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POMEMBNE TELEFONSKE STEVILKE (stanje 9.8.2011)

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE

Sede’: Tavcarjeva 2, Pisarna: Bohori¢eva 20/klet (8"—14" 01 /4301 521
elektronska posta: hemofilija@siol.net (v nujnih primerih) 041 / 540 520
NACIONALNI CENTER ZA HEMOFIL1JO, d.f. Bohoriceva 20

Vodja prim.Majda Benedik Dolniéar, dr.med. tel 01/5229 305
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavéer faks 01/5229 294
PEDIATRICNA KLINIKA - CENTRALA 01/5229 090
Hemato-onkoloska ambulanta

med. sestra Ana Rober, med. sestra Mira Licer 01/5229 239
Hemato-onkolo$ki oddelek 01/5229 215, 01 / 5224 055
prim. Majda Benedik Dolnicar, dr. med. 01/5229 256
asist.mag. Lidija Kitanovski, dr. med. 01 /5229 256
doc.dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik) 01/5223 964
glavna sestra: Marjanca Rozi¢, d.m.s. 01 /5224 056
KLINICNI CENTER — CENTRALA 01 /5225 050
Hematoloski oddelek 01/5224 883
doc. dr. Dusan AndoljSek, dr. med. 01/5224 945
doc.dr. Irena PreloZznik Zupan, dr. med. 01/5223 134
prim. Joze Pretnar, dr. med. 01/5224 945
prof. dr. Peter Cernel¢, dr. med. (predstojnik) 01/5223 135
glavna sestra: Alenka Dobrovoljc, d.m.s. 01 /5224 746
Hematolo$ka ambulanta — Njegoseva 4

Branka Zaloznik, d.m.s. 01/5225 245
Sprejem 01/5222 330
Zdravnik — ambulanta 01/5222 260
Ambulanta za hemofilike (dr. Zupanova) 01/5222 259
Internisti¢na prva pomo¢ URGENCA, Bohori¢eva 01 /5224 266
glavna sestra 01/5224 351, 01 /5222 361
ORTOPEDSKA KLINIKA, Zalo$ka 9, centrala 01 /5224 485

doc. dr. Janez Brecelj, dr. med.

asist. dr. Matej Drobnig, 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¢ (vodia 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 /5222 455
INFEKCIJSKA KLINIKA, Japljeva 2, centrala 01/5224 210
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, Zalo$ka, centrala 01 /5224 255
dr. Jelka Jozef 01 /5224 386
dr. Alenka Pavli¢ 01/5224 271
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. spec., direktor oddelka za preskrbo s krvjo (OPK) 01/5438 123
mag. Marko Cukjati, dr. med. spec., vodja centra za predelavo na OPK 01/5438 116

Irena Razborsek, dr.med, spec., strokovna direktorica 01/5438 100
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B
N POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU
Vsi hemofiliki in drugi bolniki z motnjo_str!evanja krvi smo ob prehodu na Prispevke za Koncentrat novic
SamOZdraV”enJe' Drustva hemofilikov Slovenije
obljubili, da bomo REDNO posiljali POROCILA O SAMOZDRAVLIJENJU i .
. : i~ nam posljite na naslov:
v Nacionalni center za hemofilijo.
Na spletnih straneh drustva (www.drustvo-hemofilikov.si) je na voljo Poro¢ilo o Drustvo hemofilikov Slovenije,
samozdravljenju v WORD oziroma PDF datoteki, ki si ga lahko shranite na svoj ra¢unalnik
in izpolnjenega posljete po elektronski posti na Nacionalni center za hemofilijo pri Tavéarjeva 2, 1000 Ljubljana
Pediatri¢ni kliniki, Bohori¢eva 20, Ljubljana (hemofilija@siol.net), ali pa ga natisnete in
posljete po navadni posti. s pripisom za Koncentrat,
Posiljajmo porocila redno vsak mesec, kajti ¢e bo prislo do odvzema pravice do ali pa na elektronski naslov
samozdravljenja, bo prepozno! Tako ste obljubili ob vstopu v program Samozdravljenja na mirjam.bercic@gmail.com.
domu. Kdor se temu upira, zaga vejo, na kateri sedi skupaj s sotrpini. S poro¢ili 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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ACTUALNO

Bayerjevo izobrazevanje

Ob svetovnem dnevu hemofilije je Bayer 24.5.2011 strokovnjakom organiziral
mednarodni posvet, namenjen obravnavi starejSih oseb s hemofilijo. Domaci in
tuji strokovnjaki so soglasali, da profilakticno zdravljenje tudi pri starejSih
uspeSno preprecuje krvavitve in izboljSa kakovost Zivljenja. K sreci to lahko
potrdimo tudi starej$i bolniki v Sloveniji s svojo izkusnjo.

Joze Faganel

Podjetije Bayer je dne 6.6.2011 organiziralo delavnico za zainteresirane
uporabnike nadomestnega faktorja z naslovom Priprava zdravila in injiciranje.

Strokovni deli je bil razdeljen na 2 dela in sicer:
e Hemofilija A, temo sta vodili dr. Irena Preloznik Zupan s hematologije
UKC in prim. Majda Benedik Dolnicar s PEK
e Priprava zdravila in pa tehnika injiciranja, o cemer so predavale Branka
Zaloznik, Melita Klan¢ar, Ana Rober, Marina Gori¢anec in Helena
Malavasic, s hematologije UKC in s PEK

Seveda so udelezenci izmenjali tudi svoje osebne izku$nje o navedenih temabh,
navedli pa tudi kar nekaj pripomb in apelirali na proizvajalca, da jih v
¢imkrajSem moznem ¢asu in v najvecji mozni meri uposteva.

Po koncanem uradnem delu smo udelezenci nadaljevali pogovore o razlicnih
temah, povezanih s trenutno situacijo, kakor tudi o mozni prihodnosti na
podro¢ju zdravljenja hemofilije, pri ¢emer smo za odgovore v dobr$ni meri
izkoristili prisotno medicinsko osebje.

Simon Godec

a_\ Bayer HealthCare
BAYER
r / Bayer Schering Pharma
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Zahvala vsem
Deseti spominski dan

Tako hitro bezi ¢as in kar ne mores§ verjeti, da smo se letos v soboto, 25. junija,
ze deseti¢ zbrali na Polici pri Grosupljem, kjer nam je novi Zupnik gospod
Slavko Judez ponudil gostoljubje v cerkvi sv. Jakoba. Imeli smo sreco, saj je
bilo vreme son¢no, ne prevroce in ne prehladno, kljub temu, da je prejs$nji dan
mocno dezevalo. Tako vreme je Ze kar stalnica teh naSih srecanj ob spominskih
dnevih. Pridruzili sta se nam tudi fizioterapevtki Metka Kozin in Barbara
Dolinar ter nasa sestra Ana Robar.

V pozdravnem govoru je predsednik DrusStva
hemofilikov Slovenije, Joze Faganel, med
drugim dejal: » ... minilo je ze kar nekaj Casa, ko
smo se v tistih najtezjih letih zbirali na Polici,
desno od cerkve na tem pokopalis¢u, ko je
zdravilo za naSo bolezen postalo popotnica v
vecnost. Spomin na vse te ljudi, ki so bili z
upanjem opeharjeni, je nase vsakoletno Ze deseto
srecanje.

PoveZzemo se s pokojnimi, ki se jih bomo
spomnili, od kar smo povezani v drustvu, povezali se bomo z njihovimi
druzinami, povezani pa smo v veliko druzino z vsemi, ki nam pomagajo ziveti s
hemofilijo.

Zato bo ta masa zahvala vsem nasSim druzinam, da so nas sprejele, da so nas
vzgajale, da so nam omogocile zivljenje s hemofilijo. Lahko bi se odloéili tudi
drugace.

Naj bo zahvala vsem zdravstvenim delavcem, ki niso obupali nad boleznijo, ki je
pomenila bolezen za smrt.
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Hvala vsem, ki nam stojite ob strani in pogum vsem, ki sprejemate nove ¢lane v
naso veliko druzino, ki se imenuje Drustvo hemofilikov Slovenije.«

Nato je Joze Faganel prebral imena tistih, ki se jih bomo spomnili na naSem
desetem srecanju na Polici, imena vseh nasih prijateljev, bolnikov s hemofilijo in
drugimi prirojenimi motnjami strjevanja krvi, ki so umrli v zadnjih 35 letih:

Mirza AvdiSevi¢, Kristjan Baksa, Franc Bercan, Janez Berc¢an, Andrej Bercic,
Janko Ber¢i¢, Primoz Bergant, Alojz Blazi¢, Borut Bogdanovi¢, Leopold
Bratusa, Marcel Bratu$a, Edvard Brglez, Marjan Cank, David Cvikl, Anton
Cernjak, Rado Dolinsek, Tomislav Dominis, Janez Faganel, Marko Fillies,
Anton Gabrijel, Rudi Go6tz, Oskar Hrobat, Ratko Igi¢, France Jamnik, Miha
Jerman, Janez Jeromen, Janez Kerstajn, Rok Klemensek, Franc Kodrin, Zlatko
Kopi¢, Stanislav LamovsSek, Sonja Leban, Emanuel Levi¢ar, Anton Matjaz,
Peter Mejac, Joze Moskri¢, Franc Nered, Ivan Novak, Frans Pajnik, Anton
Panzi, Pavel Pecavar, Luka Perhaj, Tomislav Petkovi¢, Ivan Zvonko Petschauer,
Bernard Pirjevec, Vladimir Plaz, Mohamadali Pourabdollah, Jolan Prelec,
Venceslav Raspet, Franc Rebec, Stanko Semen, Ivan Semlak, Ignac Strmole,
Daribor Subasi¢, Vilibald Santl, Iztok S¢uka, Albin Smon, Ivan Smon, JoZe
Stiblar, Aljaz Sturm, Sretko Sustar, Matija Tarbuk, Ivan TomaZi¢, Marko
Tominec, Anton Tomsi¢, Vinko Tomsi¢, Zdenko Topolak, Ivan Tratnik, Alenka
Urbanija, Mirko Zorec.

Nato smo prisluhnili spominski masi, ki jo je
vodil pater prof. dr. Christian Gostecnik. V
svojem govoru se je navezal na besede JoZeta
Faganela:

. Tisti, ki se jih danes spominjamo, so nam

zapustili hvaleznost za zivljenje. So svetniki, ki

\ ); so doziveli svoje Zivljenje, nam dali zgled. Nikoli

niso vedeli, ali bodo Se zagledall jutri$nji dan. Soocali so se z dnevnimi

tezavami, hodili v Solo, v sluzbo, kolikor so zmogli, postajali ljudje, ki so nas
vodili v Custvenem svetu, ...«

Joze Faganel nam je prebral odlomek iz prve
Mojzesove knjige. Njegove besede in besede
gostujo¢ega duhovnika so povezovale pesmi, ki
jih je ubrano prepeval Pevski zbor Zupnije
Ljubljana Vi¢ pod vodstvom naSega clana -
Tomaza Faganela. Letos je njihova pesem glasno ‘ p
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in odlo¢no odmevala po cerkvi Sv. Jakoba.

Joze Faganel je ob koncu mase izrekel
zahvalo patru Christianu Goste¢niku in
poliskemu Zupniku ter jima izrocil
knjizna darila, ki so jih prejeli tudi
pridni in dejavni c¢lani Drustva
hemofilikov Slovenije: Janez Dolinsek
— organizator Police, Rajka Bav¢ar,
Sabina Wraber, Metka Kozin, Ana
Robar ter ¢lani pevskega zbora Zupnije
Ljubljana — Vi¢, ki nam prepeva vsako
leto. Se prav posebej pa je Joze Faganel
pozdravil in obdaril sedem ¢lanov hrvaSkega drustva hemofilikov, ki so se nam
letos pridruzili na Polici.

Nas predsednik je nato vse prisotne povabil na prijateljsko druzenje na Kucelj.
Preden smo sedli v avtomobile, smo pred cerkvijo Se malo poklepetali. Na
Kuclju nas je pricakal lepo pokoSen travnik z mizami pod velikim Sotorom, ¢e bi
sluc¢ajno kaj prikapljalo iz oblakov, oziroma, da nas ne bi preve¢ Zgalo sonce.
Del travnika pa je ostal nepokoSen in mnogi so si nabrali lepe Sopke travniskega
cvetja za domov, nekateri pa so nabrali celo nekaj gob.

Ekipa, ki ze vsa leta skrbi za naSe dobro
pocutje na Kuclju, se tudi letos ni
izneverila. Domacin Janez Dolinsek je
odlicno organiziral sreCanje za vse
sorodnike in prijatelje, ki so se udelezili
spominske mase za umrle hemofilike.
Za pijaco, slasten golaz in okusne
postrvi, pa seveda za strezbo, je kot
ponavadi poskrbela druzina Marjana
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Makseta. Da nas ne bi preve¢ Zejalo, je poskrbel nas§ sponzor iz Goriskih Brd in
pa Joze Malaci¢, katerega vino je bilo prav tako zelo okusno. In ne smemo
pozabiti omeniti prekmurske gibanice, ki jo je pripravila njegova Zena.

“r‘ | AN “\ o
F R i

Golaz je bil odlicen, kapljica vina iz Brd prav tako. Prijetno smo kramljali in
obujali spomine ter spoznali nove prijatelje, ki so se nam letos pridruzili prvic.
Bilo je tudi veliko naSih najmlajsih ¢lanov, ki so veselo tekali po travniku, se
igrali z Zogo ...

Ob koncu naj se Se enkrat zahvalimo vsem, ki ste na kakrSen koli na¢in
sodelovali pri organizaciji in izvedbi spominskega sre¢anja. Hvala Vam!

Tekst in fotografije Mirjam Bercic
Vec fotografij s Police in Kuclja na spletnih straneh drustva:
www.drustvo-hemofilikov.si
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Donatorska sredstva

Ze odobrenih sredstev FIHO Drustvu hemofilikov Slovenije uprava
fundacije Ze nekaj mesecev zapored ni uspela nakazati v ustrezni
dvanajstini. Obrok je, menda zacasno, postal celo tretjino manjsi. IzvrSni
odbor zato v skladu s pravilniki ustrezno znizuje dajatve svojim clanom.

Hkrati intenzivno i$¢e donatorska sredstva. Pridruzite se nam v tej akciji.
Vsak donator je dobrodosel.

Lahko pomagate tudi tako, da sami ali pa va$i prijatelji in sorodniki
namenite del svoje dohodnine za donacijo.

Na osnovi Zakona o dohodnini in Uredbe o namenitvi dela dohodnine za
donacije (Uradni list RS st. 30 z dne 3.4.2007, stran 4069) izpolnjuje vse
pogoje tudi Drustvo hemofilikov Slovenije.

Tako lahko v davéni napovedi na strani 6 v rubriki Zahteva za
namenitev dela dohodnine vpisemo davéno Stevilko Drustva
hemofilikov Slovenije in izbrani odstotek, najve¢ 0,5 %.

To ne pomeni, da boste zaradi tega placali ve¢ dohodnine, ampak da se
drzava odpoveduje polovici odstotka odmerjene dohodnine zase, a s
pogojem, da se ta del nameni upravicencu, ki izpolnjuje pogoje.

Izrazite v davéni napovedi svojo voljo in del drzavi pripadajoce
dohodnine namenite DrusStvu hemofilikov Slovenije - davcéna Stevilka
56303319.

Lahko pa pomagate tudi na ta nacin, da pridobivate nove c¢lane, ki so
lahko tudi vasi sorodniki, prijatelji ...

Zahvaljujemo se vsem za pripravljenost podpreti delovanje Drustva
hemofilikov Slovenije.
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ZBIRAJMO NOVE CLANE

V letu 2011 nacértujemo 3 €lane na vsakega bolnika, tj. 1500 ¢lanov.
Do zaklju€ka redakcije (4.7.2011) ima drustvo 707 ¢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?

e 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.

e 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.

{‘; 7] Clanstvo v drustvu je brezplagno.

|

| Izpolnjeno PRISTOPNO I1ZJAVO,
l ki je na ovojnem listu glasila,

posljite na naslov:
{L Drustvo hemofilikov Slovenije
= TavCarjeva 2,
1000 Ljubljana
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DOCIALN PROGRANM (10O

Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije
Razpis stipendij za Solsko leto 2011/ 2012

V skladu s Pravilnikom o S$tipendiranju Drustva hemofilikov Slovenije (glej: www.drustvo-
hemofilikov.si ali pa Koncentrat §t. 2 - oktober 1999, popravki $t. 25, februar 2005) razpisujemo
Stipendije za u¢ence, dijake in Studente za Solsko leto 2011 / 2012.

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

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

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

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

Uéenci in dijaki posljite prijave najkasneje do 30. septembra 2011,
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Studentje pa najkasneje do 31. oktobra 2011
na naslov Drustvo hemofilikov Slovenije, Tavcarjeva 2, Ljubljana.

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

Kandidati bodo prejemali akontacije Stipendije z zaletkom S$olskega leta
2011/2012 ne glede na dan odobritve. To pomeni za ucence in dijake od 1. septembra
2011, za $tudente pa od 1. oktobra 2011. Toda to le v primeru, da bodo vloge
vsebovale vsa potrebna dokazila, zato si natan¢no preberite razpis.

Vlege morajo oddati tako stari kot novi Stipendisti.

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

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

NEPOPOLNIH VLOG NE BOMO MOGLI RESITI !!!

Mirjam Berci¢
Na spletni strani drustva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiscete Pravilnik o Stipendiranju
(Koncentrat $t. 2 - oktober 1999, popravki st. 25, februar 2005), razpis Stipendij za Sol.l. 2009 /

2010 (Koncentrat §t. 46 - avgust 2009) in porocila komisije za Stipendije (zadnje porocilo v
Koncentratu $t. 61, februar 2011).

Ze odobrenih sredstev FIHO Drustvu hemofilikov Slovenije je uprava fundacije v leto$njem letu le
dvakrat nakazala 100 %, v preostalih mesecih pa le okrog 70 %. Izvr$ni odbor zato v skladu s
pravilniki ustrezno znizuje dajatve svojim ¢lanom, tako Stipendije v zadnjih mesecih niso bile
izplac¢ane v100 %.

19. ¢len Pravilnika o Stipendiranju

Stipenditor lahko preneha z izpladevanjem Stipendije kadarkoli, ¢e je prekinjen priliv finanénih
sredstev na DHS.

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

Skrbnik programa: Mojca Kralj

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

Individualno programirana rekreacija & ot
Skrbnik programa: Ale$ Blazeti¢ =l
&

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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Zdravje kosti pri hemofilikih

Osteoporoza je bolezen starejSih, ali ne? Popolnoma pravilno!

Osteoporoza je pomanjkanje kostne mase, simptomi pa se ve¢inoma pojavljajo
pri starejsih. Toda zato, da bi izgubili kosti, jih moramo najprej zgraditi v ¢asu
svojega zivljenja. To nas pa skrbi!

Rodimo se z doloceno kostno maso, ki jo nasa telesa vecajo, ko rastemo. Najbolj
kriticna leta za rast kosti so leta pred puberteto, pri deklicah med 11,5 in 13,5,
pri deckih med 13,5 in 15,5 letom starosti. Otroci v tem Casu zgradijo priblizno
26 % kosti, kolikor jih bodo potem v starejsih letih izgubili.

Kako gradimo kosti?

Najlazji nacin je, da vse to prepustimo naravi, da opravi svoje delo. Rastni
hormoni bodo opravili svoje delo. Ce pa raste§ prehitro, bodo kosti krhke, kar
lahko povzroci probleme v obdobju starosti. Drugi nacin je uzivanje pripravkov
kalcija, vendar $tudije kaZejo, da ti pripravki po kon€anem jemanju ne pomagajo
kaj dosti. Zadnji na¢in, morda najboljsi, vendar ne najlazji, so telesne dejavnosti
z obremenitvijo. To so katere koli vaje, ki jih izvajamo na nogah in proizvajajo
vpliv na podlago, ki ustreza vsaj trikratni telesni tezi. Hoja, na primer, proizvaja
vpliv 1,1-kratne telesne teze, tek 2,5 do 3-kratne telesne teze, skakanje 6-kratne
telesne teze, gimnastika 12 do 14-kratno telesno tezo. Treniranje fitnesa,
plavanje in kolesarjenje ne Stejejo kot telesne dejavnosti z obremenitvijo.

Studije kaZejo, da te vaje v predpubertetnem obdobju vecajo kostno maso, vpliv
teh vaj ni tako velik, kot ¢e so izvajane kasneje, v adolescenci in v obdobju
odrasle dobe. Najbolj dejavni otroci imajo ve¢ kostne mase kot otroci, ki so manj
dejavni. Toda ali bodo te vaje v otroStvu $¢itile vase kosti? Vse je odvisno od
dejavnosti, ki jih izvajate v odrasli dobi. Nekaj pa je gotovo, vecja je kostna
masa, bolj bodo mocne kosti, tudi ob normalni izgubi, povezani s starostjo.

Kako pa je s kostno maso pri hemofilikih?

Dejstvo je, da pri otrocih s tezko stopnjo hemofilije opazimo zmerno zmanjSanje
kostne mase v primerjavi z ostalimi otroki. To zmanjSanje pa je Se bolj o¢itno pri
otrocih, ki Ze imajo spremembe v sklepih. Kot najverjetnejsi vzrok se pojavlja
pomanjkanje telesnih vaj z obremenitvijo. Otroci s hemofilijo so imeli desetletja
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omejene moznosti za Sportne dejavnosti, s hemofilijo povezana artropatija pa je
te moznosti Se zmanjSala. Hepatitis C je lahko prav tako faktor tveganja za
osteoporozo, vendar se mnenja glede tega razlikujejo.

Osteoporozo lahko imenujemo otrosko bolezen, ki pa se udejanja v odrasli dobi.
Zelo pomembno je, da se zavedamo, da je predpubertetno obdobje edinstvena
priloznost, da se oborozimo proti tej bolezni tako, da delamo vec¢ vaj z
obremenitvijo.

Kaj pa lahko naredimo, e se spopadamo Se s hemofilijo?

Namen tega Clanka zagotovo ni, da bi vas strasili, ampak, da bi zaceli
razmi$ljati. Telesne vaje z obremenitvijo so lahko problematicne, ce se
spopadamo z bole¢im sklepom. Glavno priporocilo je, da bi si moral vsak
posameznik izbrati telesne dejavnosti, prilagojene sebi in svojim omejitvam pod
nadzorom strokovnjaka in z optimalno profilakso. Po krvavitvi je potrebno
upostevati tudi Cas imobilizacije, ki je ponavadi kratek. Nobena Studija ni
pokazala, da telesne dejavnosti brez obremenitve, kot je plavanje, upocasnijo
rast kosti. S tem lahko nadaljujete, ko pa se boleci sklep umiri, pa ¢im prej
zaCnite z vajami z obremenitvijo (hoja, tek, vaje z utezmi). Ustrezna prehrana je
prav tako potrebna pri izgradnji optimalne kostne mase.

V prihodnijih letih bo velik izziv ustrezno opredeliti potrebe telesne dejavnosti.

Catherine van Neste, fizioterapevtka, Quebec
Po Hemophilia today prevedla Mirjam Berci¢
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Invalidne osebe v cestnem prometu

Za osebe na invalidskih vozickih v cestnem prometu veljajo ista prometna
pravila kot za peSce.

Zakon o varnosti cestnega prometa (Uradni list RS, $t. 25/06 — uradno
precisceno besedilo, v nadaljevanju: zakon) opredeljuje pesca takole: »pesec je
oseba, udelezena v cestnem prometu, ki hodi po cesti, pri tem pa lahko vlece ali
potiska vozilo, ali se premika z invalidskim vozi¢kom s hitrostjo pesSca ali tak
vozicek potiska, in oseba, ki uporablja za gibanje drugo prevozno sredstvo, ki po

tem zakonu ni vozilo« (¢len 23., alineja 67).

Zakon doloca, da smejo hoditi pesci po vozi§cu tam, kjer ni plo¢nika, pespoti ali
kolesarske steze, hoditi morajo ob levem robu vozisca v smeri hoje. Pesec, ki
potiska ob sebi enosledno vozilo, ga mora voditi na svoji levi strani, enaka
doloc¢ba velja tudi za osebo, ki se vozi v invalidskem vozicku (¢len 95.).
Dodajmo Se, da se edino invalidski vozicki lahko uporabljajo na voziscu ceste,
ki je namenjena prometu motornih vozil.

Ne smemo prezreti dolo€ila, da mora imeti pesec, ki vleCe ali potiska po voziscu
roCni vozicek ali se vozi po vozis¢u v invalidskem vozi¢ku, ponoci in ob
zmanj$ani vidljivosti na vozi¢ku prizgano najmanj eno svetilko, ki oddaja belo
svetlobo. Svetilka mora biti pritrjena na levi strani, vidna mora biti od spredaj in
zadaj. Svetloba svetilke ne sme slepiti drugih udelezencev (Clena 96. in c¢len
97.).

Invalidi imajo posebne pravice do parkiranja

Ustavitev in parkiranje vozila dolo¢a 52. ¢len zakona. Vsi poznamo prometne
znake, ki jasno oznacujejo, kje je prepovedano in kje dovoljeno parkiranje vozil.
Zal mnogi vozniki kr$ijo 5. alinejo ¢lena, ki dolo¢a, da na ozna¢enem parkirnem
prostoru za invalide oziroma invalidke (v nadaljnjem besedilu: invalide), lahko
parkirajo le osebe iz Cetrtega odstavka 53. Clena tega zakona, navajam:

"(4) Na oznac¢enem parkirnem prostoru za invalida sme parkirati vozilo:

— oseba, ki ima zaradi izgube, okvare ali paraliziranosti spodnjih ali zgornjih
okonc¢in ali medenice priznano najmanj 60 % telesno okvaro, osebe z
multiplo sklerozo in osebe z miSi¢nimi in zivéno misi¢nimi obolenji z
ocenjeno najmanj 30 % telesno okvaro;

— tezko telesno prizadeta oseba, ki ji je zaradi tega priznana invalidnost po
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predpisih o varstvu telesno in duSevno prizadetih oseb;

— spremljevalec, ki vozi in spremlja osebo iz prve ali druge alinee tega
odstavka, ki sama ne more ali ne sme voziti motornega vozila, tezko
dusSevno prizadeto osebo, ki ji je zaradi tega priznana invalidnost po
predpisih o varstvu telesno in dusevno prizadetih oseb ali osebo, ki je
slepa, — spremljevalec, ki vozi in spremlja mladoletno osebo, ki je tezko
telesno ali dusevno prizadeta oziroma je zaradi izgube, okvare,
paraliziranosti spodnjih okonc¢in ali medenice ovirana pri gibanju.

(5) Voznik vozila, parkiranega v skladu s prvim ali Cetrtim odstavkom tega
¢lena, mora oznaciti parkirano vozilo z veljavno parkirno karto.

(2) Parkirna karta za upravi¢ence iz Cetrtega odstavka 53. ¢lena Zakona o
varnosti cestnega prometa (Uradni list RS, §t. 25/06 — uradno precisceno
besedilo, v nadaljnjem besedilu: zakon) je pravokotne oblike, velikosti 106 x
148 mm. Osnovna barva parkirne karte je svetlo modra, z izjemo belega simbola
»uporabnika invalidskega vozicka«, ki je vrisan v kvadratu temno modre barve.
Parkirna karta se izda na obrazcu, ki je kot priloga $t. 2 sestavni del tega
pravilnika (odstavek 2, ¢len 2.)".

Nova evropsko veljavna parkirna karte imetniku omogoca parkiranje na posebej
oznacenih parkirnih prostorih za invalide, parkirno karto pa je potrebno
namestiti na vidno mesto za sprednje vetrobransko steklo. Parkirna karta vsebuje
podatke o izdajatelju z datumom izdaje, na hrbtni strani pa fotografijo imetnika,
njegovo ime in priimek in lastnoro¢ni podpis.

Zahtevo za izdajo parkirno karto naslovimo na upravno enoto, kjer je nase stalno
ali zaGasno prebivalisée (Glen 3.). Sesti ¢len pravilnika doloda, kaj je treba
priloziti zahtevi za izdajo parkirne karte:

e odlocbo o invalidnosti, iz katere je nedvoumno razvidna upravicenost
oziroma potrdilo izbranega osebnega zdravnika o izpolnjevanju
pogojev iz 53. ¢lena zakona,

o dve fotografiji,

e dokazilo o placilu obrazca parkirne karte.

Priredila Mirjam Bercic

Vir: Marjan Krofli¢, Invalidne osebe v cestnem prometu, (Zveza delovnih
invalidov Slovenije)
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Nobena dogodivs§éina ni nemogoca — e vzamete
stvari v svoje roke

Jesper je 37-letni hemofilik iz Danske, poro¢en z Anjo, in takole pripoveduje
svojo zgodbo.

Verjetno sem prvi Danec, ki je kolesaril po Antarktiki. Tja sem prisel lahko za
to, ker sem vzel s seboj zdravila in brizge in ker sem to¢no vedel, kaj storiti v
primeru, da se mi zgodi karkoli.

Igral sem podvodni ragbi, sodeloval v kolesarskih dirkah po francoskih Alpah,
plaval in bil Sesti na Danskem pri plavanju nad 5 km. Plul sem po odprtem
morju, smucal po strmih pobocjih. Ljudje so me dostikrat vprasali: »Ali ti tako
zivljenje, polno dogodivscin, kaj Skoduje? Saj si hemofilik!«

Odgovor je ne.

V primerjavi z drugimi hemofiliki enake starosti, ki niso telesno dejavni, nimam
prav ni¢ ve¢ bolecin in telesnih poskodb, kot jih imajo oni. Bole¢i komolec in
gleznji so moj edini problem, s katerim pa lahko Zivim. Nekaj poskodb sem
pridobil Ze kot otrok, ko zdravljenje Se ni bilo tako napredno kot danes.

Sodobna medicina je tako dobra, da lahko Zivi§ povsem normalno zivljenje.
Nekaj brizg, ki si jih da§ preventivno, je podobno, kot Ce jemlje§ prehranska
dopolnila, kadar ti primanjkuje vitaminov. Nekaterim primanjkuje kalcij, zato
jemljejo tablete. Mi, ki imamo hemofilijo, nam primanjkuje dolo¢ena snov v



KoNceNTRAT Novic DRuSTVA HEMOFILIKOV SLOVENIJE 19

krvi, ki si jo moramo dodati, da ostanemo zdravi.

Opazil sem, da so mnogi mladi ljudje s hemofilijo zelo prestraseni. Nikoli se Se
niso poskodovali in predstavljajo si, da je kakrSnakoli krvavitev lahko velika
nesre¢a. Toda krvavitev ne pomeni konca sveta. Je del zivljenja. To je zelo
pomemben nacin razmisljanja za hemofilike.

Ko sem bil star 20 let, sem naredil nekaj napak, s katerimi moram zdaj Ziveti.
Preskocil sem nekaj preventivnih injekcij — zdaj, ko gledam nazaj, vem, da je
bilo nekaj psiholoskega ozadja za tem, da se nisem menil zanje. To je bil nacin,
da sem se preprical, da sem v popolni formi in da lahko zivim tako kot drugi. V
obdobjih brez poskodb se zdi jemanje zdravil nesmiselno. Seveda pa to ni dobra
ideja.

Kot otrok in adolescent sem utrpel nekaj poskodb, zaradi katerih imam sedaj
bolecine v gleznjih in enem komolcu. Ne obZalujem tega, da sem igral podvodni
ragbi. Obzalujem to, da nisem preventivno vzel zdravila in $e posebej to, da ga
nisem vzel dovolj hitro po poskodbi.

Takrat sem hotel verjeti: »Ah, saj verjetno ni ni¢ posebnega. Verjetno sem se
samo malo poskodoval tako kot moji soigralci, zato lahko zdravila po¢akajo.«

Seveda bi si moral dati injekcijo takoj.

Zanimivo je to, da kadar sem bil res v dobri formi, se mi ponavadi ni nikoli ni¢
zgodilo. Trening me je naucil nadzorovati lastno telo in samozavest, da se ne
poskodujem. In nasprotno, v obdobjih, ko nisem treniral, je prislo do krvavitve.
Takoj sem lahko vzpostavil asociacijo med »ni¢ vaje« in krvavitvijo.

Vcasih sem se spopadal z izzivi, ki so bili omejeni s tem, kar zmorem. Na
primer, udelezil sem se 175 km kolesarske dirke po francoskih Alpah, naporni
tekmi po gorah. Bilo je nevarno, vendar fantasti¢na izku$nja, ki je ne bi hotel
zamuditi za ni€ na svetu.

Ce ima§ hemofilijo, se na lahek nadin ogne$ vsem dejavnostim, ki zahtevajo
telesni napor. Sam pa mislim, da je ravno nasprotno. Ravno zato, ker si
hemofilik, je zelo pomembno, da se vkljuci§ v dejavnosti, kjer je kljuCnega
pomena telo.

Najlazji nacin je seveda, da se usmerjas v rac¢unalnistvo, $ah, knjige ... vendar
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dolgoro¢no to ni pravi nacin. Potrebuje§ nadzor nad telesom, samozaupanje,
nauciti se moras ljubiti svoje telo. Telo ti ne sme postati sovraznik.

Ko se na cesti pogovarjam, me starSi dostikrat spraSujejo, ¢e so kaksni
pripomocki, ki bi preprecili otrokom, da se poskodujejo. Odgovor jim, da so
krvavitve del Zivljenja. Obstaja nevarnost, da star§i otroka zavijejo v vato zaradi
strahu, da bi krvavel. Dusijo jih, jim vzbujajo skrbi in prenasajo lastne strahove
nanje.

Moja mama je bila res nervozna, ko sem odrasc¢al, kot mi sedaj, ko sem odrasel,
prizna. Najbolj fantasti¢no pa je to, da tega ni nikoli pokazala — zadrzala je zase.
Z nasmeskom na obrazu je prenasala vsakic¢, ko sem igral podvodni ragbi, ali pa
mi je kupila moped in sem Sel na polet z zmajem. V resnici pa je bila dejansko
mocno prestrasena. Pred kratkim mi je povedala zgodbo iz mojega zgodnjega
otroStva. Igral sem nogomet in se tolikokrat udaril, da mi je dal zdravnik kon¢no
nogo v mavec, da bi vsaj malo pocival. (Danes zdravljenje ne vkljucuje vec
mav¢énih oblog, danes ti predpisejo zdravila in trening, ne pocitek.)

Mati mi je povedala, kako je bilo, ko smo se z avtom peljali iz bolni$nice. Sedel
sem na zadnjem sedeZu, prepeval, bil sreCen in ponosen na moj novi mavec, ki
ga bodo moji prijatelji lahko popisali. Mati je sedela na prednjem sedezu, nezno
jokala, ne da bi to videl; bila je preplasena in zaskrbljena, kako se bo obrnilo
moje Zivljenje.

Novo zdravilo nam je dalo fantasti¢no priloznost, da Zivimo normalno Zivljenje.
Vendar vidim veliko ljudi, ki jim manjka ta svoboda, ki jo omogoc€ajo nova
zdravila. Sre¢ujem veliko mladih, ki si ne upajo potovati. Mislijo, kaj e se jim
kaj zgodi? Kadar koli sem odhajal na kako dogodivs¢ino, ki je bila nevarna, so
mi ljudje rekli; »Kaj pa Ce se zaleti§ z glavo?« Veliko oseb s hemofilijo zivi s
stalnim strahom pred tem. Koliko obi¢ajnih ljudi pa se zaletava z glavo? Tezko
reCem, da sem srecal eno samo zdravo osebo, ki bi se zaletela z glavo.

Ce otroci niso nikoli krvaveli, starsi mislijo, da je lahko kakr$na koli krvavitev
usodna — ne vejo to¢no, kaj to je.

Kako ves, Ce je le bolecina, ali pa ¢e gre za krvavitev? Sam ze vem, ker sem se
tolikokrat udaril. Poznam razliko med razli¢nimi poskodbami; to¢no vem, kako
se Cuti in kak$no zdravljenje je potrebno. Zadnje Case nimam dolgotrajnih
krvavitev — vse se koncajo v enem dnevu, ker natan¢no vem, kaj narediti.
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Kot otrok sem preizkusal razli¢ne telesne dejavnosti in si potem postavil lastne
meje. Poskusil sem igrati nogomet, kot otrok, dokler nisem nekega dne ugotovil,
da to pac ni zame. V postopku preizkusSanja in napak sem se natancno naucil, kje
postaviti mejo. Kot hemofilik preudarjas v vsaki situaciji vedno znova: »Ali
smem to, ali ne smem?«

Kot odrasel sem spoznal, kako so te omejitve vplivale na mojo osebnost. Imam
predstavo, da nekdo drug zivi v meni, ki ni jaz, hemofilik, ki sem ga vedno
moral upostevati. Vendar ne ¢utim, kot da bi bil to jaz — jaz imam rad telesni
napor: smucanje, kolesarjenje. Toda hemofilik v meni pravi, da moram biti
previden in dvakrat premisliti.

Dostikrat se razburim, ker me je hemofilik v meni imel tolikokrat opozoril. Ce se
primerjam s svojo sestro ali pa mojimi prijatelji, so se v najstniskih letih lahko
vcasih prepustili toku in se spustili izpod nadzora. Sam tega kot hemofilik nisem
mogel nikoli. Prisiljen sem bil v strogo samodisciplino. V vsaki situaciji sem
pretehtaval, kaj smem in ¢esa ne smem. Na primer, nikoli si nisem dovolil, da bi
se napil. Sem S$iril sicer svoja telesna obzorja, vendar vedno na kontroliran nacin,
v skladu z zdravo pametjo. Rodil sem se leta 1969, ko Se ni bilo preventivnega
zdravljenja. Kot majhen decek sem hodil v bolniSnico enkrat tedensko in lezal
tam ves dan s cevko v zili. Nekega dne sem tako lezal v bolnisnici s cevko v zili,
star Sest let, ko je priSel zdravnik v sobo in mi rekel:

»lesper, novo zdravilo je na voljo, ne bo ti treba hoditi ve¢ sem. Injekcijo bos
imel na voljo kar doma.«

Zdravnik je vzel brizgo in mi jo dal, da sem mu jo injiciral.
»Cisto preprosto je. Kmalu se bo$ nauéil to poceti sam sebi,« je rekel.

Ta spomin je zelo mo¢an. Od tega dne dalje so se zame odprle povsem nove
moznosti. Nasa druzina je lahko za mojo bolezen poskrbela sama. Lahko smo §li
na pocitnice. Prihranjeno mi je bilo celodnevno lezanje v bolni$nici s cevko v
zili.

Izbira mojega poklica je seveda temeljila na dejstvu, da sem hemofilik. Moji
starSi so delali v restavraciji in bi verjetno tudi sam, ¢e ne bi bil hemofilik. Toda
moja bolezen je to preprecila. Ne morem stati in dolgo hoditi. Kot dokumentalist
porabim veliko energije za radovednost in dogodivs¢ine, ne da bi naprezal svoje
telo.
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V ¢asu mojega snemanja sem spoznal hemofilike v Indiji. Ze kot najstniki so
postali invalidi in Ziveli brez dostopa do zdravljenja. Presunilo me je, kako
sreCen sem lahko, da sem se rodil v skandinavski drzavi, kjer je bil na voljo
brezplacen dostop do preventivnega in kurativnega zdravljenja. VEasih me celo
pece vest, vsaki¢ ko si injiciram zdravilo in pomislim, da stane kar nekaj tiso¢
kron.

Zame hemofilija ne predstavlja ve¢ glavne teme za razgovor. Tudi ¢e ne govoris$
0 svoji bolezni, to Se ne pomeni, da te je strah. Le preprosto pomeni, da polno
7ivi$ svoje Zivljenje.

Ne skrbi me, toda zdaj razumem svojo Zeno, sestro, mamo, oceta, da so bolj
negotovi glede mene, kot pa sem jaz sam. Nikoli se nisem zavedal, da je ljudi
okrog mene skrbelo, ko sem pri 20 odsel od doma. Takrat niti nisem bil dostikrat
v stikih s svojo druzino.

Kot odrasel pa se zavedam, da je modro dati mami, oCetu, sestri »mesecno
porocilo«, tudi ¢e nimam Cesa porocati, ker so potem vsi bolj mirni.

Ko sem bil star 20 let, sem se dostikrat spraseval, kako bo pri 40 letih. Zdaj sem
ze skoraj tam, in moje Zivljenje ni ni¢ drugacno kot prej. Zdaj se seveda
sprasSujem, kaksno bo moje Zivljenje cez dvajset let.

Nikoli me ni bilo sram, da sem hemofilik, ali da bi se bal odprto govoriti o tem.
Spomnim se, da sem le enkrat skrival svoje probleme — ko sem se zaljubil. Ko
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sem spoznal svojo zeno. Hotela je iti na dolg sprehod, pa ji nisem hotel povedati,
da me boli glezenj in da ne morem dolgo hoditi. Bil sem zaljubljen in hotel sem
pokazati, da sem popolnoma normalen. Tako sem se bal, da bi jo prestrasil in
odvrnil od sebe. Tako sem stiskal zobe, in hodil veliko predale¢, ne da bi
pokazal, kako bolece je to zame. Ko je opazila mojo bolec€ino, se je resni¢no
razjezila.

»Zakaj nisi ni¢ rekel? Lahko bi $la kolesarit!«

Mojo bolezen so odkrili, ko sem bil star komaj leto dni. Moja mati je sicer
prenasalka, toda v druzini ne poznamo nikogar s hemofilijo. Moja sestra je zdaj
noseca in bolni$nica je ponudila prenatalno diagnozo, tako da lahko naredi splav,
&e bi bil otrok hemofilik. Ce je degek, je 50 % moznosti, da je hemofilik. Torej
ima 25 % tveganje, da ima otroka s hemofilijo.

Moja sestra je odklonila prenatalno diagnozo. Zame je bil to prekrasen obcutek,
da je tako naredila. Pomeni, da ne misli, da je moje zivljenje slabo ali tezko.

Po gradivu iz EHC 2010 prevedla Mirjam Berci¢




Na Kuclju smo se prav lepo pomenkovali Se dolgo v pozno popoldne.

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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