st. 54, december 2009

Joze Faganel je ob Dnevu bolnikov v Olimju izrogil
dr. Jozetu Pretnarju knjizno darilo.




POMEMBNE TELEFONSKE STEVILKE (14.11.2009)

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE
Sedez: Tavcarjeva 2, Pisarna: Bohoriceva 20/klet
elektronska pos$ta: hemofilija@siol.net

(8"—14" 01 /4301 521
(v nujnih primerih) 041 / 540 520

CENTER ZA HEMOFILIJO, Bohoriceva 20
Vodja prim.Majda Benedik Dolnic¢ar, dr.med.
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavcer

tel 01/5229 305
faks 01/522929%4

PEDIATRICNA KLINIKA - CENTRALA
Hemato-onkoloska ambulanta

sestra Ana Rober, sestra Mira Licer
Hemato-onkoloski oddelek

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

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

01/5229 090

01/5229239
01/5229 215,01 /5224 055
0175229256
01/5229 256
01/5223 964
01/5224 056

KLINICNI CENTER — CENTRALA
Hematoloski oddelek

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

prof. dr. Peter Cernel, (predstojnik)
glavna sestra: VMS Irena Skoda

01/5225 050
01/5224 883
01 /5224 945
01/5223 134
01/5224 945
01/5223 135
01 /5224 746

Hematoloska ambulanta — NjegoSeva 4
VMS Branka Zaloznik

Sprejem

Zdravnik — ambulanta

Ambulanta za hemofilike (dr. Zupanova)

01/5225 245
01/5222330
01 /5222260
01/5222 259

Internisti¢na prva pomo¢ URGENCA, Bohoriceva
glavna sestra

01/5224 266
01/5224351,01/5222 361

ORTOPEDSKA KLINIKA, Zaloska 9, centrala
doc. dr. Janez Brecelj, dr. med.

DMS Natasa Veselica (otr. odd.)

DMS Ana Marolt (odd. B)

DMS Magda Perusko (odd. C)

01/5224 485

01/5224 177
01/5224 178

Fizioterapevtska ambulanta za hemofilike
Metka Kozin (vodja ambulante)

Petra Dov¢ (vodja fizioterapevtov)

Barbara Dolinar, Klara Lavrenc¢i¢ Bandur

01/5223 662

Ortopedska ambulanta — NjegoSeva 4
naro¢anje Branka Jagodi¢
VMS Mateja Ruzi¢

01/5222 441
01 /5222 455

INFEKCIJSKA KLINIKA, Japljeva 2, centrala
doc. dr. Mojca Matic¢i¢, dr. med.

doc. dr. Janez Tomazi¢, dr. med.

prim. dr. Ludvik Vidmar, dr. med.

01/5224210
01/5224-130, 01 / 5222-618
01/5222-629, 01 /5222 591
01/5224-128,01 /5222 619

STOMATOLOSKA KLINIKA, Zaloska, centrala
dr. Jelka Jozef
dr. Alenka Pavli¢

01/5224 255
01/5224 386
01/5224 271

ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO, Slajmerjeva 6 01/5438 100

Izdaja pripravkov, mag. Mateja Perko
dr. Dragoslav Domanovi¢, dr. med.
Marjeta Golli Gadzijev, dr. med.

dop. 01 /5438 120, pop. 01 / 5438 111
01/5438 123
01/5438 112
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Porocila o samozdravljenju
Zbirajmo nove Clane

Pristopna izjava na ovojnem listu
Nasi sponzorji na ovojnem listu

=g :
Sexs POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU
Vsi hemofiliki, lgi 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 Poro¢ilo o
samozdravljenju v WORD oziroma PDF datoteki, ki si ga lahko shranite na svoj
racunalnik in izpolnjenega posljete po elektronski posti (hemofilija@siol.net), ali pa ga
natisnete in posljete po navadni posti.

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

Enakovredni nosilci oskrbe

Objavljamo razgovor s predsednikom nasega drustva Jozetom Faganelom, ki ga
je za Revijo Zdravje vodila novinarka te revije Ursa Blejc. Objavijen je bil v
avgustovski stevilki revije ZDRAVJE (st. 354, 2009)
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Tezava ni v tem, da krvavijo mocneje, ampak v tem, da ne nehajo krvaveti.
Krvavijo lahko znotraj, nevidno, in zaradi teh krvavitev v sklepe so danes
Stevilni iz starejSe generacije gibalno prizadeti. V zadnjih letih visoko ucinkovit
sistem oskrbe omogoca vse boljse Zivijenje bolnikov s prirojenimi motnjami v
strievanju krvi. K njegovi vzpostavitvi so v veliki meri prispevali kar sami —
zdruzeni v Drustvo hemofilikov Slovenije. Prav po zaslugi njihove dobre
organizacije poznamo natancno Stevilo slovenskih bolnikov s prirojenimi
motnjami strjevanja krvi — 422 jih je.
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Drustvo zdruzuje osebe s prirojenimi motnjami strjevanja krvi, bodisi zaradi
pomanjkanja ene od beljakovin za strjevanje (faktorjev) bodisi zaradi
bolezenskega delovanja trombocitov (krvnih plos¢ic). Najbolj znana med njimi
je hemofilija. Ceprav je ve¢inoma prirojena, se tretjina genskih okvar pojavi na
novo. Vsi primeri bolezni so zapisani v registru, ki ga za Nacionalni center za
hemofilijo vodi drustvo. Hemofilijo A ima 176 bolnikov, hemofilijo B jih ima
20, 136 pa jih ima manj znano von Willebrandovo bolezen.

Obsojeni na lezanje

V zacetku 50-tih let je bilo pricakovano trajanje Zivljenja hemofilikov komaj 15
let. Danes se je to bistveno spremenilo in zdaj hemofiliki doZzivijo priblizno
enako starost kot ostali, nam je povedal prof. Joze Faganel, predsednik drustva.

»Desetletja so bile bolezenske tezave povezane s popolnim lezanjem in
negibljivostjo, s strasnimi boleCinami, ki jih takrat niso zdravili, ker niso vedeli,
da so tako strasne,« razlaga.

Ce bolnik nima ali ima zelo malo faktorja za strjevanje krvi, so namre¢ njegove
vodilne tezave krvavitve v sklepe in miSice brez o€itne poskodbe. »V mojem
otroStvu je to pomenilo skoraj nenehno odsotnost iz Sole, stalno lezanje v
postelji. Krvavitvi v kolena je sledila krvavitev v komolcu, gleznju in tako dalje.
Vsi ti izlivi krvi povzrocajo spremembe v sklepih in vodijo v invalidnost. Tako
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imajo vsi hemofiliki moje generacije motnje gibljivosti.«

Mlajsim se je godilo bolje, ker je njihovo zdravljenje Ze od vsega zacCetka
ucinkovitejSe. Sodobno zaustavljanje in prepreCevanje krvavitev poteka s
transfuzijami koncentratov strjevalnih faktorjev, pripravljenih iz krvne plazme,
ki si jih najbolj ogroZzene osebe vbrizgavajo same doma, zadnja leta tudi s
sinteti¢nimi, tj. rekombinantnimi faktorji.

Sami najbolje vedo

Pomembna prelomnica je bila uveljavitev nadomestnega ambulantnega
zdravljenja z manjkajo¢im faktorjem takoj, takoj ko bolnik zazna krvavitev.
»Hemofilik jo zazna prej kot zdravnik,« poudari sogovornik, ki to ve iz lastnih
izkuSenj, saj je bil tudi pobudnik takojSnjega ukrepanja. Leta 1973 je, dan pred
diplomskim izpitom, nerodno stopil na stopnicah in vedel, da se bo zacela
krvavitev v koleno, saj je Ze &util prve znake. Sel je na pediatri¢no kliniko, kjer
mu je zdravnik — ko mu je razlozil, da brez zdravljenja verjetno ne bo mogel na
izpit — res dal krvni pripravek, kar je zaustavilo krvavitev na samem zacetku.

Podobno prakso so v tujini ze 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
pohujsanje — tako drago zdravilo uporabiti v ambulanti za nekaj, kar sploh ne
vidimo.«

A takoj$nje zdravljenje je zagotovo upravi¢eno, saj prepreci razvitejSo krvavitev,
zaplete in ne nazadnje tudi nadaljnje stroske. V zacetku devetdesetih let je prav
na pobudo drustva nastala mreza ustanov (vse regionalne bolniSnice in nekateri
zdravstveni domovi), ki lahko takSno pomoc¢ zagotavljajo.

Prof. Joze Faganel, predsednik Drustva hemofilikov Slovenije: »Ker nas je
malo, zdravstvo nasih potreb ne zazna, zato moramo sami skrbeti, da se nas glas
v javnosti slisi. Le tako so bolezni, ki so sicer redke, delezne pozornosti.«

Hitrost in preglednost

Z ustanovitvijo drustva 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 mrezo, ki je zgledna celo za tujino,« meni prof. Faganel. Za
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koncentrate krvnih faktorjev skrbi centralizirani Zavod za transfuzijsko
medicino, stroSke 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 ucinkovita, 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 ¢akati. Na Zavodu za transfuzijo
pa deluje sluzba, ki zna ukrepati tudi v nujnih primerih in pripelje potrebno
zdravilo tudi na oddaljeno mesto,« zagotavlja predsednik drustva.

Navaja Se eno pomembno korist take organizacije: »Omogo¢a natan¢no
zapisovanje vseh infuzij, bolni$ni¢nih in ambulantnih, v register, in s tem
sledljivost krvnih pripravkov. Tako nacionalno zbiranje podatkov je v svetu
edinstveno. Veckrat smo povabljeni, da ga predstavimo tudi v tujini.«

Ne zbolevajo le moski!

Med ljudmi je pogosto prepricanje, da za motnjami strjevanja krvi obolevajo le
moski, medtem ko so Zenske najveckrat le prenasalke okvarjenih genov. To res
velja za hemofilijo, vendar zbolevajo tudi Zenske, a za javnosti manj znano, a
enako pogosto von Willebrandovo boleznijo, ki povzroca podobne tezave kot
hemofilija, tudi sklepne krvavitve. Zenskam z nezdravijeno boleznijo tezave
povzrocajo tudi dolge menstrualne krvavitve in zapleti pri nosecnosti ter porodu.
»S to boleznijo skrito Zivijo cele generacije, ne da bi se obrnile na ustrezno
pomoc. Babica, mama in héi imajo lahko mesecne krvavitve po tri tedne. Strasne
krvavitve se lahko pojavijo tudi ob porodu, stevilnim Zenskam so zaradi njih
odstranili maternico. Raziskave so pokazale, da je imela kar polovica Zensk, ki
so jim v Zdruzenih drzavah Amerike odstranili maternico zaradi krvavitve, von
Willebrandovo bolezen, a nihce ni pomisli na to moznost,« pove prof. Faganel. V
Drustvu hemofilikov Slovenije nacrtujejo izobrazevanje ginekologov na tem
podrocju, kajti ¢e bolezen poznamo, tudi porod lahko ob uravnavanju krvavitve
(ne smejo je popolnoma zaustaviti) mine brez zapletov.

Hemofiliki, hvala!

Drustvo 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 groznja za vse prejemnike transfuzije — aids. Po Evropi in
svetu je bolezen dejansko vzela zivljenje Stevilnim bolnikom, tudi Stevilnim
bolnikom s hemofilijo, ki so prejeli okuzene krvne pripravke.

V Sloveniji se jih je okuzilo 16, razmeroma malo, glede na Stevilo okuzenih v
svetu. Takrat ni bilo denarja za krvne pripravke iz tujine, kjer je bila pogostnost
okuzb vedja, »... a tezko bi rekli, da nas je epidemije 'redila' revi¢ina. Ce ne bi
varcevali, bi lahko Ze takrat kupovali varne pripravke; ze v dobi pred aidsom so
namrec zaceli izdelovati tudi toplotno obdelane koncentrate, ki preprecujejo tako
okuzbo s hepatitisom kot tudi s HIV-om,« opozarja prof. Faganel. Ravno zato
drustvo Se danes pazljivo spremlja novosti v zdravljenju in sodeluje na raznih
konferencah in kongresih v tujini.

V tistem Casu so v drustvu odigrali odlocilno vlogo. »V imenu vseh prejemnikov
krvnih transfuzij smo zahtevali, da v Sloveniji testirajo vso oddano kri.
Jugoslovanska politika je Zelela sklepati kompromise, da bi testirano kri
zagotovili samo za hemofilike, a mi smo vztrajali, da jo je treba zagotoviti za
vse. Tudi za ponesrecence. 6. januarja 1986 smo to dosegli.«

A 7zal je ravno prizadevanje za testiranje darovane krvi na HIV hemofilikom
krepko otezilo Zivljenje, postali so ozigosani s pe¢atom Se bolj ozigosane bolezni
— aidsa. »To je bilo strasno obdobje. Zobozdravniki stomatoloske klinike so nam
v celoti odklonili konzervativno zdravljenje, vsem hemofilikom, ne glede na
okuzenost,« se spominja, prof. Faganel.

Pozneje je slovenska drzava za tiste, ki so se okuzili s krvnimi transfuzijami,
¢astno poskrbela za odskodnino v obliki mese¢ne rente.

Od otrok do starostnikov

Sogovornik pove, da so imeli manj uspeha pri preprecevanju okuzbe s
hepatitisom C. »Ker je bil HIV tedaj tako velika groznja, smo predolgo molcali o
hepatitisu C. Tako smo danes vsi, ki smo prejemali pripravke do srede 90-tih let,
okuzeni. Danes nevarnosti ni — zaradi testiranja krvi in virusnega inaktiviranja
plazme in ker imamo tudi veliko rekombinantnih faktorjev.«

Zdaj imajo bolniki z motnjami strjevanja krvi moznost docakati obiCajno starost.
Pestijo jih podobne tezave kot vse ostalo starejSe prebivalstvo, tudi pridruzene
kroni¢ne bolezni. S tem so pred zdravstvom novi izzivi, saj je zdravljenje pri
osebah z motnjami strjevanja krvi zagotovo zahtevnejSe. »Vc¢asih je bila to
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pediatri¢na bolezen, danes jo lahko spremljajo tudi gerontoloske motnje. Ce se
nam je nekdaj zdelo, da je hemofilik reSen vseh odloc¢ilnih skrbi, ko ima pri sebi
faktor in si ga sam vbrizgava, se bomo najbrz slej ko prej soocili s tezavo, ko bo
nek hemofilik z demenco vse skupaj zameSal in se ne bo ve¢ sposoben
oskrbovati sam. Na ta problem $e nismo naleteli, a moramo biti pripravljeni.«

Ljudje si véasih narobe predstaviljajo, da otrok s hemofilijo, ki se malo ureze v
prst, lahko zZe kar izkrvavi. Te drobne krvavitve niso tako pomembne, kot so
pomembne skrite notranje krvavitve.

Skrbijo za vse

Drustvo hemofilikov Slovenije ima status humanitarne organizacije in skrbi ne
le za svoje &lane, ampak tudi za vse ostale bolnike. Clanstvo je brez &lanarine,
podpisati pa je treba le pristopno izjavo in predsednik drustva si zeli, da bi bilo
¢lanov ¢im ved Ze zaradi ve¢jega druzbenega vpliva. Zeli si, da bi bili v&lanjeni
tudi druzinski Clani, »saj je to nekaksna vzgoja k solidarnosti, ki je v danasnjih
Casih zelo pomembna.«

Dejavnosti drustva zajemajo:

vodenje registra z dokumentacijo vseh infuzij
izobrazevanje zdravstvenih delavcev in prostovoljcev
socialna sluzba

programirana rekreacija

pomoc pri prevozih gibalno oviranih

spodbujanje Solanja s Stipendijami

psiholoska pomoc¢

publicisti¢na dejavnost

knjiznica

spletna stran.

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

Koncentrat novic — glasilo drustva — ima za posiljanje po posti prikrito
naslovnico, ker je bolezen povezana z oZigosanostjo, ki se je razvila v casih, ko

so hemofilijo tesno povezovali z aidsom.

Programirana rekreacija zajema Sportno-rekreativne dejavnosti. »Te so zelo
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pomembne za vzdrzevanje miSicja, s Cimer preprecujemo 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 otrostvu v $oli sploh nismo hodili k telovadbi. Zdaj pa
zelimo, da se mladi ¢im ve¢ gibajo, povemo jim le, pri katerih S$portih so
omejitve.«

V vrtcu in $oli naj bi bili ucitelji in vzgojitelji tako kot star§i dobro seznanjeni s
to boleznijo, da poskrbijo za zdravstveno pomoc, ¢e opazijo zacetno krvavitev.
Drustvo poskrbi, da ob vstopu otroka s hemofilijo v Solo ali vrtec le-tega obisce
ekipa medicinske sestre, zdravnika in predstavnika drustva.

»Vsi ti programi so pomembni, ker Zelimo bolnikom omogociti ¢im bolj
normalno zivljenje, s tem da jim na vseh stopnickah na poti do odraslosti
pomagamo,« $e ugotavlja prof. Joze Faganel, predsednik Drustva hemofilikov
Slovenije.

Kam po pomo¢

Drustvo hemofilikov Slovenije

Sedez: Tavcarjeva 2, Ljubljana

Prostori: Center RS za hemofilijo, Bohoriceva 20, Ljubljana
E-posta: hemofilija@siol.net

Spletni naslov: http://www.drustvo-hemofilikov.si

Tel: 01 522 93 05, 041 540 520

/ Prispevke za Koncentrat novic Drustva hemofilikov Slovenije

nam poSljite na naslov:
Drustvo hemofilikov Slovenije,
Tavcarjeva 2, 1000 Ljubljana
s pripisom za Koncentrat,
ali pa na elektronski naslov mirjam.bercic@gmail.com.
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20 let presaditev krvotvornih mati€nih celic v Sloveniji

Prvo soboto v oktobru (3. 10. 2009) smo se zbrali v Hotelu Sotelia v Olimju pri
PodCetrtku, kjer je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi organiziralo dan
bolnikov v okviru Zdruzenja hematologov Slovenije in Zdruzenja za
transfuzijsko medicino Slovenskega zdravniSkega drustva, ki vsako leto
organizira izobrazevanje zdravstvenih strokovnjakov. Letos sta se Drustvu
bolnikov s krvnimi boleznimi pridruzila tudi nase drustvo, Drustvo hemofilikov
Slovenije in Drustvo bolnikov z limfomom. Ta druStva povezuje rdeCa nit —
motnja, povezana s krvjo, ki pa je lahko prirojena, pridobljena, tudi rakava ...
Sodelovanje med drustvi, v katerih se zdruzujejo bolniki s krvnimi boleznimi v
Casu zdravljenja in po njem, je pravi na¢in sodelovanja in povezovanja. Namen
dneva bolnikov je torej druZenje, sodelovanje in povezovanje med bolniki. S
sreCanjem ob Dnevu bolnikov Zelimo vsem udeleZzencem povedati, kako zelo je
pomembno zdruzevanje bolnikov. »Kajti druStva ustanovijo ljudje, ki jih je
zdruzila tezka izkus$nja v Zivljenju,« je v svojem pozdravnem govoru poudarila
Majda Slapar, predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi.
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SreCanje s strokovnim naslovom 20 let presaditev
krvotvornih mati¢nih celic v Sloveniji je potekalo v
Apart hotelu Rosa v Olimju, program pa je povezovala
¢lanica druStva Martina Mlakar. Vsi prisotni so dobili
gradivo, katerega sestavni del je bila tudi oktobrska
Stevilka nasega glasila. Za udeleZence sreCanja je bil
organiziran avtobusni prevoz, veliko pa jih je prislo tudi

z lastnim prevoznim sredstvom.

Pozdravnemu nagovoru Majde Slapar je sledila njena
predstavitev Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi, ki je
bilo ustanovljeno in uradno registrirano 13. 12. 1995.
Sprva je drustvo, katerega prvotni namen so bila srecanja,
izmenjava izkuSenj, samopomo¢ in moralna opora
bolnikom, ki se trenutno zdravijo, $telo enajst ¢lanov.
Stevilo je do danes naraslo na 330 iz vse Slovenije, s tem
pa se je povecal obseg programov delovanja drustva.
Drustvo ima status humanitarne organizacije kroni¢nih
bolnikov in status drustva, ki deluje v javnem interesu na

podroc¢ju zdravstva. Drustvo se financira iz sredstev Fundacije za financiranje
invalidskih in humanitarnih organizacij FIHO in z donatorskimi sredstvi.

Drustvo ima naslednje programe delovanja:

1.

Izvajanje preventivnih programov za ohranjevanje zdravja, izboljSanje
kakovosti zivljenja in preprecevanje negativnih pojavov: izobrazevanje,
zdravilisko zdravljenje, nakup tehni¢nih pripomockov za izbolj$anje
kakovosti bivanja v bolni$nici, informacije o kemoterapiji in presaditvi
krvotvornih mati¢nih celic, izboljSanje psihosocialnega stanja med in po
zdravljenju ....

2. Socialni program — socialne pomoci posameznikom in skupinam: enkratne
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pomoci, Stipendije, pomo¢ socialno ogrozenim druzinam, obiski in obdaritev
ob novem letu na oddelku za hematologijo v Klinicnem centru in na
Pediatri¢ni kliniki ....

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

4. Psiholoska podpora bolnikom.

5. Sportna, rekreativna in kulturna dejavnost: ekskurzije po Sloveniji in tujini,
pohodnistvo ....

»Ko pride Cas bolezni, se pojavlja veliko vprasanj, predvsem: Kako naprej? Na
veliko vprasanj pa lahko odgovori le tisti, ki je to pot prehodil sam,« je v svoji
predstavitvi povzela Majda Slapar.

Po pozdravu predstojnika Klini¢nega oddelka za hematologijo Univerzitetnega
kliniénega centra v Ljubljani prof. dr. Petra Cernel¢a so si zbrani ogledali film z
naslovom Zdaj je vsak dan lep, ki prikazuje zivljenjsko zgodbo ¢lanice drustva
Erike PetraC, povezano z boleznijo, pri kateri je bila potrebna presaditev
kostnega mozga. Glavni moto te zgodbe in tudi drugih podobnih je: »Ne smemo
se predatil«

O transplantaciji kostnega mozga (krvotvornih mati¢nih
celic) — vc€eraj, danes, jutri je predaval vrhunski
strokovnjak na tem podro¢ju prim. Joze Pretnar iz
Klini¢nega oddelka za hematologijo Univerzitetnega
kliniénega centra v Ljubljani. Povedal je, da se je
presajanje kostnega mozga v zadnjih desetletjih
uveljavilo kot najuspesnejSe zdravljenje poprej
vec¢inoma neozdravljivih bolezni krvotvornih organov,
predvsem levkemij. V zadnjih letih pa se ta nacin
uveljavlja vse bolj tudi pri zdravljenju nekaterih rakavih
pa tudi drugih bolezni.

Dr. Pretnar je predstavil nacine presajanja krvotvornih mati¢nih celic, indikacije
za zdravljenje s presajanjem krvotvornih mati¢nih celic. Prisotni so izvedeli,
kaksni so nacini zbiranja krvotvornih maticnih celic, kako bolnika pripravijo na
presaditev in kak$ni so mozni zapleti. Zanimivo pa je bilo prisluhniti tudi
zgodovini presajanja krvotvornih mati¢nih celic v svetu in pri nas. Prvo
presaditev so opravili ze leta 1957 v ZDA pri bolnikih z akutno levkemijo., v
Jugoslaviji leta 1983, v Sloveniji pa leta 1989, leta 2002 pa prvo transplantacijo
krvotvornih mati¢nih celic nesorodnega darovalca..
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Sledila je predstavitev Nacionalnega programa presajanja alogenskih
krvotvornih mati¢nih celic in delovanja slovenskega registra prostovoljnih
nesorodnih darovalcev krvotvornih mati¢nih 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 mati¢nih celic,
registracija darovalca, zagotavljanje anonimnosti in
varnosti osebnih podatkov, zascita darovalcev, iskanje
nesorodnih darovalcev krvotvornih mati¢nih celic za
bolnike iz tujine in iskanje nesorodnih darovalcev
krvotvornih mati¢nih celic za naSe bolnike v tujih
registrih. Mag. Tonejc je razlozil, kako pripravijo darovalca na odvzem
krvotvornih maticnih celic, kako poteka odvzem, kako opravijo transport, o
spremljanju darovalcu po opravljenem odvzemu krvotvornih mati¢nih celic.

Glavna medicinska sestra Univerzitetnega klini¢nega centra
v Ljubljani Ernestina Kos Grabnar je predstavila Svet
pacientov kot partner za izboljSevanje zdravstvene oskrbe
pacientov. Leta 2008 je bil ustanovljen Svet pacientov z
namenom okrepitve partnerskega odnosa z bolniki in
prispevati k uresnicevanju cilja, »Pacient v srediScu
pozornosti UKC Ljubljana.« Vodstvo UKC Ljubljana se
l zaveda, da je treba okrepiti partnerski odnos z bolniki v

, smislu iskanja povratnih informacij, nudenja pomoci,
nasvetov, informacij o zdravljenju, Zivljenju z boleznijo in samopomocjo v
okviru drustev. Sodelovanje s civilno druzbo pomeni dodano vrednost, pomeni
zavedanje, da le skupaj lahko naredimo ve¢ in bolje. Medicinske sestre dobro
vedo, kaj pomeni dobro sodelovanje z bolnikom, s svojci, kaj pomeni, ko
spregovori ozdravljeni bolnemu. Ko se soo¢i$ z boleznijo, je najprijetnejsi obliz
Clovek, ki je sam uspesno prehodil pot do ozdravitve. Vsi Clani Sveta so
posamezniki z veliko energije, pozitivne naravnanosti in Zelijo spreminjati
okolje v dobro bolnikov.

V kratkem odmoru so se udeleZenci srecanja okrepcali pred dvorano in zaceli s
prijetnimi pogovori, ki so jih nadaljevali po kosilu.
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Po odmoru pa je predstavil slovenski model celostne oskrbe
hemofilikov predsednik Drustva hemofilikov Slovenije prof.
Joze Faganel.

Njegovo predavanje smo v celoti objavili v oktobrski Stevilki
Koncentrata. Joze Faganel na zelo zanimiv nacin podaja tudi
resne vsebine, saj jih zna hudomusno »zaliniti« z resni¢nimi
zgodbicami, ki so se dogajale v njegovem otrostvu 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 vcasih. Velik poudarek je dal slovenskemu modelu
celostne oskrbe hemofilikov, ki je edinstven v svetu, saj se je pri nas
hemofilikom uspelo vriniti med soodlocujoce pri ustvarjanju nacionalne doktrine
zdravljenja in pri nacionalni oskrbi s koncentrati za nadomestno zdravljenje.
Hemofiliki so s svojim drustvom 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 o€itni, od nacionalnega registra, izobrazevanja
hematologov do soodlocanja o naértovanju koli¢in 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 Se kratka predstavitev ostalih dejavnosti DruStva hemofilikov
Slovenije: Stipendiranje, subvencioniranje prevozov za gibalno ovirane,
programirana rekreacija, pridobivanje in vzdrZevanje licence za samoterapijo,
informiranje. Svoje predavanje je Joze Faganel zakljucil z mislijo pokojne prof.
dr. Majde Benedik:

Zdravnik ne sme biti usodovec in odlocati,
kako naj bolnik z boleznijo zivi
in kaj naj v zivljenju doseze.
Po svoji predstavitvi slovenskega modela celostne oskrbe hemofilikov je Joze
Faganel v imenu Drustva hemofilikov Slovenije izro€il knjizna darila v zahvalo
predsednici Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi, Majdi Slapar; dr. Jozetu
Pretnarju, ki se ne ukvarja le z bolniki s krvnimi boleznimi ampak tudi s
hemofiliki, saj mu je na zacetku njegove poklicne kariere prav nase drustvo
omogocilo izobrazevanje o hemofiliji v Londonu (Royal Free Hospital); Blazu
Kondzi, predsedniku Drustva bolnikov z limfomom, ter Marjani Bozjak,
dolgoletni medicinski sestri na oddelku za hematologijo Klini¢nega centra v
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Ljubljani in zdaj podpredsednici Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi.

Blaz Kondza, predsednik Drustva bolnikov z limfomom
je predstavil to mlado drustvo, ki je bilo ustanovljeno
Sele leta 2005, katerega glavne naloge so medsebojna
pomo¢ na novo zbolelim in njihovim druZinam,
ozavesCanje SirSe javnosti o limfomih in sodelovanje z
ostalimi organizacijami doma in po svetu, ki se borijo za
boljsi jutri bolnikov z rakom limfnega zilja.

Zobozdravnica Tanja Tomazevic¢
nam je povedala, da skrb za ustno
zdravje ni nikoli prepozna ali nepotrebna. Vsi bi si
morali prizadevati za svetle¢ nasmeh in zdrave zobe in
obzobna tkiva ter nam razlozila, kako to doseZemo. Prav
tako ustne higiene ne smemo zanemariti, ¢e zbolimo za
drugimi, hujsimi boleznimi, ki vplivajo na zdravje zob in
ustne votline zradai samega zdravljenja z obsevanji in
dolocenimi zdravili.

Strokovni del srecanja smo zakljucili s skupinsko sliko pred Apart hotelom
Rosa, potem pa smo se odpravili v nekaj 100 metrov oddaljeni Hotel Sotelia na
kosilo, kjer so udelezenci sre¢anja ob dobri hrani prijetno kramljali in si
izmenjevali izkusnje.

Po kosilu so nekateri odsli na krajsi sprehod po okolici, drugi pa so kramljali
naprej ob kavi na prijetnem soncku, ki nas je grelo to popoldne. Morda je celo
komu uspelo sko€iti v bazen. Proti veCeru je avtobus odpeljal nazaj proti
Ljubljani.

Tekst in fotografije Mirjam Berci¢
Vir: Majda Slapar, Marjana BozZjak, 20 let presaditev krvotvornih maticnih celic
v Sloveniji: Dan bolnikov, Podcetrtek, 3. oktober 2009

Drustvo hemofilikov Drustvo bolnikov s krvnimi

.. .. Drustvo bolnikov z limfomom
Slovenije boleznimi
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PiSemo zgodovino Drustva hemofilikov Slovenije
Leto 2009

21. marec: srecanje DHS, tokrat zadnji¢ v predavalnici Pediatricne klinike
na Vrazovem trgu.

18. in 19. april: kolesarski vikend v Prekmurju, kjer ob svetovnem dnevu
hemofilije Joze Faganel v Dijaskem domu v Murski Soboti podeli
priznanje dr. Majde Benedikove prof. dr. Ljerki Glonarjevi za zZivljenjsko
delo pri zagotavljanju varnih krvnih pripravkov za nadomestno
zdravljenje, zlasti za odlo¢no, strokovno in eti¢no ravnanje pri uveljavitvi
pravic prejemnikom krvi, okuzenim s HIV.

21. april: Farmacevtska druzba Bayer na gradu FuZine organizira simpozij,
ki se ga udelezijo predavatelji iz Belgije, Berlina in Nizozemske ter nasi
hematologi. Moderator je bila dr. Majda Benedik Dolnicar. Dr. Irena
Preloznik 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 docakajo 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 Pediatri¢no kliniko na Bohori¢evi 20.

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

3. — 6. september: Aktivna udelezba nasih ¢lanov na tretjem letnem kampu
Drustva hemofilikov Hrvatske v Sibeniku. ***

11. —13. september: Udelezba na 22. sreCanju Evropskega zdruzenja
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 mati¢nih
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celic v Sloveniji, kjer je Joze 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 druzba Baxter organizira simpozij na
Ljubljanskem gradu na temo izkusnje pri zdravljenju hemofilije z

rekombinantnim faktorjem VIII (Advate), moderator dr. Dusan Andoljsek.
skskok

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

ZBIRAJMO NOVE CLANE

Prostovoljci DHS skrbijo za nas:

da imamo reden stik s specializiranimi fizioterapevtkami,
da dobivamo glasilo Koncentrat,

da prejemamo Stipendijo,

da imamo subvencioniran prevoz in rekreacijo,

da imamo celostno oskrbo in sodobno zdravljenje,

da se strokovno reSujejo specifi¢ni socialni problemi,

da se izobrazujemo za Zivljenje z boleznijo.

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

Cemu?

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

e Da izrazim pripadnost skupnosti ljudi s sorodnimi tezavami.

¢ Da bo Drustvo v javnosti bolj prepoznavno in zato vplivnejSe.

o Da bom s svojim zgledom spodbuda ostalim.

Na$e drustvo deluje za vse osebe, ki imajo motnjo strjevanja krvi, njihove druZinske Clane
in prijatelje, strokovne osebe in druge, ki delujejo na podrocjih, na katerih deluje DHS.
Clanstvo v drustvu je brezplacno.

Izpolnjeno PRISTOPNO IZJAVO,
ki je na ovojnem listu glasila,
posljite na naslov:
Drustvo hemofilikov Slovenije
Tavcarjeva 2,

1000 Ljubljana
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Hemofilikom in drugim osebam z motnjo strjevanja krvi
ter njihovim druzinam, vsem nasim prijateljem,
vsem, ki tako ali druga¢e pomagate drustvu
in Centru za hemofilijo RS,
prav tako pa tudi naSim zdravnikom in medicinskim sestram
ter ostalemu zdravstvenemu osebju Zelimo:

Srecno 2010!

Ob novoletni jelki

Cuj, Ze ura polno¢ bije, staro leto je Ze mimo.
Hitro svecico prizgimo, da nam novo vsem zasije.
Svecke bele in rde€e, da bilo bi mnogo srece.

Rdeca svecka, da dobrota zmerom bi bila med nami,
bele svetke, da med nami ne postal bi kdo sirota.
In 8e svecko, da na svetu ne bilo bi vojn v tem letu.

Hitro svecice prizgimo,
svecke bele in rdece, da bilo bi mnogo srece.
Staro leto je Zze mimo: ¢uj, ze polno¢ bije.
Novo leto naj zasije!

(Janez Menart)
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LDOCIALMI PROCRAML -0
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Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije

Na spletni strani drustva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiscete
Pravilnik o Stipendiranju (Koncentrat §t. 2 - oktober 1999, popravki §t. 25,
februar 2005), razpis Stipendij Sol. 1. 2009/2010 (Koncentrat §t. 52 - avgust

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

e = ¢
Ual——{0rb

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

Skrbnik programa: Mojca Kralj

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

Individualno programirana rekreacija
Skrbnik programa: Ales§ Blazeti¢

Ve¢ 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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Tematsko in vsebinsko kazalo Koncentratov
od st. 49 do st. 54

Tema Naslov Koncentrat Rubrika
Hemofilija Step up reach out 2008 §t. 49, Aktualno
februar 2009
Kako starsi razlozijo svojim §t. 49, Prebrali smo za
otrokom, 2. del februar 2009 | vas
Skupaj zmoremo §t. 50, Aktualno
april 2009
Kako starsi razlozijo svojim §t. 50, Prebrali smo za
otrokom, 3. del april 2009 vas
Novozelandec s kajakom po st. 50, Hemofiliki po
Podantarkti¢nem morju april 2009 svetu
Novi pristopi pri poucevanju st. 51, Prebrali smo za
otrok o hemofiliji, 1. del junij 2009 vas
SURO 2009 §t. 52, Aktualno
avgust 2009
Novi pristopi pri poucevanju St. 52, Prebrali smo za
otrok o hemofiliji, 2. del avgust 2009 vas
Celostna oskrba hemofilikov — | §t. 53, Aktualno
slovenski model oktober 2009
Spet smo skupaj, moc¢nejsi §t. 53, Pri¢evanja od tu
smo! oktober 2009 | in tam
Novi pristopi pri poucevanju §t. 53, Prebrali smo za
otrok o hemofiliji, 3. del oktober 2009 | vas
Enakovredni nosilci oskrbe §t. 54, Aktualno
december 2009
Ostale motnje Nikoli ne obupajte st. 50, Pricevanja od tu
strjevanja krvi april 2009 in tam
Zivljenje s pomanjkanjem §t. 50, Pricevanja od tu
faktorja XI april 2009 in tam
Druge krvne 20 let presaditev krvotvornih §t. 54, Aktualno
bolezni maticnih celic v Sloveniji december 2009
Kongresi XXII. konferenca EHC §t. 51, Kongresi
junij 2009
Socialni programi | Stipendije - poro¢ilo komisije | §t. 49, Socialni programi
FIHO za Stipendije februar 2009 | FIHO
Stipendije - razpis §tipendij §t. 52, Socialni prigrami

avgust 2009

FIHO
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Tema Naslov Koncentrat Rubrika
Dejavnosti 50 stevilk nasega glasila §t. 50, Aktualno
april 2009
Vec nas je v drustvu, moénejsi | §t. 51, Aktualno
SmMo Vv javnosti junij 2009
Zavezani spremembam v §t. 51, Aktualno
hemofiliji junij 2009
Osmi spominski dan na Polici | §t. 52, Aktualno
avgust 2009
Preselili smo se St. 53, Aktualno
oktober 2009
Pisemo zgodovino DHS - leto | §t. 54, Aktualno
2009 december 2009
Hemofiliki se Zivljenje bi lahko bilo en velik | §t. 49, Hemofiliki se
predstavljajo vesel oder — Drago Repnik februar 2009 | predstavljajo
Portreti obcutkov — Gabrijel §t. 51, Aktualno
Vrhovec junij 2009
Hemofilik Hinko v vseh Hemofilik Hinko
/ Strip Stevilkah / Strip
Pomembne v vseh
telefonske Stevilkah
Stevilke
Porocila o v vseh
samozdravljenju Stevilkah
Zbirajmo nove v vseh
Clane Stevilkah
Prejeli smo v vseh
Stevilkah
Kazala Tematsko in vsebinsko kazalo | §t. 54 Kazala
po rubrikah od §t. 49 do §t. 54 | december 2009

Mirjam Berci¢




Brez skupinske slike tudi v Olimju ni Slo.

Koncentrat novic Drustva hemofilikov Slovenije
Izdaja Drustvo hemofilikov Slovenije, TavCarjeva 2, Ljubljana
Davcna stevilka: 56303319
Transakcijski racun: Nova ljublianska banka 02222-0014946590
Domaca stran na svetovnem spletu:

www.drustvo-hemofilikov.si
Elektronska posta:
hemofiljo@siol.net
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