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INFEKCIJSKA KLINIKA, Japljeva 2, centrala 01/5224 210
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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
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Porocila o samozdravljenju
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Pristopna izjava na ovojnem listu
Nasi sponzorji na ovojnem listu

POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU

Vsi hemofiliki in drugi bolniki z motnjo strjevanja krvi smo ob prehodu na
samozdravljenje,
obljubili, da bomo REDNO posiljali POROCILA O SAMOZDRAVLIENJU
v Nacionalni center za hemofilijo.

Na spletnih straneh drustva (www.drustvo-hemofilikov.si) je na voljo Poro¢ilo o
samozdravljenju v WORD oziroma PDF datoteki, ki si ga lahko shranite na svoj ratunalnik
in izpolnjenega posljete po elektronski posti na Nacionalni center za hemofilijo pri
Pediatri¢ni kliniki, Bohori¢eva 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 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.

Prispevke za Koncentrat novic
Drustva hemofilikov Slovenije
nam posljite na naslov:

Drustvo hemofilikov Slovenije,
Tavcarjeva 2, 1000 Ljubljana
s pripisom za Koncentrat,

ali pa na elektronski naslov
mirjam.bercic@gmail.com.

S
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Shranjevanje rekombinantnega faktorja VIII na sobni
temperaturi

Vznemirljiva novica za bolnike s  hemofilijo:
antinemofilni  rekombinantni koagulacijski faktor VIII
(oktokog alfa) je od Evropske agencije za zdravila prejel
dovoljenje za shranjevanje pri sobni temperaturi (do 25
°C) do 12 mesecev. S tem dovoljenjem je Bayer
HealthCare postal edini proizvajalec rekombinantnega
faktorja VIII, ki ponuja moznost shranjevanja zdravila
pri sobni temperaturi do 12 mesecev.

Moznost shranjevanja na sobni temperaturi zagotavlja ve¢ udobja za bolnike s
hemofilijo A, saj jim pri shranjevanju zdravil omogoca vecjo proznost, ne glede
na to, ali so doma, v $oli, na delu ali potovanju. Obenem se bo sprostil tudi
prostor v hladilniku. DruZzine, ki uporabljajo dodaten hladilnik za shranjevanje
zdravil (t.i. faktorski hladilnik), pa to ne bo ve¢ potrebno.

Ta nova moznost, ki lahko pomeni tudi manj ¢asa za pripravo infuzije, kaze na
Bayerjevo nenehno zavzemanje za skupnost oseb s hemofilijo A in dopolnjuje
ostale priro¢ne dodatke, kot so denimo BIO-SET, majhen volumen raztopine in
kompaktno pakiranje z vsemi potrebs¢inami.

Shranjevanje pri sobni temperaturi do 25 °C in do 12 mesecev omogoca dodatno
priro¢nost.

Ljubljana — Evropska agencija za zdravila je podelila dovoljenje za novo
moznost shranjevanja  zdravila podjetia Bayer - rekombinantnega
koagulacijskega faktorja VIII (oktokog alfa), in s tem dovolila, da je zdravilo
shranjeno na sobni temperaturi do 25 °C vse do 12 mesecev. Moznost
podaljSanega shranjevanja za rekombinantni koagulacijski faktor VIII pomeni
dodatno prednost za bolnike s hemofilijo A.

S tem dovoljenjem je Bayer postal edini proizvajalec rekombinantnega faktorja
VIII, ki ponuja moznost shranjevanja do 12 mesecev pri sobni temperaturi.
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Za izdelke ki vsebujejo faktor VIII je sicer znacilno, da se shranjujejo pri nizkih
temperaturah, nekateri pa so na sobni temperaturi obstojni od 3 do 6 mesecev.
Zdaj bodo osebe, ki se zdravijo s z rekombinantnim faktorjem VIII, bolj
spros¢ene pri shranjevanju svojih zdravil ne glede na to, ali bodo doma, v Soli,
sluzbi ali na poti.

Ta nova moznost dopolnjuje ostale priro¢ne dodatke zdravila, kot so denimo
BIO-SET, majhne koli¢ine raztopine in kompaktno pakiranje z vsemi
potrebsc¢inami. Obenem se bo sprostil tudi prostor v hladilniku: nekatere druzine,
ki imajo t.i. faktorski hladilnik — dodaten hladilnik za shranjevanje zdravila — pa
le-tega ne bodo ve¢ potrebovale.

“Osebe s hemofilijo se neredko zdravijo dva- do trikrat na teden, kar lahko
predstavlja precejSnje breme zlasti, ko zdravljenje zahteva posebno obliko
shranjevanja zdravila, kot je na primer hranjenje pri nizki temperaturi,” je
pojasnila dr. Katarina Beravs Bervar, vodja oddelka za uvajanje zdravil na trg
v podjetju Bayer. “Ljudje, ki se zdravijo z rekombinantnim faktorjem VIII,
imajo pri obravnavi hemofilije eno skrb manj, zato pa se izboljSa tudi njihovo
sodelovanje pri zdravljenju.”

“Bayer ljudem s hemofilijo zavzeto pomaga zmanjsevati vsakodnevne izzive, da
bi se lazje osredotocili na stvari, ki so zanje resni¢no pomembne,” je dejal dr.
Hansjoerg Duerr, podpredsednik Specialne terapevtike v Bayer HealthCare. “Z
moznostjo ve¢je prirocnosti shranjevanja rekombinantnega faktorja VIII smo to
zavzetost samo Se poudarili.”

Nova moznost shranjevanja do 12 mesecev pri sobni temperaturi se lahko odrazi
tudi s kraj§im ¢asom, potrebnim za pripravo infuzije, saj ni ve¢ potrebno ¢akati,
da se raztopina segreje do sobne temperature. Na tak nacin sta omogocena tako
hitrejSe zdravljenje krvavitev po potrebi kot tudi enostavnejSa uvedba rezima
profilakti¢nega zdravljenja v vsakdanjik.

Datum zacetka shranjevanje pri sobni temperaturi za rekombinantni faktor VIII
mora biti jasno zabeleZen na $e originalnem pakiranju. Rok uporabe se mu pri
temperaturi do 25 °C izteCe po 12 mesecih, ali ob izteku datuma na vsebniku
zdravila, tj. tisti datum, ki nastopi prej. Ko je izdelek enkrat shranjen na sobni
temperaturi, se ne sme vrniti nazaj v hladilnik.
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O hemofiliji tipa A

Hemofilija tipa A, poznana tudi kot pomanjkanje strjevalnega faktorja VIII ali
klasi¢na hemofilija, je v vecini primerov gensko pogojena motnja strjevanja krvi
pri kateri ena od beljakovin, ki jih potrebujemo za strjevanje krvi, v telesu
manjka ali pa je telo ne izlota v zadostni koli¢ini. Hemofilija tipa A je
najpogostejsa oblika hemofilije, ki jo zaznamujejo podaljSane in spontane
krvavitve, zlasti v miSice, sklepe ali notranje organe.

Hemofilijo ima 400.000 ljudi po vsem svetu. V Sloveniji je obolelih za
hemofilijo A 179, za hemofilijo B 21, za Von Willenbrandtovo boleznijo pa 154
oseb. Bolezen zahteva stalen in intenziven zdravniski nadzor, velikega pomena
pa je tudi bolnikovo sodelovanje pri obravnavi bolezni.

O rekombinantnem faktorju V111

Rekombinantni faktor VIII zagotavlja zdravljenje, potrebno za nadzor in
preprecevanje krvavitev ter oboperativnega vodenjapri odraslih in otrocih (0—16
let) s hemofilijo A. RF VIII se uporablja za rutinsko profilakti¢no zdravljenje za
zmanj$anja pogostnosti krvavitev in tveganja za poSkodbe sklepov pri otrocih s
hemofilijo A, ki Se nimajo poskodovanih sklepov.

Najbolj resni stranski uinki so sistemske preobcutljivostne reakcije in pojav
visokega titra inhibitorjev ali protiteles proti f VIII..

Najpogosteje opisani nezeleni ucinki so lokalne reakcije na mestu injiciranja,
omotica in izpu$¢aj. Znano neprenaSanje ali alergijske reakcije na sestavine
zdravila so kontraindikacija za uporabo rekombinantnega faktorja VIII.
Kontraindikacija za uporabo rekombinantnega faktorja V11l je lahko tudi znana
preobcutljivost za beljakovine miSi ali hrckov. Pomembne informacije o
tveganjih in uporabi so v celoviti informaciji za predpisovanje zdravila.

O druzbi Bayer HealthCare

Skupina Bayer je globalno podjetje s klju¢nimi kompetencami na podrocjih
varovanja zdravja, prehrane in visokotehnoloskih materialov. Bayer HealthCare,
podskupina druzbe Bayer AG z letnim prometom v visini 16.913 mird EUR
(2010), je ena vodilnih svetovnih inovativnih druzb na podro¢ju varovanja
zdravja s sedezem v nemSkem Leverkusnu. Podskupina opravlja globalne
dejavnosti v Stirih poslovnih enotah: Animal Health (veterinarska zdravila in
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izdelki za nego zivali), Consumer Care (zdravila, ki se izdajajo brez recepta, in
prehranska  dopolnila), Medical Care (medicinski pripomocki) in
Pharmaceuticals (zdravila, ki se izdajajo na recept).

Cilj druzbe Bayer HealthCare je iznajti in proizvesti izdelke za izboljSanje
zdravja ljudi in zivali po vsem svetu. Na dan 31. decembra 2010 je imela druzba
Bayer HealthCare zaposlenih 53.400 ljudi po vsem svetu, in sicer v ve¢ kot 100
drzavah. Za vec¢ informacij obis¢ite www.bayerhealthcare.com.

Izjave, ki se nanasajo na prihodnost

To sporocilo za tisk lahko vsebuje izjave, ki se nanasajo na prihodnost in
temeljijo na trenutnih domnevah ter napovedih vodstva skupine Bayer oziroma
njenih podskupin. Razlicna znana in neznana tveganja, negotovosti ter drugi
dejavniki lahko povzrocijo tudi spremembe pri podanih napovedih in dejanskih
rezultatih, finan¢nem stanju, razvoju ali uspesnosti poslovanja druzbe.

Med te dejavnike sodijo dejavniki, omenjeni v javnih porocilih druzbe Bayer, ki
so dostopna na Bayerjevem splethem mestu www.bayer.com. Druzba ne
prevzema nikakrSne odgovornosti za posodabljanje izjav, ki se nanasajo na
prihodnost ali njihovo prilagajanje prihodnjim dogodkom oziroma okolis¢inam.

Natasa Pecnik
Farmacevtska druzba Bayer

Bayer HealthCare
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Okrogla miza Evropskega zdruzenja hemofilikov

Bolniki s hemofilijo so razbili tabu in spregovorili, da bi pomagali Zenskam z
motnjami strjevanja krvi, ki so cesto “pozabljeni bolniki” in se morajo boriti za
zdravijenje, ki ga nujno potrebujejo. Na okrogli mizi Evropskega zdruzenja
hemofilikov (v nadaljevanju EHC) so strokovnjaki za zdravstveno oskrbo in
politiki prisluhnili stiski teh bolnic in oblikovali strategije, kako bi lahko
pomagali.

Glede na genetsko pogojenost motnje je ta pri Zenskah manj ocitna kot najbolj
poznana motnja strjevanja krvi, hemofilija, ¢eprav jo lahko imajo prav tako kot
mosk. Tako je z von Willebrandovo boleznijo, kjer je odsoten von Willebrandov
faktor. Pri Zenskah in dekletih se von Willebrandova bolezen kaze pri tezavah,
povezanih z menstruacijo, plodnostjo in rojevanjem. Podalj$ane in moc¢nejse
menstruacijske krvavitve so najbolj obi¢ajen znak pri zenskah z von
Willebrandovo boleznijo, ki vplivajo na zdravje, Solsko, poklicno, druzabno in
druzinsko zivljenje Zensk in se odraza v tesnobnosti in pomembni izgubi
kakovosti zivljenja.

Zenske z motnjami strjevanja krvi najbolj vznemirja nevednost ginekoloskega
zdravstvenega osebja, da to stanje lahko prizadene Zenske. Ne le zavedanje
javnosti, tudi zavedanje zdravstvenih strokovnjakov je slabo, zato so nekatere
bolnice diagnosticirane ele v srednjih letih. Zenske morajo vedeti, kaj je
normalna in kaj mocna krvavitev, ter poiskati pomoc, ¢e je potrebno. Normalni
testi strjevanja krvi Se ne pomenijo, da Zzenska nima motnje strjevanja krvi.
Uporabni so $e drugi pripomocki, ki pomagajo ugotoviti motnjo strjevanja Krvi.
Cim ve¢ zensk bo pritegnilo pozornost javnosti, tembolj bodo ti problemi
izstopili iz teme na dan.

Problem ni majhen. Po podatkih Svetovne organizacije za zdravje priblizno 18
milijonov Zensk po svetu trpi zaradi mo¢nih krvavitev ob menstruaciji. Tretjina
teh ima po vsej verjetnosti motnjo strjevanja krvi. Ta stanja so med Zenskami
zelo slabo diagnosticirana in tudi zelo slabo zdravljena. Ve¢ kot pol milijona
zensk umre v Casu nosec¢nosti, 25 % teh zaradi hude krvavitve. To se dogaja Se
posebej v dezelah v razvoju. Tveganje za spontani splav je vecje pri Zenskah z
motnjo strjevanja krvi, zato je pomembno, da vemo za to tveganje vnaprej, da
organiziramo pravilno zdravljenje.

Dve bolnici, dvojcici, sta predstavili problem z vidika bolnic. Povedali sta, da ju
je najbolj presenetilo to, da so zdravniki Se vedno prepricani, da je motnja
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strjevanja krvi le moska bolezen. Nepoznavanje problema vodi v nepotrebno in
podaljSano trpljenje in zdravljenje, ki bi se mu izognili, ¢e bi ginekoloski
strokovnjaki poznali ta stanja.

Na okrogli mizi so bili predstavljeni tudi dobri primeri. Tako Dansko in Irsko
drustvo hemofilikov Se posebej skrbita za ozavesScanje javnosti o teh problemih
bolnic z organiziranjem Stevilnih konferenc in pripravo izobrazevalnih gradiv o
tej temi.

Na tem podrocju bo potrebno v Evropski uniji e veliko narediti.

Predvidene naloge:

— Potrebno se je povezati s proizvajalci zenskih higienskih izdelkov (za
obvescanje javnosti in financiranje raziskav).

— Prevajanje izobrazevalnega materiala.

— Priprava posebnih nacel za obravnavo zensk z motnjami strjevanja krvi.

— Organizacija programov po bolni$nicah.

— Izobrazevanje po Solah.

— Uporaba koledarckov menstruacij in krvavitev za odkrivanje stanja med
zenskami.

— Seznanjanje zensk o opozorilnih znamenjih za motnje strjevanja krvi.

Po glasilu EHC prevedla Mirjam Berci¢

GABRITEL
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Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije

Na spletni strani drustva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiscete
Pravilnik o Stipendiranju (Koncentrat §t. 2 - oktober 1999, popravki §t. 25,
februar 2005), razpis Stipendij za Solsko leto 2011 / 2012 (Koncentrat §t. 64 -

avgust 2011 in porocila komisije za Stipendije (zadnje porocilo v Koncentratu $t.
61, februar 2011).

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.

N )5
0

Individualno programirana rekreacija
Skrbnik programa: Ales Blazeti¢

Ve¢ o programu si lahko preberete v 17. $tevilki 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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PREBRALL 5350 228 9A5

Hemofiliku je dovoljeno biti strahopetec
Zanjar, 25-letni hemofilik pripoveduje:

Ziveti kot de¢ek s hemofilijo na Svedskem s prostim dostopom do zdravljenja je
nekaj povsem drugega, kot biti rojen v po vojni razdejanem Kurdistanu brez
kakrsnega koli dostopa do zdravljenja. Prvih pet let svojega zivljenja nisem bil
delezen nikakrSnega zdravljenja.

Sredi osemdesetih sem odrascal pri svoji stari mami v Kurdistanu. Ker sem
hemofilik, mi niso nikoli dovolili, da bi Sel ven in se igral z ostalimi otroki.
Odrasc¢al sem v zaprtem prostoru. SliSi se grozljivo, vendar je bila v dezeli, kjer
je bila vojna in ni bilo zdravil, to zame edina moznost. Stara mama je tako
skrbela zame, da v prvih petih letih nisem izkusil nobene poskodbe, za kar sem ji
zdaj zelo hvalezen. Le dvakrat sem se znaSel v ogrozajoci situaciji.

Prvi¢ sem bil star le nekaj dni. Kot vsakega kurdistanskega decka so me
obrezali, vendar nisem nehal krvaveti. Obveza na obvezo, krvavitev pa ni
ponehala. Tako so pri meni odkrili hemofilijo. Naslednji¢ pa sem bil star tri leta.
Moji starsi so se bili zaradi svojih politiénih nazorov prisiljeni skriti, sam pa sem
se pri stari mami udaril v zgornjo ustnico in krvavitev spet ni ponehala. Mati je
prisla pome in me peljala v kar nekaj ur oddaljeni Teheran, kjer sem lahko dobil
zdravilo. Da ne bi kdo prepoznal matere, se je mogla preobleci v revno kmecko
7ensko. Stopala je traktorje. Potovanje je bilo podasno, jaz pa sem krvavel. V
bolni$nici naju niso hoteli sprejeti, vendar so opazili, da umiram. Kon¢no so mi
dali transfuzijo krvi v zadnjem trenutku. Mati je prisla do spoznanja, da me mora
spraviti iz Irana, da mi resi Zivljenje.

Tako sem pri petih letih priSel na Svedsko. Sam, brez star$ev. Potoval sem z
druzinskimi prijatelji. Slovo je bilo travmati¢na izku$nja, tako zame kot za
mamo. Vendar je bilo to Zivljenjskega pomena. Sem pa dolgo ¢asa mislil, da
sem moral stran, ker me stara mama in stari oCe nista marala zaradi moje
bolezni.

Starsi so kot begunci prisli za menoj Sele leto kasneje.
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Ce bi se rodil na Svedskem, bi imel vse Zivljenje dostop do preventivnega
zdravljenja, tako pa sem potreboval pet let. Z vidika zdravljenja sem tak kot
hemofiliki, rojeni v sedemdesetih, ¢eprav sem rojen leta 1981. Preventivno
zdravljenje se je zacelo pred tridesetimi leti. Prej$nje generacije prav tako niso
imele zdravljenja.

Imel sem sreCo, da sem pristal v pravi drzavi in ob pravem casu. Pripadam prvi
generaciji oseb s hemofilijo, ki lahko zivijo normalno zivljenje. Normalno,
ampak sem bil vedno nekoliko drugacen. V osnovno Solo sem hodil v juznem
Stockholmu, kjer je bilo Se pet beguncev. Zaradi dejstva, da sem begunec, so me
soSolci gledali drugace. Se toliko bolj, ker sem imel pri pouku telesne vzgoje na
glavi ¢elado, ki sem jo moral nositi do svojega osmega leta. In Se hujSe: ob sebi
sem imel vedno pomocnico, ki mi je povsod sledila, vse do devetega leta. Zaradi
vsega tega so drugi gledali name kot na ¢udaka.

Pomocnica je bila izraz Svedske prijaznosti, vendar mi je naredila ve¢ skode kot
pa dobrega. V Kurdistanu so morali biti pretirano zas¢itniski do mene, na
Svedskem pa to ni niti najmanj potrebno, saj sem imel dostop do preventivnega
zdravljenja, in od najblizje medicinske pomo¢i sem bil oddaljen le nekaj minut.
Nisem potreboval pomoc¢nice — dobil sem jo zato, da so pomirili ucitelje.
Drugace bi se jim zdelo, kot da imajo v razredu tempirano bombo — mene!
Zamislite si, da bi se mi kaj zgodilo in bi bili oni krivi. Moja bolezen je
povzrocila veliko groze in strahu — popolnoma nepotrebno. Hemofilija $e vedno
zveni tako grozno.

Vcasih sem zbezal pred pomocnico. Iz samega protesta sem Sel igrat nogomet,
Ceprav dejansko nisem Zelel igrati nogometa.

Zelo dobro se spomnim, ko sem zamenjal Solo in nihée ni vedel, da imam
hemofilijo — kaksno olajsanje! Star sem bil trinajst let in se pocutil svobodnega
in srecnega. V novi Soli nisem bil ve¢ »tisti hemofilik«. Nicesar niso vedeli o
meni.

Tako sem bil ob¢asno zelo »divji« - odraz moje na novo pridobljene svobode.
Drugace sem bil bolj miren fant. V $oli je bilo drugace. Predstavljali so me »ta
Zanjar — on je hemofilik«. Hkrati pa mi je moja hemofilija nudila prednosti: bil
sem tisti, do katerega so morali biti vsi prijazni.

Prijaznost, ki so mi jo izkazovali, ni imela ni¢ skupnega s tem, da bi me ljudje
imeli bolj radi. Ljudje so bili prijazni do mene, ker sem imel hemofilijo.
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So pa situacije, ki so mi pustile grenki priokus: star sem bil deset let in se
pridruzil koSarkaski ekipi. Stekel sem naprej in se postavil na svoje mesto pod
koSem, vendar mi ni nihce vrgel Zoge. Med tekmo se je to veCkrat ponovilo.

Potem pa sem ugotovil, da me nikoli ne bodo imeli za ¢lana ekipe. Tako malo so
pricakovali od mene, da enostavno zanje nisem obstajal. Takim razoCaranjem
sem se zacel upirati tako, da sem postal izredno pameten. Spoznal sem, da
moram najti nekaj drugega, kot je Sport, na cemer bom gradil samozavest.

Zacel sem pisati dolge eseje, delati stvari, ki jim bolezen ni predstavljala ovire.
Svojo telesno Sibkost sem nadomestil z uporabo glave.

Pred desetimi leti je bila kampanja »Ne dotakni se mojega prijatelja«. Ob tej
priliki sem dobil T-majico, na kateri je pisalo: »Ne dotakni se prijatelja! Umrl
bol« Zelo smesno res, toda te majice nisem nikoli oblekel, saj bi Se okrepila
grozo drugih.

Enkrat mi je prijatelj rekel: »Kaj je to motnja strjevanja krvi? Saj nisi bolan.
Povsem zdrava oseba si, ki ji nekaj v krvi manjka, in ki to dobi vsak teden, da
lahko Zivi zdravo. To zagotovo ne pomeni, biti bolan?!«

Imel je prav.

Nikoli se nisem kaj dosti brigal za »hemofilijo«. Beseda sproza okrog tebe
grozo, strah, neprijetne situacije. Svojim prijateljem sem razlozil enkrat za
vselej, kaksna je ta bolezen, in jih poucil, kako morajo ukrepati v primeru
nujnega stanja. »Ce se slu¢ajno zgodi, mora narediti to in to ...« Ko sem jim
enkrat jasno povedal, mi potem ni bilo treba ve¢ ponavljati. Tako so bili bolj
pomirjeni.

Tabori za otroke s hemofilijo so naravnost odli¢ni. Super je, ¢e lahko gres na
tabor in se pocutis, kot da nisi niti najmanj drugacen. Skupaj si s tistimi, ki vse
razumejo in imajo enake omejitve. Sodeloval sem na taborih, sreCanjih in v
drustvu hemofilikov $e do pred tremi leti.

Trikrat na teden sem prejemal preventivno zdravljenje. Vendar je Ze tako dolgo
vse v redu, da sem postal malce povrSen. Zdaj si dam vc¢asih eno brizgo na
teden, kar niti ni najbolj pametno. Vem, da bi si moral vbrizgati vsak drugi dan.
Dejstvo, da sem postal bolj povrsen, je bolj psiholoske narave.
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Vsaki¢, ko odprem hladilnik, da bi vzel brizgo, se spomnim, da imam to
bolezen. En teden brez brizge in pocutim se super. Sem kot kdor koli drug.
Edina stvar, ki mi obCasno ponagaja, je moj glezenj. S transfuzijo okuzene krvi v
80. sem dobil tudi hepatitis, s katerim moram zdaj ziveti.

Ste kdaj pomisli, da obstaja posebna tehnika guganja? Gugati sem se naucil Sele
pri Sestnajstih letih Bil sem na igriScu s prijatelji in ugotovil, da se ne znam
gugati. Nisem vedel, kako naj zacnem. Nikoli se nisem smel gugati, ko sem bil
majhen.

Kot oseba sem se izoblikoval s previdnostjo, v katero sem bil prisiljen zaradi
mojega telesa. Nisem se smel tepsti. Pri $portu nisem bil dober. Namesto tega
sem se moral potrjevati s svojo pametjo in ustvarjalnostjo. Vedno sem se pocutil
nekoliko strahopetnega, kar je bilo po svoje ¢isto prav, saj sem hemofilik. V
oceh mojih prijateljev pa nisem bil nikoli strahopetec. Lahko re¢em ne, pa me Se
vedno spostujejo, ker imam druge sposobnosti.

Kot moskemu mi pomeni to, da sem lahko strahopeten, veliko svobodo.
Priznam, da sem se preizkusil v bungy jumpingu, nogometu, badmintonu. Tako
sem preizkuSal svoje omejitve in dokazoval sebi, da lahko. Toda vecino Casa
sem se res izogibal situacij, kjer bi moral narediti kaj s svojim telesom.

Zdaj bi se moral ukvarjati s kaksno telesno dejavnostjo, da bi se bolje pocutil, pa
sem len. Ugotovil sem, da uporabljam hemofilijo za izgovor, da ne grem na
trening. Dejansko mi ne preprecuje hemofilija, da bi Sel na trening, ampak moja
lenoba.

Veliko let je bilo moje telo le potrebno zlo, povezano z boleznijo. Ko sem videl,
da nima ve¢ kontrole nad svojim telesnim zdravjem, sem poskusal zatreti telo.
Ni pripadalo meni.

Svoje telo sem se naucil sprejemati Sele pri dvaindvajsetih letih. Moje dekle me
je naucilo, da moje telo ni tezava, ampak pozitivni del mene.

Ucila me je ljubiti lastno telo s tem, da mi je dosledno kazala, da ga ceni.

Moja bolezen me je pripravila do tega, da veliko razmisSljam o vlogi moskega.
Globoko v sebi imam sliko moskosti, katere del je tudi biti zas¢itnik. Moski
mora biti telesno sposoben, da zasCiti svojo Zensko in svoje otroke pred
nevarnostjo. Tega nisem sposoben, toda ali sem zaradi tega kot moski manj
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privlacen? Nikoli ne bom moc¢nejsi spol, telesno. Zdaj pa sem skupaj z dekletom
priSel do tega, da v odnosu to ne predstavlja nobene razlike.

Sem Zanjar: moski, oseba — in hemofilik.

Po gradivu iz EHC 2010 prevedla Mirjam Bercic¢
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ZANINGIYOLTL OD TU ] Ty

Mini maraton

Le malokdo ve, da je prvi ponedeljek v juniju na Irskem dan Zensk. To je namre¢
dan, ko vsako leto poteka Zenski mini maraton.

Mini maraton se je zacel leta 1983, od takrat pa Stevilo udelezenk vsako leto
naras¢a, tako da je to zdaj najveéji zenski dogodek te vrste s prek 40 000
udelezenkami. Maraton je dolg 10 kilometrov, sodelovanje pa je mozno v vec
kategorijah: tekaci, jogerji, pohodniki, invalidi z invalidskimi vozicki.

S kolegico Nino Storey sva tega dne zastopali usluzbence irskega drustva
hemofilikov in se pridruzili ¢lanicam drustva na prijetnem pohodu. Vsi, ki so
sodelovali v korist nasega drustva, so dobili nove zelene majice.

Mini maraton je zelo pomemben nacin zbiranja sredstev za irsko drustvo
hemofilikov. Letos je sodelovalo prek trideset zensk. Lani nam vreme ni bilo
naklonjeno, saj je bil tipicen irski deZevni dan. Letos pa nam je sonce naklonilo
svojo milost, ravno prav, da nam je bilo prijetno toplo, vendar nas ni opeklo.

Ob treh popoldne so tekmo zaceli tekai. Organizacija je zelo dobra, saj imajo
tekaci in jogerji razlicna startna mesta, tako da ni gnece. Veliko pohodnikov pa
je zaradi tako visoke udelezbe Startalo Sele, ko so tekaci in jogerji ze zakljucili
tekmo.

Ta dan ni namenjen toliko sami tekmi kot zbiranju sredstev, zabavi in
sodelovanju. Seveda je jasno, ko vidi§ slikovite majice razli¢nih dobrodelnih
organizacij, da to tekmovanju vsakemu posamezniku pomeni zelo veliko. Na
mnogih majicah poleg Startnih Stevilk lahko vidis tudi fotografije tistih, za katere
udelezenci sodelujejo v tekmi.

Sama sem pohod zakljucila v uri in oseminpetdesetih minutah ter se nato vrnila
v hotel Buswells, kjer smo najeli sobo, da smo sodelujo¢im ponudili osveZitev.

Skodelica ¢aja in pocitek je bilo vse, kar sem potrebovala. Srecala sem tudi
druge sodelujoce ¢lane in vsi smo bili ponosni na medalje, ki smo jih prejeli.
Veliko smo se tudi nasmejali na racun tekme. VzdolZ proge so namre¢ postaje z
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zabavnimi dogodki, tako da se ohranja Sportni duh. Letos so te zabavne dogodke
zaznamovali pevci, pihalna godba ter gasilci, ki so $pricali tekacice, ki so tekle
mimo v upanju, da se ne bodo zmocile.

Skratka vse smo lepo prezivele ta dan in veselimo se ze 4. junija 2012. Je ze v
mojem planerju.

Nuala Mc Auley, Irsko drustvo hemofilikov
Po glasilu EHC prevedia Mirjam Bercic

4
OR

vomen's
minimarathon
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FlEsqorLe PO 5VETU

Tabor madzarskega drustva hemofilikov

Z Mihom Breznikom sva se odzvala na povabilo Madzarov, ki so bili letos pri
nas na vikendu ob svetovnem dnevu hemofilije v Murski Soboti, in se od 29.7
do 31.7 udelezila njihovega tabora v Zanki, na obali Madzarskega morja, kot
imenujejo Blatno jezero.

Najina skupna pot se je pricela v Rafol¢ah, od koder sva se odpeljala na 340
km dolgo pot do centra za otroke in mladino v Zanki, ki je bil zgrajen po
zgledu sovjetskih pocitnisko-Sportnih centrov v ¢asu komunisti¢nega rezima.

Voznja je bila prijetna, saj so ceste okoli jezera dobro vzdrzevane, nekoliko
veC¢ tezav sva imela zgolj s spremljanjem omejitev hitrosti, kar pa je
normalno za tujce. Kljub temu, da nas je GPS pripeljal skoraj do lokacije
vhoda v center, sva morala vseeno poklicati na pomo¢ predsednika
Madzarskih hemofilikov Gaborja

Vargo, ki je med drugim c¢lan upravnega odbora EHC-ja, po domace
Evropskega drustva hemofilikov in je bil pred dvema letoma tudi nas gost v
Murski Soboti, da nas je prisel iskat.

Po nekaj sto metrih ceste skozi pocitniski center smo prispeli do obale, kjer
so bile postavljene 4 hiske, od katerih so 3 sluzile kot spalnice, ena pa je bil
ve¢namenska in sicer sejna soba, jedilnica, prostor za ucenje samoterapije
itd. Z Mihom sva bila predstavljena udelezencem kampa, ki so bili med
drugim tudi Irci, Poljaki in Romuni, za tem pa so nam postregli z dobrotami,
ki so jih vsi skupaj pekli pri tabornem ognju. Njihov tabor traja 14 dni, od
tega je en teden namenjen za otroke iz starostne skupine 7-12 let, drugi teden
pa tistim, starim 13-18 let.

Midva sva prispela ravno na vikend, ki je bil namenjen menjavi skupin, zato
smo imeli po vecerji njithov zakljuéni program, kjer so se morali otroci
predstaviti z neko tocko. Videli smo komedijante, igralce, plesalce in
telovadce, ki so bili kasneje, glede na oceno njihovega nastopa, tudi
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nagrajeni z darili. Seveda pa ni manjkala niti glasba, s seboj sem prinesel
frajtonarco in zaigral nekaj nasih narodnozabavnih viz, na katere so tudi
zaplesali.

Po koncu programa smo se Se nekaj Casa druzili s t.i. staffom, ki so povecini
hemofiliki, punce z von Wilibrandovo boleznijo in prenaSalke. Oni so med
drugim organizirali tudi vse aktivnosti prvega dela kampa ter bdeli nad
razposajeno mladino. Ker pa v hisicah ni bilo prostora za Se dva ¢loveka, so
nam rezervirali sobe v hotelu, t.i. glavni stavbi, do koder sva se morala
odpeljali z avtomobilom, saj se je nahajala blizu vhoda v center. Naslednji
dan je bil dan, ko so starsi prisli po otroke oz. jih pripeljali. Skupaj z otroki
so se zamenjale tudi medicinske sestre in zdravnica, prispeli pa sta tudi dve
fizioterapevtki.

Vse skupaj je bilo zamiSljeno v stilu druzinskega dneva, kjer smo se vsi
skupaj druzili, popeljali z ladjico, okrepcali z izvrstnim kosilom, naredili
gasilsko sliko in tudi obdarovali zdravnisko osebje, ki preko leta dela z
hemofiliki.

Preostanek popoldneva smo izkoristili za odhod v adrenalinski park, ki je
ravno tako del tega centra, kjer smo se lahko preizkusili na Sestih razlicno
tezkih progah. Ko se je popoldan ze prevesal v vecer, smo zakljucili z
adrenalinskim parkom, druzine, ki so z nami odsle v park, so druga za drugo
odhajale in pocasi se je vrvez, ki je kamp zavzel za ves dan, polegel.

Preostanek vecera smo preziveli ob igranju pinkponka ter predstavitvi
novega vodje kampa in pravil, ki bodo veljala ves teden. Naslednji dan, ki je
bil zal tudi nas zadnji dan, smo preziveli ob telovadbi, pinkponku, vleCenju
vrvi, medsebojnem druzenju, ¢akanju na izboljSanje vremena, ki bi nam
omogocal kopanje, ter izdelavi majic.

Sledilo je Se zadnje skupinsko fotografiranja in Cas je bil, da se odpraviva
proti domu, saj je mene Cakala nekoliko daljSa pot po stari cesti od Rafol¢ do
Nove Gorice. GPS nas je tokrat do madzarske avtoceste popeljal po
podezelju in skozi stare vasice tako, da sva videla tudi nekaj narave in
kulturne dedis¢ine Madzarske.

Cas, ki sva ga prezivela pri madzarskih "bratih in sestrah" gotovo ne bo
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utonil kmalu v pozabo, saj sva se imela res lepo, spoznala pa sva tudi nekaj
cudovitih ljudi.

Za konec bi se rad Se zahvalil druzini Breznik, ki nam je posodila glavni
druzinski avto, s katerim sva se udobno, predvsem pa varno vozila celoten
vikend.

Uros Brezavscek
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ZBIRAJMO NOVE CLANE

V letu 2011 nacrtujemo 3 €lane na vsakega bolnika, tj. 1500 ¢lanov.
Do zaklju¢ka redakcije (19.9.2011) ima drustvo 736 €lanov.

Prostovoljci DHS skrbijo za nas:

e daimamo reden stik s specializiranimi fizioterapevtkami,
e da dobivamo glasilo Koncentrat,

e da prejemamo Stipendijo,

e daimamo subvencioniran prevoz in rekreacijo,

¢ daimamo celostno oskrbo in sodobno zdravljenje,

e da se strokovno reSujejo specifi¢ni socialni problemi,

e da se izobraZzujemo 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.

e 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 ¢lane in prijatelje,
strokovne osebe in druge,
ki delujejo na podrocjih, na katerih deluje DHS.

{;—*" ] Clanstvo v drustvu je brezplaéno.

Izpolnjeno PRISTOPNO IZJAVO,
ki je na ovojnem listu glasila,
‘ posljite na naslov:
IL Drustvo hemofilikov Slovenije
= Tavcarjeva 2,
1000 Ljubljana
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