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Objave

%<  POROCILA O SAMOZDRAVL]JEN]JU

Vsi hemofiliki in drugi bolniki z motnjo v strjevanju krvi smo se ob prehodu na samozdravlje-
nje zavezali, da bomo na Register hemofilikov redno posiljali POROCILA O SAMOZDRAVLJE-
N]JU. Na spletnih straneh drustva www.dhs.si je na voljo Poroc¢ilo o samozdravljenju v wordovi
oz. PDF-datoteki; eno od njiju lahko shranite v ra¢unalnik in izpolnjeno posljete po elektronski
posti na naslov register. hemofilija@kclj.si ali pa jo natisnete in posljete z navadno posto na
naslov Register hemofilije, UKC Ljubljana — Pediatri¢na klinika, Bohori¢eva 20, 1000 Ljubljana.

Porocilo o samozdravljenju na domu obvezno posiljamo redno vsak mesec zaradi zdravniSkega
nadzora o izvajanju predpisanega zdravljenja na osnovi Zakona o zbirkah zdravstvenih podatkov,
ki je pravna podlaga Registra hemofilikov. Neposiljanje poro¢€il pomeni nespostovanje zdravni-
kovih navodil in krSenje medsebojnega dogovora. Tudi v tem primeru ohranjamo pravico do
zdravljenja tako, da nam faktor za strjevanje krvi vbrizgajo v bolnisnici ali zdravstvenem domu.

MIKLAVZEV SIMPOZI]

Vabimo vas na tradicionalni Miklavzev simpozij, ki bo v soboto, 7. decembra 2024, ob 16. uri v kon-
gresnih prostorih M Hotela na Dercevi cesti 4 v Ljubljani. Nasi ¢lani in sodelavci, udeleZenci ve¢
mednarodnih strokovnih sre€anj, bodo poroéali o teh zanimivih dogodkih. Skupaj s starsi pa vabimo
tudi otroke hemofilike in druge otroke nasih druZin, saj bomo zanje pripravili poseben spored.Vse
nas bo obiskal sv. Miklavz. Podrobne informacije kmalu na drustveni spletni strani www.dhs.slI.

IZOBRAZEVALNO SRECANJEV ZRECAH 2025

Ze zdaj vas vabimo na prihodnje izobraZevalno-rekreativno sre¢anje &lanov DHS s hemofilijo in dru-
gimi motnjami v strjevanju kxvi, ki bo od 4. do 6. aprila 2025 v Termah Zrece.V 4. zvezku letoSnjega
Koncentrata preberite ve¢ o sporedu. Sledite tudi informacijam na drustveni spletni strani www.dhs.si.

SEPTEMBER JE CAS ZA STIPENDIJE

Vsako leto septembra objavimo razpis za Stipendije za mlade ¢lane drustva. Podeljujemo jih na osno-
vi Pravilnika o Stipendijah u¢encem, dijakom in Studentom. Na spletni strani drustva www.dhs.si je
objavljen razpis o Stipendijah z vsemi navodili. Vabljeni k branju spletne strani. ProSnjo z vsemi do-
kazili lahko posljete drustvu po elektronski ali navadni posti. Pro$nje za Stipendije sprejemamo do
konca oktobra 2024. Informacije tudi na info@dhs.

Prispevke za objavo v Koncentratu — Koncentratu novic Drustva hemofilikov Slovenije posljite
na naslov info@dhs.si, besedila v wordovem formatu, fotografije pa v formatu jpg visoke lo¢ljivosti.
Veseli bomo vasih poro¢il, pobud, razmisljanj in pripomb.

Mojca Kralj, urednica
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# Janez Dolingek

Zdruzimo
moci

Foto: Mitja Kav¢i¢

Drage ¢lanice in ¢lani Drustva hemofilikov Slovenije,

P o poletnih mesecih, polnih pocitka, sprostitve in oddiha,
ponovno vstopamo V jesen z novim zagonom in svezo
energijo. Pred nami je €as, ko bomo znova zdruZili mo¢i, zna-
nje in ideje ter nadaljevali naSe poslanstvo —za vse nase ¢lane
in bolnike z motnjo v strjevanju krvi soustvarjati boljSe Zivljenje.

V prihodnjih mesecih Zelimo z VaSo podporo v druStvu osno-
vati razlicne odbore oziroma delovne skupine, ki bodo prispe-
vale k Se bolj u¢inkovitemu delovanju. Predlagali bomo ustano-
vitev odborov za izobrazevanje, socialo, medije in mednarodno
sodelovanje — morda se pokaZe potreba po Se kakSnem. S tem
bi omogod¢ili boljSo organiziranost, razsirili podro¢ja delovanja
in okrepili naSo navzo¢nost tako doma kot na mednarodni ravni.

Vabim Vas tudi, da delite z nami zamisli ali predloge, kaj bi v
dejavnost drustva v prihodnje Se lahko vkljucili, da bi izpolnili
pri¢akovanja nasega €lanstva. Prav tako vabim vse, ki bi k delo-
vanju drustva Zeleli kakorkoli prispevati, z zamislijo ali dejanjem,
da se nam oglasite. Dragoceni sta sleherna pomo¢ in pobuda, saj
skupaj lahko dosezemo Se vec.

Veselim se vseh nasih novih naértov in sodelovanj, ki so pred
nami, in sem prepri¢an, da bomo za naSe drustvo skupaj ustvarili
uspesno in plodno obdobje. Naj bo letoSnja jesen ¢as novih za-
¢etkov, trdnih povezav in skupnih dosezkov.

Hvala za VaSo podporo in sodelovanje.
Skupaj smo mocnejsi!

Janez DolinSek
predsednik Drustva hemofilikov Slovenije

KONCENTRAT novic Drustva hemofilikov Slovenije ﬁ



@ Odmevi

# Toma? Faganel

Tudi letos smo se srec¢ali

na Polici

Tretjo soboto junija smo se zbrali na Polici
nad Grosupljem - letos je bilo to 15. junija
—na nas tradicionalni dan, ko se spomnimo
pokojnih sobolnikov, ¢lanov in neélanov,
ter se posvetimo drug drugemu.

oo X

P ozno dopoldne je postalo pred Zupnij-
sko cerkvijo sv. Jakoba na Polici Zivahno,
iz minute v minuto je bilo ve¢ parkiranih av-
tomobilov, vedno veé veselih in znanih obra-
zov. Po pozdravih in prvih pogovorih smo ob
11. uri napolnili klopi mi¢ne baro¢ne cerkve.
Letos je bil z nami duhovnik Milan Knep, do-
macin, pravzaprav sosed, ki je kot duhovnik
prvi¢ maseval prav v tej cerkvi. Pri masi, ki jo
je daroval, je spomnil na god sv.Vida, ki je bil
prav na ta dan, in nas v nagovoru opozoril na
zgodovinske in umetnostne korenine nase kul-
ture, Ze predkrscanske in pozneje krs¢anske,
ter v nadaljevanju razmisljal, kako je sodobni
¢as naSe kulturno izrocilo izvotlil, ga pozuna-
njil in oddaljil od preseznega. Na mestu, kjer
se v masnem obredu spominjamo pokojnih,
se je Janez Dolinsek spomnil vseh bolnikov z
motnjo v strjevanju krvi, ki jih ni ve¢ med nami.
BogosluZje so z glasbo kot sleherno leto zazna-
movali pevci Zupnijskega pevskega zbora sv.
Anton Padovanski iz Zupnije Ljubljana Vi¢, na
orgle je igral organist Nikola Varzi¢, dirigiral
je TomaZ Faganel.

Po masi je bilo pred cerkvijo spet Zivahno,
stekli so prvi pogovori, mobije smo napolnili s
priloznostnimi fotografijami, v kratkih instruk-
cijah smo se nekateri pozabljivci spomnili,
kako po najblizji smeri do éormovega malna,
in v dolino za Grosupljem je stekla dolga kara-
vana avtomobilov. Tam so nas Ze ¢akali Se dru-
gi nasi ¢lani in njihovi sorodniki. RazpoloZeni
smo se v prijetnem vzdusju okrepcali s tradici-
onalno slastnim hiSnim golazem in slas¢icami
nasih pridnih pekaric ter oboje poplaknili s pi-
vom in drugimi pija¢ami. Prijetna druzba vseh
generacij, otrok, mladih in starih, kot nalasc za
pogovore, za zogo, malo pozneje za kavo, za
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naso medsebojno nemedicinsko »vizito,« za
spomine na pretekle skupne dogodivsc¢ine in
nacrte za pocitnice tik pred vrati.

Na Polici je bilo Zivahno Ze pred cerkvijo.
Foto: Mitja Kav¢i¢

Janez DolinsSek se je po masi zahvalil vsem
sodelujoéim.
Foto: Mitja Kav¢i¢
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»Saj boste nasli do Sormovega malna?« Pevci zVica.
Foto: Mitja Kav¢ié Foto: Tone Pance

Vsi smo nasli v Sormov maln.
Foto: Tone Pance

Pogled na pevski kor Dobri lahko igrajo na orgle tudi z mavcem.
Foto: Tone Pance Foto: Tone Pance
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@ Odmevi

# Mitja Kav¢i¢ in Brina Zaman

Mladi na Debelem rticu

Tudi letos smo v naSem drustvu organizira-
li sre¢anje za mlade na Debelem rti¢u, in
to Ze peto leto zapored. Namen srec¢anja je
bil tudi tokrat, da se mladi poveZejo med
seboj, spoznajo razlike in podobnosti ter iz
izkuSenj starejSih ugotovijo, da lahko da-
nes z motnjo v strjevanju krvi Zivijo pov-
sem obic¢ajno Zivljenje.

oo X

eveda pa moramo tudi mi prireditelji pris-

luhniti mladim, da vidimo, kje ti¢ijo njihove
tezave, da razmislimo, kako jim lahko poma-
gamo. Seveda je to v prvi vrsti pogovor, stik
z ustanovami, ki morajo poskrbeti za njihove
tezave, pa tudi izobraZevanje teh mladih in nji-
hovih spremljevalcev o tem, kaj more narediti
vsak sam, da lahko s to motnjo zdravja Zivi bolj
polno in normalno Zivljenje.

-

Otroci pripravijajo zdrav obrok.
Foto: Mitja Kav¢i¢

Mnogi udelezenci se poznajo Ze iz prejsSnjih let
in so postali pravi prijatelji. Verjetno se jim je leto,
odkar so se nazadnje videli, zdelo dolgo. Lepo je
bilo videti, kako so se drug drugega razveselili.

Da so pogovori potekali brez zadrzkov, se
je bilo treba sprostiti, v morju, v bazenu in ob
njem, s sladoledom ali sokom v roki in ob ple-
su v veCernih urah. Starejsi udeleZenci smo z
veseljem delili svoje izkuSnje in znanje z mla-
dimi. Se bolj pomembno pa je, da &m prej
prisluhnemo njihovim teZavam in se poskusa-
mo nanje odzvati. Seveda je to daljsi proces,
v katerega je vpletenih veliko akterjev, a smo
prepric¢ani, da nam bo uspelo.

ﬁ KONCENTRAT novic Drustva hemofilikov Slovenije

Letos smo pripravili ustvarjalno delavnico,
s katero smo Zeleli udeleZence med seboj Se
malo bolj povezati prek nase skupne to¢ke, mo-
tnje v strjevanju krvi. Lali Ili¢, ki je dvodnevno
delavnico pripravila, nam je najprej predsta-
vila knjigo Gaudijeve sanje (Gaudi's dream).
Razdelili smo se v tri skupine in vsaka je dobi-
la tri platna. Nanje smo risali svoje sanje, nato
pa smo se zamenjali in naprej risali po plat-
nih druge skupine. Vsi, tudi na zacetku malce
zadrZani otroci, so z veseljem sodelovali in se
med seboj Se bolj povezali. Tako se je devet
posameznih delov treh skupin na koncu zdru-
zilo v enovito celoto. Nastal je ¢udovit konéni
izdelek, ki zdaj krasi prostore Drustva hemofi-
likov Slovenije, njegovi avtorji pa smo vsi ude-
leZenci letoSnjega tabora na Debelem rti¢u.

Med predavanjem dr. Domna Pluta o
pomembnosti spremljanja mikrokrvavitev
Foto: Mitja Kav¢i¢

V petek popoldne so bila na sporedu stro-
kovna predavanja, zal zaradi bolezni vablje-
nih v sporedu nekoliko okrnjena. Podjetjem
Roche, sobi in novo nordisk se zahvaljujemo za
pomo¢ pri izvedbi. Predsednik drustva Janez
Dolinsek je najprej pozdravil navzoce, spomnil
na zgodovino in delovanje drustva ter predsta-
vil letoSnje naértovane projekte.

Dr. Domen Plut je navzo¢im predstavil pojav
mikrokrvavitev v sklepih in inovativne meto-
de pri njihovem odkrivanju in prepoznavanju
s pomog&jo ultrazvoka. Ceprav so mikrokrvavi-
tve na videz neopazne, to ne pomeni, da bolni-
ku in njegovim sklepom ne povzrocajo Skode.
Zato kot drustvo posebej pozivamo k dosled-
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nemu upostevanju in izvajanju naSega osebne-
ga programa profilaktiénega zdravljenja. Tako
se lahko v zrelem obdobju Zivljenja izognemo
marsikateri teZavi s sklepi, vkljuéno z njihovi-
mi morebitnimi zamenjavami.

Nutricionistka Manca Cot je udeleZencem
razlozila, kako nezdrave so sladke pijace, kako
z njimi v telo vnesemo prevec¢ sladkorja, saj
Ze z eno samo plastenko sladke pijace otroci
popijejo celotno priporo¢eno dnevno koli¢ino
sladkorja. Ker so bile informacije namenjene
predvsem mlajSim, je predavateljica pripra-
vila nazorno predstavitev. Skupaj z otroki je
napolnila prazne steklenice posamezne pijace
s sladkorjem, ki jo ta vsebuje. Tako so otroci
dobili Se vidno informacijo o koli€ini in vseb-
nosti sladkorja v sladkih pija¢ah. Kot vemo,
tudi raznovrstni vnaprej pripravljeni prigrizki
niso najbolj zdravi, zato so udeleZenci skupaj
pripravili zdrave malice, ki so bile osladkane z
naravnimi sadnimi sladkorji oziroma fruktozo.

Po izobraZevalnem dnevu so morali mladi
preizkusiti Se svoje znanje o poznavanju mo-
tenj v strjevanju krvi. Nastevali so razlicne
motnje, se med seboj posvetovali, kako jih
prenasati in premoscati, kak$ne njihove oblike
poznamo, kako krvavitev ustavimo ipd.

Za nagrado so si vsi, ne le zmagovalci v kvizu,
prisluZili veslanje s kajaki. S skupnimi moémi
in sloZnostjo so premagali pot do svetilnika in
nazaj, se ob tem zabavali, hkrati pa spros¢ali,
saj sta fizi¢na pripravljenost in zmogljivost pri
obvladovanju nasih krvavitev velika prednost.

Manca Cot je predavala o pomenu zdrave
prehrane.
Foto: Mitja Kav¢i¢

Poslusalci zbrano posluSajo predavatelja.
Foto: Mitja Kav¢i¢

57 SO
novo nordisk’ rare strength

Samo poglejte nas, kako vesela druzba!
Foto: Mitja Kav¢i¢
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# Brina Zaman in Mirjana Zivi¢ Kav&i¢

Predstavnika Svetovne zveze za
hemofilijo (WFH) v Ljubljani

Med 15. in 17. julijem 2024 sta predstavnika
Svetovne zveze za hemofilijo (WFH), Karine
Kocharyan, regionalna vodja Svetovne zveze
za hemofilijo (WFH) za Evropo in Osrednjo
Azijo, ter ¢lan odbora zveze Marko Marini¢,
obiskala Slovenijo. Obisk smo posvetili spo-
znavanju nasSih praks pri zdravljenju motenj
v strjevanju krvi ter izmenjavi izkusSenj.

P rvi dan so nas sprejeli na hematoloSkem
oddelku UKC Ljubljana. Dr. Irena Prelo-
znik Zupan nam je predstavila delovanje od-
delka, kjer smo imeli priloZnost spoznati tudi
medicinske sestre, s katerimi pri zdravljenju
bolnikov z motnjami v strjevanju krvi sodelu-
je. Ogledali smo si prostore dnevne bolnisni-
ce, kjer se nasi bolniki redno zdravijo. Obisk
smo nadaljevali nedale¢ stran, na Zavodu Re-
publike Slovenije za transfuzijsko medicino.
Tam nas je sprejela dr. Irena RazborSek in nam
predstavila delovanje zavoda s posebnim ozi-
rom na obravnavo hemofilikov v preteklosti in
danes.

Med obiskom smo naSima gostoma pokazali
tudi razstavo Hemofilija in druZina, ki smo jo v
avli zavoda postavili maja letos. Zgodbe nasih
hemofilikov so bile prvotno ob lanskem in le-
toSnjem svetovnem dnevu hemofilije razsta-
vljene na nabreZzju Ljubljanice. Tako Se naprej
ozaves§cajo o Zivljenju z naSo boleznijo.

Po prvem delu zgo$¢enega sporeda sreca-
nja smo v druzbi naSih gostov ob skupnem
kosilu preZiveli nekaj prijetnih trenutkov ter
imeli priloZnost za izmenjavo izkuSenj in vtisov
in za razli¢ne neformalne pogovore. Popoldne
smo se na pobudo Svetovne zveze za hemo-
filijo sestali tudi s predstavniki druStva Krvni
bratje — Drustva bolnikov z motnjo strjevanja
krvi Slovenije. V konstruktivnem vzdusju smo
predstavili vsak svoje projekte, ki jih organi-
ziramo.

Za sklep dneva smo se sprehodili po sta-
ri Ljubljani, med znacilno slovensko vecerjo
izmenjevali mnenja in se zadrZali Se na lju-
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bljanskih ulicah, ki so v poletnih ve¢ernih urah
polne raznovrstnih dogodkov in prijetnega
vzdusja.

Drugi dan obiska nas je na Pediatriéni kli-
niki UKC Ljubljana sprejela dr. Barbara Faga-
nel Kotnik, pozdravil pa nas je tudi strokovni
direktor klinike dr. Marko Pokorn. Obiskali
smo hematoloski oddelek in spoznali njegovo
delovanje. Dodati moramo, da oddelek skoraj
ni ve¢ namenjen otrokom z motnjo v strjevanju
krvi, saj hospitalizacij otrok hemofilikov zaradi
sodobnega zdravljenja skoraj ni ve¢. Za sklep
smo si ogledali Se naSo ambulanto, ki jo otroci
hemofiliki seveda pogosto obiskujejo.

Sledil je Se obisk Registra hemofilikov Slo-
venije, kjer smo se pogovarjali predvsem o
samem registru in primerjali, kako tak regi-
ster urejajo v drugih drZzavah. Med pogovorom
smo razpravljali tudi o moZnostih sodelova-
nja v svetovnem registru bolnikov z motnjami
v strjevanju krvi, kar bi omogo¢ilo Se boljSo
izmenjavo informacij in sledenje napredku
zdravljenja.

Obisk predstavnikov Svetovne zveze za he-
mofilijo v Ljubljani je bil izjemno pomemben
korak za nadaljnje sodelovanje in izboljSanje
oskrbe bolnikov v Sloveniji. Gosta sta naSe
delo in aktivho sodelovanje z zvezo pohvalila.
Dogovorili smo se, da bomo Se naprej izme-
njevali znanje in izku$nje, saj to prispeva k Se
boljsi oskrbi nasih bolnikov.
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Predstavnika Svetovne zveze je na Interni kliniki UKC Ljubljana sprejela dr. Irena

Preloznik Zupan.
Foto: Mitja Kav¢ic

(Z leve) Mitja Kavéi&, Mirjana Zivi¢ Kav&ié, Marko Marinié, Karine Kocharyan, dr. Barbara
Faganel Kotnik, Brina Zaman in Janez DolinSek v predverju Pediatri¢ne klinike
Foto: Mitja Kav¢i¢
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# Joét Paternoster

[ 4K ]

Na najvisjo goro
v Evropi

Vzpon na Mont Blanc, najvisjo goro v Evro-
Pi, je Ze sam po sebi velik podvig, kaj Sele ko
to storijo ljudje, ki se soocajo z izzivi, kot je
hemofilija. No, to se je zgodilo med naSo ne-
pozabno odpravo, Ki jo je organizirala dobro-
delna organizacija SaveOnelLife, ki pomaga
ljudem s hemofilijo po vsem svetu, predvsem
v manj razvitih drZzavah. Cilj naSe odprave je
bil dvojen: zbiranje sredstev za SaveOnelLife
in snemanje dokumentarnega filma, ki bi
pokazal, da hemofiliki zmorejo izzive, kot je
npr. vzpon na Mont Blanc. Pobudnik odprave
je bil Chris Bombardier, prvi hemofilik, ki je
osvojil Mount Everest.

oo X

oleg Chrisa nas je bilo izbranih Se sedem

hemofilikov in ena hemofilikinja. Pred od-
pravo smo se ¢lani ekipe, ki smo prihajali iz
Ceske, Francije, Grcije, Italije, Nemcije, Velike
Britanije, ZdruZenih drZzav Amerike in Sloveni-
je, veckrat sre€ali na videosestankih. Na njih
smo prejeli natanéna navodila o kondicijskih
pripravah in opremi, ki jo bomo potrebova-
li. Temperatura namre¢ lahko doseZe minus
20 stopinj Celzija! Posebna pozornost je bila
namenjena temu, da smo s seboj vzeli dovolj
faktorja.

NaSa odprava je bila naértovana za ¢as med
7. in 14. julijem, kar pomeni, da je bilo prej
treba intenzivno trenirati. Fizi€ne priprave so
vklju¢evale dolge pohode v hribe ter tek in
vaje za mo¢, saj smo morali biti pripravljeni
na noSenje 10-15 kg tezkega nahrbtnika. Vrh
Mont Blanca je na 4805 m, zato je bil trening za
izboljSanje vzdrZljivosti na visoki nadmorski
viSini ob pomanjkanju kisika klju€en.

Dan odhoda se je hitro pribliZal. Iz vrocega
Kopra sem se s Flixbusom odpravil na 13-urno
voznjo proti Chamonixu, mestu ob vznoZju
Mont Blanca. Nikoli prej nisem potoval z no¢-
nim avtobusom, zato sem mislil, da bo to pri-
loZnost za spanje, a so bila moja pri¢akovanja
o€itno pretirana. Po neprespani noc¢i sem ob
treh zjutraj prispel v deZevni Chamonix z zgolj

‘E KONCENTRAT novic Drustva hemofilikov Slovenije

15 stopinjami Celzija. Javni prevoz tako zgo-
daj Se ni deloval, zato sem se peS odpravil na
enourno hojo po deZju s kov€kom in 15 kg tez-
kim nahrbtnikom do hostla, kjer smo imeli od
naslednje no¢€i naprej rezervirano prenocisce.
Hostel so odprli Sele ob osmih, tako da sem
moral zunaj preZiveti Se Stiri ure. Super zace-
tek odprave, sem si rekel.

Naslednji dan smo imeli uradno sre¢anje
Sele ob petih popoldne. Takoj po odprtju sem

e

i, T - et el .-.-.I."a-
Pred odhodom iz Kopra, nahrbtnik in cepin
zabavno zavit v brisa¢o

Foto: Jost Paternoster

v hostlu oddal prtljago in si Sel ogledat to alp-
sko mestece velikosti npr. Bleda. Po kratkem
sprehodu po Chamonixu, polnem turistov in
ljubiteljev adrenalinskih Sportov, sem se ob
enih Ze srecal s prvimi so€lani odprave, ki so
prispeli malo za menoj. Do petih popoldne
smo bili zbrani Ze vsi in skupaj z vodniki, ki so
nas s kombijem pobrali pred hostlom, odsli do
izposojevalnice opreme. Tam si je lahko vsak
izposodil stvari, ki jih ni imel s seboj, a jih je
za primer izrednih razmer, ki vladajo na vrhu
Mont Blanca, potreboval.

Kot zanimivost bi omenil, da sem s seboj iz
Slovenije prinesel cepin, ki mi ga je podaril
dedek. Sam se je z njim dvakrat povzpel na
Mont Blanc in enkrat na KilimandZaro. Cepin
je bil zelo velik in star, tako da je takoj priteg-
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nil pozornost vseh, ki so ga videli. Navduseni
so bili nad idejo, da ga bom uporabil za vzpon,
in nad zgodbo, povezano z njim. Na sre¢o jo je
cepin na poti iz Slovenije sre¢no odnesel, saj
je bil na mejnih prehodih, kjer so nas vecCkrat
ustavili, zavit v brisa¢o videti kot puska. Po te-
stiranju opreme smo se vrnili v hostel.

Nasmejani udeleZenci odprave
Foto: Chris Bombardier

Takoj zjutraj naslednji dan smo se z vodni-
ki zapeljali skozi predor na italijansko stran
nasSe ciljne gore. Z gondolo smo se dvignili na
3375 m in se spoznali z ledenikom. Ceprav ni
bilo veliko vzponov, je bila hoja z derezami za
nas novince kar izziv. Vodniki so nas razdelili v
skupine po dva hemofilika in enega vodnika
in nas navezali na vrvi, saj pod snegom pre-
Zijo sneZne razpoke. Naudili smo se pravilne
uporabe cepina in kako ukrepati, ¢e bi po
ledenem poboc¢ju zaceli drseti. Trening smo
kon¢ali pozno popoldne in se z gondolo spus-
tili nazaj v dolino. Dan je bil poln novih lepih
izkuSenj, Se lepsih razgledov ter navezovanja
stikov. Moram priznati, da sem imel nekaj tre-
me, kako uspesSen bom pri spoznavanju novih
ljudi in pogovorih v angle$¢€ini, a so bile moje
skrbi odveé. Ze prvi dan smo postali najboljsi
prijatelji. Neprespana prva no¢ med voznjo do
Chamonixa je bila Ze zdavnaj pozabljena.

Naslednja dva dneva sta prinesla Se vecje
izzive. Tokrat smo se iz Chamonixa z gondo-
lo dvignili na goro Aiguille du Midi na visino
3800 m. Pot smo nadaljevali z alpinisti¢nimi
treningi po zasneZenih grebenih in se s cepi-
ni in derezami vzpenjali po skalnatih predelih.
Temperatura na ledeniku je bila presenetljivo
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visoka, okoli 10 stopinj Celzija, in brez vetra.
Pot smo koncali z vzponom do gorske koce
Cosmiques in tam prespali. Na preseneéenje
mnogih je bila zveter v ko¢i prava zabava,
saj so na platnu predvajali nogometno tekmo
evropskega prvenstva; Francozi so le veljali za

ene izmed favoritov.

T T
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&

Odmor za malico
Foto: Jost Paternoster

Po zasneZenem grebenu je potrebno biti

posebno previden.
Foto: Jost Paternoster

Nekateri ¢lani odprave so imeli pono¢i zaradi
redkega zraka glavobol. Ceprav smo bili fizié-
no dobro pripravljeni, so nas vodniki opozorili,
da lahko pomanjkanje kisika na tej viSini resno
vpliva na nase pocutje. K sre¢i sam nisem imel
vecjih tezav in sem zaspal kot polh. Zjutraj smo
se zbudili Se pred sonénim vzhodom, se odpra-
vili do gondole in se spustili nazaj v dolino. Bil
je nekoliko deZeven in mrzel dan, tako da sem
imel priloZnost, da prvi¢ preizkusim tudi obla-
¢ila za bolj ekstremne vremenske razmere.

KONCENTRAT novic Drustva hemofilikov Slovenije ‘E



Aplinizem
Foto: Jost Paternoster

Po treh dneh intenzivnega treninga je sledil
zasluzen dan pocitka. Izkoristili smo ga za raz-
iskovanje okolice, druzenje in uZivanje v tra-
dicionalnih jedeh. Edina naSa obveznost je bil
intervjuju s snemalcem, ki je ves ¢as odprave
hodil z nami in nas snemal. Posnel je vsakega
posebej, ve€ina pa nas je odgovarjala v svo-
jem maternem jeziku. Intervjuje bodo upora-
bili kot del dokumentarnega filma.

PriSel je dan, ki smo ga vsi tezko pri¢akovali,
zacCetek vzpona na Mont Blanc. Vreme nam ni
bilo ravno naklonjeno, a smo se vseeno odpra-
vili na pot. Z gorskim tramvajem smo se zape-
Jjali na 2400 m in od tam odsli proti prvi ko¢i
Téte Rousse na 3167 m. Nosili smo vetrovke iz
goreteksa, saj sta nas spremljala dez in veter.V
ko¢i so nas vodniki opozorili, da bi lahko zara-
di sveZega snega in mocnega vetra naslednji
dan ostali brez vzpona na vrh, a smo vseeno
upali na najboljse.

Pohvaliti moram hrano v gorskih ko¢ah. Ime-
li smo samopostrezni zajtrk, kosilo in vec&erja
pa sta zajemala trihodni obrok z juho, glavno
jedjo in sladico.Vse to je bilo vkljuéeno v ceno
prenocitve, ki niti ni tako zelo draga, kot bi
si mislili. Tu moram dodati, da je celotno od-
pravo, vkljuéno z prenocevanjem in najemom
vodnikov, podprla farmacevtska druZzba sobi,
ki bo sodelovala tudi pri nastanku filma.

Naslednje jutro smo §li na pot Ze ob Stirih.
Pred nami je bil najbolj naporen dan, najprej z
vzponom do ko¢e Refuge du Goiiter na 3835 m.
Razmere so se z viSino slabsale, veter je pihal s
hitrostjo 70 km na uro, temperatura pa je padla
na minus 15 stopinj Celzija. Vseh zaS¢itnih ob-
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lek si Se nismo nadeli in po zraku lete¢ led nas
je tolkel po obrazu.Vseeno smo varno prispeli
do koée, kjer smo se konéno lahko pogreli.

Jutro na 3200 metrih

Foto: Jost Paternoster

Chris Bombardier in $e en ¢lan odprave poti
nista bila sposobna nadaljevati. Preostali pa
smo ob zeleni luéi vodnikov §li naprej. Rekli
smo si, da kljub neprijaznemu vremenu po-
skuSamo priti tako visoko, kot bo Se varno. V
polni opremi in s cepini v rokah smo v skupi-
nah, vsak s svojim tempom, nadaljevali pot od
koce. Hodili smo viSje in viSje, ez grebene in
okoli ledenih razpok. Zas¢iten smo imeli celo-
ten obraz, saj bi nas po zraku lete¢ led lahko
popraskal do krvi.

Gorska koc¢a Refuge du Goiiter
Foto: Jost Paternoster
Po treh urah hoje in samo 200 metrih viSin-

ske razlike so nas vodniki pod vrhom ustavi-
li. Tehni¢no najbolj zahteven del vzpona, ki je
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sledil, bi bil v teh vremenskih razmerah pre-
vet tvegan. Upali smo, da se bo veter vendar
nekoliko umiril, a se na naSo Zalost to ni zgodi-
lo. Morali smo se vrniti do koce. Ta zadnji ne-
kajurni vzpon je bil izjemno naporen. Vsi smo
imeli moc¢an glavobol zaradi pomanjkanja zra-
ka in premalo popite vode, saj nam je voda v
plastenkah zmrznila. Vsi smo odstevali korake
do koce. Vseeno je bil ta dan zelo lepa izkus-
nja. Pocutili smo se skoraj tako, kot da bi vrh
Mont Blanca dosegli. V ko€i smo prespali in se
naslednji dan po isti poti vrnili v dolino.
Zadnjo no¢ smo prespali v hostlu, naslednji
dan pa je sledilo poslovilno kosilo, medseboj-
na izmenjava naslovov, nakup daril in povratek

»Z vrha« Mont Blanca
Foto: Panagiotis Christoforou

St. 86, september 2024

domov. Spet me je ¢akala no¢na voznja s Flix-
busom; tokrat sem dvakrat prestopal. Z minus
15 stopinj pod vrhom Mont Blanca sem se vrnil
v Ljubljano na 35 stopinj. Bil sem zelo vesel, da
sem vroc¢inski val preZivel visoko v Alpah.

Vzpon na Mont Blanc lahko opiSem kot nepre-
cenljivo izkusnjo, o kateri sem Ze dolgo sanjal.
Vse to pa brez podpore nasega drustva, pred-
sednika Janeza Dolinska, Mitje Kav¢i¢a in Mir-
jane Zivi¢ Kavéié ne bi bilo izvedljivo. Drustvo
me je podprlo pri prijavi na projekt, sodelo-
valo pa je tudi pri zbiranju potrebnih donacij
posameznikov za prireditelja vzpona, organi-
zacijo SaveOnelife. Za vso pomoc¢ se jim iskre-
no zahvaljujem.

KONCENTRAT novic Drustva hemofilikov Slovenije ﬁ
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# Zlatko Cigigoj **

O hemofiliji strokovno @

Hemostaza*

V ¢lanku v Koncentratu st. 83 smo opisali
strjevanje krvi, kar imenujemo tudi sekun-
darna hemostaza, na nov naéin, kot celi¢ni
model. Ze tam smo omenili, da je ta proces,
¢eprav zelo kompleksen in obSiren, le del
procesa, ki ga imenujemo hemostaza.

H emostaza je uravnavanje krvi, da ostane
v Zilah tekoca. To pomeni, da morajo biti
strjevanje in procesi, ki ga omejujejo, v ravno-
tezju. Tako se preprecuje nastanek strdkov v
zilah (tromboza) kot tudi veéja oziroma daljSa
krvavitev. Danes bomo opisali Se preostali dve
fazi hemostaze. Torej, hemostaza obsega v bi-
stvu nastajanje strdka, da se zaustavi krvavitev
iz poSkodovane Zile. Delimo jo na tri obdobja,
ki pa v resnici potekajo med seboj povezano
in hkrati.

o i =t
PRIMARNA

SEKUNDARNA

HEMOSTAZA HEMOSTAZA  |!

. |
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SANACIJA POSKODBE

Faze hemostaze

Primarna hemostaza

Ob poskodbi Zile oziroma zilnega endotelija
se zacne proces, ki bo preprecil krvavitev. En-
dotelij je notranja plast Zilne stene, sestavljena
iz ene plasti endotelijskih celic. Endotelijske
celice imajo poleg Stevilnih drugih funkcij
tudi pomembno vlogo pri hemostazi. Sodelu-
jejo pri ravnovesju dejavnikov strjevanja krvi
in protistrjevanja. NeposSkodovane in zdrave

endotelijske celice zavirajo adhezijo, zleplja-
nje trombocitov, in s tem nastanek strdka. Tako
se preprecuje nastanek tromboze. Prav tako
izlo¢ajo Stevilne snovi, ki Sirijo Zile (vazodila-
tacija), in snovi, ki jih oZijo (vazokonstrikcija).
Kljuéni dejavniki pri primarni hemostazi so
tako krvne zZile, trombociti in von Willebran-
dov faktor.

Primarna hemostaza, ki traja le nekaj minut,
obsega:

1. vazokonstrikcijo Zile — ob poskodbi Zile
pride najprej do vazokonstrikcije. Z zozZitvijo
poskodovane Zile se zmanjSuje sama krvavi-
tev. Proces je hiter in traja kratek ¢as, 10 do 30
sekund. Pri tem se Zila zoZi na pribliZno tretji-
no svoje Sirine.

2. aktivacijo trombocitov — na mestu poskod-
be Zile se na kolagen pod endotelijsko plastjo
prilepijo trombociti, zacne se izloCanje razlic-
nih snovi, pride do medsebojnega zlepljanja
trombocitov in nastanka belega trombocitne-
ga strdka.V tej fazi ima pomembno vlogo von
Willebrandov faktor, ki na eni strani pospesuje
prilepljanje trombocitov na mestu poskodbe,
na drugi strani pa veze faktor VIII, ki je po-
treben pri strjevanju krvi in s tem preprecuje
njegovo razgradnjo. Nastali strdek sicer lahko
zaustavi kapilarno krvavitev, ne pa krvavitve iz
vecjih Zil. Motnja na ravni primarne hemosta-
ze nastane, ¢e pride do okvarjenega delova-
nja krvnih Zil, trombocitov ali motnje na ravni
von Willebrandovega faktorja. Tako poznamo
trombocitopenije, kar pomeni zmanjSano Ste-
vilo trombocitov, in trombocitopatije, ki so
motnje v delovanju trombocitov; lahko so pri-
rojene ali pridobljene. Razna zdravila, ki se
danes uporabljajo, so najpogostejsi vzrok pri-
dobljenih trombocitopatij. Von Willebrandova
bolezen je med najpogostejSimi pridobljenimi
motnjami primarne hemostaze. Je pa redkeje
lahko tudi pridobljena in nastane kot posle-
dica bolezni, ki prizadenejo kostni mozeg ali
imunski sistem.

* Nadaljevanje in konec.
*% Zlatko Cic¢igoj dr. med

St. 86, september 2024
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O hemofiliji strokovno

Sekundarna hemostaza

Sekundarna hemostaza obsega aktivacijo
sistema strjevanja krvi in faktorjev strjevanja
krvi.Na koncu nastaja fibrin, s ¢emer se uévrsti
prej nastali trombocitni €ep in se zaustavi kr-
vavitev. Sekundarno hemostazo smo podrob-
neje opisali v ¢lanku v Koncentratu st. 83.

Fibrinoliza

Strdek, ki je nastal v fazah primarne in sekun-
darne hemostaze, se v fazi fibrinolize razgradi
in s tem omogo¢i Se sanacijo tkivne poSkod-
be. Pri tem procesu sodelujejo Stevilne belja-
kovine. Ce fibrinoliza ne poteka kontrolirano,
lahko pride do pretirane krvavitve (pretirana,
prehitra razgradnja strdka) ali pa do tromboze,
ko fibrinolizi strdka ne uspe razgraditi.

Fibrinoliza poteka v dveh fazah:

1. aktivacija plazmina iz plazminogena — ak-
tivira ga tkivni aktivator plazminogena (tissue
plasminogen activator: t-PA). Nastaja v endote-

lijskih celicah, ki ga tudi izlo¢ajo. Aktivira ga
tudi urokinazni aktivator plazminogena (uro-
kinase plasminogen activator: u-PA), ki nastaja
v makrofagih, monocitih in epitelu sec¢il. Ome-
njeni t-PA deluje v glavnem znotrajzilno, u-PA
pa v glavnem zunajzilno.

2. razgradnja premreZenega fibrina — aktivi-
rani plazmin nato razgradi fibrin v razgradne
produkte, med katerimi je tudi beljakovina
d-dimer. Ta se pogosto laboratorijsko dolo¢a
kot pokazatelj morebitne tromboze, ¢e je nje-
na vsebnost v krvi poviSana.

Fibrinolizo, kakor tudi vse procese v hemo-
stazi kontrolirajo razni inhibitorji. Vplivajo tako
na t-PA kot u-PA, na sam plazmin in tudi raz-
gradnjo fibrina. Podrobna razlaga teh proce-
sov presega namen tega prikaza hemostaze. S
fibrinolizo se hemostaza tako kon¢a.

V teh dveh delih prispevka smo zaokrozili
prikaz izredno pomembnega in kompleksne-
ga procesa hemostaze v naSem telesu.

t'PA, u-PA e

\/

PLAZMIN

fibrin
Potek fibinolize
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» fibrinski razgradni produkti (d-dimer)
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Prejeli smo

# Uros Jenko*

Matic ima rad sport

Pred devetimi leti, na zac¢etku Solskega leta
2014/2015, je k meni stopila sodelavka Vanja
in mi rekla: Ves, moj Matic ima hemofilijo.
Dobro bi bilo, da ima pri predmetu Sport prila-
gojen program vadbe. Odgovoril sem ji: Hvala,
vredu, bom poskrbel za to.

oo X

ozneje tisti dan, ko sem prebral nekaj ¢lan-

kov o hemofiliji in ukvarjanju hemofilikov
s Sportom, sem spoznal, da so zanje najbolj
primerni Sporti, ki so po sploSnem Solskem
letnem delovnem nacrtu v manjsini. A v vseh
¢lankih in raziskavah je bilo tudi zapisano, da
lahko prav Sportna aktivnost Zivljenje hemo-
filikov izboljSa. Poucil sem se, da nadomestni
faktor za strjevanje, ki ga otroci hemofiliki pre-
jemajo s profilakso, omogoca normalno vklju-
Citev v Zivljenje, s pomocjo faktorja pa lahko
zivljenje otroka hemofilika ze v veliki meri
enacimo s stanjem v telesu otroka brez hemo-
filije. Zato se mi je porodila drugac¢na zamisel.

Naslednji dan sem stopil do sodelavke Vanje,
jo vprasal za mnenje, da bi Matica poskusili
normalno vkljuéiti v poucevanje Sporta, in ji
razloZzil svoj pogled na to. Ustvaril sem si mne-
nje, da je motori¢na spretnost, ki jo bo Matic
pridobil pri urah Sporta v Soli, zelo pomembna
za razvoj njegove motori¢ne spretnosti in gi-
balne izkusnje zdaj, v dobi odrasc¢anja, in po-
zneje v dobi mladostnistva. Tudi hoja v naravi
ni varna, ¢e se nepredvideni oviri ali prepreki
ne znamo hitro umakniti. PoSkodbam smo iz-
postavljeni tudi v vsakdanjem Zivljenju, tudi ¢e
Sport vanj ni vkljuéen. Pa dajmo, je simpati¢no
odgovorila Vanja, in smo §li, na za¢etku prak-
ticéno v neznano.

Imel sem to sre¢o, da sem takrat pouceval
tudi otroke v 1. in 2. razredu osnovne Sole. Na
primeren nacin sem jih seznanil z Mati¢evo
boleznijo hemofilijo. Povedal sem jim npr., da
moramo biti pri lovljenju in drugih kontaktnih
igrah z Maticem malo bolj previdni in pozorni,
saj se njegova kri ob udarcih ne strjuje tako

kot pri vseh njih. Na zacetku je bilo potrebno
nekaj ve¢ opozarjanj, potem pa so otroci Ze ve-
deli, kako ravnati. K temu je veliko prispevala
tudi Mati¢eva previdnost. Pri bolj kontaktnih
igrah se ni izpostavljal nevarnim okoliS¢inam
in polozajem.V prvi triadi je bilo lovljenje zanj
najbolj nevarna oblike Sportne vadbe. Kot uéi-
telj sem poskrbel za izbor vaj in iger, kjer je
bilo moZnosti pkarambola« manj, pri nekaterih
dejavnostih v atletiki in gimnastiki pa za do-
datno varovanje, npr. pri hoji po zmanjSanih
povrsinah, doskokih, plezanju ipd. Pri Maticu
doma pa so poskrbeli, da je Matic pred urami
Sporta faktor redno prejemal. S tem je bilo tve-
ganje za krvavitev pri padcu ali ¢em podob-
nem ustrezno manjse.

Matic Delost po drZzavnem tekmovanju Kaj

ves$ o prometu?
Foto: Osebni arhiv

Matic je imel Sport rad, tudi po svoji naravi je
spadal in Se spada med motori¢no sposobnej-
se. Ce mu kaksnega cilja ni uspelo dosedi, je
bilo to predvsem zaradi njegove previdnosti.
Pozneje se je vkljucil tudi v Sportni krozek, vsa
leta je obiskoval neobvezni izbirni predmet
Sport. V drugi triadi je primerno previdno so-
deloval tudi v kontaktnih Sportih, kot so roko-

* Uros Jenko, ucitelj Sporta, Osnovna Sola Toneta Tomsica, Knezak
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Prejeli smo (17)

met, koSarka in nogomet.Zelo rad ima odbojko.
Normalno je sodeloval tudi v te¢aju smucanja
in teka na smuéeh v zimski Soli v naravi. Brez
posebnih prilagoditev zanj je sodeloval pri
vseh Sportnih dnevih in tudi v medrazrednih
tekmovanjih v skupinskih Sportih.

Med urami Sporta in kroZzkov se je Matic
navdusil tudi za kolesarjenje. V 8. razredu se
je udelezil Solskega tekmovanja v cestnem
kolesarstvu; uspesno je nastopil v kategoriji
nelicenciranih kolesarjev. Od 6. razreda nap-
rej sodeluje tudi v kolesarskem krozku Kaj
ve§ o prometu?, v katerem imajo na nasi Soli
Ze generacije pred njim dolgoletno tradicijo
in bile vedno uspesne. Z vsakega ob¢inskega
tekmovanja prinese Matic domov medaljo. V
lanskem Solskem letu je na ob¢&inskem tekmo-
vanju zmagal med posamezniki in se uvrstil na
drzavno tekmovanje, kjer je bil med leto sta-
rejSimi odli¢en Sesti.

Po devetih letih v osnovni $oli pa je Mati¢eva
najvecja zmaga, da je bil med celotnim pou-
kom Sporta s pomo¢jo svoje profilakse nor-
malno vklju¢en v vse vsebine.V vseh teh letih
so se zgodili tudi padci, »karamboli«, manjsSe
zunanje krvavitve in rahli izvini, vendar smo se
na to vedno lahko primerno odzvali kot na ne-
kaj normalnega, na nekaj, kar se dogaja vsem.

Z razumevanjem in sodelovanjem Mati¢evih

starSev je bilo opisani proces veliko laZje ures-
ni¢iti. Doma ga niso zavijali v vato in so ga z
ustrezno podporo in previdnostjo velikokrat
izpostavili zanj »nevarnejSim« situacijam, ki se
pri Sportu lahko primerijo. S tem so ga bolje
za§¢itili, kot da bi mu v otrostvu vse to odtegni-
li. Odvzeli bi mu dragoceno izkusnjo, ki jo bo
zdaj kot mladostnik in pozneje odrasel Se kako
potreboval in znal izkoristiti. Zaradi njihovega
poguma in zdravega razmisljanja je danes Ma-
tic kljub svoji bolezni zdrav in gibalno izkusen
mladostnik. Lahko se loti kateregakoli primer-
nega Sporta in s tem vzdrZzuje tisto zanj najpo-
membnejSe, zdrav duh v zdravem telesu.

Tekmovalni kolesarski slalom
Foto: Osebni arhiv

Z uciteljem Sporta
Foto: Osebni arhiv
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K zdravljenju
redkih bolezni prinasamo
veliko i1zjemnega




VROCE JE
KOT PRI
NoRCIH!
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SOCIALNI PROGRAMI FIHO

Subvencioniranje prevoza za osebe
1IN z gibalnimi teZavami zaradi hemofilije in
' von Willebrandove bolezni

Drustvo dvakrat letno subvencionira prevoz na podlagi Pravilnika o socialnih pomoc&eh
in dodeljenih sredstev FIHO. Ve¢ o programu si lahko preberete na spletni strani drustva
www.dhs.si.

Individualno programirana rekreacija

Redna telesna vadba prispeva h kakovosti Zivljenja oseb z motnjami v str-
jevanju krvi. DHS sofinancira stroSke terapevtske vadbe. Ve¢ o programu si
lahko preberete na spletni strani drustva www.dhs.sI.
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Hemofilikov telefonski imenik @

Pomembne telefonske stevilke
Stanje 10. 2. 2022

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE 014301521

Trg prekomorskih brigad 1, 1000 Ljubljana 041 540 520

info@dhs.si

www.dhs.si

REGISTER HEMOFILIKOV 01 52293 05

(sedez) UKC Ljubljana — Pediatri¢na klinika, Bohori¢eva 20, Ljubljana

register.hemofilija@kclj.si

UNIVERZITETNI KLINICNI CENTER LJUBLJANA 01 8225 050

Centrala

PEDIATRICNA KLINIKA - Bohori¢eva 20, Ljubljana

Centrala 01 5229 090

Kliniéni oddelek za otroSko hematologijo in onkologijo 01 5229 215

Predstojnica: doc. dr. Lidija Kitanovski, dr. med. 01 5224 055

Klini¢ni oddelek za otroSko hematologijo in onkologijo — 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.

Hematoloska 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
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Drustvo hemofilikov Slovenije

Trg prekomorskih brigad 1 E er lrfnscf 1\:/icl)i Kov
1000 Ljubljana Slovenije

Spostovani,

¢e Seniste ¢lani Drustva hemofilikov Slovenije, vas vabimo, da se nam pridruzite.Z (brezpla¢nim)
¢lanstvom boste prispevali k boljsi medsebojni povezanosti hemofilikov in drugih bolnikov z
motnjo v strjevanju krvi ter neposredno ali posredno sodelovali pri uresni¢evanju poslanstva
in ciljev drustva, skrbi za celostno oskrbo drustvenih ¢lanov in drugih hemofilikov in bolnikov
z drugimi motnjami v strjevanju 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

Y

Spol (obkrozi) M Z

V drustvo vstopam kot (obkroZzi):

* Oseba z motnjo v strjevanju krvi;

* DruZinska ¢lanica/druZinski ¢lan hemofilika oz. osebe z motnjo v strjevanju krvi;

+ Strokovnjakinja/strokovnjak na podro¢ju celostne oskrbe oseb z motnjo v strjevanju krvi.

Kraj in datum Podpis

Podpis zakonitega zastopnika

S to izjavo pristopam k Drustvu hemofilikov Slovenije in dovoljujem uporabo svojih osebnih podatkov pri vodenju evidenc in obves¢anju
o novostih in dejavnostih drustva ter uporabo fotografij z dogodkov drustva na spletni strani 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
Evropske komisije o varstvu osebnih podatkov EU 2016/679 (GDPR) in Zakonom o 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 pri-
volitve ne vpliva na zakonitost obdelave podatkov pred preklicem.

Ce se v drustvo vélani mladoletna oseba do dopolnjenega 7. leta starosti ali oseba, ki nima poslovne sposobnosti, podpie pristopno izavo njen zakoniti zas-
topnik. Za osebo od 7. do dopolnjenega 15. leta starosti mora zakoniti zastopnik pred njenim vstopom v drustvo podati pisno soglasje. Clan dru$tva ne more
biti samo otrok ali mladoletnik, temvec tudi vsaj eden od starSev.



Nasi donatorji

Programe Drustva hemofilikov Slovenije
stalno podpirajo:
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KONCENTRAT

Koncentrat novic Drustva hemofilikov Slovenije

Drustvo hemofilikov Slovenije

Trg prekomorskih brigad 1, 1000 Ljubljana
Banc¢ni ra¢un: SI56 0222 2001 4946 590
info@dhs.si

www.dhs.si



