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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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Enakovredni nosilci oskrbe 
 
Objavljamo razgovor s predsednikom našega društva Jožetom Faganelom, ki ga 
je za Revijo Zdravje vodila novinarka te revije Urša Blejc. Objavljen je bil v 
avgustovski številki revije ZDRAVJE (št. 354, 2009) 
 

 
 
Težava ni v tem, da krvavijo močneje, ampak v tem, da ne nehajo krvaveti. 
Krvavijo lahko znotraj, nevidno, in zaradi teh krvavitev v sklepe so danes 
številni iz starejše generacije gibalno prizadeti. V zadnjih letih visoko učinkovit 
sistem oskrbe omogoča vse boljše življenje bolnikov s prirojenimi motnjami v 
strjevanju krvi. K njegovi vzpostavitvi so v veliki meri prispevali kar sami – 
združeni v Društvo hemofilikov Slovenije. Prav po zaslugi njihove dobre 
organizacije poznamo natančno število slovenskih bolnikov s prirojenimi 
motnjami strjevanja krvi – 422 jih je. 
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Društvo združuje osebe s prirojenimi motnjami strjevanja krvi, bodisi zaradi 
pomanjkanja ene od beljakovin za strjevanje (faktorjev) bodisi zaradi 
bolezenskega delovanja trombocitov (krvnih ploščic). Najbolj znana med njimi 
je hemofilija. Čeprav je večinoma prirojena, se tretjina genskih okvar pojavi na 
novo. Vsi primeri bolezni so zapisani v registru, ki ga za Nacionalni center za 
hemofilijo vodi društvo. Hemofilijo A ima 176 bolnikov, hemofilijo B jih ima 
20, 136 pa jih ima manj znano von Willebrandovo bolezen. 
 
Obsojeni na ležanje 
 
V začetku 50-tih let je bilo pričakovano trajanje življenja hemofilikov komaj 15 
let. Danes se je to bistveno spremenilo in zdaj hemofiliki doživijo približno 
enako starost kot ostali, nam je povedal prof. Jože Faganel, predsednik društva. 
 
»Desetletja so bile bolezenske težave povezane s popolnim ležanjem in 
negibljivostjo, s strašnimi bolečinami, ki jih takrat niso zdravili, ker niso vedeli, 
da so tako strašne,« razlaga. 
 
Če bolnik nima ali ima zelo malo faktorja za strjevanje krvi, so namreč njegove 
vodilne težave krvavitve v sklepe in mišice brez očitne poškodbe. »V mojem 
otroštvu je to pomenilo skoraj nenehno odsotnost iz šole, stalno ležanje v 
postelji. Krvavitvi v kolena je sledila krvavitev v komolcu, gležnju in tako dalje. 
Vsi ti izlivi krvi povzročajo spremembe v sklepih in vodijo v invalidnost. Tako 
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imajo vsi hemofiliki moje generacije motnje gibljivosti.« 
 
Mlajšim se je godilo bolje, ker je njihovo zdravljenje že od vsega začetka 
učinkovitejše. Sodobno zaustavljanje in preprečevanje krvavitev poteka s 
transfuzijami koncentratov strjevalnih faktorjev, pripravljenih iz krvne plazme, 
ki si jih najbolj ogrožene osebe vbrizgavajo same doma, zadnja leta tudi s 
sintetičnimi, tj. rekombinantnimi faktorji. 
 
Sami najbolje vedo 
 
Pomembna prelomnica je bila uveljavitev nadomestnega ambulantnega 
zdravljenja z manjkajočim faktorjem takoj, takoj ko bolnik zazna krvavitev. 
»Hemofilik jo zazna prej kot zdravnik,« poudari sogovornik, ki to ve iz lastnih 
izkušenj, saj je bil tudi pobudnik takojšnjega ukrepanja. Leta 1973 je, dan pred 
diplomskim izpitom, nerodno stopil na stopnicah in vedel, da se bo začela 
krvavitev v koleno, saj je že čutil prve znake. Šel je na pediatrično kliniko, kjer 
mu je zdravnik – ko mu je razložil, da brez zdravljenja verjetno ne bo mogel na 
izpit – res dal krvni pripravek, kar je zaustavilo krvavitev na samem začetku. 
 
Podobno prakso so v tujini že poznali in na prof. Faganelovo pobudo so jo 
kmalu uvedli tudi v Sloveniji, a ne brez nasprotnikov. »Za zdravnike, ki so se s 
tem ukvarjali, je to pomenilo velik napredek, za ostale pa je bilo pravo 
pohujšanje – tako drago zdravilo uporabiti v ambulanti za nekaj, kar sploh ne 
vidimo.« 
 
A takojšnje zdravljenje je zagotovo upravičeno, saj prepreči razvitejšo krvavitev, 
zaplete in ne nazadnje tudi nadaljnje stroške. V začetku devetdesetih let je prav 
na pobudo društva nastala mreža ustanov (vse regionalne bolnišnice in nekateri 
zdravstveni domovi), ki lahko takšno pomoč zagotavljajo. 
 

Prof. Jože Faganel, predsednik Društva hemofilikov Slovenije: »Ker nas je 
malo, zdravstvo naših potreb ne zazna, zato moramo sami skrbeti, da se naš glas 

v javnosti sliši. Le tako so bolezni, ki so sicer redke, deležne pozornosti.« 
 
Hitrost in preglednost 
 
Z ustanovitvijo društva leta 1980 je bil tako storjen pomemben korak naprej pri 
oskrbi hemofilije. »Bolniki smo zdaj enakovredni nosilci oskrbe v Sloveniji, saj 
sodelujemo na vseh ravneh organizacije zdravljenja. Oblikovali smo 
organizacijsko mrežo, ki je zgledna celo za tujino,« meni prof. Faganel. Za 
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koncentrate krvnih faktorjev skrbi centralizirani Zavod za transfuzijsko 
medicino, stroške pa krije ob izdaji neposredno njim Zavod za zdravstveno 
zavarovanje. 
 
»Vztrajamo pri centralizirani dobavi. To je zagotovilo za zdravljenje brez ovir. 
Oskrba, dosegljiva v lekarnah, ne bi bila tako učinkovita, ker je bolnikov malo, 
zdravilo pa je zelo drago in ga lekarne ne bi mogle imeti na zalogi. Lahko bi se 
zgodilo, da bi moral bolnik v nujnem primeru čakati. Na Zavodu za transfuzijo 
pa deluje služba, ki zna ukrepati tudi v nujnih primerih in pripelje potrebno 
zdravilo tudi na oddaljeno mesto,« zagotavlja predsednik društva. 
 
Navaja še eno pomembno korist take organizacije: »Omogoča natančno 
zapisovanje vseh infuzij, bolnišničnih in ambulantnih, v register, in s tem 
sledljivost krvnih pripravkov. Tako nacionalno zbiranje podatkov je v svetu 
edinstveno. Večkrat smo povabljeni, da ga predstavimo tudi v tujini.« 
 

Ne zbolevajo le moški! 
 

Med ljudmi je pogosto prepričanje, da za motnjami strjevanja krvi obolevajo le 
moški, medtem ko so ženske največkrat le prenašalke okvarjenih genov. To res 
velja za hemofilijo, vendar zbolevajo tudi ženske, a za javnosti manj znano, a 
enako pogosto von Willebrandovo boleznijo, ki povzroča podobne težave kot 
hemofilija, tudi sklepne krvavitve. Ženskam z nezdravljeno boleznijo težave 

povzročajo tudi dolge menstrualne krvavitve in zapleti pri nosečnosti ter porodu. 
»S to boleznijo skrito živijo cele generacije, ne da bi se obrnile na ustrezno 

pomoč. Babica, mama in hči imajo lahko mesečne krvavitve po tri tedne. Strašne 
krvavitve se lahko pojavijo tudi ob porodu, številnim ženskam so zaradi njih 

odstranili maternico. Raziskave so pokazale, da je imela kar polovica žensk, ki 
so jim v Združenih državah Amerike odstranili maternico zaradi krvavitve, von 

Willebrandovo bolezen, a nihče ni pomisli na to možnost,« pove prof. Faganel. V 
Društvu hemofilikov Slovenije načrtujejo izobraževanje ginekologov na tem 

področju, kajti če bolezen poznamo, tudi porod lahko ob uravnavanju krvavitve 
(ne smejo je popolnoma zaustaviti) mine brez zapletov. 

 
Hemofiliki, hvala! 
 
Društvo hemofilikov Slovenije ni prispevalo le k varnosti svojih bolnikov, 
ampak je v osemdesetih letih veliko storilo tudi za varnost vseh prejemnikov 
krvnih transfuzij. 
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Pojavila se je velika grožnja za vse prejemnike transfuzije – aids. Po Evropi in 
svetu je bolezen dejansko vzela življenje številnim bolnikom, tudi številnim 
bolnikom s hemofilijo, ki so prejeli okužene krvne pripravke. 
 
V Sloveniji se jih je okužilo 16, razmeroma malo, glede na število okuženih v 
svetu. Takrat ni bilo denarja za krvne pripravke iz tujine, kjer je bila pogostnost 
okužb večja, »… a težko bi rekli, da nas je epidemije 'rešila' revščina. Če ne bi 
varčevali, bi lahko že takrat kupovali varne pripravke; že v dobi pred aidsom so 
namreč začeli izdelovati tudi toplotno obdelane koncentrate, ki preprečujejo tako 
okužbo s hepatitisom kot tudi s HIV-om,« opozarja prof. Faganel. Ravno zato 
društvo še danes pazljivo spremlja novosti v zdravljenju in sodeluje na raznih 
konferencah in kongresih v tujini. 
 
V tistem času so v društvu odigrali odločilno vlogo. »V imenu vseh prejemnikov 
krvnih transfuzij smo zahtevali, da v Sloveniji testirajo vso oddano kri. 
Jugoslovanska politika je želela sklepati kompromise, da bi testirano kri 
zagotovili samo za hemofilike, a mi smo vztrajali, da jo je treba zagotoviti za 
vse. Tudi za ponesrečence. 6. januarja 1986 smo to dosegli.« 
 
A žal je ravno prizadevanje za testiranje darovane krvi na HIV hemofilikom 
krepko otežilo življenje, postali so ožigosani s pečatom še bolj ožigosane bolezni 
– aidsa. »To je bilo strašno obdobje. Zobozdravniki stomatološke klinike so nam 
v celoti odklonili konzervativno zdravljenje, vsem hemofilikom, ne glede na 
okuženost,« se spominja, prof. Faganel. 
 
Pozneje je slovenska država za tiste, ki so se okužili s krvnimi transfuzijami, 
častno poskrbela za odškodnino v obliki mesečne rente. 
 
Od otrok do starostnikov 
 
Sogovornik pove, da so imeli manj uspeha pri preprečevanju okužbe s 
hepatitisom C. »Ker je bil HIV tedaj tako velika grožnja, smo predolgo molčali o 
hepatitisu C. Tako smo danes vsi, ki smo prejemali pripravke do srede 90-tih let, 
okuženi. Danes nevarnosti ni – zaradi testiranja krvi in virusnega inaktiviranja 
plazme in ker imamo tudi veliko rekombinantnih faktorjev.« 
 
Zdaj imajo bolniki z motnjami strjevanja krvi možnost dočakati običajno starost. 
Pestijo jih podobne težave kot vse ostalo starejše prebivalstvo, tudi pridružene 
kronične bolezni. S tem so pred zdravstvom novi izzivi, saj je zdravljenje pri 
osebah z motnjami strjevanja krvi zagotovo zahtevnejše. »Včasih je bila to 
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pediatrična bolezen, danes jo lahko spremljajo tudi gerontološke motnje. Če se 
nam je nekdaj zdelo, da je hemofilik rešen vseh odločilnih skrbi, ko ima pri sebi 
faktor in si ga sam vbrizgava, se bomo najbrž slej ko prej soočili s težavo, ko bo 
nek hemofilik z demenco vse skupaj zamešal in se ne bo več sposoben 
oskrbovati sam. Na ta problem še nismo naleteli, a moramo biti pripravljeni.« 
 

Ljudje si včasih narobe predstavljajo, da otrok s hemofilijo, ki se malo ureže v 
prst, lahko že kar izkrvavi. Te drobne krvavitve niso tako pomembne, kot so 

pomembne skrite notranje krvavitve. 
 
Skrbijo za vse 
 
Društvo hemofilikov Slovenije ima status humanitarne organizacije in skrbi ne 
le za svoje člane, ampak tudi za vse ostale bolnike. Članstvo je brez članarine, 
podpisati pa je treba le pristopno izjavo in predsednik društva si želi, da bi bilo 
članov čim več že zaradi večjega družbenega vpliva. Želi si, da bi bili včlanjeni 
tudi družinski člani, »saj je to nekakšna vzgoja k solidarnosti, ki je v današnjih 
časih zelo pomembna.« 
 
Dejavnosti društva zajemajo: 
 

• vodenje registra z dokumentacijo vseh infuzij 
• izobraževanje zdravstvenih delavcev in prostovoljcev 
• socialna služba 
• programirana rekreacija 
• pomoč pri prevozih gibalno oviranih 
• spodbujanje šolanja s štipendijami 
• psihološka pomoč 
• publicistična dejavnost 
• knjižnica 
• spletna stran. 

 
Društvo izdaja svoje glasilo, ki se imenuje po koncentratu strjevalnih faktorjev, 
ki jih prejemajo kot nadomestno zdravljenje – Koncentrat novic. 
 

Koncentrat novic – glasilo društva – ima za pošiljanje po pošti prikrito 
naslovnico, ker je bolezen povezana z ožigosanostjo, ki se je razvila v časih, ko 

so hemofilijo tesno povezovali z aidsom. 
 
Programirana rekreacija zajema športno-rekreativne dejavnosti. »Te so zelo 
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pomembne za vzdrževanje mišičja, s čimer preprečujemo krvavitve. Hkrati v 
sodelovanju z ljubljansko ortopedsko kliniko organiziramo program fizioterapije 
– dvakrat na teden poteka strokovna vadba za vso Slovenijo,« pojasnjuje 
sogovornik. »Mi v svojem otroštvu v šoli sploh nismo hodili k telovadbi. Zdaj pa 
želimo, da se mladi čim več gibajo, povemo jim le, pri katerih športih so 
omejitve.« 
 
V vrtcu in šoli naj bi bili učitelji in vzgojitelji tako kot starši dobro seznanjeni s 
to boleznijo, da poskrbijo za zdravstveno pomoč, če opazijo začetno krvavitev. 
Društvo poskrbi, da ob vstopu otroka s hemofilijo v šolo ali vrtec le-tega obišče 
ekipa medicinske sestre, zdravnika in predstavnika društva. 
 
»Vsi ti programi so pomembni, ker želimo bolnikom omogočiti čim bolj 
normalno življenje, s tem da jim na vseh stopničkah na poti do odraslosti 
pomagamo,« še ugotavlja prof. Jože Faganel, predsednik Društva hemofilikov 
Slovenije. 
 
 
 
Kam po pomoč 
 

 

Društvo hemofilikov Slovenije 
Sedež: Tavčarjeva 2, Ljubljana 
Prostori: Center RS za hemofilijo, Bohoričeva 20, Ljubljana 
E-pošta: hemofilija@siol.net 
Spletni naslov: http://www.drustvo-hemofilikov.si 
Tel: 01 522 93 05, 041 540 520 

 
 
 

 
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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20 let presaditev krvotvornih matičnih celic v Sloveniji 
 

 
 
Prvo soboto v oktobru (3. 10. 2009) smo se zbrali v Hotelu Sotelia v Olimju pri 
Podčetrtku, kjer je Društvo bolnikov s krvnimi boleznimi organiziralo dan 
bolnikov v okviru Združenja hematologov Slovenije in Združenja za 
transfuzijsko medicino Slovenskega zdravniškega društva, ki vsako leto 
organizira izobraževanje zdravstvenih strokovnjakov. Letos sta se Društvu 
bolnikov s krvnimi boleznimi pridružila tudi naše društvo, Društvo hemofilikov 
Slovenije in Društvo bolnikov z limfomom. Ta društva povezuje rdeča nit – 
motnja, povezana s krvjo, ki pa je lahko prirojena, pridobljena, tudi rakava … 
Sodelovanje med društvi, v katerih se združujejo bolniki s krvnimi boleznimi v 
času zdravljenja in po njem, je pravi način sodelovanja in povezovanja. Namen 
dneva bolnikov je torej druženje, sodelovanje in povezovanje med bolniki. S 
srečanjem ob Dnevu bolnikov želimo vsem udeležencem povedati, kako zelo je 
pomembno združevanje bolnikov. »Kajti društva ustanovijo ljudje, ki jih je 
združila težka izkušnja v življenju,« je v svojem pozdravnem govoru poudarila 
Majda Slapar, predsednica Društva bolnikov s krvnimi boleznimi. 
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Srečanje s strokovnim naslovom 20 let presaditev 
krvotvornih matičnih celic v Sloveniji je potekalo v 
Apart hotelu Rosa v Olimju, program pa je povezovala 
članica društva Martina Mlakar. Vsi prisotni so dobili 
gradivo, katerega sestavni del je bila tudi oktobrska 
številka našega glasila. Za udeležence srečanja je bil 
organiziran avtobusni prevoz, veliko pa jih je prišlo tudi 
z lastnim prevoznim sredstvom.  
 

Pozdravnemu nagovoru Majde Slapar je sledila njena 
predstavitev Društva bolnikov s krvnimi boleznimi, ki je 
bilo ustanovljeno in uradno registrirano 13. 12. 1995. 
Sprva je društvo, katerega prvotni namen so bila srečanja, 
izmenjava izkušenj, samopomoč in moralna opora 
bolnikom, ki se trenutno zdravijo, štelo enajst članov. 
Število je do danes naraslo na 330 iz vse Slovenije, s tem 
pa se je povečal obseg programov delovanja društva. 
Društvo ima status humanitarne organizacije kroničnih 
bolnikov in status društva, ki deluje v javnem interesu na 
področju zdravstva. Društvo se financira iz sredstev Fundacije za financiranje 
invalidskih in humanitarnih organizacij FIHO in z donatorskimi sredstvi. 
 

  
 
Društvo ima naslednje programe delovanja: 
1. Izvajanje preventivnih programov za ohranjevanje zdravja, izboljšanje 

kakovosti življenja in preprečevanje negativnih pojavov: izobraževanje, 
zdraviliško zdravljenje, nakup tehničnih pripomočkov za izboljšanje 
kakovosti bivanja v bolnišnici, informacije o kemoterapiji in presaditvi 
krvotvornih matičnih celic, izboljšanje psihosocialnega stanja med in po 
zdravljenju …. 

2. Socialni program – socialne pomoči posameznikom in skupinam: enkratne 
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pomoči, štipendije, pomoč socialno ogroženim družinam, obiski in obdaritev 
ob novem letu na oddelku za hematologijo v Kliničnem centru in na 
Pediatrični kliniki …. 

3. Sofinanciranje obravnave posledic zdravljenja s presajanjem krvotvornih 
matičnih celic. 

4. Psihološka podpora bolnikom. 
5. Športna, rekreativna in kulturna dejavnost: ekskurzije po Sloveniji in tujini, 

pohodništvo …. 
 
»Ko pride čas bolezni, se pojavlja veliko vprašanj, predvsem: Kako naprej? Na 
veliko vprašanj pa lahko odgovori le tisti, ki je to pot prehodil sam,« je v svoji 
predstavitvi  povzela Majda Slapar. 
 
Po pozdravu predstojnika Kliničnega oddelka za hematologijo Univerzitetnega 
kliničnega centra v Ljubljani prof. dr. Petra Černelča so si zbrani ogledali film z 
naslovom Zdaj je vsak dan lep, ki prikazuje življenjsko zgodbo članice društva 
Erike Petrač, povezano z boleznijo, pri kateri je bila potrebna presaditev 
kostnega mozga. Glavni moto te zgodbe in tudi drugih podobnih je: »Ne smemo 
se predati!« 
 
O transplantaciji kostnega mozga (krvotvornih matičnih 
celic) – včeraj, danes, jutri je predaval vrhunski 
strokovnjak na tem področju prim. Jože Pretnar iz 
Kliničnega oddelka za hematologijo Univerzitetnega 
kliničnega centra v Ljubljani. Povedal je, da se je 
presajanje kostnega mozga v zadnjih desetletjih 
uveljavilo kot najuspešnejše zdravljenje poprej 
večinoma neozdravljivih bolezni krvotvornih organov, 
predvsem levkemij. V zadnjih letih pa se ta način 
uveljavlja vse bolj tudi pri zdravljenju nekaterih rakavih 
pa tudi drugih bolezni.  
Dr. Pretnar je predstavil načine presajanja krvotvornih matičnih celic, indikacije 
za zdravljenje s presajanjem krvotvornih matičnih celic. Prisotni so izvedeli, 
kakšni so načini zbiranja krvotvornih matičnih celic, kako bolnika pripravijo na 
presaditev in kakšni so možni zapleti. Zanimivo pa je bilo prisluhniti tudi 
zgodovini presajanja krvotvornih matičnih celic v svetu in pri nas. Prvo 
presaditev so opravili že leta 1957 v ZDA pri bolnikih z akutno levkemijo., v 
Jugoslaviji leta 1983, v Sloveniji pa leta 1989, leta 2002 pa prvo transplantacijo 
krvotvornih matičnih celic nesorodnega darovalca.. 
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Sledila je predstavitev Nacionalnega programa presajanja alogenskih 
krvotvornih matičnih celic in delovanja slovenskega registra prostovoljnih 
nesorodnih darovalcev krvotvornih matičnih celic, SLOVENIJA DONOR, ki jo 
je pripravil mag. Miha Tonejc iz Centra za tipizacijo tkiv Zavoda RS za 
transfuzijsko medicino v Ljubljani. 
 
Slovenski register Slovenija Donor so na pobudo prof. dr. 
Mateje Bohinjec, soproga nekdaj znanega hematologa 
prof. Bohinjca, ustanovili v Centru za tipizacijo tkiv leta 
1991. Njegove naloge so vpis novih prostovoljnih 
nesorodnih darovalcev krvotvornih matičnih celic, 
registracija darovalca, zagotavljanje anonimnosti in 
varnosti osebnih podatkov, zaščita darovalcev, iskanje 
nesorodnih darovalcev krvotvornih matičnih celic za 
bolnike iz tujine in iskanje nesorodnih darovalcev 
krvotvornih matičnih celic za naše bolnike v tujih 
registrih. Mag. Tonejc je razložil, kako pripravijo darovalca na odvzem 
krvotvornih matičnih celic, kako poteka odvzem, kako opravijo transport, o 
spremljanju darovalcu po opravljenem odvzemu krvotvornih matičnih celic. 
 

Glavna medicinska sestra Univerzitetnega kliničnega centra 
v Ljubljani Ernestina Kos Grabnar je predstavila Svet 
pacientov kot partner za izboljševanje zdravstvene oskrbe 
pacientov. Leta 2008 je bil ustanovljen Svet pacientov z 
namenom okrepitve partnerskega odnosa z bolniki in 
prispevati k uresničevanju cilja, »Pacient v središču 
pozornosti UKC Ljubljana.« Vodstvo UKC Ljubljana se 
zaveda, da je treba okrepiti partnerski odnos z bolniki v 
smislu iskanja povratnih informacij, nudenja pomoči, 

nasvetov, informacij o zdravljenju, življenju z boleznijo in samopomočjo v 
okviru društev. Sodelovanje s civilno družbo pomeni dodano vrednost, pomeni 
zavedanje, da le skupaj lahko naredimo več in bolje. Medicinske sestre dobro 
vedo, kaj pomeni dobro sodelovanje z bolnikom, s svojci, kaj pomeni, ko 
spregovori ozdravljeni bolnemu. Ko se soočiš z boleznijo, je najprijetnejši obliž 
človek, ki je sam uspešno prehodil pot do ozdravitve. Vsi člani Sveta so 
posamezniki z veliko energije, pozitivne naravnanosti in želijo spreminjati 
okolje v dobro bolnikov. 
 
V kratkem odmoru so se udeleženci srečanja okrepčali pred dvorano in začeli s 
prijetnimi pogovori, ki so jih nadaljevali po kosilu. 
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Po odmoru pa je predstavil slovenski model celostne oskrbe 
hemofilikov predsednik Društva hemofilikov Slovenije prof. 
Jože Faganel.  
 
Njegovo predavanje smo v celoti objavili v oktobrski številki 
Koncentrata. Jože Faganel na zelo zanimiv način podaja tudi 
resne vsebine, saj jih zna hudomušno »začiniti« z resničnimi 
zgodbicami, ki so se dogajale v njegovem otroštvu in mladosti 
ter kasneje.  

 

Najprej je na kratko predstavil motnje strjevanja krvi, v nadaljevanju pa se je v 
glavnem posvetil hemofiliji in na kratko seznanil prisotne z zgodovino te bolezni 
in kako so jo zdravili včasih. Velik poudarek je dal slovenskemu modelu 
celostne oskrbe hemofilikov, ki je edinstven v svetu, saj se je pri nas 
hemofilikom uspelo vriniti med soodločujoče pri ustvarjanju nacionalne doktrine 
zdravljenja in pri nacionalni oskrbi s koncentrati za nadomestno zdravljenje.  
Hemofiliki so s svojim društvom dosegli tudi to, da se od januarja 1986 testira 
vsa zbrana kri na virus HIV za vse prejemnike transfuzij, ne le za hemofilike.  
 

Rezultati slovenskega modela so očitni, od nacionalnega registra, izobraževanja 
hematologov do soodločanja o načrtovanju količin in vrstah koncentratov za 
nadomestno zdravljenje, ambulantnega zdravljenja, samoterapije, preventivnega 
zdravljenja otrok, sistema centralizirane oskrbe s koncentrati za nadomestno 
zdravljenje na Zavodu za transfuzijsko medicino…  
 

Sledila je še kratka predstavitev ostalih dejavnosti Društva hemofilikov 
Slovenije: štipendiranje, subvencioniranje prevozov za gibalno ovirane, 
programirana rekreacija, pridobivanje in vzdrževanje licence za samoterapijo, 
informiranje. Svoje predavanje je Jože Faganel zaključil z mislijo pokojne prof. 
dr. Majde Benedik: 
 

Zdravnik ne sme biti usodovec in odločati, 
kako naj bolnik z boleznijo živi 

in kaj naj v življenju doseže. 
 

Po svoji predstavitvi slovenskega modela celostne oskrbe hemofilikov je Jože 
Faganel v imenu Društva hemofilikov Slovenije izročil knjižna darila v zahvalo 
predsednici Društva bolnikov s krvnimi boleznimi, Majdi Slapar; dr. Jožetu 
Pretnarju, ki se ne ukvarja le z bolniki s krvnimi boleznimi ampak tudi s 
hemofiliki, saj mu je na začetku njegove poklicne kariere prav naše društvo 
omogočilo izobraževanje o hemofiliji v Londonu (Royal Free Hospital); Blažu 
Kondži, predsedniku Društva bolnikov z limfomom, ter Marjani Božjak, 
dolgoletni medicinski sestri na oddelku za hematologijo Kliničnega centra v 
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Ljubljani in zdaj podpredsednici Društva bolnikov s krvnimi boleznimi.  
 

Blaž Kondža, predsednik Društva bolnikov z limfomom 
je predstavil to mlado društvo, ki je bilo ustanovljeno 
šele leta 2005, katerega glavne naloge so medsebojna 
pomoč na novo zbolelim in njihovim družinam, 
ozaveščanje širše javnosti o limfomih in sodelovanje z 
ostalimi organizacijami doma in po svetu, ki se borijo za 
boljši jutri bolnikov z rakom limfnega žilja. 
 

Zobozdravnica Tanja Tomaževič 
nam je povedala, da skrb za ustno 
zdravje ni nikoli prepozna ali nepotrebna. Vsi bi si 
morali prizadevati za svetleč nasmeh in zdrave zobe in 
obzobna tkiva ter nam razložila, kako to dosežemo. Prav 
tako ustne higiene ne smemo zanemariti, če zbolimo za 
drugimi, hujšimi boleznimi, ki vplivajo na zdravje zob in 
ustne votline zradai samega zdravljenja z obsevanji in 
določenimi zdravili. 

 

Strokovni del srečanja smo zaključili s skupinsko sliko pred Apart hotelom 
Rosa, potem pa smo se odpravili v nekaj 100 metrov oddaljeni Hotel Sotelia na 
kosilo, kjer so udeleženci srečanja ob dobri hrani prijetno kramljali in si 
izmenjevali izkušnje.  
 

Po kosilu so nekateri odšli na krajši sprehod po okolici, drugi pa so kramljali 
naprej ob kavi na prijetnem sončku, ki nas je grelo to popoldne. Morda je celo 
komu uspelo skočiti v bazen. Proti večeru je avtobus odpeljal nazaj proti 
Ljubljani. 

Tekst in fotografije Mirjam Berčič 
 

Vir: Majda Slapar, Marjana Božjak, 20 let presaditev krvotvornih matičnih celic 
v Sloveniji: Dan bolnikov, Podčetrtek, 3. oktober 2009 
 
 
 

 
 

 
Društvo hemofilikov 

Slovenije 
Društvo bolnikov s krvnimi 

boleznimi Društvo bolnikov z limfomom 
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Pišemo zgodovino Društva hemofilikov Slovenije 
Leto 2009 

 
− 21. marec: srečanje DHS, tokrat zadnjič v predavalnici Pediatrične klinike 

na Vrazovem trgu. 

− 18. in 19. april: kolesarski vikend v Prekmurju, kjer ob svetovnem dnevu 
hemofilije Jože Faganel v Dijaškem domu v Murski Soboti podeli 
priznanje dr. Majde Benedikove prof. dr. Ljerki Glonarjevi za življenjsko 
delo pri zagotavljanju varnih krvnih pripravkov za nadomestno 
zdravljenje, zlasti za odločno, strokovno in etično ravnanje pri uveljavitvi 
pravic prejemnikom krvi, okuženim s HIV. 

− 21. april: Farmacevtska družba Bayer na gradu Fužine organizira simpozij, 
ki se ga udeležijo predavatelji iz Belgije, Berlina in Nizozemske ter naši 
hematologi. Moderator je bila dr. Majda Benedik Dolničar. Dr. Irena 
Preložnik Zupan pa je imela predavanje na temo Staranje s hemofilijo. 

− 28. april: V Dnevniku je bil ob svetovnem dnevu hemofilije objavljen 
prispevek z naslovom Tudi bolniki s hemofilijo lahko dočakajo visoko 
starost. 

− 26. maj: V reviji Moje zdravje, priloga Nedeljskega dnevnika, je bil 
objavljen prispevek z naslovom Zdravo staranje tudi s hemofilijo. 

− junij: obisk sodelavcev Octopharme, ki predeluje slovensko plazmo v 
pripravke za zdravljenje hemofilije A in B 

− 27. junij: Osmi spominski dan na Polici. 

− konec junija: Selitev prostorov Centra za hemofilijo v nove prostore v 
novo Pediatrično kliniko na Bohoričevi 20. 

− avgust: V reviji Zdravje je bil objavljen intervju z Jožetom Faganelom z 
naslovom Enakovredni nosilci oskrbe. 

− 3. – 6. september: Aktivna udeležba naših članov na tretjem letnem kampu 
Društva hemofilikov Hrvatske v Šibeniku. *** 

− 11. – 13. september: Udeležba na 22. srečanju Evropskega združenja 
hemofilikov v Vilni v Litvi. *** 

− 17. – 20. september: 10. jesenski tabor, tokrat v Murski Soboti. *** 

− 3. oktober: Dan bolnikov v Olimju: 20 let presaditev krvotvornih matičnih 
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celic v Sloveniji, kjer je Jože Faganel predstavil slovenski model celostne 
oskrbe hemofilikov, dan pred tem pa predaval zdravnikom in jim svetoval, 
naj ne spreminjajo edinstvene slovenske centralizirane oskrbe s 
koncentrati.. 

− 22. oktober: Farmacevtska družba Baxter organizira simpozij na 
Ljubljanskem gradu na temo izkušnje pri zdravljenju hemofilije z 
rekombinantnim faktorjem VIII (Advate), moderator dr. Dušan Andoljšek. 
*** 

*** O teh dogodkih si boste lahko prebrali v februarski številki Koncentrata. 
 

 
ZBIRAJMO NOVE ČLANE 

 
Prostovoljci DHS skrbijo za nas: 
• da imamo reden stik s specializiranimi fizioterapevtkami, 
• da dobivamo glasilo Koncentrat, 
• da prejemamo štipendijo, 
• da imamo subvencioniran prevoz in rekreacijo, 
• da imamo celostno oskrbo in sodobno zdravljenje, 
• da se strokovno rešujejo specifični socialni problemi, 
• da se izobražujemo za življenje z boleznijo. 
 
Kaj moram storiti jaz? 
Samo izpolniti prijavnico za včlanitev v društvo, ki ne pobira nobene članarine. 
 
Čemu? 
• Ker sem z izkaznico hemofilika le vpisan v register hemofilikov in nisem 

avtomatsko član društva !!! 
• Da izrazim pripadnost skupnosti ljudi s sorodnimi težavami. 
• Da bo Društvo v javnosti bolj prepoznavno in zato vplivnejše. 
• Da bom s svojim zgledom spodbuda ostalim. 
 
Naše društvo deluje za vse osebe, ki imajo motnjo strjevanja krvi, njihove družinske člane 

in prijatelje, strokovne osebe in druge, ki delujejo na področjih, na katerih deluje DHS.  
Članstvo v društvu je brezplačno.  

 
Izpolnjeno PRISTOPNO IZJAVO, 

ki je na ovojnem listu glasila,  
pošljite na naslov: 

Društvo hemofilikov Slovenije 
Tavčarjeva 2, 
1000 Ljubljana 
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Hemofilikom in drugim osebam z motnjo strjevanja krvi 
ter njihovim družinam, vsem našim prijateljem, 

vsem, ki tako ali drugače pomagate društvu 
in Centru za hemofilijo RS, 

prav tako pa tudi našim zdravnikom in medicinskim sestram 
ter ostalemu zdravstvenemu osebju želimo: 

 
 

Srečno 2010! 
 

 
Ob novoletni jelki 

 

Čuj, že ura polnoč bije, staro leto je že mimo. 
Hitro svečico prižgimo, da nam novo vsem zasije. 

Svečke bele in rdeče, da bilo bi mnogo sreče. 
 

Rdeča svečka, da dobrota zmerom bi bila med nami, 
bele svečke, da med nami ne postal bi kdo sirota. 

In še svečko, da na svetu ne bilo bi vojn v tem letu. 
 

Hitro svečice prižgimo, 
svečke bele in rdeče, da bilo bi mnogo sreče. 

Staro leto je že mimo: čuj, že polnoč bije. 
Novo leto naj zasije! 

 
(Janez Menart) 
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Štipendije za člane Društva hemofilikov Slovenije 
 
Na spletni strani društva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiščete 
Pravilnik o štipendiranju (Koncentrat št. 2 - oktober 1999, popravki št. 25, 
februar 2005), razpis štipendij šol. l. 2009/2010 (Koncentrat št. 52 - avgust 
2009) in poročila komisije za štipendije (zadnje poročilo v Koncentratu št. 49, 
februar 2009). 
 

 
 

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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Tematsko in vsebinsko kazalo Koncentratov  

od št. 49 do št. 54 
 
Tema Naslov Koncentrat Rubrika 

Step up reach out 2008 št. 49,  
februar 2009 

Aktualno 

Kako starši razložijo svojim 
otrokom, 2. del 

št. 49,  
februar 2009 

Prebrali smo za 
vas 

Skupaj zmoremo št. 50,  
april 2009 

Aktualno 

Kako starši razložijo svojim 
otrokom, 3. del 

št. 50,  
april 2009 

Prebrali smo za 
vas 

Novozelandec s kajakom po 
Podantarktičnem morju 

št. 50,  
april 2009 

Hemofiliki po 
svetu 

Novi pristopi pri poučevanju 
otrok o hemofiliji, 1. del 

št. 51,  
junij 2009 

Prebrali smo za 
vas 

SURO 2009 št. 52,  
avgust 2009 

Aktualno 

Novi pristopi pri poučevanju 
otrok o hemofiliji, 2. del 

št. 52,  
avgust 2009 

Prebrali smo za 
vas 

Celostna oskrba hemofilikov – 
slovenski model 

št. 53,  
oktober 2009 

Aktualno 

Spet smo skupaj, močnejši 
smo! 

št. 53,  
oktober 2009 

Pričevanja od tu 
in tam 

Hemofilija 

Novi pristopi pri poučevanju 
otrok o hemofiliji, 3. del 

št. 53,  
oktober 2009 

Prebrali smo za 
vas 

 Enakovredni nosilci oskrbe št. 54, 
december 2009 

Aktualno 

Nikoli ne obupajte št. 50,  
april 2009 

Pričevanja od tu 
in tam 

Ostale motnje 
strjevanja krvi 

Življenje s pomanjkanjem 
faktorja XI 

št. 50,  
april 2009 

Pričevanja od tu 
in tam 

Druge krvne 
bolezni 

20 let presaditev krvotvornih 
matičnih celic v Sloveniji 

št. 54, 
december 2009 

Aktualno 

Kongresi XXII. konferenca EHC št. 51,  
junij 2009 

Kongresi 

Štipendije - poročilo komisije 
za štipendije 

št. 49,  
februar 2009 

Socialni programi 
FIHO 

Socialni programi 
FIHO 

Štipendije - razpis štipendij št. 52,  
avgust 2009 

Socialni prigrami 
FIHO 
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Tema Naslov Koncentrat Rubrika 

50 številk našega glasila št. 50,  
april 2009 

Aktualno 

Več nas je v društvu, močnejši 
smo v javnosti 

št. 51,  
junij 2009 

Aktualno 

Zavezani spremembam v 
hemofiliji 

št. 51,  
junij 2009 

Aktualno 

Osmi spominski dan na Polici št. 52,  
avgust 2009 

Aktualno 

Preselili smo se št. 53,  
oktober 2009 

Aktualno 

Dejavnosti 

Pišemo zgodovino DHS - leto 
2009 

št. 54, 
december 2009 

Aktualno 

Življenje bi lahko bilo en velik 
vesel oder – Drago Repnik 

št. 49,  
februar 2009 

Hemofiliki se 
predstavljajo 

Hemofiliki se 
predstavljajo 

Portreti občutkov – Gabrijel 
Vrhovec 

št. 51,  
junij 2009 

Aktualno 

Hemofilik Hinko 
/ Strip 

 v vseh 
številkah 

Hemofilik Hinko 
/ Strip 

Pomembne 
telefonske 
številke 

 v vseh 
številkah 

 

Poročila o 
samozdravljenju 

 v vseh 
številkah 

 

Zbirajmo nove 
člane 

 v vseh 
številkah 

 

Prejeli smo  v vseh 
številkah 

 

Kazala Tematsko in vsebinsko kazalo 
po rubrikah od št. 49 do št. 54 

št. 54 
december 2009 

Kazala 

 
Mirjam Berčič 

 



Koncentrat novic Društva hemofilikov Slovenije
Izdaja Društvo hemofilikov Slovenije, Tavèarjeva 2, Ljubljana

Davèna številka: 56303319
Transakcijski raèun: Nova ljubljanska banka 02222-0014946590

Domaèa stran na svetovnem spletu:
www.drustvo-hemofilikov.si

Elektronska pošta:
hemofilija@siol.net

Uredila: Mirjam Berèiè
Prelom: Vili Prodan

Ilustracije: Gabrijel Vrhovec
Oblikovanje: Dušan Weiss in Ada Poklaè (naslovnica)

Tisk: Prograf, Ljubljana
Odgovarja in lektorira: Jože Faganel

Brez skupinske slike tudi v Olimju ni šlo.
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