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NACIONALNI CENTER ZA HEMOFILIJO, d.f. Bohoric¢eva 20

Vodja prim.Majda Benedik Dolni¢ar, dr.med. tel 01/5229 305
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavcer faks 01/5229 294
PEDIATRICNA KLINIKA - CENTRALA 01/5229 090
Hemato-onkolo§ka ambulanta

med. sestra Ana Rober, med. sestra Mira Licer 01 /5229239
Hemato-onkoloski oddelek 01/5229 215,01 /5224 055
prim. Majda Benedik Dolnicar, dr. med. 01/5229 256
asist.mag. Lidija Kitanovski, dr. med. 01/5229 256
doc.dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik) 01/5223 964
glavna sestra: Marjanca Rozi¢, d.m.s. 01/5224 056
KLINICNI CENTER — CENTRALA 01/5225050
Hematoloski oddelek 01/5224 883
doc. dr. Dusan Andoljsek, dr. med. 01/5224 945
doc.dr. Irena Preloznik Zupan, dr. med. 01/5223 134
prim. JoZe Pretnar, dr. med. 01 /5224 945
prof. dr. Peter Cernelg, dr. med. (predstoinik) 01/5223 135
glavna sestra: Alenka Dobrovoljc, d.m.s. 01/5224 746
Hematoloska ambulanta — NjegoSeva 4

Branka Zaloznik, d.m.s. 01/5225245
Sprejem 01/5222330
Zdravnik — ambulanta 0175222260
Ambulanta za hemofilike (dr. Zupanova) 01/5222 259
Internisti¢na prva pomo¢ URGENCA, Bohoriceva 01/5224 266
glavna sestra 01/5224 351,01 /5222361
ORTOPEDSKA KLINIKA, Zaloska 9, centrala 01/5224 485

doc. dr. Janez Brecelj, dr. med.

asist. dr. Matej Drobni¢, dr. med.
asist. dr. Borut Pompe, spec. ortoped
Natasa Veselica (otr. odd.), d.m.s.

Ana Marolt (odd. B), d.m.s. 01/5224 177
Magda Perusko (odd. C), d.m.s. 01/5224 178
Fizioterapevtska ambulanta za hemofilike 01/5223 662
Metka Kozin (vodja ambulante) 040/ 828 324
Petra Dov¢ (vodja fizioterapevtov ortopedske klinike) 041/504 335
Barbara Dolinar 041/939 968
Klara Lavren¢i¢ Bandur

Franci Tominsek 040/ 834 858
Ortopedska ambulanta — Njegoseva 4

narocanja Branka Jagodi¢ 01/5222 441
Mateja Ruzi¢, v.m.s. 01 /5222455
INFEKCIJSKA KLINIKA, Japljeva 2, centrala 01/5224210
doc. dr. Mojca Mati€i¢, dr. med. 01/5224-130,01 /5222-618
doc. dr. Janez Tomazi¢, dr. med. 01/5222-629, 01 /5222 591
prim. dr. Ludvik Vidmar, dr. med. 01/5224-128,01 /5222 619
STOMATOLOSKA KLINIKA, Zaloska, centrala 01/5224 255
dr. Jelka Jozef 01/5224 386
dr. Alenka Pavli¢ 01/5224271
ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO, Slajmerjeva 6 01/5438 100
Izdaja pripravkov, mag. Mateja Perko dop. 01 /5438 120, pop. 01 /5438 111
dr. Dragoslav Domanovi¢, dr. med., direktor oddelka za predelavo plazme 01/5438 123
dr. Marko Cukjati, dr. med. 01/5438 116

prof.dr. Primoz Rozman, dr. med., strokovni direktor 01/5438 100
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AKTUALNO

PiSemo zgodovino Drustva hemofilikov Slovenije
Leto 2010

11. april: Minilo je 30 let od ustanovnega obcnega zbora Drustva hemofilikov
Slovenije.

14. april: V reviji Moje zdravje, prilogi Dnevnika, je bil objavljen prispevek z
naslovom PravocCasno zdravljenje za aktivno starost, zal z nekaj nerodnimi
formulacijami.

15. april: V reviji Znanost, prilogi Dela, je bil objavljen dolg in izCrpen intervju
s predsednikom DHS, Jozetom Faganelom, z naslovom Ziveti z motnjo
strjevanja krvi je danes lazje, a Se vedno ni brez nevarnosti. Prikazana je celostna
oskrba pri nas in pot do nje, pri kateri je odlo¢ilno sodelovalo prav DHS.

17. in 18. april: kolesarski vikend v Prekmurju, kjer je ob svetovnem dnevu
hemofilije in 30. obletnici delovanja DHS Joze Faganel v Dijaskem domu v
Murski Soboti prejel priznanje dr. Majde Benedikove za dolgoletno
neprecenljivo skrb za kakovostno Zivljenje oseb z motnjami strjevanja krvi.

26. junij: Deveti spominski dan na Polici in srecanje na Kuclju..

10. — 14. julij: 29. kongres Svetovne zveze za hemofilijo v Buenos Airesu v
Argentini. Udelezil se ga je na$ ¢lan Uro§ Brezavscek, ki je sodeloval na
generalni skups¢ini, in skupina slovenskih zdravnikov (dr. Dolnicar, dr.
Kitanovski, dr. Andoljsek)

23. — 26. september: 11. jesenski tabor, Murska Sobota.

22. — 24. oktober: Udelezba na 23. srecanju Evropskega zdruZenja hemofilikov
v Lizboni na Portugalskem. Udelezili so se ga Simon Godec, Vili Prodan,
fizioterapevtka Petra Dov¢ in zdravstveni tehnik Leon Slemensek.
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9. november: strokovno srecanje z naslovom Mozni nacini zdravljenja z zdravili
iz krvi, ki ga je farmacevtska druzba Octapharma organizirala v Modrem salonu
Hotela Union, na katerega je povabila kar nekaj gostov iz tujine.

20. november: Volilni ob¢ni zbor Drustva hemofilikov Slovenije in okrogla
miza o hemofiliji. ZaCetek dostave koncentratov na dom.

Mirjam Bercic

POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU

Vsi hemofiliki in drugi bolniki z motnjo strjevanja krvi smo ob prehodu na
samozdravljenje,
obljubili, da bomo REDNO posiljali POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU
v Nacionalni center 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 na Nacionalni center za
hemofilijo pri Pediatri¢ni kliniki, BohoriCeva 20, Ljubljana (hemofilija@siol.net), ali
pa ga natisnete in posljete po navadni posti.

Posiljajmo porocila redno vsak mesec, kajti ¢e bo prislo do odvzema
pravice do samozdravljenja, bo prepozno! Tako ste obljubili ob vstopu v
program Samozdravljenja na domu. Kdor se temu upira, Zaga vejo, na
kateri sedi skupaj s sotrpini. S porocili dokazujete svojemu odgovornemu
hematologu, da izpolnjujete njegova navodila. Hkrati hranimo dragocene
dokaze o smotrni porabi faktorja za ZZZS, kadar preverja visoke stroske
zdravljenja oseb z motnjo strjevanja krvi.
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11. jesenski tabor

Od 23. 9. do 26. 9. 2009 je potekal 11. jesenski tabor hemofilikov v okviru
zdravstvenega programa Programirana rekreacija za hemofilike.

Enaindvajset udelezencev, od tega 16 bolnikov (11 nasih c¢lanov in 5
hemofilikov iz Hrvaske), se je zbralo v Dijaskem domu v Murski Soboti.
Spremljali so jih nasi sodelavci Janez in Sinja Golob, Sabina Wraber in Rajka
Bavcer. Za zdravstveno oskrbo pa je bila zadolzena visja medicinska sestra
Marina Goricanec, ves €as po telefonu povezana s prim. dr. Majdo Dolnicar.
Dijaski dom zagotavlja prijazno in ceneno bivanje.

Prvi dan smo si ogledali domaco obrt v Mali Polani (lickanje) in cerkev v
Odrancih. Po kosilu smo kolesarili in plavali v bazenu v Banovcih.

Naslednji dan smo nabirali gobe pri Rotundi Selo. Nato smo se odzvali
prijaznemu vabilu druzine Serec in ob bajerju uzivali na pikniku, ki so nam ga
pripravili na$i Prekmurci. Po kosilu in kratkem pocitku so se vsi udeleZenci
odpeljali v Banovce, kjer so si v tamkajs$njih bazenih kar dobro pretegnili svoje
ude.

V nedeljo pa smo se po dopoldanskem kopanju v bazenu v Banovcih in dobrem

kosilu odpravili vsak na svojo stran proti domu, zadovoljni, saj smo preziveli
prijeten podaljSan vikend.

Mirjam Berci¢

Vir informacij: Rajka Bavcer



KoNcenTRAT Novic DRUSTVA HEMOFILIKOV SLOVENIJE 7

LDOCIALMI PROCRAML 10

Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije

Na spletni strani druStva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiscete
Pravilnik o Stipendiranju (Koncentrat §t. 2 - oktober 1999, popravki $t. 25,
februar 2005), razpis Stipendij za Sol.l. 2010/ 20111 (Koncentrat §t. 58 - avgust
2010) in porocila komisije za Stipendije (zadnje porocilo v Koncentratu §t. 55,
februar 2010).

POROCILO
za Solsko leto 2010 / 2011

V Solskem letu 2010/2011 je prosnje za
Stipendije oddalo 16 prosilcev, in sicer 5
dijakov in 11 Studentov, eni Studentki
komisija ni odobrila Stipendije, torej je v
s$-dijaki; 5; 33% tem Solskem letu 15 Stipendistov.

V leto$njem letu smo Stipendije podelili
V&-Studenti; 10: 67% ze trinajstiC. Od 15 prosilcev sta 2 nova,
ostali pa so ze na$i stari znanci, ¢eprav
jih na nasih srecanjih preredko vidimo,
in vecina od njih ze nadaljuje Solanje na
vi$jih in visokih Solah. Glede na prejSnje
Solsko leto sta 2 Stipendista izboljsala
ucni uspeh, 4 so uspeh poslabsali, pri
ostalih je uspeh ostal nespremenjen, 2 pa sta nova. Tu moramo pohvaliti oba
Stipendista, ki sta uspeh izbolj$ala. Zelimo pa si tudi, da bi jim ostali sledili.

Stevilo stipendistov glede na $olo

Glede na motnjo strjevanja krvi so med Stipendisti 4 osebe s hemofilijo A tezke
stopnje, 1 oseba s hemofilijo B tezke stopnje, 3 osebe s hemofilijo A lahke
stopnje, 6 oseb s vWB lahke stopnje, 1 oseba s pomanjkanjem FVIIL. (skupaj 15
oseb)
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Stevilo Stipendistov glede na motnjo strjevanja krvi in tezavnost

Sicer pa so se Stipendisti dolZni izobraZevati tudi na podroc¢ju svoje bolezni.
Na srec¢anjih Drustva, ki obravnavajo Zivljenjska vprasanja nas samih, tudi
Stipendisti ne bi smeli manjkati. Na zadnjem srecanju Zal ni bilo tako.
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tezka; 5; 33%

lahka; 10; 67%

Stevilo stipendistov glede na tezavnost
motnje strjevanja krvi

VWB; 6; 40%

hem B; 1; 7% def FVII; 1; 7%

hem A; 7; 46%

Stevilo stipendistov glede na motnjo
strjevanja krvi

Mirjam Bercic

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

Skrbnik programa: Mojca Kralj

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

AN D

Individualno programirana
rekreacija

Skrbnik programa: Ale§ Blazeti¢

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

Zaradi manjSega obsega sredstev, ki so na razpolago Drustvu hemofilikov Slovenije za
leto 2011, se ustrezno omeji — zmanjSa tudi meseCna viSina sredstev za dolocene

programe oziroma aktivnosti.

*Zmanjsa se vrednost tocke za izplacevanje Stipendij in sicer za 20%.

*Zmanjsa se subvencija za prevoze in sicer znasa sedaj najve¢ 40,00 EUR mesec¢no.

*Zmanj$a se prispevek za individualno rekreacijo in sicer znasa sedaj najvec 33,00

EUR mesecno.

Navedeno velja od vkljuéno januarja 2011 in sicer za obdobje 6 mesecev.

*Vsi, ki uveljavljate subvencioniran prevoz in individualno programirano

rekreacijo, se na racune podpisite!!!

V nakazilu FIHO za februar pa je prislo do neljubega presenedenja. Ze tako manj$a odobrena
dvanajstina ni bila nakazana v pric¢akovani visini. V FIHO se ni nateklo dovolj denarja.
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PReprall 5190 728 VAL

Kako je z decki v puberteti?

Fantje in dekleta so razli€ni

Razlika med decki in deklicami pride najbolj do izraza v obdobju pubertete.
Takrat so tudi razlike med decki najvecje. To je Se posebej nadlezno v Casu, ko
si vsi decki zelijo biti podobni. Danasnji pubertetniki hemofiliki so delezni
profilakti¢nega zdravljenja, Ceprav so ti pubertetniSki uporniki nagnjeni k
zanemarjanju svojega zdravljenja, kar ima lahko zelo resne posledice. S
pravilnim pristopom do zdravljenja pa lahko Zivi hemofilik popolnoma obicajno
zivljenje, pred in po puberteti.

Ceprav je puberteta véasih oznadena kot obdobje, v katerem otrok postane
spolno zrel, pa so poleg spolne zrelosti v obdobju pubertete Se druge pomembne
faze razvoja. Ena od njih je rast, tako rast v visino kakor po tezi. Razlika med
decki je lahko tudi do 40 kg in 40 cm med najmanjSim in najvec¢jim deckom v
razredu. Deckom se spreminja glas, posledice nezdravega prehranjevanja pa se
kazejo v veliki utrujenosti. Faza psihosocialne zrelosti je najbolj zapletena in
obsega osvoboditev od starSev, oziroma Se bolj pomembno osvoboditev od
najstnikovega lastnega otroSkega razmisljanja. Ta faza je tudi najdaljsa.

Obdobje pubertete traja nekako od 9. do 14. leta otrokove starosti. Decki si
zelijo biti popolnoma enaki svojim vrstnikom, vendar zaradi telesnega razvoja
tega ne morejo izpolniti, saj se pri nekaterih puberteta zacne prej, pri drugih
kasneje. Telesno dozorijo veliko prej (dlake na obrazu, spolnih organih, hitro
rastejo, se redijo...) Predvsem na tiste, ki dozorijo kasneje, vrstniki gledajo
negativno, kot na nezrele. Vsi pa so nagnjeni k temu, da so zelo zahtevni do
sebe. Decek zelo tezko razume, da bo postopoma postal tak kot drugi, ker je
njegova glavna skrb to, kar se dogaja trenutno. Povejte svojemu sinu, kako je
bilo, ko ste sami odrascali, glejte albume, pokazite mu slike svojih vrstnikov,
primerjajte.

Decki so obsedeni z velikostjo penisa, kar pa je v obdobju, ko se razvija
razli¢no. Najslabsi nacin je primerjanje med vrstniki. Medicina vam je tu lahko v
pomoc. V principu je vsakdo v razponu, ki ga smatramo za normalnega.

Vedno se je bilo o spolnosti tezko pogovarjati z lastnim otrokom, danes prav
tako. Bolj kot kdajkoli je pomembno, da se kot star§ pripravite na pogovor o
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spolnosti Ze, ko je otrok Se majhen. Drugace se bo otrok poucil drugje. Vas
pristop do te teme bo vplival na vasega sina. Ce vam bo nerodno in boste
zaskrbljeni, boste strahove prenesli tudi na sina. Ce boste pri jedi privlekli na
dan pornografske revije, se ne Cudite, da bo to storil vas sin, ko bo na obisku
stara mama.

Led lahko prebijete tudi tako, da sinu kupite kondome.

Spontane erekcije so eden jasnih znakov pubertete. Karkoli lahko povzroci
erekcijo, ni nujno, da ima seksualni pomen. Za najstnike je zelo neprijetna
erekcija med poukom telesne vzgoje — prava no¢na mora. Tudi na prve spontane
ejakulacije nekateri decki gledajo kot na nekaj pozitivnega, da je to dokaz, da
odras¢ajo, drugi pa so prestraseni in jim je nerodno. Ta ¢ustva so odvisna od
tega, koliko decek o teh stvareh ve, preden se dogodijo. Masturbacija je
normalna spolna aktivnost. Skozi to gredo vsi decki in deklice.

Spolni razvoj pri vseh deckih poraja veliko vprasanj, toliko bolj to velja pri
hemofilikih. Kompleksi in vprasanja zaradi motnje niso nenavadni. Kaj se bo
zgodilo, ¢e bom nekoC hotel imeti otroke? Ali se bom upal svojemu dekletu
povedati o hemofiliji? Ali si bom upal o tem sploh ne spregovoriti? Porajajo se
tudi povsem fizikalna vprasanja. Kaj se zgodi, ko ima hemofilik erekcijo? Ali
bom zaradi spolnosti krvavel? Ali bom krvavel ob masturbaciji? Ali naj pred
spolno aktivnostjo preventivno vzamem strjevalni faktor?

Cesto matere prevzamejo odgovornost glede sinove hemofilije. Morda zato, ker
se ne pocutijo v redu, saj so motnjo posredovale sinu same, ker so prenasalke.
Drugi¢ pa zato, ker so odnosi med materjo in sinom v otroSkih letih na splosno
mocni ze zaradi psiholoskih razlogov. Tako je povsem naravno, ¢e matere
skrbijo tudi za zdravljenje sinove hemofilije ali pa kake druge kroni¢ne bolezni.
Oce tako pogosto stoji le ob strani. Tako se zgodi, da se odnos med sinom in
ocetom ne krepi in oce ni ni¢ blizje sinu; tako spolnost postane nekaj, o Cemer se
sin ne pogovarja ne z materjo, ne z ocetom. Sin potrebuje veliko ¢asa, da lahko o
spolnosti spregovori z materjo. Zelo koristno je, ¢e ofe prevzame vecjo
odgovornost nad sinovim zdravljenjem, kar potem olajsa osvoboditev sina od
matere. Vcasih pa oce ni prisoten. Takrat lahko vlogo odraslega — moskega —
prevzame stric, brat ... Pomembno je temeljno in medsebojno zaupanje,
upostevanje resnosti situacije. Spolni razvoj je velikega pomena za vse decke.

Zivljenje z zunajzemeljskim bitjem

Edina najbolj pomembna funkcija pubertete je opremiti otroka za zivljenje
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odraslega Cloveka. To je tako kot s pticki, ki morajo zapustiti gnezdo v trenutku,
ko se naulijo leteti. Puberteta je naravni nacin priprave otrok, da vzletijo.
Vendar pa je to veliko tezje in traja dalj ¢asa kot pa nauciti se leteti.

Kot starsi greste prav tako skozi eno najhujsih obdobij. Po eni strani si zelite, da
bi narava opravila svoje in bi vas sin postal odrasel ¢lovek, po drugi strani pa ste
nostalgicni za leti brez skrbi, ko ste bili »najboljsi na svetu«.

Zavedajte se svojih Custev. VmeSavanje v sinov razvoj med puberteto bo Se
otezilo vas odnos s sinom tudi po preteku pubertete.

Puberteta je polna izzivov, lastnih odkritij, izkuSenj in predvsem iskanje samega
sebe. Puberteta pri moskem spolu je tu nekaj enkratnega. V nobenem obdobju
zivljenja ne gre moski skozi duSevni razvoj in nazadovanje hkrati. Podobno je
reSevanju uganke, ki se lahko resi na veC naCinov. Resi jo, razstavi, zmesa
delcke, resi znova, razstavi in zane ponovno.

Z vstopom v puberteto decek pridobi drugo priloznost za oblikovanje svoje
osebnosti na temeljit in prepricljiv na¢in. Tako kot se fizikalne spremembe
dogajajo na nekontroliran nacin, temelje¢ na genetski kodi, tako decek aktivno
i8¢e svojo duhovno identiteto. Ve¢ let posveti »odpiranju in zapiranju vrat«
razli¢nim vrednotam in na¢inom razmisljanja. To potovanje odkritij poteka lazje
brez vmeSavanja starSev. Saj je koncni cilj v bistvu osvoboditev — pretrganje
popkovine, od starSev.

Preseneceni boste, kako vas$ prijazni in zgovorni mali decek naenkrat postane
skromnih besed. Zgodi se, brez opozorila. Se pred nekaj dnevi: »Ali mi lahko
prosim podas kecap?«, postane: »Uh.« Pospravljanje sobe, ¢iS¢enje jedilne mize
postane to naenkrat preteklost. Preklinjanje v vseh oblikah postane redna oblika
deckovega besednjaka, ideja, da bi vam posvetil svoj ¢as in delil svoje misli z
vami, mu postane naenkrat tuja. Da ne omenimo nepripravljenost za

izpolnjevanje domace naloge, ucenje...
Pomirite se. Vas sin je popolnoma normalen!

Ena najbolj znacilnih lastnosti pubertetnika je, da zelo malo govori. V¢asih se
celo zdi, da je popolnoma loc¢en od sveta okrog njega. Ce boste skusali prebiti ta
zid, se bo odzval s ploho besed, preden bo viharno zapustil svojo sobo.

V puberteti se deCek obrne vase in podozivi izkusnje iz svojega otroStva. Tako
se postopoma od njih osvobodi. Njegovi dostikrat otroski odzivi (v primerjavi s
prejsnjim obdobjem kljubovanja) so povezani s prej$njimi obdobji v njegovem
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otroStvu in se izraZajo kot negotovost, nekaj, kar poskusa skriti s preklinjanjem
in glasnostjo.

Pomemben element nazadovanja iz razvojnega vidika nima kaj dosti skupnega z
njegovim vedenjem. Pomembno je to, da podozivlja svoje izkusnje iz otrostva,
jih ovrednoti. Zaradi tega pregleda bo razvil svojo osebnost, ki bo ostala z njim
vse zZivljenje.

VaSa pomembna naloga je, da v tem obdobju ne pritiskate na sina. Je v svojem
najobcutljivejSem razvojnem obdobju. Dajte mu Cas in bodite vedno na voljo.
Svoje lastno zaupanje delite z njim.

Razvojni cilj uporniskega vedenja v puberteti je dose¢i popolno neodvisnost. Od
otrokove odvisnosti od starSev do popolne neodvisnosti je dolga pot in
popolnega uspeha nikoli ni. Pubertetniska leta tako zaznamujejo ve¢ne napetosti,
negotovost in popolnoma nerazumna dejanja.

Predstavljajte si, da boste prvi¢ skocili v vodo z deset metrskega stolpa. Splezate
gor, stopite na rob, dobite tisti ¢udni obclutek v Zelodcu, splezate dol in
pogledate, kaj dela kdo drug. Pa ste spet tam. Gledate, zbirate pogum, dvomite,
splezate gor in dol kar nekajkrat, preden odskocite dol proti svojemu novemu
zivljenju kot »moski«.

Decek v procesu osvobajanja preizkuSa sebe in starSe pri iskanju svoje
neodvisnosti. Zeli biti odrasel in poceti stvari na svoj odrasli neodvisen nacin. Po
drugi strani pa hrepeni po otroStvu in varnosti, ki jo to ohranja.

Druga znacilnost tega obdobja so nenadne spremembe razpoloZenja in Custveni
izbruhi. Ko rece: »Sovrazim te.«, je to izraz resni¢nih Custev, hkrati pa tudi nacin
njegovega umika. Nekaj ur kasneje pa je lahko najbolj prijazen mlad moski. To
je prav tako izraz resni¢nih Custev.

Obvladovanje tega nelogi¢nega odnosa, ki menja razpoloZzenja med ljubeznijo in
sovrastvom, je zelo tezko. Ne smete kar sprejeti te grobosti — to kaze, da vas nic¢
ne briga. Zelo pomembno je, da zelite vzpostavljati mir. Tako se bo naudil
sprijazniti se s svojimi nasprotujo¢imi si notranjimi obcutki.

Obvladovanje vseh teh bruhajo¢ih konfliktov je eden velikih preizkusov, s
katerim se boste soocili kot star§i. Biti miren, brez povzdigovanja glasu, odzvati
se tako, da je jasno, kdo je glavni, v osnovi delovati kot odrasel ¢lovek, je tezko,
vendar zelo pomembno za vasega sina, da se bo naucil sam spopadati z lastnimi
nasprotji. Preve¢ razumevanja, brez postavljanja omejitev, pa po drugi strani
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lahko otezi proces odrascanja. Kot pri vseh stvareh je pomembno ustvariti
ravnotezje med zaznavanjem slabega in dobrega.

Pomemben del osvobajanja predstavlja biti vkljuéen v skupino vrstnikov. To
krepi identiteto moskega in $¢iti pred umikom. Prijatelji postanejo bistveni pri
deckovem upiranju odvisnosti od starSev. Te skupine prestrasijo mnoge starsSe.
Nikoli ne smete ignorirati strahu, da bi sin zasel v slabo »klapo«. Po drugi strani
pa morate vedeti, da je miSljenje skupine zelo pomembno pri odras¢anju
pubertetnika in obstaja resnicno tveganje, kadar skupine ni: ljudje se ne razvijejo
sami.

Pomembno je, da poznate skupino, s katero se druzi vas sin, kje se zadrzuje, ne
da bi bili vsiljivi. Spoznajte njegove prijatelje in, ¢e je le mozno, njihove starse.

Tezko je biti v ozadju in hkrati na voljo. Ali je v vaSem domu prostor, kjer bi bil
sin s svojimi prijatelji lahko sam, da jih ne bi nih¢e motil? Ali jim lahko
pomagate s prevozom ali pa kak$nim nasvetom? Spomnite se, kako je bilo v
vasih najstniskih letih in poskusite ne prekoraciti meje, ki pomeni nadziranje.

Te skupine v glavnem temeljijo na samopotrjevanju. Prijatelji so pomembni
predvsem z vidika osebnostnega razvoja. Vzdrzujejo dobro mnenje o sebi.
Skupina potrjuje in krepi posameznika, medtem ko so mu dovoljeni njegovi
lastni notranji ob¢utki. Dom predstavlja stabilnost, obstoj, varnost.

Ko govorimo o dobrih pogojih odras¢anja, je najbolj pomembno to, da ima
odrascajo¢ decek zasebni Custveni prostor, kjer je lahko on sam, sam ali pa
skupaj z druZzino.

Tako kot se de¢ek pridruzi skupini zaradi samopotrjevanja, tako zacne tudi svoj
odnos ljubezni. To je prav tako proces osvobajanja in predstavlja odkrivanje
svojega sveta custev.

Ti odnosi niso nujno osnovani na vzajemnosti. Mlad moski lahko odnose
izkoristi za dokazovanje svoje moskosti in spolne usmerjenosti.

Faza deckovega odkrivanja vedenja traja veC let. Globoko v sebi Zeli biti dober
in pomeniti nekaj, tako v o¢eh starSev kot drugih.

Problem je v tem, ker so njegovi okviri tako spremenljivi, da ni mogoce
zagotoviti vsega tistega, kar zagotavlja dobro mnenje o sebi. Sele proti koncu
adolescence (18 — 19 let) se ti koscki sestavijo.

Da se ne bi ¢util prikrajSanega, fantazira o sebi poveli¢evalno. To se menja z
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obcCutki nepomembnosti in neustreznosti. ManjSa prepreka lahko prav hitro
pretrese njegovo predstavo o svetu.

Odrasle krivi za vse, kar ogroza njegovo predstavo o sebi. V tem kontekstu so
star§i pogosto zgube, idioti, Se posebej, ¢e mu nasprotujejo. Potrjevanje in
spodbujanje delujeta kot eliksir.

Skozi prijatelje se vidi, kako izgleda in si predstavlja, kako ga vidijo drugi. Kako
ceni samega sebe, se odraza v ljudeh, s katerimi se Zeli identificirati in deliti z
njimi njihove ideale. Iz tega vidika so razni klubi in s tem povezana kultura
povsem logi¢ni. Idoli so nekaj ¢isto drugega, kar odobravajo starsi.

Proces psihosocialnega odras¢anja je ponavadi dvakrat dalj$i kot ostala
puberteta. To ni ni¢ ¢udnega, saj je treba podoziveti ze preteCeno obdobje
otro§tva, hkrati pa se nauciti novega Zivljenja kot odrasel ¢lovek. Ceprav je
tezko biti roditelj, pa morate priznate, da ni ni¢ hujSega od tega, skozi kaj vse
mora preiti vas sin.

Stalno je pod stresom, zato je zelo obcutljiv, morda bolj kot kdajkoli v svojem
Zivljenju.

Ustvarjanje ravnotezja v tem ¢ustvenem bojevanju je vasa starSevska naloga. Vi
ste edina oseba, ki je v poloZaju, da to lahko obvlada.

Ker je doba psihosocialnega odras¢anja tako individualna kakor nasi prstni
odtisi, je tezko reci, da bo imel hemofilik ve¢ tezav kot zdravi vrstniki. Vendar
pa se moramo zavedati doloCenih tveganj. V tem ¢asu bo zelo tezko uvajati nove
naCine zdravljenja, dostikrat bo pubertetnik odklanjal tudi tisto, Cesar je Ze
navajen.

Osebna osvoboditev, neodvisnost od starSev in sveta odraslih, ustvarjanje
moc¢nih odnosov z vrstniki, odkrivanje lastne »spolne hrabrosti«, prizadevanje za
prihodnost in lastno identiteto, to so njegovi cilji. Zahteve, ki jih postavlja
hemofilija, so lahko povsem v nasprotju z razvojem, skozi katerega gre decek.

Naravni del odras€anja gre mimo otroka. Hemofilija lahko tako postane del
preteklosti in jo otrok zanika. Decek s hemofilijo se v svojem razmiSljanju
pomika naprej in nazaj med zaskrbljenostjo zaradi motnje in obcutki
nesmrtnosti. V sedanjosti zivi brez moznosti, da bi videl kasnejSe posledice.
Lahko opazi krvavitev, se z njo ne obremenjuje v upanju, da bo naslednji dan
minila.
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Celotna zasnova preventivnega zdravljenja je zapletena sama po sebi. Dejanski
cilj zdravljenja se mora ponovno definirati, tako da postane bistveni pogoj, Ce
hoce zdaj ziveti, tako kot zeli.

Tako je najbolje, da otrok ¢im prej prevzame odgovornost za lastno zdravljenje,
tako bo to postalo samoumevna rutina. To se mora zgoditi pred puberteto. To
pomeni, da morate biti pripravljeni na to, da se zanesete na vaSega
»obcutljivega« otroka, da se bo spopadel s tem v prehodnim obdobju.
Pubertetnik bo lazje obvladoval svojo motnjo, ¢e starSi ne bodo prevec
zaskrbljeni. Velika zaskrbljenost na strani starSev in preve¢ zasCitniski odnos
skoraj vedno vodita do tega, da motnja postane del upora proti zdravljenju.

Kako si zrasel

50 % fantov doseze svojo viSino Ze pri osemnajstih letih. Druga polovica pa
raste Se priblizno do $tiri leta. Dekleta zrastejo do svoje visine veliko prej. Poleg
genetskih predispozicij odigra pri rasti pomembno vlogo tudi hrana. Stevilne
kroni¢ne motnje prav tako vplivajo na rast.

Vse oblike fizicnih sprememb v doloceni meri vplivajo na naSe misljenje, Se
posebej v obdobju adolescence. To predvsem za to, ker se te spremembe
pojavijo nenadoma in povsem nenadzorovano, delno pa tudi za to, ker so tako
ocitne, da jih je nemogoce skriti pred drugimi. Ne pozabite, da se vse to dogaja,
ko si vsi vrstniki Zelijo biti podobni.

Adolescenti se srecujejo s Sestimi problemi, ki so povezani z rastjo: so
premajhni, previsoki, presuhi, predebeli, prekmalu ali pa prepozno dozoreli v
puberteti. Se celo odrasli, ki smo zakljugili rast, nismo zadovoljni s svojo
pojavo, kako naj bo Sele nekdo, ki se mu telo kar naprej spreminja?

Za fanta je zelo tezko, ¢e je najmanjsi v razredu, e je pozno dozorel ali pa Ce je
presuh. Nasprotno pa dekleta trpijo, ¢e so previsoke za svojo starost, Ce
prezgodaj dozorijo ali pa Ce se jim zdi, da so predebele (kljub temu da je njihova
teza v okvirih normale).

Eden od 10 do 15 fantov v razredu je najmanjsi. Zelo natan¢no so pouceni o
svojih centimetrih, medtem ko najmanjse dekle v razredu sploh ne ve, koliko je
visoka. Ce vprasate fanta, ki je majhen, ali je najmanj$i v razredu, bo zelo
osorno odgovoril: »Ne, nisem! John je najmanjSi. Jaz sem visji od njega.
Izkusnje kazejo, da najmanjsi in najvi§ji v razredu zelo dobro poznata svojo
pozicijo in budno spremljata vse spremembe.
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Najmanjsi fant trpi, tudi ¢e je samozavesten. Njegovo telo, njegova moc,
njegovo udejstvovanje pri Sportu so osnovni dejavniki, na podlagi katerih si
najde svoje mesto v skupini vrstnikov. Ni¢ neobicajnega ni, ¢e najman;jsi fant
nadomesti primanjkljaj v visini z drugimi stvarmi, s kajenjem, pitjem ...

V teh situacijah je kljuénega pomena ocetova pojava. Morda je bil on tudi
majhen v teh letih? Pogovor o tem, kako je obvladoval to situacijo, je lahko
velikega pomena za pocasi rastoCega sina, ki razmislja, zakaj je tako manjsi od
sovrstnikov (Eeprav je njegova visina v normalnih okvirjih).

Ko je va$ sin star 13, 14, let pride do podobnega pojava. Razli¢ni deli telesa
rastejo nesorazmerno, tako da so razmerja popolnoma poruSena. Stopalo lahko
raste tako hitro, da mora v enem letu veckrat zamenjati ¢evlje. Tako kot so
stopala, roke, glava veliko preveliki, se tudi obraz spreminja, razdalja med o¢mi
se povecuje.

Ko se zacnejo razvijati prsni koS, rame, roke, noge, Se posebej miSice, se
vzpostavi ravnotezje in vas sin dobi »normalno« telo.

Ve¢ ali manj vse po vrsti prizadenejo akne, ki jih pogojujejo hormonske
spremembe. To ni nekaj nevarnega, Ceprav lahko povzrocijo brazgotine.
Psihologki vpliv aken je veliko hujsi. Ce fantu, ki bi rad bil privladen v tem
trenutku, reCemo, da bodo akne postopoma izginile, je to zelo slaba tolazba.
Peljite otroka k zdravniku, dermatologu, ¢e je potrebno. Obraz se bo izboljsal,
prav tako pa se bo dvignila tudi samozavest.

Sprememba glasu je tudi nekaj, skozi kar gredo fantje in je tudi zelo o€itna. To
je zelo jasen znak zacetka pubertete. Morda vam bo hudo, ker bo lepi glas
vaSega sina le Se spomin. Potolazite se, da to za vasega sina pomeni osvobajanje.
Imeti globlji glas je pozitivna afirmacija, da postaja samosvoj posameznik.

Ceprav posameznik v tej dobi nekontrolirane rasti postane zelo neroden, to ne
pomeni tveganja, povezanega s hemofilijo. Po drugi strani pa lahko decek s
hemofilijo krivi za to, da je majhen, prav hemofilijo in bo postal Se bolj
obcutljiv. Za hemofilika je zelo pomembno, da je v dobri kondiciji, saj so
krvavitve v tem primeru manj pogoste. Zdravniki priporo¢ajo hemofilikom, da
se ukvarjajo s Sportom, pri katerem se pocutijo najbolj udobno. Razli¢ni
kontaktni $porti pa niso zazeleni.

Kot starsi morate biti kljub vsemu preventivnemu zdravljenju pripravljeni na to,

eyee

razocaranje.
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Drugi vidik biti v dobri kondiciji pa pomeni, da ne postanemo predebeli.

Si, kar jes

Ko decek pride v obdobje pubertete, zacne jesti velike koli¢ine hrane. Kot
sestradana zival lahko poje pol hlebca kruha in spije liter mleka. Kljub temu
lahko zaradi dobrega metabolizma trpi zaradi podhranjenosti. To kaze, kako
pomembna je uravnotezena prehrana. Drugace lahko pride do hudih posledic.
Utrujenost, tezave s koncentracijo, fizicne pomanjkljivosti. Star izrek »jej, da
bos zrasel in da bo§ mocan, $e nikoli ni bil bolj primeren.

V zadnjih desetih letih se je na zahodu zelo razmahnilo uZivanje hitre prehrane
in industrijsko pripravljenih izdelkov. Dobro bi bilo razmisliti o posledicah tega.

V tem obdobju je zelo pomembna prehrana, polna vlaknin, vitaminov,
beljakovin, ogljikovih hidratov, Zeleza. Ni¢ ni narobe obcCasno zauziti kakSen
hamburger, ¢e nadomestimo prehranski primanjkljaj pri drugih obrokih. Gre za
ravnotezje.

Prav tako ima izguba teZze v tem obdobju zelo hude posledice. To kaze, kako
pomembna je uravnotezena prehrana.

Ob koncu pubertete, ko je rast najhitrejSa, potrebe organizma po Zelezu
narastejo. Zelezo, ki je v mesu, se z lahkoto absorbira. To je zelo pomembno za
tiste, ki se odrekajo mesu, zaradi takih ali drugacnih prehranskih smernic. Meso
je pomembna hrana za najstnike. Mleko in €aj zavirata absorpcijo Zeleza,
medtem ko ga vitamin C in voda pospeSujeta. Vitamin D je pri absorbiranju
kalcija v tem obdobju prav tako zelo pomemben, saj se s tem izpolni 80 %
kostne mase. Debelost je danes velik problem. Krajsa zivljenjsko dobo, povzroca
razli¢ne bolezni. Do nje pa vefinoma pride zaradi nezdravega zivljenjskega
sloga, katerega temelj je polozen v otrostvu.

Hemofiliki na splosno nimajo drugaénih prehranjevalnih potreb kot njihovi
vrstniki. Debelost pa ima lahko resne posledice, saj veja teza povzroca vecji
pritisk na sklepe, zato je tveganje za krvavitve vecje. Kot smo ze rekli, je za
hemofilike zelo pomembno, da so v dobri fizi¢ni kondiciji, saj je tako telo manj
nagnjeno k poSkodbam. Zato je uravnotezena dieta za hemofilike toliko bolj
pomembna kot pa za njihove vrstnike.

Prevedla in priredila Mirjam Bercic¢

Vir: What becomes of all the boys?, Sweddish Orphan Biovitrum, 2010
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FlEORILGL PO SVETY

Zivljenje in upanje po dolgih letih trpljenja

»Pred letom 1993 je bilo moje Zivljenje bedno,« pove Ramana Murthy. »Izhajam
iz revne druzine, krvnih pripravkov za zdravijenje hemofilije pa ni bilo na
voljo.« Stiridesetletni bankir iz Andhra Pradesha v Indiji pove, da je za otecene
sklepe, da bi omilil bolecino zaradi krvavitev, uporabljal vroce in mrzle
obkladke. Bolecina je bila tako hudo, da ni videl druge resitve kot samomor.
»Nikogar ni bilo, ki bi mi povedal za uporabo ledu. Dneve in dneve sem prelezal
v postelji. Postal sem depresiven. Vcasih sem hotel skociti s hise.«

»Do preobrata je prislo pred 17 leti, ko sem se vclanil v Indijski nacionalni
center za hemofilijo. Nas tajnik dr. Prasad je prisel k meni domov in mi povedal
o zdravljenju. Spodbudil me je. Od takrat sem svoje Zivljenje posvetil hemofiliji
in pomo¢i drugim osebam z motnjo strjevanja krvi.«

Kljub izzivom je Murthy zakljucil izobraZevanje in postal tajnik juznega
regijskega centra v Vijayawadi. Svoje znanje magistra naravoznanstva uporablja
pri izvajanju krvnih preiskav.

»Moj prijatelj je laboratorijski tehnik. Dvakrat mese¢no izvajava brezplacne
diagnosti¢ne krvne teste za osebe s hemofilijo. Center jim celo povrne stroske za
pot, Ce si tega sami ne morejo privosciti.«

Murthy prizna, da ima zdaj vso sreco, ker lahko uporablja koncentrat faktorja
IX, ki ga Indijski nacionalni center uvaza skupaj z drugimi koncentrati
strjevalnih faktorjev.

Center prav tako razdeljuje tudi druge krvne pripravke, ki jih donira Svetovna
zveza za hemofilijo.

»Hvala Bogu imam sluzbo in si lahko privos¢im faktor. Donirane pripravke
dajemo revnim in otrokom, ki jih potrebujejo. Dobro mi je znana bolecina in
agonija otroka, ki ima hemofilijo.«

Murthy razmislja, da mu je bila pri njegovem delu zelo v pomo¢ udelezba na
delavnici Svetovne zveze za hemofilijo na Kongresu v Bangkoku leta 2004, kjer
se je naucil Stevilnih spretnosti, ki jih potrebuje njihov center.

»Indijski nacionalni center in Svetovna zveza za hemofilijo sta mi povrnila
zivljenje in upanje.«

Po Haemophilia World prevedla Mirjam Bercic
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ZBIRAJMO NOVE CLANE

V letu 2011 nacrtujemo 3 ¢lane na vsakega bolnika, tj. 1500 ¢lanov.
Do zakljucka redakcije (21.2.2011) ima drustvo 640 ¢lanov.

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
Clanarine.

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 teZzavami.

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

¢ Da bom s svojim zgledom spodbuda ostalim.

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

P Clanstvo v drustvu je brezplacno.
v f—j}
&Lﬂﬂl Izpolnjeno PRISTOPNO IZJAVO,
FS] | ki je na cv)\(_()jnem listu glasila,
uj l posljite na naslov:
| ﬂ» Drustvo hemofilikov Slovenije
Hf N Tavcarjeva 2,

1000 Ljubljana
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Tematsko in vsebinsko kazalo
Koncentratov od st. 55 do st. 60

Tema Naslov Koncentrat Rubrika
Hemofilija Izkusnje pri zdravljenju §t. 55, februar | Aktualno
hemofilije z rekombinantnim 2010
faktorjem VIII
Hemofilija in staranje §t. 56, april Aktualno
2010
Svetovni dan hemofilije §t. 56, april Aktualno
2010
Niti v sanjah si nisem mogel 8t. 56, april Hemofiliki po
predstavljati 2010 svetu
Uvrstitev hemofilika na §t. 57, junij Zanimivosti od tu
svetovno prvenstvo v 2010 in tam
kolesarstvu
Ohranimo zdravje §t. 58, avgust | Prebrali smo za
2010 vas
Kariera: izobrazevanje in 8t. 59, oktober | Prebrali smo za
zaposlitev 2010 vas
Strokovno srecanje - st. 60, Aktualno
Octapharma december
2010
Hepatitis C Trenutki, za katere mi je vredno | §t. 55, februar | PriCevanja od tu
Ziveti 2010 in tam
Kongresi 22. letno srecanje Evropskega | §t. 55, februar | Aktualno
zdruzenja hemofilikov 2010
Kongres Svetovne zveze za §t. 56, april Kongresi
hemofilijo 2010
Buenos Aires 2010 8t. 59, oktober | Kongresi
2010
Kongres Svetovne zveze za 8t. 59, oktober | Kongresi
hemofilijo 2010 2010
23. evropsko zdruzenje §t. 60, Kongresi
hemofilikov december
2010

Socialni programi
FIHO

Stipendije - porogilo komisije za
stipendije za ol.l. 2009/2010

§t. 55, februar
2010

Socialni programi
FIHO

Stipendije - razpis Stipendij

§t. 58, avgust
2010

Socialni prigrami
FIHO

kazalo se nadaljuje
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Tema Naslov Koncentrat Rubrika
Dejavnosti DHS LisiCke in marele — 10. jesenski | §t. 55, februar | Aktualno
tabor 2010
Tretji letni kamp Drustva §t. 55, februar | Aktualno
hemofilikov Hrvaske 2010
Ziveti kljub hemofiliji — sre¢no, §t. 56, april Aktualno
30-letnici DHS ob rob 2010
30 let DHS 8t. 56, april Aktualno
2010
Priznanje prof. dr. Majde §t. 57, junij Aktualno
Benedikove nasemu 2010
predsedniku JoZetu Faganelu
Druzi nas posebna stiska — 8t. 58, avgust | Aktualno
deveti spominski dan 2010
Volilni ob&ni zbor §t. 60, Aktualno
december
2010
Hemofiliki se Rad sem v druzbi s prijatelji — §t. 55, februar | Hemofiliki se
predstavljajo Ludvik Ki$ 2010 predstavljajo
Z zeno imava otroke zelo rada | t. 56, Hemofiliki se
— Bruno Grohar junij2010 predstavljajo
Ostalo Zakon o pacientovih pravicah §t. 57, junij Prebrali smo za
2010 vas
V spomin 8t. 568, avgust | Aktualno
2010
Cestitka varuhinje &lovekovih 8t. 58, avgust | Prejeli smo

pravic

2010

Hemofilik Hinko / v vseh Hemofilik Hinko /
Strip Stevilkah Strip
Pomembne v vseh
telefonske Stevilke Stevilkah
Porocila o v vseh
samozdravljenju Stevilkah
Zbirajmo nove v vseh
¢lane Stevilkah
Prejeli smo v vseh
Stevilkah

Mirjam Bercic
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