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st. 52, avgust 2009

Ze osmié smo se zbrali na Polici.



POMEMBNE TELEFONSKE STEVILKE

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE (8" — 14"
Sedez: Tavcarjeva 2, Pisarna: Bohoriceva 20/klet (v nujnih primerih)
elektronska posta: hemofilija@siol.net

041/ 540-520

CENTER ZA HEMOFILIJO, Bohoriceva 20

Vodja prim.Majda Benedik Dolni¢ar, dr. med.
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavcer zacasno:

01/5229-305

PEDIATRICNA KLINIKA - CENTRALA

Hemato-onkoloska ambulanta:

sestra Ana Rober, sestra Mira Licer

Hemato-onkoloski oddelek: 01/5229-215,
prim. Majda Benedik Dolnicar, dr. med.

asist. mag. Lidija Kitanovski, dr. med.

doc. dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik)

glavna sestra: DMS Marjanca Rozi¢

01/5229-090

01 /5222-859
01 /5224-055

01/5223-964
01/5224-056

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 01/5224-351,
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

DMS Natasa Veselica (otr.odd.)

DMS Ana Marolt (Odd B)

DMS Magda Perusko (Odd C)

Ortopedska ambulanta — NjegosSeva 4

VMS Anka Golcer

Infekcijska klinika, Japljeva 2, centrala

doc. dr. Mojca Mati¢i¢, dr. med. 01 /5224-130,
doc. dr. Janez Tomazi¢, dr. med. 01 /5222-629,
prim. dr. Ludvik Vidmar, dr. med. 01/5224-128,

01/5225-050

01/5225-245
01/5222-330
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

01/5224-177
01/5224-178

01/5222-455
01/5224-210
01/5222-618
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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VLB,

Pomembne telefonske Stevilke

AKTUALNO

SURO 2009 ...ttt
Nekaj pomembnega je: srecati ¢loveka, sprejeti ga, deliti z njim Cas ... .....
NOVO ettt

SOCIALNI PROGRAMI FIHO

Stipendije — razpis SHPENAI] ....ovveeveveeeeeeeeeeeeeeeeeee e
SUDVENCIONITANT PIEVOZ ...veeevevieeiiieeiiieeiieerieeeeteeeeeeesreesreeeeneesseessneenes
Individualno programirana rekreacija ........cccoevvevveereereerverrenreereeneeneenn

PREBRALI SMO ZA VAS

Novi pristopi poucevanja o hemofiliji, 2. del ........ccooceeviiiiiiiiiieenne.

PREJELI SMO
Porocila o samozdravljenju
Zbirajmo nove ¢lane
Pristopna izjava na ovojnem listu
Nasi sponzorji na ovojnem listu

Prispevke za Koncentrat novic Drustva hemofilikov Slovenije
nam poSljite na naslov:

Drustvo hemofilikov Slovenije, Tav€arjeva 2, 1000 Ljubljana
s pripisom za Koncentrat.

/ ali pa na elektronski naslov:
mirjam.bercic@gmail.com.
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ARTUALMNO

STEP UP REACH OUT 2009, Montreal od 13 — 16.3.2009

Pogled na Montreal

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

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

Pred odhodom je prislo Se do manjsih tezav, 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 zaCelo 12. marca na Letalis¢u Jozeta
Pucnika. Tudi tokrat sem letel v Pariz in od tam v Montreal. Sam let je bil tokrat
krajsi 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
zacetkom programa, saj mi let naslednji dan ne bi omogocil pravocasne udelezbe
na otvoritveni vecerji. Proti veceru so prisli Se nekateri udelezenci ter domacin
David, ki je lansko leto zakljucil s programom SURO. Skupaj smo se odpravili
na vecerjo v bliznjo restavracijo. Po vecerji je v hotel prisel 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 dirkali$¢u, pripravljeni na Start

Naslednji dan smo se prebudili v zelo mrzlo jutro. Ker se je program zacel Sele
zvecer, smo tako imeli ves dan na voljo za raziskovanje samega Montreala. Ker
so bili v skupini udelezencev, ki smo prisli dan prej, ve¢inoma Spanci, ki so med
drugim tudi zagreti navija¢i Formule 1, smo se odlocili, da si ogledamo
dirkalis¢e Gilles Villeneuve, kjer se je do letos vsako leto odvijala dirka F1. Pot
do dirkalis¢a in sprehod po njem se je sprevrgel v dolgotrajno hojo, ki ob
moc¢nem mrazu sploh ni bila tako prijetna. Vendar je bilo vredno ogleda.

Sprehajali smo se vecino dopoldneva, in tako po poznem kosilu odsli na pocitek
v na$e hotelske sobe. Vecerja je prisla kaj kmalu in ponovno smo se dobili vsi
razen treh, ki zaradi razli¢nih razlogov niso uspeli priti. Na vecerji se je pojavil
Se Emil, ki je ravno tako kot David opravil s programom prej$nje leto (oba sta
Kanadcana). Konéno je prisla tezko pricakovana sobota, ko smo priceli z resnim
delom.

Prva na seznamu je bila predstavitev programa, ki ga bomo izvedli, nekaj
vprasanj glede organizacije potovanja, kaj se bi lahko Se izboljsalo itd. Po
opravljenem uvodu je prisla gospa Nathalie Bergeron, predstavnica podjetja
Fleishman-Hillard, katerega predstavniki so nam pomagali Ze v San Franciscu.
Njena naloga je bila, da nam poda nasvete, kako se pogovarjati z razli¢nimi
ljudmi. Ker je pred tem delala kot novinarka, nam je povedala nekaj zvijaé, s
katerimi novinarji pridobijo informacije oz. potrditev dolocenih tez, ki jih sicer
ne bi dobili (Se posebej, e so te teze netocne). Po tem je priSel na vrsto intervju,
s katerim nam je zelela prikazati, kako to v resnici zgleda in na kaj moramo
paziti. Javil sem se za preizkusnega zajCka, ker sem si res zelel preizkusiti
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intervju v tujem jeziku. Na moje zacudenje je intervju potekal odli¢no. Ni
izpostavila nobene napake, temve¢ je nekaj prvin mojih odgovorov celo
pohvalila. Po veliko govorjenja in ni¢ storjenega je prisel ¢as za kosilo. Morem
povedati, da se v Kanadi pozna, da je soseda ZDA. Hrana je bila precej podobna
ameriSki in dale¢ od evropske. Kot sem Ze prej omenil, smo tokrat imeli ob sebi
tudi dva udelezenca prvega programa, katerih naloga po kosilu je bila, da
predstavijo, kaj so naredili v ¢asu med obema deloma programa. Emil in David
sta naSa mentorja, tako kot sem sedaj jaz mentor leto$njim sre¢nezem. Njihova
predstavitev je bila fenomenalna in sem se kar zbal za moje, ki je bila v
primerjavi z njunima ni¢na. Opravila sta kar nekaj zanimivih stvari,
najzanimivejsa in najzahtevnejsa pa je bila sledeca.

V Kanadi dobijo kri predvsem od Studentov na univerzitetnih kampusih. Na
enem univerzitetnem kampusu so se pojavili Studentje, ki so zahtevali
enakopravnost vseh ljudi, s tem so mislili na geje, pri katerih je verjetnost za
okuzbo s HIV ve¢ja in jim je zato moznost dajanja krvi odvzeta. Zahtevali so, da
v primeru, ¢e geji ne smejo dati krvi, nihce ne sme dati krvi. Emil, ki ima sam
AIDS, in David sta takoj zacutila, da je potrebno storiti kaj v zvezi s tem in tako
se je zacela dobesedno vojna, ki je prisla v medije in se je koncala na sodiscu.
Neverjetno je bilo poslusati, kaj vse sta naredila, da sta preprecila $kodo, ki bi jo
lahko naredili $tudentje, ki so pravzaprav bili ocitno slabo izobrazeni o tem, za
kaj se sploh kri krvodajalcev rabi. Emil je povedal, da je bilo vse skupaj le
preizkuSanje sposobnosti lobiranja neke skupine Studentov, ki bi se lahko v
primeru, da bi se to razsirilo po celotni drzavi, slabo koncala.

Naslednje na programu je bil kratek odmor, kateremu je sledil pogovor glede
financiranja drustev in zdravljenja hemofilikov. Tukaj smo predvsem govorili o
dejanski situaciji, saj smo se morali vsi za domaco nalogo pozanimati, kako to
deluje v nasih drzavah. Dan je bil poln zanimivih tem. Zakljucili smo ga z
vecerjo v ¢udoviti pivovarni ob okusih lokalne vrste pice. V ¢asu vecerje 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 vecer.

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

Po kosilu je prisla na vrsto ena najboljsih izkuSenj, ki sem jih v tujini dozivel. Ed
nam je pripravil anketo, s katero smo morali iti med ljudi. Ker smo imeli Se
nekaj majic, smo jih v zameno za kaksen dolar anketirancem tudi prodali, denar
smo pa podarili WFH (Svetovni zvezi za hemofilijo). Vsa nasa imena so napisali
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na listke in jih potem izzZrebali, tako smo dobili 3 skupine po 4 ljudi. V nasi
skupini, ki je bila sestavljena iz udelezencev iz Nove Zelandije, ZDA, Spanije in
seveda Slovenije so me izbrali za vodjo, poimenovali pa smo se 'Mozje v
kravatah'.

Vprasanja, ki smo jih morali zastaviti nakljuénim ljudem na ulici, so bila
sledeca. Ste kdaj slisali za hemofilijo? Ali veste, kaj je hemofilija? Mogoce
veste, kdo jo lahko dobi? Ali veste, kako se prenasa? Ali veste, kako se zdravi?
Ce ljudje niso vedeli pravilnega odgovora, smo jim ga morali povedati. To so
bila kratka navodila, ki smo jih dobili. Odhitel sem se preobleci, saj sem bil
oblecen v suknji¢ in podali smo se v boj s Casom, saj smo imeli na voljo zgolj 1
uro, potrebno pa je bilo intervjuvati vsaj 4 ljudi. Sprva sem pristopil do mlade
druzine, ki je znala tudi Spansko in tako so Spansko govoreci fantje prevzeli
pobudo in dokoncali anketo. Ko smo hodili po ulici, sem zagledal klosarja 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 prisla prav.
Pristopil sem do njega in ga ogovoril. Na presenecenje mene in ostali fantov je
gospod vedel VSE o hemofiliji. Ko smo mu postavili vprasanje, je odgovarjal
sledece: 'Po mojem mnenju....", nato se je zagledal v strop in nadaljeval, 'je
hemofilija,...", res smo bili preseneceni in zadovoljni, da smo nekomu podarili
nekaj, kar mu bo Se kako koristilo. Zanimivo je bilo, da smo ga Ze naslednji dan
zopet srecali in imel je Ze obleCeno majico z velikim napisom STEP UP REACH
OUT. Naslednji v na$i anketi je bil ameriski par. Gospa je delala v zdravstvu.
Ukvarjala se je tudi s tezavami pri strjevanju krvi. Ko smo pa gospoda
povprasali 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 naucili. Ker nam je
ostal samo $e en intervju, smo si izbrali mimoido¢o punco, ki je pokazala, da ve
nekaj tudi o hemofiliji. Vse ankete smo opravili v dobre pol ure in bili prvi
nazaj. Splosen vtis je bil, da ljudje po vecini vedo kar precej o hemofiliji. Ko so
se vse ekipe vrnile, smo uposStevali ¢as vrnitve in zbrani denar. Zanimivo je bilo
to, da smo intervjuvali najmanj ljudi, zbrali najve¢ denarja in tako zmagali in
dobili priloznostne nagrade. Res je bilo zabavno.

Temu delu je sledil nekoliko dolgocasnejsi del, saj je vseh 12 fantov predstavilo
intervjuje s predsedniki njihovih drustev, kar je trajalo dolge tri ure. S tem je bil
program za nedeljo zakljuCen in smo se odpravili na vecerjo v Hard Rock Cafe,
ki je neverjetna veriga restavracij po vseh vecjih svetovnih mestih. V notranjosti
so televizorji, kjer se neprestano odvijajo videospoti znanih rock izvajalcev.
Stene so polne podpisanih slik, vsaka skupina ima doloen prostor na steni,
najdejo pa se tudi kaks$ni predmeti, kot so pal¢ke za boben, kitare itd., skratka
¢udovito okolje. Po vecerji sem se odlo¢il 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 Norveske pri preuc¢evanju glasila CHS

V ponedeljek zjutraj so po kratkem pregledu stvari, ki smo jih do sedaj
obravnavali, pri§li na vrsto predstavniki WFH. Pri§la sta Robert Leung , ki je
programski direktor za obmocje 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 drustvo 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 drzavah 5 let pomagajo hemofilikom iz drzave v razvoju.
Pravijo, da je program zelo uspeSen. Ker se jima je zelo mudilo, nisem uspel
narediti govora in sem ga tako moral kasneje poslati v pisni obliki, kar pa nima
vec takSnega ucinka, ki sem ga Zelel doseci.

Po kosilu se nam je predstavila Helene Bourgaize, ki je predstavljala Kanadsko
drustvo hemofilikov. Povedati moram, da so Kanad¢ani najbolje organizirani na
svetu, a to §e ne pomeni, da je to, kar imamo mi, slabo. Po poslusanju zgodb
ostalih fantov lahko trdim, da je pri nas zelo dobro poskrbljeno za hemofilike, in
da moremo biti zelo ponosni ter hvalezni ljudem, ki so nas oz. nas Se vedno
vodijo v pravi smeri. Prisel je ¢as za predstavitev zadnje domace naloge in sicer,
kaj smo naredili v zadnjih Sestih 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 zacela, seveda ob podpori strokovnih
delavcev, pripravljati spletno stran, video o tem, kako si pripraviti faktor, vaje za
fizioterapijo in precej drugih malenkosti. Z nasmeskom na ustih nam je Poljak,
ki je uspel priti (enega so zadrzali v Nemciji, ¢e§ da nima pravega potnega lista)
povedal, da so tudi pri njih dobili preventivo, a zal 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 vecerja, na
katero smo se zopet odpravili vsi skupaj. Naslednji dan, v torek je nekaj fantov
ze imelo letalo, po vec€ini smo ostali Se dan ali dva, saj je bil takrat ravno St.
Patrick, ki se ga v Montrealu na veliko praznuje.

Po e zadnji skupni no¢i v mladinskem hostlu sem se $e z dvema Spancema
odpravil na 12 urno voznjo z vlakom do New Yorka. A to je ze druga zgodba.
Od programa sem odnesel veliko. Verjamem, da mi bo to koristilo tako v
zasebnem zivljenju kot v vlogi hemofilika, ki se zavzema za pravice ljudi, ki
imajo motnje pri strjevanju krvi. Se enkrat hvala vsem, ki ste mi to izkusnjo
omogocili.

Uros Brezavscek
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Nekaj pomembnega je:
Srecati ¢loveka, sprejeti ga, deliti z njim ¢as ...
Osmi spominski dan

V soboto, 27. junija smo se ze osmi¢ zbrali
na Polici pri Grosupljem, kjer nam je Zupnik
gospod Mrvar ponudil gostoljubje v cerkvi
sv. Jakoba. Vreme v zadnjih dneh ni bilo
ravno prijetno, tako da smo se zbrali v
manjSem Stevilu. PogreSali smo naSe
prijatelje iz bolj oddaljenih koncev
Slovenije, ki jih je slaba vremenska napoved
zadrzala doma. Prisluhnili smo spominski
masi, ki jo je vodil francisSkan pater Silvin Krajnc.

Joze Faganel nam je prebral odlomek iz
prve Mojzesove knjige.

V imenu duhovnika se je spomnil tudi nasih
prijateljev, bolnikov s hemofilijo in drugimi
prirojenimi motnjami strjevanja krvi, ki so
umrli v zadnjih 35 letih.

To so: %‘ Tr_i .

Mirza Avdisevi¢, Franc Ber¢an, Janez Ber¢an, Andrej Berci¢, Primoz Bergant,
Marcel Bratusa, Edvard Brglez, Marjan Cank, David Cvikl, Anton Cernak, Rado
Dolinsek, Tomislav Dominis, Janez Faganel, Anton Gabrijel, Rudi G6tz, Oskar
Hrobat, France Jamnik, Miha Jerman, Janez Jeromen, Janez KerStajn, Rok
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Klemensek, Franc Kodrin, Zlatko Kopi¢, Stanislav Lamovsek, Sonja Leban,
Emanuel Levicar, g. Matjaz, Peter Mejaé, Joze Moskri¢, Franc Nered, Ivan
Novak, Anton Panzi, Pavel PeCavar, Luka Perhaj, Tomislav Petkovi¢, Ivan
Zvonko Petschauer, Bernard Pirjevec, Vladimir Plaz, Venceslav Raspet, Franc
Rebec, Stanko Semen, Ivan Semlak, Ignac Strmole, Daribor Subasi¢, Vilibald
Santl, Iztok S¢uka, Albin Smon, Ivan Smon, Aljaz Sturm, Ivan TomaZi¢, Marko
Tominec, Anton Tomsi¢, Vinko Tomsi¢, Zdenko Topolak, Ivan Tratnik, Alenka
Urbanija, Mirko Zorec.

Besede patra Silvina Krajnca in Jozeta Faganela so povezovale pesmi, ki jih je
ubrano prepeval Pevski zbor Zupnije Ljubljana Vi¢ pod vodstvom nasega ¢lana
Tomaza Faganela s svojim solistom bas baritonistom Andrejem Kocjanom.

Nas predsednik Joze Faganel je pozdravil vse prisotne, jih povabil na prijateljsko
druzenje na Kucelj in se zahvalil organizatorjem in izvajalcem srecanja ter
najozjim sodelavcem drustva. Knjizna darila so prejeli pater Silvin Krajnc, Janez
Dolin3ek in &lani Zupnijskega pevskega zbora Ljubjana Vig, ki nam Ze vsa leta
tako lepo prepevajo.

Posebej pa je Joze Faganel pozdravil nase prijatelje iz Italije od Drustva
hemofilikov iz dezele Veneto in krvodajalskega zdruzenja AVIS, ki so tudi
prejeli knjizna darila.

Po koncani spominski masi smo se odpeljali na bliznji hrib, imenovan Kucelj,
kjer je na vrhu cudovita razgledna toc¢ka na vse okolisko hribovje in doline. Tu
Cez poteka tudi evropska pesSpot. Letos nam vreme ni bilo preve¢ naklonjeno,
tako da smo se v glavnem zadrzevali pod nepremocljivo ponjavo nad naSimi
glavami.
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Domacin Janez Dolinsek je tu odlicno organiziral sreCanje za vse sorodnike in
prijatelje, ki so se udelezili spominske mase za umrle hemofilike. Za pijaco,
slasten golaz in okusne postrvi pa seveda za strezbo, je poskrbela druzina
Marjana Makseta.

Ob prihodu na Kucelj smo se najprej podprli z dobrim domad¢im kruhom s
prsutom, ki ga je, kot ze vsa leta doslej, prinesel Ale§ Blazeti¢. Za pijaco pa je
tako kot ponavadi poskrbel na§ sponzor iz Goriskih Brd.

Letos je bila udelezba sicer nekoliko skromnejSa 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 nasih dragih ter se pomenkovali o marsi¢em.
Vreme pa je zelo hitro spreminjalo svoje obraze.

Vsega je bilo dovolj, oblakov, vetra, dezja. Popoldne pa nas je razveselilo Se
sonce.
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Ob koncu naj se Se enkrat zahvalimo vsem, ki ste na kakrSen koli nacin
sodelovali pri organizaciji in izvedbi spominskega sre¢anja. Kljub muhastemu
vremenu nam je bilo lepo. Seveda smo pogresali vse, ki niso bili z nami.

Hvala Vam!
Ter Se nasvet za prihodnje leto. Ne ustraSite se ne dezja ne prevrocega sonca, saj

smo opremljeni na Kuclju s ponjavo — ¢vrstim ogromnim Sotorom, ki dobro
varuje tudi pred obilnim dezjem, kot se je pokazalo letos.

Tekst in fotografije Mirjam Berci¢
Vec fotografij s Police in Kuclja na spletnih straneh drustva:
www.drustvo-hemofilikov.si
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NOVO NOVO NOVO

S selitvijo Pediatricne klinike na novo lokacijo je priSlo tudi do sprememb
telefonskih Stevilk. Dolocene Stevilke so ostale enake, druge so se spremenile in
se bodo Se spreminjale. V tej Stevilki objavljamo stanje telefonskih Stevilk na
dan 1.7.2009.

Na nasi spletni strani pa bodo podatki osveZeni ob vsaki spremembi !!!

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE

Sedez: Tavcarjeva 2, 1000 Ljubljana (v nujnih primerih)
Pisarna: Bohori¢eva 20/klet, 1000 Ljubljana 041/ 540-520
elektronska posta: hemofilija@siol.net

CENTER ZA HEMOFILIJO
Bohori¢eva 20, 1000 Ljubljana

Vodja prim.Majda Benedik Dolni¢ar, dr.med.

01/5229-305

v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavcer .
(zacasno)

PEDIATRICNA KLINIKA — CENTRALA

Bohoriceva 20, 1000 Ljubljana 0175229-090

Hemato-onkoloska ambulanta:
sestra Ana Rober, sestra Mira Licer 01/ 5222-859

Hemato-onkoloski oddelek: 01/5229-215
01 /5224-055

prim. Majda Benedik Dolni¢ar, dr. med.

asist.mag. Lidija Kitanovski, dr. med.

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

glavna sestra: DMS Marjanca Rozi¢ 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 rdeco izkaznico. Ali sem
hkrati tudi ¢lan Drustva
hemofilikov Slovenije?

Ne. Izpolniti moras prijavnico,
ki je na ovojnem ovitku glasila
drustva, lahko pa jo posljes tudi
po elektronski posti.

Ali je Clanstvo v drustvu
brezpla¢no?

Seveda.

Odli¢no. Kar takoj jo bom izpolnil.
Vélanis 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 Bercic
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Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije
Razpis stipendij za Solsko leto 2009 / 2010

V skladu s Pravilnikom o S$tipendiranju Drustva hemofilikov Slovenije (glej:
www.drustvo-hemofilikov.si ali pa Koncentrat §t. 2 - oktober 1999, popravki st.
25, februar 2005) razpisujemo Stipendije za ucence, dijake in Studente za Solsko
leto 2009 / 2010.

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

Stipendija se nanasa na $olnine, stroske Zivljenja in bivanja, prevozne stroske
in v posebnih primerih celo nadomestilo za osebni dohodek, kadar gre za
pridobitev za bolezen primernejSega poklica. Odvisna bo od razpolozljivih
sredstev in izpolnjevanja meril, ki jih bo preverjala pedagoska komisija DHS,
sestavljena iz drustvenih ¢lanov, pedagoskih strokovnjakov.

K prijavi na razpis morate glede na 10. ¢len Pravilnika o Stipendiranju
prilozZiti:
e potrdilo o vpisu v tekoci letnik Sole;
e dokazilo o u¢nem uspehu zadnjega letnika predhodnega izobrazevanja oz.
Studenti potrdilo o opravljenih izpitih;
kratek zivljenjepis s prikazom pri¢akovanj (namen $tipendije);
podatke o vseh druzinskih prejemkih in $tevilu druzinskih ¢lanov;
kopijo izkaznice Centra za hemofilijo (zaradi diagnoze);
izjavo o neprejemanju druge Stipendije;
potrdilo Zavoda RS za zaposlovanje o neprejemanju druge Stipendije;
kopijo vloge za republisko Stipendijo;
potrdilo o bivanju v dijaskem ali Studentskem domu ali uradno potrdilo o bivanju
pri zasebniku;
e kopijo mesecne vozovnice za medkrajevni prevoz (po pravilniku: "Vozacem —
ucencem, dijakom in Studentom" pripadajo tocke v kraju bivanja ter delno
povracilo potnih stroSkov v ¢asu pouka do visine 41,73 EUR).

Naj Vas Se enkrat opozorimo, da morate k vlogi za Stipendije priloziti vsa
potrebna dokazila, omenjena v zgornjem odstavku. Ker pa dotok finan¢nih
sredstev DHS ni zanesljiv, je modro, da si iSCete Stipendijo drugod, drustvo pa
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bo krilo razliko po nasem pravilniku. Zato boste morali k vlogi za Stipendijo
oddati tudi kopijo vloge za republisko Stipendijo, ¢e izpolnjujete pogoje zanjo.
Ce ne izpolnjujete pogojev, morate to utemeljiti z izjavo.

Udenci in dijaki posljite prijave najkasneje do 30. septembra 2009,
Studentje pa najkasneje do 31. oktobra 2009
na naslov Drustvo hemofilikov Slovenije, Tavcarjeva 2, Ljubljana.

Vloge bo pregledala strokovna komisija Drustva, njene predloge pa bo potrdil
izvr$ni odbor in pisno obvestil vsakega prosilca v roku 30 dni po prejemu sklepa
o odobritvi sredstev za Stipendije.

Kandidati bodo prejemali akontacije Stipendije z zacetkom Solskega leta
2009/2010 ne glede na dan odobritve. To pomeni za ucence in dijake od 1.
septembra 2009, za Studente pa od 1. oktobra 2009. Toda to le v primeru, da
bodo vloge vsebovale vsa potrebna dokazila, zato si natan¢no preberite
razpis.

Vloge morajo oddati tako stari kot novi Stipendisti.

Socialni korektiv bomo dodelili le tistim, ki bodo oddali podatke o vseh
druzinskih prejemkih (kopija obrazca o odmeri dohodnine) in Stevilu
druzinskih ¢lanov.

Morebitno prevec¢ izplacano akontacijo Stipendij bomo poracunali pri
izplacilih do konca tekocega Solskega leta.

NEPOPOLNIH VLOG NE BOMO MOGLI RESITI !!!
Mirjam Bercic
Subvencioniranje prevoza za osebe z gibalnimi

[4
tezavami zaradi hemofilije in von Willebrandove
bolezni

[ emy|

—
(A%

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: Ale§ Blazeti¢

Vel 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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PREBRALL 5170 78 VAL

Novi pristopi pri pou€evanju 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 izobrazevanje

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

Naslednji izziv nam predstavlja literatura, ki je na voljo za poucevanje naSih
otrok o hemofiliji, in ki jo moramo natan¢no preuciti. Glavni problem je v tem,
da je na voljo zelo malo materiala, ki bi ga lahko kritizirali. V knjiznici lahko
najdemo vse mogoce knjige za otroke o klicah, epilepsiji, diabetesu, astmi, raku,
aidsu... Knjig, ki bi poucevale o hemofiliji, pa ni veliko oziroma jih sploh ni.
Drustvo hemofilikov Slovenije je izdalo prevod knjige hemofilija v slikah, ki je
namenjena otrokom.

Ko dobite na voljo literaturo o hemofiliji, jo dobro preucite in se vprasajte:

1. Na katere ciljne bralce se knjiga obrac¢a? Ali je to zgodba? Koliko je star
glavni protagonist? Stiriletnik? Solar? Najstnik? Ce se tekom zgodbe
spremeni ciljna publika, od Stiriletnika do najstnika, potem ta literatura
ze ne bo prava.

2. Ali so pojmi primerni za razvojno stopnjo mojega otroka? Ce je knjiga
namenjena predsolskim 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? Dolocene besede
majhnim otrokom ne pomenijo ni¢, na primer 'imunski sistem', razumel
pa bo klice in zdravila.

4. KakSen je cilj knjige? Ali je preve¢ ambiciozen? Ali pokriva vse
vsebine? Ali pa le nekaj? Za najstnike je primerno, da so zajete vse
teme, za mlajSe pa ne, ker bodo izgubili pozornost in zanimanje.
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5. Ali so ilustracije in diagrami primerni ciljni starosti? PredSolski otroci
ne bodo razumeli =zapletenih diagramov notranjih organov in
mikroskopskih organizmov. Solarji se bodo veliko nauéili iz postopnih
diagramov, ki se nanaSajo na posamezni organ in sploSne notranje
aktivnosti. Ilustracije, diagrami, pojmi, besedni zaklad morajo biti
starosti primerni.

Najboljsi ucbenik 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. Ce je knjiga namenjena $olarjem na niZji
stopnji, ne bo obravnavala interaktivnih sistemov telesa, ampak posamezne
sisteme. Ce gre za predSolske otroke, knjiga ne bo obravnavala pomanjkanje
faktorja VIII ali pa IX, ampak bo govorila o hemofiliji.

Bolje je ustvariti tako knjigo, knjizico, video, ki se nanasa 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.

Nacrtovanje strategije

Ko sem poslusala intervjuje starSev z njihovimi otroki, sem opazila, da je bilo
nekaj starSev, ki so zasli od modela intervjuja. Skakali so sem in tja med
vprasanji, od ene do druge vsebine. Tezko je vzgajati k bogatemu pogovoru, ce
ta brezciljno menja vsebine. Tak pogovor je tezko poslusati, otrok pa si tudi
tezko uredi misli. Prilozeni vprasalnik (v prihodnji Stevilki) zajame pojme v
dolocenem zaporedju. Vsako vprasanje, ki sledi prejSnjemu, gradi odgovore od
preprostega do bolj zapletenega. To je v pomoc¢ otroku, da lazje organizira in
zbistri misli. Na primer:

»wKaj je kri? To je rdeCa snov, ki priteCe iz telesa, ko se raniS. Kdaj dobis
injekcije? Vsako leto. Zakaj ti mama daje injekcije? Da se ne bom huje
poskodoval, ¢e padem. Ne bo mi treba v bolnisnico. Kje imas srce?«

Taka nedosledna vpraSanja onemogocajo petletniku, da bi si uredil misli.
Namesto da bi starSi nadaljevali z vprasanji o krvi, od kod prihaja, kaj je
hemofilija, so preskoCili od kratke definicije krvi do injekcij, ne da bi
obravnavali pojem hemofilije. Pogovor se je Se naprej tako nadaljeval z
vprasanji o obcutkih, o tem kako se meSa faktor... Tako pa so starSi pozabili
vprasati, kaj je hemofilija ali faktor.
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Vprasalnik ima cilj in strategijo, da se doseze ta cilj. Strategija vam pomaga
odkriti, kaj razmislja otrok, zato da ga boste primerno poucili. Strategije ne
morejo biti neka nakljuna vprasanja kot odgovor na otrokova nenadna
vpraSanja. Predvideti morate, kaj bo otrokovo naslednje vprasanje, namesto da
se odzovete na hitro. PredSolskemu otroku ne boste razlagali, kako faktor strjuje
kri. To boste prihranili za nekaj let kasneje.

Otroku postavljajte vpraSanja vsako leto in si zapisujte njegove odgovore. Naj
vam nariSe slike in jih shranite, da mu jih boste kasneje pokazali. Vsako infuzijo
izkoristite za to, da izveste, kaj razmislja. Naj si sam naredi svojo knjigo.

Vse se zacne doma

Dom ni miren prostor v svetu dogodivscin: je le en divji prostor v svetu pravil in
nalog. (G.K.Chesterton, angleski pisatelj)

Klju¢ do vsega — do tega, kaj razmislja vas otrok; na kateri razvojni stopnji je;
kako mu pomagati; da bi razvil pozitivne ob¢utke o hemofiliji; spodbujanje, da
izrazi svojo jezo nad hemofilijo; popravljanje njegovih napacnih razmisljanj —
lezi v odnosu z vasim otrokom. Zdrava komunikacija in pogovor, pohvala s
popravki, resni¢no zanimanje, ne le vprasanja in odgovori, vse to so kljuéi, ki
bodo odprli vrata do otrokovega razmisljanja. Star$i, ki uporabljajo osorna
vprasanja in odgovore, zasliS§evanje namesto neznega pogovora, so tudi starsi, ki
bodo dali odrezav odgovor v odziv na otrokovo vprasanje. Ne bodo odkrili
skritih obcutkov, ne bodo postavljali dodatnih vprasanj, da bi izvedeli, kaj otrok
misli. Tako postane radoveden otrok vase zaprt, ki ne postavlja vpraSanj o
svojem svetu zaradi strahu pred zavrnitvijo. Otrok se nauci, da tisto, kar misli, ni
pomembno za druge. To slabi samopodobo. Samopodoba je pomemben del
uspeha v Zivljenju odraslega, sre¢e s samim seboj kljub hemofiliji ali drugim
tezavam. Samopodoba ni nekaj, kar podedujemo. Je priucena. Je priuc¢ena in to
najprej doma. Pomembna sestavina samopodobe so starsi, ki posluSajo aktivno,
odkrivajo in razlozijo; starsi, ki pomagajo svojim otrokom, da se naucijo skozi
igro, nove izkusnje in s pogovorom.

Nikoli ni prepozno, da bi spremenili na¢in komuniciranja z otrokom, kako mu
odgovarjamo in kako ga poucujemo. Prej bomo odkrili, kaj misli otrok, prej
bomo lahko ponudili informacije, popravili napa¢no razumevanje pojmov in ga
pripeljali na vi§jo stopnjo razumevanja. Tezko je spremeniti nacin
komuniciranja, ki smo ga razvili kot starSi. Tezko je spremeniti navade pri
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oblikovanju u¢benikov za otroke o hemofiliji. TeZko se je spremeniti, pa naj smo
starSi ali pa predstavniki farmacevtske industrije. Potrebno je veliko poguma, da
zgradimo nove poti do boljSih odnosov. Nasi otroci pa dobijo le eno priloznost v
otroStvu. Na§ najboljsi kanal za izboljSano komunikacijo, za mocnejSo
samopodobo in sreco je najbolj pomemben ¢loveski odnos — odnos med starsi in
otrokom. ZaZeleno je zaceti zgodaj — poslusati, komunicirati, uporabljati
nova znanja. Idealno pa je zaceti kadar koli.

Prevedla in priredila Mirjam Bercic¢

Prihodnji¢ o tem, kako se pogovarjamo, o vpraSalniku in nasvetih za aktivno
poslusanje

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

POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU

Vsi hemofiliki, ki smo na samozdravljenju,
smo dolzni REDNO posiljati POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU ge. Rajki Bavcer,
pooblaséenki Centra RS za hemofilijo.

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, kajti ko bo priSlo do odvzema pravice do
samozdravljenja, bo prepozno!
Joze Faganel
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