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Objave

=@  POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU

Vsi hemofiliki in drugi bolniki z motnjo strjevanja krvi smo ob prehodu na samozdravljenje obljubili, da
bomo porocila o samozdravljenju redno posiljali na Register hemofilikov. Na drustvenem spletu
www.dhs.si je na voljo obrazec Poroc¢ila o samozdravljenju v formatu Word oz. kot PDF, ki si ga lahko shranite
v svoj racunalnik in izpolnjenega posiljate z e-posto na naslov register. hemofilija@kclj.si ali natisnjenega
z navadno posto na naslov Register hemofilikov, UKC Ljubljana — Pediatri¢na klinika, Bohoriceva 20, 1000
Ljubljana.

Porocila o zdravljenju posiljajmo redno vsak mesec!

“i%=, MIKLAVZEV SIMPOZI]

Vabimo vas na tradicionalni Miklavzev simpozij, ki bo 3. decembra 2022 ob 16. uri v M Hotelu, Derceva uli-
ca 4 v Ljubljani. Nasi ¢lani in sodelavci, udelezenci ve¢ mednarodnih strokovnih sre¢anj, bodo o zanimivh
dogodkih porocali.

Skupaj s starsi vabimo seveda tudi otroke hemofilike. Obiskala jih bo pisateljica Aksinija Kermauner in jim
prebirala svoje pravljice, obisk otrok in odraslih pa je napovedal tudi Miklavz.

Podroben spored najdete na drustvenem spletu www.dhs.si.

Prosimo, da svojo udelezbo potrdite na drusStvenem spletu www.dhs.si (Prijava na dogodek) ali z e-posto.

Prispevke za objavo v Koncentratu novic Drustva hemofilikov Slovenije posiljite na naslov info@dhs.si, be-
sedila v formatu Word, fotografije pa v jpg formatu visoke loc¢ljivosti.
Veseli bomo vasih poro¢il, pobud, razmisljanj in pripomb.

Mojca Kralj, urednica
Drustvo hemofilikov Slovenije
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# Janez Dolinsek

Dobra novica

\
A
Foto: Mitja Kav¢ic

red nami je decembrska 79. Stevilka novic Drustva hemofilikov

Slovenije v novi grafi¢ni podobi. Zimski december je mesec
miru, praznovanja in notranjega vpogleda ¢loveka. Zimski €as je tudi
¢as za notranje ucenje in priprava na prihajajo¢e leto. V Drustvu he-
mofilikov bomo v decembru naredili analizo dogodkov, praznovali
ter naredili naért dela in programov za naslednje leto.

Tokratna Stevilka Koncentrata novic Drustva hemofilikov Slovenije
vsebuje zahvali danes upokojeni otroSki hematologinji Majdi Bene-
dik Dolni¢ar in JoZetu Faganelu, ki sta posadila semena Drustvu he-
mofilikov Slovenije.

Sledijo poro¢ila o sodelovanju z Visoko Solo za zdravstvo v Ljublja-
ni, mednarodni konferenci Evropskega konzorcija za hemofilijo v
Kopenhagnu. Objavljamo tudi nagovor duhovnika, ki nas je ob leto-
Snjem Spominskem dnevu na Polici 22. oktobra nagovoril pri masi v
spomin na pokojne hemofilike.

Drustvo hemofilikov Slovenije sporo¢a dobro novico. Po treh letih
pravnega boja za registracijo spremembe zastopnika in temeljnega
akta drustva, ki je bila vloZena septembra leta 2019 pri Upravni enoti
Ljubljana, je bila oktobra letos izdana odlo¢ba o zakonitem zastopni-
ku drustva, ki je Ze potrjena na Agenciji Republike Slovenije za javno
pravne evidence in storitve, pred dnevi pa je upravni organ potrdil
tudi nova pravila drustva. Zahvaljujemo se vsem aktivnim ¢lanom
drustva za pomoc¢ v dolgem upravnem postopku, Se zlasti TomaZzu Fa-
ganelu in odvetniku Andreju Dolesu.

Vabim vas k branju.

Janez Dolinsek
predsednik Drustva hemofilikov Slovenije
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@ Zahvala

# Mojca Kralj

Majda Benedik Dolnicar

Danes upokojena primarijka otroske pediatrije,
hemato-onkologinja dr. Majda Benedik Dolni-
¢ar, je bila nepogresljiva strokovna sodelavka
Drustva hemofilikov Slovenije. Njeno delo se ne
bi dalo vrednotiti v denarju, kakor poénemo v
danasSnjem izprijenem svetu, ampak ga je pre-
dano namenila za strokovno podporo Drustvu
hemofilikov Slovenije. Bila je vizionarka v Stro-
kovnem svetu drustva, ki se po njeni upokojitvi
ni veé sestajal. Predano je skrbela za otroke in
odrasle z motnjami v strjevanju krvi s Stevilni-
mi aktivnostmi Drustva v stroki in drzavnih or-
ganih, povezanih z zdravstvom. Zato jo je pred-
sednik drzave pred leti tudi pocastil z drzavnim
odlikovanjem..

X X

B ila je predana osebna hematologinja Stevilnim
¢lanom drustva. S svojim strokovnim delom in
skrbjo jih je spremljala od rojstva pa vse do zrelih
let. V¢asih je bila kot mati, ki je poZrtvovalno skr-
bela za nas v obdobjih tezkih krvavitev. Prizadevala
si je za najsodobnejSo vrhunsko zdravstveno obrav-
navo oseb s hemofilijo. U¢ila nas je vse o normal-
nem strjevanju krvi, o razliénih motnjah v strjevanju
krvi, nac¢inih ustavitve krvavitev in samooskrbe ob
krvavitvah. Znala je prisluhniti zaskrbljenim mate-
ram otrok z motnjami v strjevanju krvi in jih ucila,
kako Ziveti v druZini ¢lana z motnjo v strjevanju krvi.
Prizadevala si je za ¢im hitrejSo samostojnost otrok
z motnjami v strjevanju krvi. Bila je ena izmed vo-
dilnih zagovornikov samozdravljenja in profilakti¢-
nega zdravljenja za preprecevanje krvavitev oseb
z motnjami v strjevanju krvi na domu. Odloéno se
je zavzemala za testiranje prostovoljno zbrane krvi
v Sloveniji glede morebitne okuZbe in bila je gla-
sni zagovornik testiranja vseh oseb z motnjami v
strjevanju krvi, ki so prejemali nadomestni faktor
strjevanja krvi. Bila je zagovornica rednega bele-
Zenja in posredovanja poro¢il o samozdravljenju na
Center za hemofilijo, kjer je po njeni zaslugi delo-
val imenitni register z beleZenjem vseh aplikacij v
drzavi. Njena tesna sodelavka Rajka Bavcer pa je o
aplikacijah zbirala podatke tudi »na terenu« (beri v
bolniSnicah). Na podro¢ju vzgoje in izobraZevanja
oseb z motnjami v strjevanju krvi si je prizadevala
za normalizacijo stereotipnih prepri¢anj uéiteljev in
vzgojiteljev o hemofiliji.

Kot predsednica Strokovnega sveta Drustva
hemofilikov Slovenije je imela Stevilna dragoce-
na predavanja za ¢lane druStva in druge. Odgo-
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Foto: Gorazd Kav¢ic¢

varjala je razumljivo na Stevilna zdravstvena vpra-
Sanja. Njene odgovore na vprasanja ¢lanov drustva
lahko Se danes prebirate na spletni strani drustva
v rubriki Zdravnik odgovarja. Ustvarjala je Stevil-
ne strokovne prispevke za publikacije in strokovna
glasila. Prav tako je bila strokovna recenzentka Ste-
vilnim publikacijam, ki jih je izdalo drustvo.

Stevilni &lani drustva smo imeli njeno osebno te-
lefonsko Stevilko, na katero smo kadarkoli poklicali
ob urgentnih stanjih. Priznamo, $tevilni ¢lani jo po-
greSamo in v mislih razmisljamo, kaj bi nam danes
svetovala ob poslabsanju bolezni.

Hvala za vaSe nesebi¢no in poZrtvovalno strokov-
no podporo v drustvu.

Mojca Kralj
v imenu ¢lanov Drustva hemofilikov Slovenije
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# Mojca Kralj

Zahvala @

JoZe Faganel

JozZe Faganel je bil dolgoletni predsednik Dru-
stva hemofilikov Slovenije vse od leta 1983. Pre-
dano si je prizadeval za sodobno zdravljenje
hemofilije in normalizacijo bolezni, za skrb za
kakovostno Zivljenja oseb s hemofilijo in drugih
sorodnih motenj strjevanja krvi.

oo X

kupaj s strokovnimi sodelavci je leta 1983 podal

pobudo za register hemofilikov, ki Se danes de-
luje pri Pediatri¢ni kliniki Ljubljana. Bil je pobudnik
in gonilna sila vse od leta 1984 procesa oblikova-
nja smernic samozdravljenja na domu oseb z tez-
kimi motnjami v strjevanju krvi. Danes ima vecina
oseb z motnjami v strjevanju krvi samozdravljenje
na domu. Leta 1985 je podal pobudo strokovne-
mu zdravstvenemu svetu za izvajanje ukrepov za
prepre€evanje mozZnosti okuZzbe z virusom HIV
prek komercialnih koncentratov krvne plazme za
zdravljenje hemofilije in drugih sorodnih motenj v
strjevanju krvi. Joze Faganel je bil tista gonilna sila,
ki je dosegla, da je bil leta 1995 sprejet zakon o od-
Skodninah za okuZene z virusom HIV zaradi trans-
fuzije.

Njegovo neprecenljivo delo se vidi v Stevilnih so-
cialnih programih, ki delujejo danes na Drustvu he-
mofilikov Slovenije — program Stipendiranja ¢lanov
drustva z namenom pridobitve ustrezne izobrazbe
glede na zdravstveno stanje c¢lana, subvencioni-
ranje prevoza pri gibalno oviranih ¢lanih, subven-
cioniranje programa gibalne dejavnosti in fizio-
terapije. Pripomogel je, da so se v okviru Drustva
izdale Stevilne publikacije s strokovnimi prispevki
o zdravljenju in kakovosti Zivljenja oseb z motnjami
v strjevanju krvi. Prizadeval si je za decentralizaci-
jo obravnave oseb z motnjami v strjevanju krvi. Bil
je pobudnik, da se v vseh regionalnih bolniSnicah
Slovenije in hematoloskih ambulantah z razliénimi
strokovnimi programi in izobraZevanji ozaveSca
o sodobnih oblikah zdravljenja oseb z motnjami
v strjevanju krvi. Se posebej je poskrbel za soci-
alno prikrajSane €lane drustva in jih spodbudil s
socialnimi programi h kakovostnejSemu Zivljenju z
ustrezno izobrazbo, delom in strokovno fizioterapijo.
Nagovarjal je Stevilne mlade ¢lane k aktivni vlogi
v drustvu ter jih spodbujal, da so se vkljucevali v
razli¢na mednarodna sre€anja in izobraZevanja v
okviru Evropskega konzorcija za hemofilijo — EHC.
Mnogim od nas je bil kot o¢e, prijatelj, mentor, vzor-
nik in podpornik.

JoZe Faganel je imel poZrtvovalni cilj vsem ose-
bam z motnjami v strjevanju krvi v Sloveniji izbolj-
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Vir : splet

Sati kakovost Zivljenja, kar mu je tudi uspelo. Sadove
njegovega pozrtvovalnega in naprednega misljenja
Zanje mladina z najsodobnejSo obliko zdravljenja z
obliko samozdravljenja, ki sega v sam svetovni vrh.
Stevilne drzave po svetu, tudi razvitejse se zgleduje-
jo po statusu prostovoljnega humanitarnega drustva
v sodelovanju s strokovnimi zdravstvenimi organi in
zdravstveno zavarovalnico. Velika njegova zasluga
je, da imamo v Sloveniji zdravljenje z nadomestnimi
faktorji strjevanja urejeno preko zdravstvene zava-
rovalnice brez »kvot«.

Spostovani JoZe Faganel, sréna hvala za vaSe pre-
dano delo na Drustvu. Imeli ste Zivljenjski cilj in pot
osebnega odrekanja v skrbi za najve¢jo korist vseh
¢lanov oseb z motnjami v strjevanju krvi v drustvu.
Vedno ste bili na pravem mestu, ko so potekale stro-
kovne odloé¢itve o usodi bolnikov z motnjami v str-
jevanju krvi. Bil ste na$ glasnik in zagovornik. Preu-
darno ste gledali na prihodnost mladih z motnjami
v strjevanju krvi.

Mojca Kralj
v imenu ¢lanov Drus$tva hemofilikov Slovenije

KONCENTRAT novic drustva hemofilikov slovenije ﬁ



@ Porocila

# Mirjana Zivi¢ Kavéic

Konferenca Evropskega konzorcija za
hemofilijo - EHC v Kopenhagnu

Konferenco Evropskega konzorcija za hemo-
filijo je letos gostila Danska v svoji prestolnici
Kopenhagnu. Konferenca je potekala od 7. do
10. oktobra. Udelezila sta se je dva €lana, ki sta
zastopala Drustvo hemofilikov Slovenije. Poleg
strokovnega predavanja je EHC organiziral tudi
delavnico za medicinske sestre. Vsebina delav-
nice je bila spolno zdravje in intimnost pri ose-
bah z motnjo strjevanja krvi. Na delavnici sta
sodelovali dve medicinski sestri iz Univerizte-
tnega klini¢nega centra Ljubljana.

X X

V sebina strokovnih predavanj je bila, tako kot
najveckrat doslej, kako izboljSati kakovost ziv-
ljenja Jjudi z motnjami strjevanja krvi, in nacini oza-
vescanja javnosti o sami bolezni.

Na uvodnem predavanju smo imeli priloZznost
sliSati danske predstavnike in njihove izkusSnje.
Predstavili so nam kakovost Zivljenja ljudi z mot-
njami strjevanja krvi na Danskem. Poudarili so, da
je zelo pomembno prav sodelovanje vseh ¢lanov
druZbe ter aktivno sodelovanje pri delu nacional-
nega drustva.

Govorili smo tudi o pomenu mentalnega zdravja.
Predstavljena je bila kompleksna statisti¢na Studija,
ki se je nanasala na primerjavo ljudi z motnjo strje-
vanja krvi in povpreéne zdrave osebe na Danskem.
Anketiranci so odgovarjali na Stevilna vprasSanja
o vsakodnevnih aktivnostih in sami kakovosti Ziv-
ljenja. Ocena bolecine v sklepih, zakonski status,
dnevne aktivnosti anketirancev ipd. Zanimivi rezul-
tati raziskave so pokazali, da razlika ni tako velika in
da je dusSevna psihi¢na stabilnost ljudi z motnjami
strjevanja krvi vcasih celo veéja kot pri povprec-
nem drzavljanu.

V kongresni dvorani v
Kopenhagnu

Foto: Mirjana Zivi¢ Kavéié

‘E KONCENTRAT novic drustva hemofilikov slovenije

§t. 79,2022



Poroéila @

Imeli smo priloZznost prisostvovati predavanjem
strokovnjakov, ki so neposredno vplivali in Se ved-
no vplivajo na razvoj genetskega zdravljenja he-
mofilije. Razvoj zdravljenja, predvsem na podro-
¢ju hemofilije, se je pospesil in vsi predavatelji so
optimistiéno predstavili celoten potek razvoja. K
teoretitnemu delu predavanja so prispevali tudi
hemofiliki, Ze zdravljeni z gensko terapijo v okviru
raziskav, ki so nesebi¢no odgovarjali na vprasanja
in razlagali, kako je pri njih potekal celoten proces
zdravljenja.

UdeleZenci konference (z leve): Tina Soboti¢ (UKC-Lj),
Simon Godec (DHS), Mirjana Zivi¢ Kavéié (DHS), Natasa
Veselica (UKC-Lj).

Foto: Osebni arhiv Mirjana Zivi¢ Kavei¢

Del predavanj je bil namenjen bolnikom z di-
agnozo lahke oblike hemofilije. Predstavljene so
bile potrebe pacientov in nezadovoljstvo z nac¢inom
njihove obravnave. Ti bolniki namre¢ zaradi dia-
gnoze lahka hemofilija nimajo profilakti¢nega na-
domestnega zdravljenja z manjkajo¢im faktorjem,
ki tako ali tako le preprecuje lahke krvavitve brez
resnej$e poskodbe. Zal niso dovolj informirani in
zato ne znajo oceniti resnosti svoje poskodbe, niti
ne vedo, kako naj se ustrezno odzovejo. Kot pa so
pokazale sodobne preiskave, so tudi pri hemofili-
kih z lahko obliko hemofilije, lahko t. i. mikro krva-
vitve tiste, ki na dolgi rok povzro¢ajo pomembne
tezave, predvsem v sklepih. Nastale poskodbe so
zal trajne. Predlog za reSitev problematike je bil
vsekakor ozavesS¢anje samih bolnikov in podpora
pri reSevanju tezav.

Eno od predavanj je bilo posveceno izkljuéno
Zzenski populaciji, tj. Zenskam s prirojeno motnjo
strjevanja krvi. Obravnavalo je vpliv ginekoloskih
krvavitev na plodnost. Potrebno je ozavescanje o
novih terapevtskih pristopih in odnosu druzbe do
zensk s temi teZzavami. Kot nadaljevanje te teme je
sledila delavnica o spolnem zdravju in intimnosti.
Prisotni so se strinjali, da je poloZaj Zensk z razli¢-
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nimi oblikami motenj strjevanja krvi zapleten in
se premalo obravnava. Sprejeli so pobudo, da se
Zenske organizirajo in poskusajo s skupnimi mo¢mi
resiti teZzave, s katerimi se soocajo. EHC Ze zadnjih
nekaj let spodbuja aktivno delovanje Zensk v vsaki
drzavi ¢lanici. Naértujejo, da zenske razvijejo po-
membno mednarodno in regionalno sodelovanje
ter izboljsajo svoj polozaj s sodelovanjem v razlic¢-
nih projektih.

Na konferenci so poudarili pomen preventivnih
pregledov kot tudi zdravljenja jeter. Predavatelji so
se trudili razloZiti in pojasniti, zakaj so zdrava jetra,
zlasti pri bolnikih z motnjami strjevanja krvi, po-
memben dejavnik za normalno in stabilno Zivljenje.

Predstavnika Drustvca hemofilikov Slovenije sta
se udelezila tudi skup$¢ine EHC. S svojim glasom
sta prispevala k sklepom, ki so bili potrjeni na sami
skup$€ini in naértom za prihodnje delo organiza-
cije.

Svoje predstavitve so imela tudi farmacevtska
podjetja Bayer, Biomarin, Sobi, Roche, Novo Nor-
disk in druga. Predstavili so razvoj tehnologij
zdravljenja in cilje, h katerim stremijo pri razvoju
inovativnih terapij.

Tudi Danci so navduSeni kolesarji
Foto: Mirjana Zivié¢ Kavé&ié
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@ Porocila

# Mojca Kralj

Sodelovanje z Zdravstveno fakulteto v

Ljubljani

Od leta 2015 dalje Drustvo hemofilikov Sloveni-
je sodeluje z Zdravstveno fakulteto Univerze v
Ljubljani. Studentom fakultete pripovedujemo o
svojih izkuSnjah Zivljenja z motnjo v strjevanju
krvi. Seme sodelovanja Ze dobro kali. Kaj misli-
mo s tem?

oo X

N aj vam to objasnimo z doZivetjem naSe ¢lani-
ce na urgenci: »Véeraj popoldan sem prisla na
urgenco bolnisSnice v Celju zaradi boleéin v prsih.
Sprejela me je prijazna medicinska sestra. Poleg
osnovnih teZzav sem ji povedala, da imam teZko
motnjo strjevanja krvi, von Willebrandovo bolezen.
Medicinska sestra pa mi rece: O, to pa poznam, smo
se ucili na fakulteti, sem prav zapisala na list ime
vaSe bolezen? Pogledam na list. Bila sem vesela, za-
pisala je pravilno. Nasmejala sem se in jo hvaleZno
pogledala v o&i. Hvala, sem ji rekla. Pomirjeno in
hvaleZno sem odsla v notranjost urgence. Prvi¢ do
sedaj mi ni bilo potrebno objasnjevati vsega o moji
bolezni in se sprasevati, ali sem usliSana.«

Pred poletjem smo prejeli zahvalo doc. dr. Bar-
bare Domanjko iz Zdravstvene fakultete Univerze v
Ljubljani za naSe sodelovanje z njimi. Takole je za-
pisala:

»Plodno sodelovanje med UL Zdravstveno fakul-
teto in Drustvom hemofilikov Slovenije pri izvedbi
predmeta Medpoklicno sodelovanje v zdravstve-
nem timu se je zacelo leta 2015 in je v vsem tem
¢asu postalo Ze kar tradicionalno. Pod koordina-
torstvom doc. dr. Matica Kav¢i¢a in mentorstvom
interdisciplinarnega uéiteljskega tima se v sklopu
medfakultetnega izbirnega predmeta vsako leto
oblikuje nekaj zdravstvenih timov, ki jih sestavljajo
Studenti razli¢nih Studijskih programov: zdravstve-
ne nege, delovne terapije, fizioterapije, radioloske
tehnologije, sanitarnega inZenirstva, medicine, psi-
hologije in socialnega dela. Kljué¢ni Studijski dogo-
dek jim v procesu usvajanja prakti¢nih kompetenc
medpoklicnega sodelovanja omogocijo prostovolj-
ci, ki so se pripravljeni s Studentskim timom srecati
in pogovarjati o svoji trenutni zdravstveni situaciji
in predvsem ovirah, ki jim jih zdravstvene omejitve
predstavljajo v vsakodnevnem Zivljenju. Dragocen
vir informacij iz prve roke o Zivljenju s hemofilijo in

ﬁ KONCENTRAT novic drustva hemofilikov slovenije

podpori zdravstvenega sistema je bil v prvih letih
prof. dr. Joze Faganel, kasneje se je pridruzil g. Igor
TuSar, v zadnjih dveh letih pa nam je svoje sooca-
nje z von Willebrandovo boleznijo predstavila Se dr.
Mojca Kralj.

Naj se jim ponovno zahvalimo in priporo¢imo za
nadaljnje sodelovanje. Za vse nas so to neprecen-
ljiva uc¢enja, ki pomembno dopolnjujejo Studijska
gradiva.«

Medpoklicno sodelovanje v zdravstvenem timu
ima pomembno vlogo pri obravnavi bolnikov, Se
zlasti, ko gre za urgentna stanja redkih bolezni. Na
Zdravstveni fakulteti imajo pri predmetu Medpo-
klicno sodelovanje v zdravstvenem timu praktiéne
vaje takSnega sodelovanja in tudi univerzitetni ué-
benik z naslovom Zavezniki za zdravje: medpoklic-
no sodelovanje v zdravstvenem timu.

ZAVEZNIKI
ZA ZDRAVJE:

Carrovais v werd¥a: Magds Fabkar

Vir: splet

§t. 79,2022



# Mojca Kralj

Poroéila @

Spominski dan na Polici 2022
Masa v spomin na pokojne hemofilike

Na dezevni sobotni dan, 22. oktobra, smo se
¢lani drustva udelezili Ze tradicionalnega Spo-
minskega dne na Polici in maSe, pri kateri mo-
limo za vse umrle ¢lane drustva. Tudi tokrat
je maSeval duhovnik Miro Slibar, dolgoletni
bolnisSki duhovnik v Univerzitetnem klini¢nem
centru Ljubljana.

oo X

V uvodu v maSo je povedal: »Dragi bratje in
sestre, dober dan! Pozdravljeni v cerkvi sv. Ja-
koba starejSega na Polici. HvaleZni smo novemu Zu-
pniku Martinu Golobu, ki ga najbrz poznate. Vsako
leto nam odpre cerkev, da se smemo zbrati pri sveti
masi. Zahvaljujem se organizatorjem te tradicional-
ne mase, posebno Jozetu Faganelu, ki me je povabil
in se tudi opravicil. Danes smo v duhu povezani tudi
z vsemi, ki se niso mogli udeleziti tega danasnjega

sreCanja v cerkvi in druzenja po masi. Spomnili se
bomo tudi vseh, ki so umrli zaradi krvne bolezni,
katerih imena bomo slisali. S hvaleZnostjo se bomo
danes spomnili tudi vseh v zdravstvu, ki posvecajo
toliko ljubezni zdravljenju in lajSanju boleéin.«

V nagovoru je sporoéil: »Spostovani. Na zac¢etku
vas vpraSam, kako vam je $la "izpod nog" spodbu-
da k razmisljanju, h kateri sem vas povabil prejSnje
leto na koncu nagovora. Saj se Se spomnite, da ob
vzponu na Kredarico, kjer sem odgovoren za svete
mase, rad ponavljam: Cilj je potreben, hoditi moras,
po moznosti imej ob sebi dobre ljudi! Hvalezen sem
vam, da ste se za to potrudili in se boste tudi v pri-
hodnje. En deléek nase Zivljenjske poti bomo danes
naredili skupaj, najprej pri masi, nato pa Se na dru-
zenju, saj je korona vsaj malo potihnila.

Evangelij, to je Jezusova beseda pri danasnji
masi, nam med drugim govori o smokvi, ki ni imela

Cerkve sv. Jakoba na Polici, pogled v prezbiterij.
Foto: Mitja Kav¢ic;
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Porocila

sadu. Gospodar jo Zeli posekati, vinogradnik pa se
zavzame zanjo, da bi jo Se enkrat obdelal. Kaksno
sporo¢ilo ima za nas? Bog ima ¢as in daje moZnost
spreobrnjenja. To ni le sprememba navad, ampak
globoka preobrazba srca. Zato bom odprl vsa pod-
ro¢ja v sebi, ki me Se oddaljujejo od Boga, so¢love-
ka in sebe osebno. Posebno bom pozoren, kako je z
mojo "prijateljico", ki ji re¢emo bolezen.«

V Sormovem malnu je bilo veselo.
Foto: Mitja Kav¢i¢

Nadaljeval je: »Na danasnji dan goduje sv. Janez
Pavel II., (+ 2. april 2005), ki je tudi obiskal Slove-
nijo. Sam je veliko trpel. Med drugim je povedal
pomembno misel, namenjeno tudi nam: "Clovestvo
potrebuje ¢loveka na vozicku prav tako, kakor pot-
rebuje inZenirja, ki naértuje mostove, hiSe ali ve-
soljska plovila. "Tisti, ki so ga dobro poznali pri-
povedujejo, da papez niti v najtezjih trenutkih ni
izgubil smisla za humor. Glavni tiskovni predstavnik
Apostolskega sedeZa ga je neko¢ vprasal: "Ali vasa
svetost kdaj jo¢e?" "Nikoli navzven," je odgovoril
papez.«

Prebral je sporocilo, zapisano na grobu sv. Jane-
za Pavla II.: yPomagaj mi prebroditi ta teZki trenu-
tek mojega Zivljenja. Pomagaj mi dostojanstveno in
potrpezljivo trpeti ..., kakor si zmogel ti. Prosim te,
ozdravi me. Ali pa mi pomagaj, da se mi bo zdravje
toliko izboljSalo, da bo to ob¢utila moja druzina. Va-
ruj in vodi moje otroke ... Vedno bom v svojem srcu
ohranila tvoje besede: "Ne bojte se!"(zapis matere).
Prosimo Devico Marijo, Kraljico sv. roznega venca in
zdravje bolnikov ter Kraljico miru, naj bo z nami in
vsemi nasimi dragimi. Amen.«

Gospod Slibar je ob spominu na rajne nato preb-
ral seznam vseh umrlih ¢lanov. O Bog, seznam umz-
lih se daljsa. Naj nasi ¢lani pocivajo v miru.

Zahvaljujemo se gospodu duhovniku za darovano
maso.

‘E KONCENTRAT novic drustva hemofilikov slovenije

Duhovna znanost govori, da se bomo tam zgoraj
spet srecali in se bomo skupaj ucili duhovnih mod-
rosti. Pomembne duhovne kreposti, ki jih ¢lovek
lahko razvije na nasi ljubi materi Zemlji so pogum
oz. duSsevna mo¢, modrost, pravic¢nost, preudarnost
in ljubezen. To so moralne vrednote, ki so poloZe-
ne v Clovekovi naravi, le najti jih moramo. Aristo-
telova definicija kreposti pravi: »Krepost je ena od
razumnih vpogledov in razumevanj spremljajocih
Eloveskih spretnosti, ki glede ¢loveka vzdrZuje sre-
dino med preve¢ in premalo.« Prevec ali premalo se
danes vidi v razli¢nih oblikah, ena od teh oblik je
bolezen.V moralnem kodeksu misterijev so zapisa-
ne pomembne besede: »Najti moras sredino, tako,
da skozi svoja dejanja v svetu ne izgubis sebe in da
svet ne izgubi tebe.« Drzi, osebe, ki imajo dolgotraj-
no bolezen, lahko poiscejo ravnovesje, da lahko ka-
kovostno zivijo kljub bolezni.

Slas¢ic ni zmanjkalo.
Foto: Mitja Kav¢i¢

Maso je s cerkvenega kora tradicionalno polep-
$al pevski zbor Zupnije Ljubljana - Vi¢, orgle je ig-
ral Nikola VraZi¢, dirigiral pa je TomaZ Faganel. Po
obredu smo hitro nasli do bliznjega mlina v doli-
ni, do Sormovega malna, kjer smo se okrepéali in
posladkali in prijetno pokramljali.
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# Miha AmbroZ !

Prebrali smo @

Hemofilija in genska terapija 2

V zadnjem destletju opaZamo velik razvoj na
podroc¢ju zdravljenja oziroma lajSanja simpto-
mov hemofilije, predvsem v obliki nefaktorskih
zdravil, Se vedno pa se pojavlja mnogo vprasanj
na podrocju razvoja genske terapije.

Z akaj je hemofilija sploh pirmerna za gensko te-
rapijo? Taksno zdravljenje namre¢ ni mozno pri
vseh genetskih boleznih, razlog pa leZi v Stevilu ge-
nov, ki bolezen opredeljujejo. V primeru hemofilije
je to namre¢ samo en gen (bodisi gen za izraZzanje
faktorja VIII pri hemofiliji A, bodisi gen za izraZanje
faktorja IX pri hemofiliji B). Gre torej za monogen-
sko bolezen, medtem ko so mnoge druge bolezni
poligenske (torej je razlog okvara vecih razli¢nih
genov soc¢asno). Drugi razlog leZi v ravni izraZanja
faktorjev in vpliva le-tega na stopnjo bolezni. TezZka
oblika bolezni je namre¢ definirana s stopnjo fak-
torja <1%, medtem ko je srednja oblika definirana
s stopnjo faktorja 1-5 %. To pomeni, da lahko dvig
stopnje za samo nekaj odstotkov pomeni spremem-
bo oblike bolezni, s tem pa tudi spremembo kako-
vosti Zivljenja z njo.

Zgodovina raziskav na podro¢ju genske terapije
sega ze v leto 2006, Ze takrat pa so za administracijo
genske terapije pri bolnikih s hemofilijo B uporabili
adenoasociacijske virusne vektorje. Slednji spadajo
med pogosteje uporabljene vektorje v genski tera-
piji, nedavno pa so adenovirusne vektorje uporabili
tudi v cepivih za covid-19, vendar v tem primeru ne
gre za gensko terapijo v takSni obliki, kot jo poz-
namo pri hemofiliji. V osnovi vektorji predstavljajo
samo sredstvo, s pomoc¢jo katerega terapija pride
do Zelenega mesta, virusi vektorji pa se uporablja-
jo zaradi svoje edinstvene zmoZnosti prenosa do
tarc¢nih celic in integracijo terapije v Zelene celice.

Vecina raziskav v zadnjih letih poteka na podro-
¢ju hemofilije B, v primeru hemofilije A je namre¢
glavni problem sama velikost gena za faktor VIII.
Gen je namre¢ mnogo vecji kot gen za faktor IX in
ga zato ni mogoce prenasati v celoti, saj so virusni
vektorji premajhni — raziskave tako potekajo Sele
od leta 2017, uporablja pa se samo del celotnega
gena, ki je pomemben za izraZanje faktorja. Rezul-
tati raziskav so obetavni in nakazujejo na zmanjSa-
no potrebo po profilaksi pri bolnikih s teZko obliko
hemofilije zaradi izboljSanega nivoja manjkajocega
faktorja v krvi, s tem pa tudi izboljSano kakovost Ziv-
ljenja. Ceprav genska terapija na tej stopnji (3€) ne
pomeni popolne ozdravitve, so taksni rezultati obe-
tavni. Zakaj torej genska terapija Se ni glavni nacin
zdravljenja hemofilije?

Kot pri vsaki novi obliki zdravljenja je kljub hit-
remu razvoju Se vedno mnogo omejitev in neznank,
zato takSna terapija ne more biti takoj dostopna,
zlasti za SirSo uporabo. Omejitve glede izbire pra-
vih bolnikov za zdravljenje predstavljajo predvsem
manjkajo¢i podatki o nekaterih skupinah, ki niso
bile vklju¢ene v raziskave (to so bolniki z inhibitor-
ji, protitelesi proti virusnimi vektorji, jetrno okvaro,
pa tudi otroci), poleg tega pa za zdaj problem pred-
stavlja imunski odziv. Dolgoro¢ne raziskave trenu-
tno nakazujejo na postopen upad izraZanja faktorja
skozi €as, kar pripisujejo imunskemu odzivu. Tako je
za vecjo ucinkovitost zdravljenja potrebna so¢asna
uporaba imunosupresivov (npr. kortikosteroidov).
Marsikje, tudi v Sloveniji, bi problem predstavljala
tudi cena takSnega zdravljenja.

Genska terapija torej predstavlja obetaven pog-
led v prihodnost, vendar bo na podro¢ju potrebno
Se veliko storiti, ne samo na podro¢ju raziskav, am-
pak tudi same integracije zdravljenja v Sloveniji, e
oziroma ko bo zdravljenje na voljo.

1 Miha Ambroz, ¢lan Drustva hemofilikov Slovenije, Student 5. letnika medicine.
2 Vir: Leebeek, EW., & Miesbach, W. (2021). Gene therapy for hemophilia: A review on clinical benefit, limitati
ons, and remaining issues. Blood, 138(11), 923-931. https://doi.org/10.1182/blood.2019003777;
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@ Prebrali smo

# Mojca Kralj

Kri je Cisto poseben sok

Na knjizni polici knjiZnice smo opazili knjigo
z naslovom O Kkrvi in srcu, iz raziskav duhovne
znanosti avstrijskega filozofa, za¢etnika in ute-
meljitelja antropozofije, Rudolfa Steinerja.

krvi Ze marsikaj vemo, saj imamo vsakodnevne

izkuSnje z njo. Veliko imamo Zivljenjskih izku-
Senj z motnjo v strjevanju krvi. Vemo, kaj ni hudega
in kaj je urgentno in Zivljenjsko nevarno. Poznamo
medicinsko razlago mehanizma strjevanja krvi.
Vemo, kateri faktor nam primanjkuje in tudi koliko.
Nasi hematologi nam pogosto razloZijo o farma-
kokinetiki zdravljenja prirojene motnje strjevanja
krvi. Do sedaj nismo ni¢esar sliSali o krvi iz antro-
pozofskega raziskovanja ¢loveka, iz katere izvira an-
tropopozofska medicina. Ce Zelimo spoznati sebe,
moramo raziskovati razvoj ¢loveka, pravi antropozo-
fija. Pa poglejmo, kaj skuSajo povedati.

Rudolf Steiner v knjigi O krvi in srcu poudarja,
da je kri tista, ki ¢loveku pravzaprav vzdrZuje in oh-
ranja zivljenje.! Tega se Se posebej zavedamo mi,
osebe z motnjami strjevanja krvi. Ob krvavitvi ¢uti-
mo, kako nam odtekajo Zivljenjske sile. Krvavitve ne
¢utimo samo fiziéno, ampak tudi ¢ustveno, duhovno.

1 Steiner, 2015, str. 6;
2 Prav tam, str. 7.;
3 Prav tam, str. 12

‘E KONCENTRAT novic drustva hemofilikov slovenije

Nadalje pravi,? da je kri ¢isto poseben sok, za ka-
terega se je potrebno boriti, ko v €loveskem odno-
su do dobrega in zla pride do borbe. Kaj je Steiner
mislil s temi besedami? Razmisljal je o pomenu krvi
za Clovestvo in za €loveski kulturni proces. Ko opa-
zujemo cCloveka in visje Zivali, vemo, da je kri res-
ni¢no tekoce Zivljenje. Preko krvi se ¢lovekova not-
ranjost odpre navzven. Clovek preko krvi sprejema
zrak, kisik. Kri se s sprejemanjem kisika obnavlja.
Celoten ¢lovek vlece iz krvi svoje sile obstoja in is-
to¢asno vanjo odlaga tisto, kar je zanj neuporabno.
Modro-rdeca kri se ob sprejemanju kisika s proce-
som izgorevanja preobrazi v rdeco, ki ustvarja ziv-
ljenje.? Kri je izraz individualiziranega Zivljenjskega
telesa.

Naj objasnimo! Po antropozofski predpostavki
ima €lovek S§tiri plasti telesa: fizi€no, Zivljenjsko, du-
Sevno in duhovno telo. Iz medicinskih raziskav do
sedaj omenjajo le fizi¢no telo in dusevno aktivnost v
moZganih. RazmiSljamo, ali smo ljudje Ze pripravlje-
ni sliSati in sprejeti druga¢en pogled na €loveka, kot
so nas do sedaj u¢ili. Kako lahko osebi s prirojenimi
motnjami strjevanja krvi tako razmisljanje koristi ali
prispeva h kakovosti Zivljenja. Ali lahko sprejmemo
bolezen kot del u¢enja v naSem trenutnem Zivljenju
na Zemlji?

Se nadaljuje.
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@ Socialni programi FIHO

F{;? Stipendije za &lane Drustva hemofilikov
Gi'- Slovenije

Drustvo vsako leto razpiSe Stipendije za vse oblike rednega, izrednega in priloZznostnega izobraZevanja,

ki vodi v poklic, primeren in ustvarjalno spodbuden za hemofilike in druge osebe z motnjami strjevanja

krvi. Clane pozivamo k prijavi na razpis. Veé o razpisu, pogojih dodelitve in Pravilniku o $tipendiranju si

lahko preberete na spletni strani druétva

Subvencioniranje prevoza za osebe
"¢ .- zgibalnimi tezavami zaradi hemofilije in
' von Willebrandove bolezni

Drustvo dvakrat letno subvencionira prevoz na podlagi Pravilnika o socialnih pomoceh in dodeljenih
sredstev FIHO. Ve¢ o programu si lahko preberete na spletni strani druétva

=7 Individualno programirana rekreacija

Redna telesna vadba prispeva h kakovosti Zivljenja oseb z motnjami v strjevanju krvi. DHS sofinancira
strogke terapevtske vadbe. Ve& o programu si lahko preberete na spletni strani d:ruétva
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spreminjamo hemofilijo nmn:f\hﬁ

A\ 4 B | l\—j\—l 1A

ROMAN PONGRAC, 52 let,

kolesar, ki je zastopal Slovenijo na
paraolimpijskih igrah v Londonu.
Roman ima hudo obliko hemofilije A.

spreminjamo

hemofilijo

Novo Nordisk d.o.0., AmeriSka ulica 2, SI-1000 Ljubljana,
T 018108700, E info@novonordisk.si,

S www.novonordisk.si ali www.novonordisk.com. Q
SK21H00004, februar 2021
© 2021 Novo Nordisk Slovenija novo nordisk”
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Oglas

Nova zdravila za boljSe
zivljenje bolnikov

“Nova in prihajajoca inovativna zdravila v razvoju imajo drugacen

nacin uporabe (npr. podkozni), tarce, ki presegajo omejitve trenutnega
nadomestnega zdravljenja s faktorjem strjevanja (npr. intravensko uporabo,
kratki razpolovni Cas, tveganje za pojav inhibitorjev) in obcutno boljse
farmakokineti¢ne lastnosti z zelo majhnim bremenom dajanja zdravila

(npr. odmerjanje do enkrat na mesec), kar lahko izboljSa komplianco.”

Izsek iz smernic Svetovne federacije f,-f h ;
za hemofilijo (WFH), 2020

"‘*@ () /f??

I
. EL | !'I

sk -
=
Manj Manj Zaséita ManjSa Lahko
obiskov v obremenjujoca z daljSim potreba po izboljsa
ambulanti uporaba razpolovnim centralnem komplianco
zdravila ¢asom venskem
dostopu

Ce Zelite prebrati nove smernice WFH za hemofilijo*, ki jih je
skupnost samostojno razvila za skupnost, skenirajte QR kodo:

* Druzba Roche ni bila na noben nacin vkljucena v financiranje ali pripravo teh smernic.
Dodatne informacije so na voljo pri: Roche farmacevtska druzba d.o.o. Stegne 13g, 1000 Ljubljana, www.roche.si
M-S1-00000684 (v1.0). Datum priprave: november 2022
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Drustvo hemofilikov Slovenije

Trg prekomorskih brigad 1 Eé lrJnS; ;/itl)i Kov

Spostovani,

Ce $e niste &lani Drustva hemofilikov Slovenije, Vas vabimo, da se nam pridruzite. S svojim
(brezpla¢nim) ¢lanstvom boste prispevali k boljsi medsebojni povezanosti hemofilikov in dru-
gih bolnikov z motnjo strjevanja krvi ter neposredno ali posredno sodelovali pri uresni¢evanju
poslanstva in ciljev drustva, skrbi za celostno oskrbo ¢lanov drustva ter drugih hemofilikov in
bolnikov z drugimi motnjami strjevanja krvi.

Ko izpolnjeno pristopno izjavo posljete na naslov drustva, boste prejeli potrdilo o ¢lanstvu.
Veselimo se VaSega sodelovanja.

Drustvo hemofilikov Slovenije

Pristopna izjava

Ime in priimek

Datum rojstva

Naslov (ulica, posta Stevilka, kraj)

Telefon

E-posta

Spol (obkrozi) M Z

V drustvo vstopam kot (obkrozi):

* Oseba z motnjo strjevanja krvi;

* Druzinska €lanica/druzinski ¢lan hemofilika oz. osebe z motnjo strjevanja krvi;

+ Strokovnjakinja/strokovnjak na podroc¢ju celostne oskrbe oseb z motnjo strjevanja krvi.

Kraj in datum Podpis

Podpis zakonitega zastopnika

S to izjavo pristopam k Drustvu hemofilikov Slovenije in dovoljujem uporabo mojih osebnih podatkov pri vodenju
evidenc, obvescanju o novostih in dejavnostih drustva ter uporabo fotografij z dogodkov drustva na spletu drustva in
drustvenih omreZjih.

Zavezujem se, da bom spostovala/spostoval pravila druStva in delovala/deloval v njegovo korist. Osebne podatke bo
drustvo hranilo v ¢asu trajanja ¢lanstva in jih obdelovalo v skladu z navedenimi nameni, veljavno splosno uredbo Ev-
ropske komisije o varstvu osebnih podatkov EU 2016/679 (GDPR) in Zakonom varstvu osebnih podatkov (ZVOP-1) ter
jih ne bo posredovalo tretjim osebam. Soglasje za obdelavo osebnih podatkov lahko kadarkoli prekli¢ete z izstopno
izjavo drustvu. Preklic privolitve ne vpliva na zakonitost obdelave podatkov pred preklicem.

Ce se v drustvo v¢lani mladoletna oseba do dopolnjenega 7. leta starosti ali oseba, ki nima poslovne sposobnosti, podpise pristopno
izavo njen zakoniti zastopnik. Za osebo od 7. do dopolnjenega 18. leta starosti mora zakoniti zastopnik pred njenim vstopom v drustvo
podati pisno soglasje. Clan drustva ne more biti samo otrok ali mladoletnik, temve¢ tudi vsaj eden od starSev.



@ Telefonski imenik

Pomembne telefonske stevilke
Stanje 10. 2. 2022

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE 014301521
Trg prekomorskih brigad 1, 1000 Ljubljana

info@dhs.si

www.dhs.si

REGISTER HEMOFILIKOV 01 522 93 08
(sedez) UKC Ljubljana — Pediatri¢na klinika, Bohori¢eva 20, Ljubljana 01 522 92 94
register.hemofilija@kclj.si

UNIVERZITETNI KLINICNI CENTER LJUBLJANA 01 5225 050
Centrala

PEDIATRICNA KLINIKA - Bohoriéva 20, Ljubljana

Centrala 01 5229 090
Kliniéni oddelek za otro§ko hematologijo in onkologijo 01 5229 215
Predstojnica: doc. dr. Lidija Kitanovski, dr. med. 01 5224 055
Kliniéni oddelek za otrosko hematologijo in onkologijo — dipl. m. s. Bojana Jeri¢ 01 5229 239
INTERNA KLINIKA

Klini¢ni oddelek za hematologijo, ZaloSka 7, Ljubljana 01 5224 883
Predstojnik: prof. dr. Samo Zver, dr. med.

HematolosSka ambulanta, NjegoSeva 4, Ljubljana 01 5222 330
ORTOPEDSKA KLINIKA - Zaloska 9, Ljubljana

Centrala 01 5224 485
Ortopedska ambulanta, NjegoSeva 4, Ljubljana 01 5222 441
INFEKCIJSKA KLINIKA - Japljeva 2, Ljubljana 01 5224 210
STOMATOLOSKA KLINIKA - Hrvatski trg 6, Ljubljana 01 5224 255
URGENCA - Internisti¢na prva pomoc¢, Bohori¢eva 22a, Ljubljana 01 5224 266
ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO 01 5438 100
Slajmerjeva 6, Ljubljana

FIZIOTERAPIJA ZA HEMOFILIKE 041 504 335
DEZURNI HEMATOLOG ZA NUJNE PRIMERE 01 522 83 55

031 698 858



Nasi donatorji

Programe Drustva hemofilikov Slovenije
stalno podpirajo:

Q Bayer octapharma

h novo nordisk

(Rochey DSOD)




KONCENTRAT

Koncentrat novic Drustva hemofilikov Slovenije

Drustvo hemofilikov Slovenije

Trg prekomorskih brigad 1, 1000 Ljubljana
Banéni racun: SI56 0222 2001 4946 590
info@dhs.si

www.dhs.si



