 
skupini, ki je bila sestavljena iz udeležencev iz Nove Zelandije, ZDA, Španije in 
seveda Slovenije so me izbrali za vodjo, poimenovali pa smo se 'Možje v 
kravatah'.  
 

Vprašanja, ki smo jih morali zastaviti naključnim ljudem na ulici, so bila 
sledeča. Ste kdaj slišali za hemofilijo? Ali veste, kaj je hemofilija? Mogoče 
veste, kdo jo lahko dobi? Ali veste, kako se prenaša? Ali veste, kako se zdravi? 
Če ljudje niso vedeli pravilnega odgovora, smo jim ga morali povedati. To so 
bila kratka navodila, ki smo jih dobili. Odhitel sem se preobleči, saj sem bil 
oblečen v suknjič in podali smo se v boj s časom, saj smo imeli na voljo zgolj 1 
uro, potrebno pa je bilo intervjuvati vsaj 4 ljudi. Sprva sem pristopil do mlade 
družine, ki je znala tudi špansko in tako so špansko govoreči fantje prevzeli 
pobudo in dokončali anketo. Ko smo hodili po ulici, sem zagledal klošarja in 
glede na to, da sem imel tudi eno debelo majico s seboj, sem pomisli, da bi lahko 
njega intervjuali in mu potem podarili majico, ki bi mu gotovo prišla prav. 
Pristopil sem do njega in ga ogovoril. Na presenečenje mene in ostali fantov je 
gospod vedel VSE o hemofiliji. Ko smo mu postavili vprašanje, je odgovarjal 
sledeče: 'Po mojem mnenju....', nato se je zagledal v strop in nadaljeval, 'je 
hemofilija,...', res smo bili presenečeni in zadovoljni, da smo nekomu podarili 
nekaj, kar mu bo še kako koristilo. Zanimivo je bilo, da smo ga že naslednji dan 
zopet srečali in imel je že oblečeno majico z velikim napisom STEP UP REACH 
OUT. Naslednji v naši anketi je bil ameriški par. Gospa je delala v zdravstvu. 
Ukvarjala se je tudi s težavami pri strjevanju krvi. Ko smo pa gospoda 
povprašali o hemofiliji, je dejal, da imajo kiti hemofilijo in nam povedal zgodbo 
o tem. Kdo bi si mislil, da se bomo tudi mi tistega dne kaj naučili. Ker nam je 
ostal samo še en intervju, smo si izbrali mimoidočo punco, ki je pokazala, da ve 
nekaj tudi o hemofiliji. Vse ankete smo opravili v dobre pol ure in bili prvi 
nazaj. Splošen vtis je bil, da ljudje po večini vedo kar precej o hemofiliji. Ko so 
se vse ekipe vrnile, smo upoštevali čas vrnitve in zbrani denar. Zanimivo je bilo 
to, da smo intervjuvali najmanj ljudi, zbrali največ denarja in tako zmagali in 
dobili priložnostne nagrade. Res je bilo zabavno.  
 

Temu delu je sledil nekoliko dolgočasnejši del, saj je vseh 12 fantov predstavilo 
intervjuje s predsedniki njihovih društev, kar je trajalo dolge tri ure. S tem je bil 
program za nedeljo zaključen in smo se odpravili na večerjo v Hard Rock Cafe, 
ki je neverjetna veriga restavracij po vseh večjih svetovnih mestih. V notranjosti 
so televizorji, kjer se neprestano odvijajo videospoti znanih rock izvajalcev. 
Stene so polne podpisanih slik, vsaka skupina ima določen prostor na steni, 
najdejo pa se tudi kakšni predmeti, kot so palčke za boben, kitare itd., skratka 
čudovito okolje. Po večerji sem se odločil napisati govor za naslednji dan, saj 
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sem upal, da bom lahko izrabil potencial, ki mi ga je program dal in s tem 
osvojil predstavnike svetovne zveze za hemofilijo.  
 

 
Z Andreasom iz Norveške pri preučevanju glasila CHS 

 

V ponedeljek zjutraj so po kratkem pregledu stvari, ki smo jih do sedaj 
obravnavali, prišli na vrsto predstavniki WFH. Prišla sta Robert Leung , ki je 
programski direktor za območje Azije in zahodnega Pacifika, ter Nicola Hope, ki 
skrbi za projekte pri WFH. Njuna predstavitev je bila neverjetna. Nekaj 
zanimivih podatkov sem si tudi zapisal. Na svetu je le 30% ljudi diagnosticiranih 
s hemofilijo. Predvidevajo, da je na svetu 430 000 ljudi s hemofilijo A in B, 
vedo pa za 142 597. Razdelila sta nam tudi mape, ki vsebujejo precej informacij 
o tem, kako voditi društvo oz. ga sploh ustanoviti. Povedala sta nam tudi, da v 
svetu obstaja program, ki se imenuje 'Pobratenje'. Pri tem gre za to, da 
hemofiliki v razvitih državah 5 let pomagajo hemofilikom iz države v razvoju. 
Pravijo, da je program zelo uspešen. Ker se jima je zelo mudilo, nisem uspel 
narediti govora in sem ga tako moral kasneje poslati v pisni obliki, kar pa nima 
več takšnega učinka, ki sem ga želel doseči.  
 

Po kosilu se nam je predstavila Helene Bourgaize, ki je predstavljala Kanadsko 
društvo hemofilikov. Povedati moram, da so Kanadčani najbolje organizirani na 
svetu, a to še ne pomeni, da je to, kar imamo mi, slabo. Po poslušanju zgodb 
ostalih fantov lahko trdim, da je pri nas zelo dobro poskrbljeno za hemofilike, in 
da moremo biti zelo ponosni ter hvaležni ljudem, ki so nas oz. nas še vedno 
vodijo v pravi smeri. Prišel je čas za predstavitev zadnje domače naloge in sicer, 
kaj smo naredili v zadnjih šestih mesecih. Nekateri so se zelo potrudili, videli 
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smo film iz Nove Zelandije, a najbolj se me je dotaknila zgodba oz. dejavnost 
Poljakov, ki sta res poprijela za delo in začela, seveda ob podpori strokovnih 
delavcev, pripravljati spletno stran, video o tem, kako si pripraviti faktor, vaje za 
fizioterapijo in precej drugih malenkosti. Z nasmeškom na ustih nam je Poljak, 
ki je uspel priti (enega so zadržali v Nemčiji, češ da nima pravega potnega lista) 
povedal, da so tudi pri njih dobili preventivo, a žal le za fante do osemnajstega 
leta. Predstavitve smo tudi ocenjevali in zmagal je Poljak. To je bilo predzadnje 
dejanje tega programa.  
 

Sledila je podelitev diplom oz. potrdil, da smo ta program opravili, in večerja, na 
katero smo se zopet odpravili vsi skupaj. Naslednji dan, v torek je nekaj fantov 
že imelo letalo, po večini smo ostali še dan ali dva, saj je bil takrat ravno St. 
Patrick, ki se ga v Montrealu na veliko praznuje.  
 

Po še zadnji skupni noči v mladinskem hostlu sem se še z dvema Špancema 
odpravil na 12 urno vožnjo z vlakom do New Yorka. A to je že druga zgodba. 
Od programa sem odnesel veliko. Verjamem, da mi bo to koristilo tako v 
zasebnem življenju kot v vlogi hemofilika, ki se zavzema za pravice ljudi, ki 
imajo motnje pri strjevanju krvi. Še enkrat hvala vsem, ki ste mi to izkušnjo 
omogočili.  

Uroš Brezavšček 
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Nekaj pomembnega je: 

Srečati človeka, sprejeti ga, deliti z njim čas … 
Osmi spominski dan 

 

  
 

V soboto, 27. junija smo se že osmič zbrali 
na Polici pri Grosupljem, kjer nam je župnik 
gospod Mrvar ponudil gostoljubje v cerkvi 
sv. Jakoba. Vreme v zadnjih dneh ni bilo 
ravno prijetno, tako da smo se zbrali v 
manjšem številu. Pogrešali smo naše 
prijatelje iz bolj oddaljenih koncev 
Slovenije, ki jih je slaba vremenska napoved 
zadržala doma. Prisluhnili smo spominski 

maši, ki jo je vodil frančiškan pater Silvin Krajnc.  
 
Jože Faganel nam je prebral odlomek iz 
prve Mojzesove knjige. 
 
V imenu duhovnika se je spomnil tudi naših 
prijateljev, bolnikov s hemofilijo in drugimi 
prirojenimi motnjami strjevanja krvi, ki so 
umrli v zadnjih 35 letih. 
 
To so: 
 

Mirza Avdiševič, Franc Berčan, Janez Berčan, Andrej Berčič, Primož Bergant, 
Marcel Bratuša, Edvard Brglez, Marjan Cank, David Cvikl, Anton Černak, Rado 
Dolinšek, Tomislav Dominis, Janez Faganel, Anton Gabrijel, Rudi Götz, Oskar 
Hrobat, France Jamnik, Miha Jerman, Janez Jeromen, Janez Kerštajn, Rok 
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Klemenšek, Franc Kodrin, Zlatko Kopič, Stanislav Lamovšek, Sonja Leban, 
Emanuel Levičar, g. Matjaž, Peter Mejač, Jože Moškrič, Franc Nered, Ivan 
Novak, Anton Panzi, Pavel Pečavar, Luka Perhaj, Tomislav Petkovič, Ivan 
Zvonko Petschauer, Bernard Pirjevec, Vladimir Plaz, Venceslav Raspet, Franc 
Rebec, Stanko Semen, Ivan Semlak, Ignac Strmole, Daribor Subašič, Vilibald 
Šantl, Iztok Ščuka, Albin Šmon, Ivan Šmon, Aljaž Šturm, Ivan Tomažič, Marko 
Tominec, Anton Tomšič, Vinko Tomšič, Zdenko Topolak, Ivan Tratnik, Alenka 
Urbanija, Mirko Zorec. 
 

  
 
Besede patra Silvina Krajnca in Jožeta Faganela so povezovale pesmi, ki jih je 
ubrano prepeval Pevski zbor župnije Ljubljana Vič pod vodstvom našega člana 
Tomaža Faganela s svojim solistom bas baritonistom Andrejem Kocjanom.  
 
Naš predsednik Jože Faganel je pozdravil vse prisotne, jih povabil na prijateljsko 
druženje na Kucelj in se zahvalil organizatorjem in izvajalcem srečanja ter 
najožjim sodelavcem društva. Knjižna darila so prejeli pater Silvin Krajnc, Janez 
Dolinšek in člani Župnijskega pevskega zbora Ljubjana Vič, ki nam že vsa leta 
tako lepo prepevajo. 
 
Posebej pa je Jože Faganel pozdravil naše prijatelje iz Italije od Društva 
hemofilikov iz dežele Veneto in krvodajalskega združenja AVIS, ki so tudi 
prejeli knjižna darila. 
 
Po končani spominski maši smo se odpeljali na bližnji hrib, imenovan Kucelj, 
kjer je na vrhu čudovita razgledna točka na vse okoliško hribovje in doline. Tu 
čez poteka tudi evropska pešpot. Letos nam vreme ni bilo preveč naklonjeno, 
tako da smo se v glavnem zadrževali pod nepremočljivo ponjavo nad našimi 
glavami. 
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Domačin Janez Dolinšek je tu odlično organiziral srečanje za vse sorodnike in 
prijatelje, ki so se udeležili spominske maše za umrle hemofilike. Za pijačo, 
slasten golaž in okusne postrvi pa seveda za strežbo, je poskrbela družina 
Marjana Makšeta. 
 
Ob prihodu na Kucelj smo se najprej podprli z dobrim domačim kruhom s 
pršutom, ki ga je, kot že vsa leta doslej, prinesel Aleš Blazetič. Za pijačo pa je 
tako kot ponavadi poskrbel naš sponzor iz Goriških Brd.  
 

  
 
Letos je bila udeležba sicer nekoliko skromnejša kot lani, vendar nismo 
dopustili, da bi nam vreme pokvarilo dobro voljo. Pod ponjavo nam je bilo prav 
lepo suho in v mirnem pokoju prijetnega naravnega okolja smo se tako s 
prijatelji in sorodniki spominjali naših dragih ter se pomenkovali o marsičem. 
Vreme pa je zelo hitro spreminjalo svoje obraze. 
 
Vsega je bilo dovolj, oblakov, vetra, dežja. Popoldne pa nas je razveselilo še 
sonce. 
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Ob koncu naj se še enkrat zahvalimo vsem, ki ste na kakršen koli način 
sodelovali pri organizaciji in izvedbi spominskega srečanja. Kljub muhastemu 
vremenu nam je bilo lepo. Seveda smo pogrešali vse, ki niso bili z nami. 
 
Hvala Vam! 
 
Ter še nasvet za prihodnje leto. Ne ustrašite se ne dežja ne prevročega sonca, saj 
smo opremljeni na Kuclju s ponjavo – čvrstim ogromnim šotorom, ki dobro 
varuje tudi pred obilnim dežjem, kot se je pokazalo letos. 
 

Tekst in fotografije Mirjam Berčič 
Več fotografij s Police in Kuclja na spletnih straneh društva: 

www.drustvo-hemofilikov.si 
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NOVO     NOVO     NOVO 

 
S selitvijo Pediatrične klinike na novo lokacijo je prišlo tudi do sprememb 
telefonskih številk. Določene številke so ostale enake, druge so se spremenile in 
se bodo še spreminjale. V tej številki objavljamo stanje telefonskih številk na 
dan 1.7.2009. 
 
Na naši spletni strani pa bodo podatki osveženi ob vsaki spremembi !!! 
 

DRUŠTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE   
Sedež: Tavčarjeva 2, 1000 Ljubljana 
Pisarna: Bohoričeva 20/klet, 1000 Ljubljana 
elektronska pošta: hemofilija@siol.net 

(v nujnih primerih) 
 041 / 540-520 

CENTER ZA HEMOFILIJO 
Bohoričeva 20, 1000 Ljubljana  

Vodja prim.Majda Benedik Dolničar, dr.med.  

v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavčer 01 / 5229-305 
(začasno) 

PEDIATRIČNA KLINIKA – CENTRALA 
Bohoričeva 20, 1000 Ljubljana 01 / 5229-090 

Hemato-onkološka ambulanta:  

sestra Ana Rober, sestra Mira Ličer 01 / 5222-859 

Hemato-onkološki oddelek: 01 / 5229-215 

 01 / 5224-055 

prim. Majda Benedik Dolničar, dr. med.  

asist.mag. Lidija Kitanovski, dr. med.  

doc.dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik) 01 / 5223-964 

glavna sestra: DMS Marjanca Rožič 01 / 5224-056 

 

mailto:hemofilija@siol.net
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Halo, dober dan! Center za hemofilijo? 
 

Ja, dober dan. 
 

Vpisali so me v register oseb z 
motnjami strjevanja krvi. Dobil 

sem rdečo izkaznico. Ali sem 
hkrati tudi član Društva 
hemofilikov Slovenije? 

 
Ne. Izpolniti moraš prijavnico, 
ki je na ovojnem ovitku glasila 

društva, lahko pa jo pošlješ tudi 
po elektronski pošti. 

 
Ali je članstvo v društvu 

brezplačno? 
 

Seveda. 
 

Odlično. Kar takoj jo bom izpolnil. 
 

Včlaniš lahko tudi svoje sorodnike in prijatelje. 
 

Super. Prosil bom vse po vrsti. Kar nekaj jih je. Prijateljev 
imam pa tudi veliko.  

 
Lepo. Na svidenje! 

 
 

Mirjam Berčič 
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Štipendije za člane Društva hemofilikov Slovenije 
 

Razpis štipendij za šolsko leto 2009 / 2010 
 

V skladu s Pravilnikom o štipendiranju Društva hemofilikov Slovenije (glej: 
www.drustvo-hemofilikov.si ali pa Koncentrat št. 2 - oktober 1999, popravki št. 
25, februar 2005) razpisujemo štipendije za učence, dijake in študente za šolsko 
leto 2009 / 2010.  

Razpis velja za vse oblike rednega, izrednega in priložnostnega 
izobraževanja, ki vodi v poklic, primeren in ustvarjalno spodbuden za 
hemofilike in druge osebe z motnjami strjevanja krvi. 

Štipendija se nanaša na šolnine, stroške življenja in bivanja, prevozne stroške 
in v posebnih primerih celo nadomestilo za osebni dohodek, kadar gre za 
pridobitev za bolezen primernejšega poklica. Odvisna bo od razpoložljivih 
sredstev in izpolnjevanja meril, ki jih bo preverjala pedagoška komisija DHS, 
sestavljena iz društvenih članov, pedagoških strokovnjakov. 
 

K prijavi na razpis morate glede na 10. člen Pravilnika o štipendiranju 
priložiti: 

• potrdilo o vpisu v tekoči letnik šole; 
• dokazilo o učnem uspehu zadnjega letnika predhodnega izobraževanja oz. 

študenti potrdilo o opravljenih izpitih; 
• kratek življenjepis s prikazom pričakovanj (namen štipendije); 
• podatke o vseh družinskih prejemkih in številu družinskih članov; 
• kopijo izkaznice Centra za hemofilijo (zaradi diagnoze); 
• izjavo o neprejemanju druge štipendije; 
• potrdilo Zavoda RS za zaposlovanje o neprejemanju druge štipendije; 
• kopijo vloge za republiško štipendijo; 
• potrdilo o bivanju v dijaškem ali študentskem domu ali uradno potrdilo o bivanju 

pri zasebniku; 
• kopijo mesečne vozovnice za medkrajevni prevoz (po pravilniku: "Vozačem – 

učencem, dijakom in študentom" pripadajo točke v kraju bivanja ter delno 
povračilo potnih stroškov v času pouka do višine 41,73 EUR). 

 

Naj Vas še enkrat opozorimo, da morate k vlogi za štipendije priložiti vsa 
potrebna dokazila, omenjena v zgornjem odstavku. Ker pa dotok finančnih 
sredstev DHS ni zanesljiv, je modro, da si iščete štipendijo drugod, društvo pa 
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bo krilo razliko po našem pravilniku. Zato boste morali k vlogi za štipendijo 
oddati tudi kopijo vloge za republiško štipendijo, če izpolnjujete pogoje zanjo. 
Če ne izpolnjujete pogojev, morate to utemeljiti z izjavo. 
 

Učenci in dijaki pošljite prijave najkasneje do 30. septembra 2009, 
študentje pa najkasneje do 31. oktobra 2009 

na naslov Društvo hemofilikov Slovenije, Tavčarjeva 2, Ljubljana. 
 

Vloge bo pregledala strokovna komisija Društva, njene predloge pa bo potrdil 
izvršni odbor in pisno obvestil vsakega prosilca v roku 30 dni po prejemu sklepa 
o odobritvi sredstev za štipendije. 

Kandidati bodo prejemali akontacije štipendije z začetkom šolskega leta 
2009/2010 ne glede na dan odobritve. To pomeni za učence in dijake od 1. 
septembra 2009, za študente pa od 1. oktobra 2009. Toda to le v primeru, da 
bodo vloge vsebovale vsa potrebna dokazila, zato si natančno preberite 
razpis.  

Vloge morajo oddati tako stari kot novi štipendisti. 
Socialni korektiv bomo dodelili le tistim, ki bodo oddali podatke o vseh 

družinskih prejemkih (kopija obrazca o odmeri dohodnine) in številu 
družinskih članov. 

Morebitno preveč izplačano akontacijo štipendij bomo poračunali pri 
izplačilih do konca tekočega šolskega leta. 
 

NEPOPOLNIH VLOG NE BOMO MOGLI REŠITI !!! 
Mirjam Berčič 

 
Subvencioniranje prevoza za osebe z gibalnimi 
težavami zaradi hemofilije in von Willebrandove 

bolezni 
 

Skrbnik programa: Mojca Kralj 
 

Več o programu si lahko preberete v 17. številki Koncentrata (oktober 2003) 
oziroma na spletni strani društva: www.drustvo-hemofilikov.si. 
 

Individualno programirana rekreacija 
 

Skrbnik programa: Aleš Blazetič 
 

Več o programu si lahko preberete v 17. številki Koncentrata 
(oktober 2003) oziroma na spletni strani društva: www.drustvo-hemofilikov.si. 

http://www.drustvo-hemofilikov.si/
http://www.drustvo-hemofilikov.si/
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Novi pristopi pri poučevanju otrok o hemofiliji 
 

2. del 
 
Objavljamo prevod 2. dela enajstega poglavja iz knjige My Blood Doesn't Have 
Muscles!, ki jo je napisala Laureen A.Kelley, mati otroka s hemofilijo. 
 
Literatura za izobraževanje 
 

»Kaj se zgodi tvojemu bratu, če se udari v koleno? Ne vem – 
njegova kri se ne strjuje. Ali se spomniš knjige, ki sva jo brali? O, 
ne. Pretežka je bila, da bi jo razumela.« (11-letna sestrica o svojem 
5-letnem bratu hemofiliku)  

 
Naslednji izziv nam predstavlja literatura, ki je na voljo za poučevanje naših 
otrok o hemofiliji, in ki jo moramo natančno preučiti. Glavni problem je v tem, 
da je na voljo zelo malo materiala, ki bi ga lahko kritizirali. V knjižnici lahko 
najdemo vse mogoče knjige za otroke o klicah, epilepsiji, diabetesu, astmi, raku, 
aidsu… Knjig, ki bi poučevale o hemofiliji, pa ni veliko oziroma jih sploh ni. 
Društvo hemofilikov Slovenije je izdalo prevod knjige hemofilija v slikah, ki je 
namenjena otrokom. 
 
Ko dobite na voljo literaturo o hemofiliji, jo dobro preučite in se vprašajte: 

1. Na katere ciljne bralce se knjiga obrača? Ali je to zgodba? Koliko je star 
glavni protagonist? Štiriletnik? Šolar? Najstnik? Če se tekom zgodbe 
spremeni ciljna publika, od štiriletnika do najstnika, potem ta literatura 
že ne bo prava. 

2. Ali so pojmi primerni za razvojno stopnjo mojega otroka? Če je knjiga 
namenjena predšolskim otrokom, vsebuje pa pojme, kot na primer krvni 
obtok, potem tudi to ne bo primerna knjiga. 

3. Ali je besedni zaklad primeren za mojega otroka? Določene besede 
majhnim otrokom ne pomenijo nič, na primer 'imunski sistem', razumel 
pa bo klice in zdravila.  

4. Kakšen je cilj knjige? Ali je preveč ambiciozen? Ali pokriva vse 
vsebine? Ali pa le nekaj? Za najstnike je primerno, da so zajete vse 
teme, za mlajše pa ne, ker bodo izgubili pozornost in zanimanje. 
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5. Ali so ilustracije in diagrami primerni ciljni starosti? Predšolski otroci 
ne bodo razumeli zapletenih diagramov notranjih organov in 
mikroskopskih organizmov. Šolarji se bodo veliko naučili iz postopnih 
diagramov, ki se nanašajo na posamezni organ in splošne notranje 
aktivnosti. Ilustracije, diagrami, pojmi, besedni zaklad morajo biti 
starosti primerni. 

 
Najboljši učbenik bo ciljno publiko razdelil na tri glavne starostne skupine. 
Knjiga bo namenjena eni starostni skupini, ali pa se bo razdelila na tri dele in bo 
vsak del namenjen svoji starostni skupini. Vsebine, ilustracije, besedni zaklad 
bodo prikrojeni posamezni skupini. Če je knjiga namenjena šolarjem na nižji 
stopnji, ne bo obravnavala interaktivnih sistemov telesa, ampak posamezne 
sisteme. Če gre za predšolske otroke, knjiga ne bo obravnavala pomanjkanje 
faktorja VIII ali pa IX, ampak bo govorila o hemofiliji. 
 
Bolje je ustvariti tako knjigo, knjižico, video, ki se nanaša le na eno starostno 
skupino in navaja vsebine in uporablja besedni zaklad, ki je primeren tej skupini. 
Knjige, ki so namenjene vsem starostim, niso primerne. 
 
Načrtovanje strategije 
 
Ko sem poslušala intervjuje staršev z njihovimi otroki, sem opazila, da je bilo 
nekaj staršev, ki so zašli od modela intervjuja. Skakali so sem in tja med 
vprašanji, od ene do druge vsebine. Težko je vzgajati k bogatemu pogovoru, če 
ta brezciljno menja vsebine. Tak pogovor je težko poslušati, otrok pa si tudi 
težko uredi misli. Priloženi vprašalnik (v prihodnji številki) zajame pojme v 
določenem zaporedju. Vsako vprašanje, ki sledi prejšnjemu, gradi odgovore od 
preprostega do bolj zapletenega. To je v pomoč otroku, da lažje organizira in 
zbistri misli. Na primer: 
 
»Kaj je kri? To je rdeča snov, ki priteče iz telesa, ko se raniš. Kdaj dobiš 
injekcije? Vsako leto. Zakaj ti mama daje injekcije? Da se ne bom huje 
poškodoval, če padem. Ne bo mi treba v bolnišnico. Kje imaš srce?« 
 
Taka nedosledna vprašanja onemogočajo petletniku, da bi si uredil misli. 
Namesto da bi starši nadaljevali z vprašanji o krvi, od kod prihaja, kaj je 
hemofilija, so preskočili od kratke definicije krvi do injekcij, ne da bi 
obravnavali pojem hemofilije. Pogovor se je še naprej tako nadaljeval z 
vprašanji o občutkih, o tem kako se meša faktor… Tako pa so starši pozabili 
vprašati, kaj je hemofilija ali faktor. 
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Vprašalnik ima cilj in strategijo, da se doseže ta cilj. Strategija vam pomaga 
odkriti, kaj razmišlja otrok, zato da ga boste primerno poučili. Strategije ne 
morejo biti neka naključna vprašanja kot odgovor na otrokova nenadna 
vprašanja. Predvideti morate, kaj bo otrokovo naslednje vprašanje, namesto da 
se odzovete na hitro. Predšolskemu otroku ne boste razlagali, kako faktor strjuje 
kri. To boste prihranili za nekaj let kasneje. 
 
Otroku postavljajte vprašanja vsako leto in si zapisujte njegove odgovore. Naj 
vam nariše slike in jih shranite, da mu jih boste kasneje pokazali. Vsako infuzijo 
izkoristite za to, da izveste, kaj razmišlja. Naj si sam naredi svojo knjigo. 
 
Vse se začne doma 
 
Dom ni miren prostor v svetu dogodivščin: je le en divji prostor v svetu pravil in 
nalog. (G.K.Chesterton, angleški pisatelj) 
 
Ključ do vsega – do tega, kaj razmišlja vaš otrok; na kateri razvojni stopnji je; 
kako mu pomagati; da bi razvil pozitivne občutke o hemofiliji; spodbujanje, da 
izrazi svojo jezo nad hemofilijo; popravljanje njegovih napačnih razmišljanj – 
leži v odnosu z vašim otrokom. Zdrava komunikacija in pogovor, pohvala s 
popravki, resnično zanimanje, ne le vprašanja in odgovori, vse to so ključi, ki 
bodo odprli vrata do otrokovega razmišljanja. Starši, ki uporabljajo osorna 
vprašanja in odgovore, zasliševanje namesto nežnega pogovora, so tudi starši, ki 
bodo dali odrezav odgovor v odziv na otrokovo vprašanje. Ne bodo odkrili 
skritih občutkov, ne bodo postavljali dodatnih vprašanj, da bi izvedeli, kaj otrok 
misli. Tako postane radoveden otrok vase zaprt, ki ne postavlja vprašanj o 
svojem svetu zaradi strahu pred zavrnitvijo. Otrok se nauči, da tisto, kar misli, ni 
pomembno za druge. To slabi samopodobo. Samopodoba je pomemben del 
uspeha v življenju odraslega, sreče s samim seboj kljub hemofiliji ali drugim 
težavam. Samopodoba ni nekaj, kar podedujemo. Je priučena. Je priučena in to 
najprej doma. Pomembna sestavina samopodobe so starši, ki poslušajo aktivno, 
odkrivajo in razložijo; starši, ki pomagajo svojim otrokom, da se naučijo skozi 
igro, nove izkušnje in s pogovorom. 
 
Nikoli ni prepozno, da bi spremenili način komuniciranja z otrokom, kako mu 
odgovarjamo in kako ga poučujemo. Prej bomo odkrili, kaj misli otrok, prej 
bomo lahko ponudili informacije, popravili napačno razumevanje pojmov in ga 
pripeljali na višjo stopnjo razumevanja. Težko je spremeniti način 
komuniciranja, ki smo ga razvili kot starši. Težko je spremeniti navade pri 
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oblikovanju učbenikov za otroke o hemofiliji. Težko se je spremeniti, pa naj smo 
starši ali pa predstavniki farmacevtske industrije. Potrebno je veliko poguma, da 
zgradimo nove poti do boljših odnosov. Naši otroci pa dobijo le eno priložnost v 
otroštvu. Naš najboljši kanal za izboljšano komunikacijo, za močnejšo 
samopodobo in srečo je najbolj pomemben človeški odnos – odnos med starši in 
otrokom. Zaželeno je začeti zgodaj – poslušati, komunicirati, uporabljati 
nova znanja. Idealno pa je začeti kadar koli. 

Prevedla in priredila Mirjam Berčič 
 
 
Prihodnjič o tem, kako se pogovarjamo, o vprašalniku in nasvetih za aktivno 
poslušanje 
 
 
Vir: Laureen A. Kelley: My Blood Doesn't Have Muscles! (A Developmental 
Approach For Parents and Practitioners); 1996; Enajsto poglavje 
 
 
 
 
 
 
 

 
POROČILA O SAMOZDRAVLJENJU 

 
Vsi hemofiliki, ki smo na samozdravljenju,  

smo dolžni REDNO pošiljati POROČILA O SAMOZDRAVLJENJU ge. Rajki Bavčer, 
pooblaščenki Centra RS za hemofilijo. 

 
Na spletnih straneh društva (www.drustvo-hemofilikov.si) je na voljo Poročilo o 
samozdravljenju v WORD oziroma PDF datoteki, ki si ga lahko shranite na svoj 

računalnik in izpolnjenega pošljete po elektronski pošti (hemofilija@siol.net), ali pa ga 
natisnete in pošljete po navadni pošti. 

 
Pošiljajmo poročila redno vsak mesec, kajti ko bo prišlo do odvzema pravice do 

samozdravljenja, bo prepozno! 
Jože Faganel 
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