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We all have a role in improving
and protecting treatment for
people with bleeding disorders.
You can help by:

* Inspiring others by sharing

your story

* Educating people about living with
a bleeding disorder

* Getting involved with the bleeding
disorders community at a local,
national, or global level
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POMEMBNE TELEFONSKE STEVILKE (stanje 7.12.2010)

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE

Sedez: Tavcarjeva 2, Pisarna: Bohoriceva 20/klet (8"—14" 01 /4301 521
elektronska posta: hemofilija@siol.net (v nujnih primerih) 041 / 540 520
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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VABILO

Vse osebe z motnjami strjevanja krvi, prosimo, da nam piSejo o tem,
kako Zivijo s hemofilijo oziroma drugo motnjo strjevanja krvi,
ter tako z nami delijo svojo zgodbo,
ki jo bomo z veseljem objavili v nasSem glasilu. Glej stran 6 !
Svoje zgodbe nam poSljite na naslov: mirjam.bercic@gmail.com
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AKTUALNO

Svetovni dan hemofilije

17. april proslavijajo drustva hemofilikov po vsem svetu kot svetovmni dan
hemofilije. Leta 1926 se je na ta dan rodil hemofilik Frank Schnabel v drzavi
Washington v Zdruzenih driavah Amerike, ki je leta 1953 ustanovil drustvo
hemofilikov Kanade in bil njegov predsednik od leta 1953 do 1962. Leta 1963 je
ustanovil Svetovno zvezo za hemofilijo in bil njen predsednik do svoje smrti
zaradi aidsa leta 1987. Prispevek Franka Schnabla v dobrobit drugih
hemofilikov, njegovo vizijo in njegov trud, da bi zagotovili zdravljenje osebam z
motnjami strjevanja krvi, ki se ne zdravijo, ali boljse zdravljenje, je pac treba
obeleziti.

Tema svetovnega dneva za hemofilijo je vsako leto druga. Svetovna zveza za
hemofilijo pripravi posterje in drug material, drustva po vsem svetu pa na
razli¢ne nacine obelezujejo ta dan.

Svetovni dan hemofilije je edinstvena priloZnost, da se zacne javnost zavedati
hemofilije, te redke bolezni, za katero pa medicina Ze zna izboljSati zivljenje z
ustrezno politiko celotne druzbe. Svetovna zveza spodbuja vsa druStva
hemofilikov, da pomagajo po svojih moceh in hemofilijo priblizajo javnosti.

Ob svetovnem dnevu hemofilije bomo letos seznanjali druge z nasimi zgodbami
o zivljenju s hemofilijo, o zdravljenju motnje strjevanja krvi in se obvezali, da
omogocimo zdravljenje za vse. LetoSnja tema svetovnega dneva hemofilije
»Spodbujajte in sodelujte pri 'Zdravljenju za vse'« podpira nove moznosti za
osebe z motnjami strjevanja krvi in spodbuja druge, da ravnajo enako. S
skupnim delom in spodbujanjem drug drugega za svetlejSo prihodnost bomo
lahko dosegli cilj Svetovne zveze za hemofilijo: zdravljenje za vse.

Ob letosnjem svetovnem dnevu hemofilije si bomo delili zgodbe bolnikov z
motnjami strjevanja krvi, predsedniki druStev in zdravstvenim osebjem, ki
skrbijo za izboljsanje lastnega zivljenja in zivljenj vseh oseb z motnjami
strjevanja krvi in spodbujajo vse, da delijo z nami vse svoje zgodbe. S svojimi
zgodbami in uspehi bomo lahko opozorili na neskladja v globalni skrbi s tem, ko
bomo s temi zgodbami prikazali, kako so marsikod ze napredovali pri
izboljSanju kakovosti zivljenja oseb z motnjami strjevanja krvi. Svetovni dan
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hemofilije je moznost za izboljSanje zdravljenja vseh oseb z motnjami strjevanja
krvi.

Razlogi za sodelovanje ob svetovnem dnevu hemofilije:

1. OzavesCanje skupnosti, v kateri zivimo, o prirojenih motnjah strjevanja

krvi.

Podpora vladi pri prizadevanju za ozaves€anje.

Graditev podpore lastnemu drustvu in njegovim ciljem.

Pritegniti ve¢ pozornosti za lastne dogodke.

Pridobiti pozornost medijev.

Sodelovanje pri globalni skrbi skupnosti.

Siritev vedenja o potrebah oseb z motnjami v strjevanju krvi v drzavah v

razvoju.

8. Podpora lastni lokalni skupini bolnikov.

9. lzobrazevanje novih bolnikov in njihovih druzin.

10. Privabiti ve¢ prostovoljcev in ¢lanov drustva.

11. Pridobiti finan¢na sredstva za dejavnosti drustva.

12. Podpora nacionalnemu centru za hemofilijo.

13. Poudariti pomen pravilne oskrbe bolnikov z motnjami strjevanja krvi.

14. Podpora Svetovni zvezi za hemofilijo in njeni viziji Zdravljenje za vse.

15. Prilagoditi temo svetovnega dneva hemofilije za nadaljnje uresniCevanje
lastnih potreb.

E"E *u-..nnu.uq_,
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Svetovna zveza za hemofilijo vabi: Zelimo slisati vaso zgodbo, zato nam v
mesecu aprilu in maju posljite zgodbo o lastnih izku$njah ali pa zgodbo o
nekom, ki je naredil na vas poseben vtis.

Nowvnkwb

V glasilih Drustva hemofilikov Slovenije smo vam predstavili ze 42 oseb z
motnjami strjevanja krvi, ki so bili pripravljeni z nami vsemi deliti svoje
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zivljenjske zgodbe, svoje zivljenje s hemofilijo, svoje izkusnje pri zdravljenju.
To so bile zanimive zgodbe, polne spodbud, da se da s hemofilijo povsem
kakovostno Ziveti.

Toda med nami je Se veliko zivljenjskih zgodb, vsaka je zanimiva na svoj
poseben nacin, saj si niti dva ¢loveka nista enaka, vsak na sebi lasten nacin
dozivlja svoje zivljenje, si ustvarja lastne izkuSnje. Iz zgodbe vsakega
posameznika se lahko toliko nau¢imo.

Zato vse osebe z motnjami strjevanja krvi, (ne glede na
starost), prosimo, da nam pisejo o tem, kako Zivijo s
hemofilijo oziroma drugo motnjo strjevanja krvi,
kaksSne izkusnje imajo, kaj delajo, kateri so njihovi
konjicki ..., ter tako z nami delijo svojo zgodbo, ki jo
bomo z veseljem objavili v naSem glasilu za spodbudo
vsem, v razmislek tistim, ki skrbijo za nase zdravljenje,
in za osvesCanje celotne javnosti o motnjah strjevanja
krvi in zdravljenju ter pomenu zdravljenja za vse osebe
z motnjami strjevanja krvi po svetu.

Svoje zgodbe nam posljite na naslov:
mirjam.bercic@gmail.com ¢im prej, ker boste sicer
pozabili, lahko pa tudi kadarkoli med letom.

(PREJELI BOSTE KNJIZNO DARILO Celjske Mohorjeve druzbe!)

Po spletnih straneh Svetovne zveze za hemofilijo
prevedla in priredila Mirjam Bercic
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Donacije Svetovni zvezi za hemofilijo za leto 2010

Svetovna zveza za hemofilijo je v lanskem letu s kampanjo za zbiranje donacij in
vélanjevanjem v Svetovno zvezo za hemofilijo zbrala prek 240 000 dolarjev. S
temi sredstvi pomagajo otrokom in vlivajo upanje njihovim druzinam v slabo
razvitih drzavah po vsem svetu.

V Peruju pridejo bolniki s colnom, z avtobusom ali pa kar pe§ do centrov, kjer
prostovoljci Svetovne zveze za hemofilijo nudijo svojo strokovno pomoc. Pot
lahko traja tudi ve¢ kot en teden, vendar je tezavno potovanje vredno tega.

Pomoci Svetovne zveze za hemofilijo je bil delezen tudi Jimmy — poglejmo si
njegovo zgodbo.

Nihce ne bi smel le tiho trpeti

Danes izgleda Jimmy kot povsem
normalen, zdrav decek. Vendar je bil
star le osem mesecev, ko je imel
mozgansko krvavitev. Njegova mati ni
vedela, kaj je narobe. Ko je Jimmy
zaCel bruhati in dobil vrocino, je
odhitela z njim v bolniSnico. Jimmyju
so naredili laboratorijske preiskave in
ugotovili, da ima hemofilijo B tezke
stopnje. Po zaslugi humanitarnega
programa pomoc¢i Svetovne zveze za
hemofilijo je dobil koncentrat faktorja IX, ki ga v Peruju sicer nimajo.

Zaradi programa Svetovne zveze, ki
izobrazuje zdravstvene delavce, bolnike
in njihove druzine po vsem svetu, so se
Jimmy in njegova druZzina naucili, kako
obvladovati  krvavitve z ledenimi
obkladki, z wuporabo traneksamicne
kisline (Ciklokapron pri nas), preden ga
odpeljejo na nadaljnje zdravljenje v
bolnisnico. Prav tako so se nauéili, kako
pomembno je spodbujanje Jimmyja k
aktivnostim, da bodo njegove miSice in
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sklepi ostali mocni in gibljivi.

Ostali otroci v regiji nimajo take srece. Petnajstletni decek je ze izgubil nogo
zaradi odstranitve velikanskega hematoma, soocati pa se mora z groznjo, da
morda izgubi $e kak ud. Vendar je pogumen, morda prav zato, ker ve, da je zdaj
nekdo tam zaradi njega, zaradi boljSega zdravljenja in SirSe podpore.

Preko 70 % oseb z motnjami strjevanja krvi po svetu Se vedno ni
diagnosticiranih; ve¢ kot 75 % pa jih ne prejema nikakrSnega zdravljenja
oziroma zdravljenje ni primerno. Mnogi bodo umrli mladi ali pa bodo ostali
tezki invalidi.

Svetovna zveza za hemofilijo bo Se zbirala
prostovoljne prispevke, tudi v obliki
¢lanstva v to humanitarno organizacijo, da
bo lahko pomagala otrokom v nerazvitih
drzavah in v drzavah v razvoju po svetu, ki
nimajo na voljo takega zdravljenja in
organizirane strokovne pomoci, kot je na
voljo v razvitem svetu, tudi v Sloveniji, k
¢emur sta v veliki meri pripomogla
Drustvo hemofilikov Slovenije s svojimi
Stevilnimi prostovoljci in Nacionalni center
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Po spletnih straneh Svetovne zveze za hemofilijo
prevedla in privedila Mirjam Bercic
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Potovanje okrog sveta
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Potovanje okrog sveta je izkustveni in
izobrazevalni program, primeren za vse starosti
in vse priloznosti, ki je zdaj na voljo tudi na
spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo.
Udelezenci programa spoznajo, kako odrascajo
otroci in mladostiki v desetih razlicnih
drzavah: Bocvani (Epenova zgodba), Egiptu
(Basemova  zgodba),  Franciji  (Louisova
zgodba), Rusiji (zgodba princa Alekseja),
Nepalu (Prashantova zgodba), Mehiki (Diegova
zgodba), Peruju (Carlosova zgodba), Senegalu
(Abdoulayova zgodba) in na Japonskem
(Yashiova zgodba) in Tajskem (Virachaiova
zgodba).

Program Potovanje okrog sveta je zelo primeren

za vse, ki si Zelijo zabave, ki je hkrati tudi pou¢na, zanimiva in navduSujoca
dejavnost za popoldne ali le za nekaj uric.

Druzinske pocitnice, poletni tabori, pocitek med vikendi so idealne priloznosti
za spoznavanje motenj strjevanja krvi.

Poleg tega, kaksno je Zivljenje in odraS¢anje otrok in mladostnikov z motnjo
strjevanja krvi v teh desetih drzavah, pa se lahko poucite tudi na splosno o vsaki
posamezni drzavi na zabaven in zanimiv nacin, na voljo so tudi zemljevidi,

zastave, fotografije.

Po spletnih straneh Svetovne zveze za hemofilijo prevedla Mirjam Berci¢
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DOCIALMI PROCRAML FF10

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 / 2011 (Koncentrat §t. 58 - avgust
2010) in porocila komisije za Stipendije (zadnje porocilo v Koncentratu §t. 61,
februar 2011).

€ =~ € 5
g@i@ﬂ:{:a

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.

&
N4

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.

OBVESTILO

Ze odobrenih sredstev FIHO Drustvu hemofilikov Slovenije uprava fundacije ze
3. mesec zapored ni uspela nakazati v ustrezni dvanajstini. Obrok je, menda
zacasno, postal celo tretjino manjsi. Izvr$ni odbor zato v skladu s pravilniki
ustrezno znizuje dajatve svojim ¢lanom. Hkrati intenzivno iS¢e donatorska
sredstva. Pridruzite se nam v tej akciji. Vsak donator je dobrodosel.


http://www.drustvo-hemofilikov.si/
http://www.drustvo-hemofilikov.si/
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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 (hemofilja@siol.net), ali
pa ga natisnete in posljete po navadni posti.

Posiljajmo porocila redno vsak mesec, kaijti ¢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.

/ Prispevke za Koncentrat novic Drustva hemofilikov Slovenije

nam posljite na naslov:
Drustvo hemofilikov Slovenije,
Tav€arjeva 2, 1000 Ljubljana

s pripisom za Koncentrat,
ali pa na elektronski naslov mirjam.bercic@gmail.com.
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ZBIRAJMO NOVE CLANE

V letu 2011 nacrtujemo 3 ¢lane na vsakega bolnika, tj. 1500 ¢lanov.
Do zaklju¢ka redakcije (11.4.2011) ima drustvo 671 ¢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 redujejo 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 tezavami.

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

e Dabom s svojim zgledom spodbuda ostalim.

Nas$e 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.

Clanstvo v drustvu je brezplaéno.

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

1000 Ljubljana
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FlEMOFILBL PO SVETU

Prijateljevo sporocilo svetu
Reziserka Marilyn Ness

Marilyn Ness je vzelo sapo, ko ji je njen
prijatelj iz otrostva Matthew Kleiner povedal
o0 svoji izkusnji in izkusnji drugih hemofilikov,
kako so postali zrtve oskrbe s premalo varnimi
krvnimi pripravki, kot je sam opisal »pravi
vihar neuspehac, ki je prizadel vse njegovo
preostalo Zivijenje.

V zgodnjih osemdesetih je v svojih mlajsih
letih bil eden od deset tiso¢ oseb s hemofilijo
v Zdruzenih drzavah Amerike, ki se je okuzil s
HIV, poleg petnajst tisocih, ki so bili okuzeni
s hepatitisom C.

Vse to zaradi okuzenih koncentratov faktorja, ki pa so bili Se odobreni od
drzavnega urada za uporabo zdravil.

»Kako sem lahko bila pri zavesti, zivela, dihala, ne da bi vedela, da se vse to
dogaja?« se spraSuje Ness. Naslednje vprasanje, ki si ga je zastavila, je bilo,
zakaj tudi drugi ne bi bili seznanjeni s tem.

Opogumljena s prijateljevo trditvijo, da nikoli niso dobili dostojnih odgovorov o
tragediji, se je ob njegovi srhljivi izkusnji Ness odlocila to zgodbo deliti s
svetom.

To zgodbo je nameravala predstaviti v imenu tistih, ki so jo doziveli, od druzin
in zdravstvenih strokovnjakov do farmacevtskih druzb in vladnih organizacij,
zlasti pa bolnikov samih.

Nastal je celoveCerni dokumentarni film z naslovom Nevarna kri: Zgodba z
naukom. Sporo¢ilo filma, ki je dozivel premiero 28. julija 2010 v New Yorku:
»Tvoj glas Steje«, je jasno odzvanjalo skozi vse kadre.



14 KONCENTRAT NoviC DRUSTVA HEMOFILIKOV SLOVENIJE

Glede na to, da Ness ni imela nikakrSnega znanja o hemofiliji, je pri snemanju
filma naletela na Stevilne ovire. Ce jo je karkoli oviralo, se je obrnila le na
skupnost hemofilikov, ki jo je spodbudila za delo napre;j.

Nanjo je zelo vplivala skupina 20 000 oseb v Zdruzenih drzavah Amerike.

Opozorila je na ljudi, ki so se bojevali s tremi boleznimi: hemofilijo, hepatitisom
C in aidsom in uspeli doseci, da so postali krvni pripravki tudi v ZDA varni.

Ceprav film pripoveduje zgodbo, ki se
je dogodila v Ameriki, ustreza vsemu
svetu. Danes 60 % plazme, ki se
uporablja za frakcioniranje, pride iz
Amerike, zato se posledice lahko Cuti-
jo po vsem svetu.

VzdrZzevanje varnih zalog krvi, varnih
postopkov proizvajanja v ZDA tako
posredno vpliva na interese posame-
znikov po vsem svetu..

FOR 10,000 AMERICANS,
AMIRACLE TREATMENT BECAME
THEIR DEATH SENTENCE

Film so predvajali ze nickolikokrat od
svoje premiere, v letoSnjem letu pa

bodo predstavili tudi skrajSano verzi-
jo.

Na voljo je v knjiznicah in univerzah, \ )

Ness pa razmiSlja tudi o prodoru v \_ T el
tujino. w1 0

Vladne agencije in farmacevtske druzbe uporabljajo film pri izobrazevanju na
novo zaposlenih. Ness si zelo Zeli, da bi film imel mo¢ spremeniti sistem ob
tveganjih, za katere Se ne vemo. Bil je Ze Cas, da se je nekdo tega spomnil.«

Po spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo
prevedla Mirjam Berci¢
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IzboljSana oskrba v Rusiji
Zgodba Jurija Ziljova, predsednika Drustva
hemofilikov Rusije

Jurij Ziljov je kot otrok s tezko stopnjo
hemofilije A vecino casa prezivel doma. Ker
je imel pogoste krvavitve in ker je bila
nadomestna terapija neustrezna, telesne
dejavnosti, kot so Sporti na prostem, na
igriscu, zanj niso bile mozne.

U¢il se je doma, kjer so ga obiskovali uditelji
in kasneje dopisno zakljucil svoje osnovno
Solanje.

Njegove zgodnje izkusnje so ga spodbudile, da bi osebam z motnjo strjevanja
krvi v Rusiji priskrbel boljSo oskrbo. Zadnji dve desetletji je temu posvetil
nesteto ur kot prostovoljec.

Ziljov je pomagal ustanoviti Druitvo hemofilikov v Moskvi leta 1989, ki se zdaj
imenuje Drustvo hemofilikov Rusije, leta 1993 pa je postal njegov predsednik.

»Ko smo pred mnogimi leti zaceli, nismo imeli nikakrSnega zdravljenja«, pove
Ziljov. »Situacija je bila res grozna. Ni bilo nobenih pripravkov, nobenega
zdravljenja na domu in nobenega profilakticnega zdravljenja.«

Slisal je o koncentratih faktorjev, ki so bili dostopni drugod po svetu in tako je
leta 1999 organiziral prvo nacionalno konferenco, na kateri so razpravljali o
strasni situaciji oseb s hemofilijo v Rusiji.

»Morali smo se boriti za svoje Zivljenje,« je povedal. »Ne le za moje Zivljenje,
tudi za zivljenje mojih prijateljev.«

Konferenca je bila uspesna, saj je minister za zdravje nabavil vsaj manjse
koli¢ine koncentratov.

Ko je Ziljov pri¢el svoje delovanje v drustvu oseb z motnjo strjevanja krvi, je
bilo Stevilo oseb s hemofilijo popolnoma neznano. Drzava je imela zelo malo
kontrole, koordinacije med lokalnimi organi in lokalnimi oddelki za
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hematologijo pa prakti¢no ni bilo.

Ziljov je usmeril Drustvo hemofilikov Rusije tako, da se je leta 2002 pridruzilo
programu Svetovne zveze za hemofilijo za odkrivanje bolnikov s hemofilijo,
zato da bi zapolnili vrzel med ocenjenim $tevilom bolnikov s hemofilijo in
tistimi, ki so diagnosticirani in zdravljeni.

Ko so uspesno udejanili nacionalni register oseb s hemofilijo in drugimi
motnjami strjevanja krvi, je zdaj v tem registru 7629 bolnikov.

Leta 2005 je Ziljov vodil intenzivno kampanjo v parlamentu in po 3estih
mesecih tezkega dela so uspeli. Hemofilijo so uvrstili na seznam motenj, ki
prejemajo del sredstev za zdravljenje iz drzavnega proracuna.

Pred to kampanjo so imeli v Rusiji priblizno 30 milijonov enot faktorja VIII,
danes imajo 600 milijonov enot. Prej je prisla 0,01 mednarodna enota faktorja na
prebivalca, zdaj pa 4, 17 mednarodnih enot faktorja. Prej so si lahko le v sanjah
zamisljali zdravljenje na domu in profilakti¢no zdravljenje. Zdaj so ga delezni
skoraj vsi, ki ga potrebujejo.

Druzina je Ziljova spodbujala pri njegovem neumornem delu. »Moja druZina me
je vedno podpirala v mojih poskusih, da bi izboljsali oskrbo hemofilikov.
Obcutek te podpore mi je dal moc, da sem nadaljeval.«

Ziljov se je prav tako dobro zavedal pomanjkljive oskrbe zunaj velikih ruskih
mest. V Casu svojega predsedovanja je pomagal ustanoviti 63 regionalnih
drustev.

Svoje delo za izboljSanje dostopnosti zdravljenja nadaljuje tudi v drugih drzavah
v regiji.

»Zdaj imamo dostop do koncentratov v Rusiji, v drugih drzavah pa zal ni tako,
tam ni Se nobenih sprememb. Vedno imam v mislih moje osebno Zivljenje, tako
da sem vedno motiviran, da pomagam tistim, ki imajo man;j.«

Ziljov poudarja, da bo naslednji izziv ohraniti trenutno stanje. »Na zadetku so
ljudje razumeli, da se borimo za svoje Zivljenje. Zdaj, ko imamo nekaj ustaljenih
programov, so ljudje bolj mirni. Toda ¢e se bomo nehali pogajati z vlado, Ce se
bomo prenehali boriti za bolnike in za zdravnike, kmalu ne bo ve¢ napredka,
ampak nazadovanje.«
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Drustvo hemofilikov Rusije je v lanskem letu pod pokroviteljstvom
farmacevtske druzbe Novo Nordisk organiziralo zelo ustvarjalno tekmovanje z
naslovom »Reci DA ZIVLJENJU«.

Tekmovanje je dalo priloznost otrokom in mladostnikom s hemofilijo, da
pokaZejo svoje umetnike sposobnosti. Ziriji so predstavili ve¢ kot 100 razli¢nih
stvaritev v obliki slik, risb, kipov, esejev, ¢lankov, fotografij, video posnetkov
... In kaksna je bila nagrada? Pohod na goro Elbrus. Zelo nenavadna nagrada —
vendar je cilj pokazati osebam s hemofilijo, da lahko zivijo normalno zivljenje in
se lahko udelezijo tudi bolj tveganega izleta, kot je vzpon na Elbrus.

Eden od otrok je v svojem eseju zapisal: » ... NajpomembnejSe je, da ne
izgubimo srca, da zaupamo vase, ker tako postanemo mocnejsi, ¢e premagamo
ovire v zivljenju. To pomeni, da lahko delamo, kar hoc¢emo!«

Jurij Ziljov je rekel: »ZdruZena v isti idejo, lahko dru$tvo hemofilikov Rusije in
Novo Nordisk, uresnicita sanje vsakega otroka s hemofilijo — verjeti vase,
sodelovati pri pravi ekspediciji in premagati visoko evropsko goro.«

foto Aleksander Sorel (Wikipedia)

Po spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo
prevedla in priredila Mirjam Berci¢
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Oskrba in obvladovanje hemofilije
Psihoterapevtka Frederica Cassis

»Ni lahko, ce ves, da lahko zakrvavis, da
véasih krvavis, tudi ¢e se ne poskodujes,«
pravi Frederica Cassis. Psihoterapevtka in
¢lanica psiohosocialnega komiteja Svetovne
zveze za hemofilijo dela z osebami z
motnjami strjevanja krvi zZe vec kot dve
desetletji. Trenutno je svetovalka za bolnike
z redkimi motnjami strjevanja v Centru za
hemofilijo Klinicnega centra v Sao Paulu v
Braziliji.

»Psihologija za hemofilike, kakor jo sama vidim, pomeni pripraviti bolnika, da
razume svoj osebni nacin dozivljanja hemofilije. Bolnikom pomaga razumeti
hemofilijo, govoriti o njej, se pouciti o samem sebi, o svojih moznostih in
omejitvah,« pravi Frederica.

Njena strokovna usmeritev na osebe z motnjami strjevanja krvi se je zgodila
povsem po nakljucju in zaradi njene radovedne narave. S tem podro¢jem se je
spoznala, ko je bila na tecaju preventivne psihologije in je sodelovala s skupino
Studentov univerze v Montevideu v Urugvaju, ki so se ukvarjali s projektom za
Drustvo hemofilikov Urugvaja.

Pristop Frederice do bolnikov je proaktivno sprejemanje. »Moje delo je
pripraviti bolnike, da razumejo hemofilijo. Bistvo je v tem, da mora bolnik z
odras¢anjem ne le razumeti in obvladati hemofilijo, ampak tudi razumeti, da ga
ne opredeljuje hemofilija, ampak da je tudi, na primer brat, sin, da ima svoje
osebno Zivljenje in svoje Solsko Zivljenje. Je otrok, ki pa ima tudi nekaj, kar se
imenuje hemofilija.«

Frederico je njeno delo vodilo v Stevilne drzave, Brazilijo, Ekvador, Egipt,
Jordanijo in Urugvaj, kjer koncentrati faktorjev niso na voljo za splosno
uporabo. Te izkusnje so poglobile njeno zavezanost holisticnemu pristopu do
oskrbe.

»Dostikrat sem bila razoCarana, ker nisem imela pri sebi vseh sredstev za
zdravljenje, vedno pa sem verjela v 'Custveno profilakso' — nismo vedno imeli
profilakse kot v ostalih drzavah, imeli pa smo nasa 'Custvena sredstva', da smo se
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soocili s tezavami.«

Frederica upa, da bo vedno ve¢ drzav lahko ponudilo profilakso v vecji meri,
upa pa tudi, da bo ve¢ ljudi gledalo dlje od same oskrbe s faktorjem, na bolj
celovit nacrt zdravljenja, ki bo vkljuceval tudi psihoterapijo.

Leta 2003 je Frederica Cassis pricela delati na igrah HemoAction. To je igra s
kartami, ki jo je razvila, da bi izobrazevala otroke in njihove druzine na zabaven
in uc¢inkovit nacin.

»lgre HemoAction so se zacCele z mojimi risbami, ki sem jih kazala otrokom in
starSem, ki niso znali brati. Vedela sem, da morajo ti starSi videti, kaj pomeni
krvavitev in kaj se dogaja pri strjevanju. Ljudje morajo razumeti in potem
razloziti, kaj je hemofilija na enostaven nacin! Verjamem, da lahko otroci Ze
zelo zgodaj sodelujejo pri svojem zdravljenju, injiciranju in pisanju porocil. Tudi
z zelo majhnimi otroki se zelo veliko pogovarjamo in veCkrat omenjamo besedo
'hemofilija', da se navadijo na besedo. RiSemo in barvamo skupaj, smejimo se in
jokamo, otroci razlagajo, kako cutijo. Zabaven pristop psihoterapije pomaga
mlaj$im, da se pocutijo samozavestni in sprejeti.«

Igralne karte HemoAction so na voljo v razlicnih jezikih na spletni strani
Svetovne zveze za hemofilijo. Na voljo pa je tudi igra na spletu.

HemoAction je nov izobrazevalni pripomocek za otroke s hemofilijo, ki
uporablja univerzalni jezik slik. Otroci po svetu se lahko poucijo o hemofiliji na
zabaven, lahko razumljiv in interaktiven nacin. Te karte so pripomocek, ki pouci
otroke, kako prepreciti krvavitev in obvladovati hemofilijo z igranjem, medtem
pa spoznavajo proces strjevanja krvi, tipe krvavitev in katere so ustrezne telesne
dejavnosti. Karte so na voljo v angleskem, Spanskem, francoskem, arabskem,
portugalskem in poljskem jeziku.

Frederica je v preteklih letih sre¢ala mnogo bolnikov, delila z njimi srce parajoce
trenutke, pa tudi trenutke veselja. Najvecja nagrada zanjo je, ko se bolniki, ki jih
je srecala kot otroke, vrnejo v center za hemofilijo kot odrasli in jo predstavijo
svojim partnerjem in svojim otrokom.

»Cudovito jih je videti, kako so sre¢ni in ponosni,« pravi, »to me spodbuja k
nadaljevanju mojega dela.«

Po spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo
prevedla Mirjam Berci¢
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Paul in Vaibhav

World Federation of Hemophilia

Zivljenje Vaibhava Nehra iz Indije in Paula Wiltona iz Kanade ne bi moglo biti
bolj razli¢no; toda za njuni druzini je diagnoza hemofilije prinesla enake izzive
in skrbi.

»Ko sem izvedel, da ima Vaibhav hemofilijo, nisem o vedel niCesar o
hemofiliji,« pove Hari Om Nehra, Vaibhavov oce. »Z Zeno sva se mogla pouciti,
da sva lahko pomagala Vaibhavu.«

Paulova mati se je prav tako srecala z negotovostjo. »Ko so Paulu diagnosticirali
hemofilijo, sva bila z moZem prestrasena,« pove Pam Wilton. »Sla sva skozi
razli¢ne stopnje sprememb in sprejemanja slabih novic.«

Oba fanta sta odrascala ob premagovanju Stevilnih izzivov, da sta postala to, kar
sta danes. Ni vazno, kje zivi§, hemofilija vpliva nate. Oba sta se morala nauciti o
svojem stanju glede na vire, ki sta jih imela na voljo v svojih drzavah.

Vaibhav se bori vsak dan za dostop do oskrbe in pravilnega zdravljenja.
»Resni¢no upam, da bo Indija dobila moZnost za primerno oskrbo in zdravljenje,
da bodo lazje obvladovali svoje stanje.«
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Paulova primarna skrb pa je vzdrzevati in ohraniti visoko raven oskrbe, ki jo ima
na voljo in izboljsati oskrbo, kjer je potrebna. »Koncni cilj za vse osebe z
motnjami strjevanja krvi je najti zdravilo, ki bo bolezen odpravilo.

Med tem Casom pa moramo ostati budni pri zagotavljanju visoke kakovosti
zivljenja — ne le tam, od koder prihajam sam, ampak za vsakogar kjerkoli na
svetu.«

Pri Svetovni zvezi za hemofilijo so posneli video film z naslovom Najini
zivljenji s hemofilijo, ki predstavlja zivljenje teh dveh fantov: Paul Wilton
prihaja iz Londona v Kanadi, Vaibhav Nehra pa iz New Delhija v Indiji.

Video prikazuje oba fanta, njuni druzini, njune zdravstvene delavce, kako so se
spopadali s hemofilijo in kak$ne naérte imata za prihodnost.

»Mislim, da bi bilo moje Zivljenje povsem drugacno, ¢e ne bi imel hemofilije,«
pravi Vaibhav. »Normalno zivljenje je nekaj, kar si vsak predstavlja v svojih
sanjah, ker nih¢e noce iti skozi toliko tezav in bole¢in, kot moramo mi.«

»Bila so tezka obdobja s hemofilijo, bile so pa tudi koristi,« doda Paul. »Imel
sem veliko priloZznosti za spoznavanje novih prijateljev, za sodelovanje v nasi
skupnosti, za delovanje na ostalih podrocjih, za katera mislim, da jih ne bi imel
nikoli, ¢e ne bi imel hemofilije (npr. empatija).«

Svetovna zveza za hemofilijo je posnela Ze tri video filme z namenom
ozavescati o motnjah strjevanja krvi in o oskrbi s pripravki in zdravljenju za vse
po svetu.

Paulova in Vaibhavova zgodba kaze, da si osebe z motnjami strjevanja krvi
lahko delijo veliko izkuSenj o Zivljenju s hemofilijo, vendar so med njimi Se
vedno velike razlike, saj je zelo veliko odvisno od tega, kje na svetu zivis.

Ta video ima pozitivno sporoc€ilo in kaze, da gremo v smeri napredovanja k
boljsi oskrbi in zdravljenju po svetu, hkrati pa nas opozarja, da je treba Se veliko
storiti.

Po spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo
prevedla Mirjam Bercic
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Iustratorju naSega glasila,
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in Zelimo njegovi druZinici
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