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Vsebina

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 na-
slov Register hemofilije, UKC Ljubljana — Pediatri¢na klinika, Bohori¢eva 20, 1000 Ljubljana.

Poro¢ilo o samozdravljenju na domu obvezno posiljamo redno vsak mesec zaradi zdravniske-
ga nadzora o izvajanju predpisanega zdravljenja na osnovi Zakona o zbirkah zdravstvenih po-
datkov, ki je pravna podlaga Registra hemofilikov. Neposiljanje poroc¢il pomeni nespostovanje
zdravnikovih navodil in krSenje medsebojnega dogovora. Tudi v tem primeru ohranjamo pra-
vico do zdravljenja tako, da nam faktor strjevanja krvi vbrizgajo v bolniSnici ali zdravstvenem
domu.

NASI DOGODKI V DRUGI POLOVICI LETA - PRIJAZNO VABLJENI!

- MiklavzZev simpozij, tradicionalno sre¢anje — M Hotel, 5. decembra 2026
- Terme Zrece, tradicionalno srec¢anje — 12. do 14. marca 2027

Vse informacije in podrobnosti o vsebini prireditev, sodelovanju, udelezbi in prijavah na koor-
dinatah drusta: www.dhs.si; info@dhs.si, 041 540 520.

Veselimo se vaSe udeleZbe in dejavnega sodelovanja.

Prispevke za objavo v Koncentratu — Koncentratu novic Drustva hemofilikov in drugih z motnjo str-
jevanja krvi Slovenije posljite na naslov info@dhs.si, besedila v wordovem formatu, fotografije pa
lo¢eno od besedila v formatu jpg visoke lo¢ljivosti.

Veseli bomo vasih poro¢il, pobud, razmisljanj in pripomb.

Brina Zaman, vsebinska urednica
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Ko se
povezemo,
postanemo
mocnejsi

Vir: osebni arhiv

Letni kamp za mlade v Termah Cate# ni le nekaj dni, prezivetih
skupaj. Je prostor, kjer nastajajo nova prijateljstva, kjer se izme-
njujejo izkuSnje in kjer lahko brez zadrzkov govorimo o stvareh,
ki jih morda drugi teZko razumejo. Prav zato je povezovanje eden
najpomembnejSih delov naSega skupnega ¢asa.

Na kampu se srecujejo mladi z razlicnimi zgodbami, izku$njami
in pogledi, vendar nas povezuje nekaj, kar dobro poznamo. He-
mofilija in druge motnje v strjevanju krvi so del naSega Zivljenja,
niso pa tiste, ki dolo¢ajo, kdo smo. Leto$nji kamp je bil predvsem
priloZznost za povezovanje — med novimi in starimi prijatelji ter
med razli¢nimi generacijami. Ko smo skupaj, lahko vidimo, da se
tudi drugi sre¢ujejo s podobnimi vprasanji, izzivi in dvomi. Med
skupnimi aktivnostmi, pogovori, smehom in deljenjem izkuSenj
smo se u€ili drug od drugega in ustvarjali trenutke, spomine in
gradili odnose, ki se ne kon¢ajo zadnji dan kampa.

In ko ¢lovek Ze po koncu prvega dneva pogleda skupino, je raz-
lika oc¢itna, saj smo iz posameznikov nastali povezana druzba, v
kateri je vsak nasel svoje mesto. Prav ta preobrazba je bila nekaj
najlepSega na letnem kampu, saj so se med nami v druzenju, po-
govorih in igri ter med deljenjem izkuSenj pocasi ustvarjali bli-
zina, zaupanje in obcutek, da smo del nec¢esa skupnega. Ob tem
smo tudi spoznali, da se kljub razli¢nim zgodbam pogosto sre¢u-
jemo s podobnimi izkuSnjami in izzivi.

Ko se po koncu kampa vsak odpravi svojo pot, s seboj ne odne-
se le spominov, pa¢ pa tudi nova poznanstva, prijatelje,izkusnje in
obcutek pripadnosti. Morda je prav to najvecja vrednost takSnih
sre€anj: spoznanje, da smo del vecje skupnosti, kjer imamo ob
sebi ljudi, na katere se lahko obrnemo in s katerimi lahko deli-
mo izkuSnje, tako dobre kot teZke. In prav zaradi tega se bomo
tudi prihodnje leto z veseljem ponovno srecali na letnem kampu
v Termah Cate?.

Tina Godec
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Igor Tusar: Od hidroelektrarne

do starodobnikov

Vsaka zivljenjska pot je sestavljena iz zgodb,
spominov, preizkusSenj in stvari, ki nas skozi
leta zaznamujejo. Tokratna pot nas vodi od
otrostva ob hidroelektrarni na Idrijci do dol-
goletne ljubezni do tehnike, mehanike in sta-
rodobnih avtomobilov.

Zivljenje s hemofilijo je bilo pomemben del
te poti, vendar ga nikoli ni povsem dolo¢ilo.
Radovednost, vztrajnost in Zelja razumeti
stvari do zadnjega vijaka so ga vodile skozi
razliéna obdobja Zivljenja; od prvih popravil
in samogradnje do zahtevnih obnov staro-
dobnikov.

V nadaljevanju nam Igor TuSar pripoveduje
svojo zgodbo, v kateri se prepletajo spomini,
tehnika, druZina, hemofilija in predvsem lju-
bezen do stvari, ki jih je mogoce z znanjem,
potrpezljivostjo in vztrajnostjo ponovno spra-
viti v zivljenje.

X X

1. Za zacetek - kako bi se predstavili nekomu,
ki vas Se ne pozna?

Kdo ste danes, kaj vas veseli in kaj vam v Ziv-
ljenju najvec pomeni?

Rojen sem daljnega leta 1952 v hidroelektrarni.

Gremo nazaj. Po veliki vojni, prvi svetovni vojni,
je Primorska pripadala Kraljevini SHS, pozneje pa
fasisti¢ni Italiji. Idrija z drugim najveéjim rudnikom
Zivega srebra v Evropi je imela strateski pomen,
zato je Italija za potrebe rudnika leta 1936 na reki
Idrijci zgradila hidroelektrarno, ki z istimi turbina-
mi deluje Se danes.

Strojniki v hidroelektrarni so bili takrat drzavni
namescenci s pripadajoCimi stanovanji, tako tudi
moj oce. Tako ni bilo opravi¢ila: »Nisem mogel v
sluzbo zaradi snega, plazu ...«

Zaradi jalove energije generatorjev je bilo v pro-
storih hidroelektrarne tudi pozimi toplo. Takrat to
niso bili varovani objekti in prostor je sluzil tudi
drugim dejavnostim. Cas po drugi svetovni vojni
je bil &as mnogoterih poskusov motorizacije. Zivo
se spomnim moZ, ki so obnavljali stare bicikle, mo-
tocikle, kitali in barvali plo¢evino, ro¢no brusili mo-
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torne glave in podobno.

Bencin je takrat diSal drugace. Zakaj sem vohal
bencin iz tanka motocikla toliko ¢asa, da se mi je
vrtelo, ne vem. To je bil &as, ko so si vsi mojstri in
samouki prizadevali za ve¢jo mobilnost. Lepi ¢asi,
Casi druZenja.

Danes me Se vedno najbolj veselijo tehnika,
avtomobili, delo z rokami in obcutek, ko iz nece-
sa starega, odsluZzenega ali nepopolnega nastane
nekaj, kar ponovno zaZivi. Pomembna mi je tudi
druZina, znotraj katere je skozi vsa ta leta nastalo
marsikaj — tudi avtomobilske zgodbe.

Fiat 1100

Foto: Osebni arhiv

2. Vsak ¢lovek ima podrocja, ki ga skozi Ziv-
Ijenje posebej zaznamujejo.
Kayj je bilo tisto, kar je vas najbolj pritegnilo
in vam dalo obcutek, da je to nekaj, cemur
Zelite slediti?

Vseskozi me je zanimala tehnika, mogoce
tudi zaradi otroSke izkuSnje z ljudmi v hidro-
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elektrarni in Ze zaradi lastnih gibalnih omeji-
tev. Finanénih moZnosti ni bilo veliko, zato je
bil edini izhod v samopomocdi — v popravilu in
restavratorstvu starega ali odsluZenega. Ze kot
otrok sem opazoval ljudi, ki so popravljali in
izdelovali stvari. To me je pritegnilo. Pri teh-
niki mi je bilo vedno vSe¢, da moras razumeti,
kako stvari delujejo. Ko nekaj razstavis, moras
vedeti, kako posamezni deli delujejo skupaj in
kako jih potem ponovno sestaviti. Pri avtomo-
bilu sem moral npr. razumeti, da pride do ek-
splozije v valju samo takrat, ko so vsi parametri
skladni. Mehanski deli in sklopi so razumljivi,
vijaki in navori so v tabelah.Vedno pa se zatak-
ne pri plo¢evini in licarski zgodbi.

3. Znano je, da so velik del vase poti zazna-
movali starodobni avtomobili in njihovo ob-
navljanje.

Kako se je zacela vasa zgodba z njimi in kaj vas
pri tem delu oziroma hobiju najbolj priviaci?

Prvi avto, ki sem si ga lahko privoséil, sem
nasel v Goriskih brdih. Do doma se je komaj
privlekel - s po¢eno vzmetjo in valji v motorju,
ki se niso mogli dogovoriti, kateri bo deloval.

Po vojni so razli¢ne, ne samo italijanske, de-
lavnice oziroma garaZe vzele za osnovo podvo-
zje oziroma Sasijo in pogonski sklop tovarnis-
kega vozila ter izdelale nadgradnjo za razli¢ne
potrebe — reSevalno vozilo, vozilo za prodajo
kruha, gasilsko vozilo. Moj prvi avto, ki ni bil
serijske izdelave, so izdelali v garaZi Fissori v
Saviglianu v pokrajini Cuneo.

Pri njegovi obnovi sem moral razumeti de-
lovanje razli¢nih sklopov. Vetrobransko stek-
lo podobnih dimenzij sem moral s plo¢evino
vred odrezati na avtomobilskem odpadu v
Italiji. Ko sem se potem z obnovljenim avtom
peljal mimo gimnazijskega profesorja, se je
¢udil: »Eppur si muovel«

Z njim smo bili povsod, tudi po Dalmaciji.
Niti pomislil nisem, da bi kje crknil, saj sem
menil: ¢e je bencin in iskra, avto gre.

Naslednja pridobitev je bil Fiat 1100 E, moj
letnik, ki mi je zvesto sluzil deset let. Potem
so prisli druZina, otroci, zasebnistvo in sklenil
sem, da bo avto pocakal boljse ¢ase za obnovo.
Ker sem imel garaZo, je lahko obnova trajala
sedem let. Bila je obnova do zadnjega vijaka.

V vseh teh letih sem navezal stik z drugimi
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somi$ljeniki in ugotovil, da ni dovolj le Zelja
voziti se s starodobnikom. Ce sam ne razume$
in ne opravis vecine dela, se poskus, da bi me-
hanik, klepar, licar ali tapetnik opravil delo
dobro, obi¢ajno izjalovi.

V tem c¢asu sem celotno ali delno obnovil
Se nekaj vozil in opravil tudi generalno ob-
novo ve¢ motorjev. Razen dela, zadovoljstva in
mastnih dlani finanénega u€inka ni bilo in ga
tudi nisem iskal. Ne razumem ljudi, ki se nav-
dusijo nad starodobnikom in ga potem prodajo.

Operacijska soba
Foto: Osebni arhiv

4. Zivljenje s hemofilijo ¢loveka pogosto na-
uci, da mora nekatere stvari nacrtovati neko-
liko drugace.
Kako je hemofilija vplivala na vase Zivijenj-
ske odlocitve, interese in stvari, ki ste si jih
Zeleli poceti?

Poleg bolezni, ki takrat ni bila obvladljiva, je
bilo moje otrostvo zaznamovano tudi z druZin-
skimi okoliS¢inami. OdraS¢anje v druZzini al-
koholika in s tem povezane ocetove izpade bi
najraje izbrisal iz spomina. Mama hemofilika,
pa ne edina v teh Casih, je Zivela z ob¢utkom
krivde.

Meseci leZzanja na Pediatriéni kliniki so bili
Cas premisljevanja in opazovanja. VeCeri na
oddelku so prinasali mir in ob¢utek varnosti.

Zaradi hemofilije sem bil Ze zelo zgodaj gi-
balno omejen, vendar me je prav zaradi tega
tehnika Se bolj pritegnila. Finanénih moZnosti
ni bilo, zato sem veliko stvari popravljal sam.

Hemofilija je seveda vplivala na moje Zivlje-
nje, vendar ni doloc¢ila vsega, kar sem Zelel po-
Ceti. Pri avtomobilih sem naSel podrodje, kjer
sem lahko svojo radovednost in zanimanje za
tehniko uresni€eval na svoj nacin.
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5. Obnavljanje avtomobilov zahteva veliko
potrpeZljivosti, vztrajnosti in tudi precej roc-
nega dela. Kaj ste se skozi ta proces nauci-
li - o sebi, o vztrajnosti ali morda o Zivijenju
nasploh?

Predvsem tega, da se stvari ne zgodijo ¢ez
no¢. Pri obnovi avtomobila moras iti od zacet-
ka do konca. Razstaviti, razumeti, popraviti,
sestaviti in potem spet ugotoviti, kaj si naredil
narobe.

V¢asih se zatakne pri stvari, za katero si mis-
lil, da bo najlaZja. Mehanski deli in sklopi so
razumljivi, pri plo€evini in li¢arski zgodbi pa
se lahko hitro zaplete.

PriFiatu 1100 E je bila obnova dobesedno do
zadnjega vijaka. Vse delo do li¢arske komore,
torej do konénega nanosa barve, sem opravil
sam — s kolikimi posegi, ne vem niti sam.

Naucil sem se tudi, da je pri takSnem delu
pomembna vztrajnost. Ce nekaj res Zeli§ nare-
diti, moras biti pripravljen vloZiti veliko ¢asa in
tudi kdaj zaceti znova.

Fiat 124

Foto: Osebni arhiv

6. Ste se na svoji poti kdaj srecali z obcut-
kom, da zaradi hemofilije ¢esa ne boste
zmogli ali da vam bo bolezen pri kaksni
stvari stala na poti?
Kako ste se s taksnimi trenutki soocali?
Seveda sem bil gibalno omejen Ze od otro-
Stva.Takrat hemofilija ni bila obvladljiva tako
kot danes. Dolgi meseci v bolnis$nici in lastne
gibalne omejitve €¢loveka zaznamujejo.
Vendar sem se verjetno Ze zelo zgodaj na-
u¢il, da je treba poiskati drugo pot. Ce ne-
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¢esa ne mores narediti na en nacin, poskusis
drugace.

Tudi pri avtomobilih je bilo tako. Finané¢-
nih moZnosti ni bilo, zato sem se moral veliko
stvari nauéiti sam. Avto, ki ga drugi morda ne
bi niti pogledali, sem lahko vzel kot izziv.

Z leti sem spoznal tudi, da ni dovolj samo
zelja. Treba je razumeti, kaj delas, poznati
svoje meje in biti vztrajen. Morda je prav to
nekaj, kar mi je hemofilija dala — zavedanje,
da moras biti pri nekaterih stvareh bolj pre-
viden, vendar previdnost Se ne pomeni, da
mora$§ odnehati.

7. Ko pogledate svojo dosedanjo pot — na kaj
ste najbolj ponosni in kaj bi Zeleli, da bi iz
vasSe zgodbe odnesli drugi, predvsem mlajsi
ljudje z motnjo v strjevanju krvi?

Ponos mi vzbujajo stvari, ki sem jih naredil
sam. Ne samo avtomobili, ampak predvsem
to, da sem se vedno trudil razumeti stvari in
jih narediti po svojih najbolj$ih moceh.

Posebej mi je ostal v spominu Fiat 124 sport
spider, model, ki so ga predstavili leta 1966
in so ga izdelovali kar dvajset let. Svojega
sem nasel na severu Nemcije ob Baltiku. Avto
je bil zapus$¢en, vendar kompleten do zad-
nje okrasne letve. Svarilo pa velja: nikoli ne
kupuj starodobnika niti bicikla ykompletne-
ga« v gajbicah — vedno manjka tisto, kar je
pomembno in drago.

Prijatelj mi je posodil avtovleko, s kolegom
in sinom pa smo se odpravili na pot, ki je tra-
jala dva dni in dve noéi, tudi po snegu. Stiri
leta so minila, preden sva z Zeno prvi¢ uZila
blaZenost brez strehe v poletni no¢i.

Da mi na stara leta ne bi bilo dolg¢as, si je
Zena zaZelela starega mini morrisa. Trenutno
je napol obnovljen v ¢akalnici. ZADN]I!

Ce bi moral mlaj§im z motnjo v strjevanju
krvi kaj svetovati, bi rekel predvsem: poiscite
tisto, kar vas veseli, in poskusite najti nacin,
da to tudi uresnicite. Bolezen postavlja meje,
vendar ni treba, da postane vasa edina iden-
titeta.

Danes na avtomobilizem gledam tudi z nos-
talgijo. V mladosti me je Zivo zanimalo, kako
nastajajo avtomobili. Spomnim se promocije

swes

nega upora. Pri vseh avtomobilih tistega ¢asa
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je bil to pomemben podatek.

Takrat so imeli avtomobili neki smisel: dru-
zinski avto, avto z zadnjimi vrati, kupe, kab-
riolet, GT. Tudi tovornjaki so bili namenjeni
prevozu tovora. Danes so osebni avtomobili
postali skorajda kamioni z ogromnimi maska-
mi in teZo dve toni ali vec.

Oblikovalskih studiev, kot so bili Zagato,
Bertone, Ghia, Garavini, Pininfarina, skoraj ni
vec. Silhuete risejo ra¢unalniki. Elektronskih

pomagal je toliko, da ¢lovek vé€asih skoraj
ne ve vec, zakaj se peljemo, ¢eprav je voznja
sama po sebi lahko velik uZitek.

Zato mi je ljubsi avtomobil, pri katerem ves,
zakaj se pelje — in zakaj se peljes ti.

Moj najmliajsi sin - tradicija se nadaljuje
Foto: Osebni arhiv

Na izletu z druZino in Fiat 124 Spider zgoraj brez
Foto: Osebni arhiv
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@ O hemofiliji strokovno

# Predrag Milji¢*

O hemofiliji strokovno (7 )

Von Willebrandova bolezen - prvih 100 let

Letos, leta 2026, mineva natanko 100 let od
prvega opisa von Willebrandove bolezni
(VWD). Zdravnik iz Helsinkov, dr. Erich von
Willebrand, je leta 1926 opisal primer izrazi-
te nagnjenosti h krvavitvam pri petletni de-
Klici z imenom Hjordis Dorothea, Ki je Zivela
na otoku Foglo, delu Alandskega oto&ja med
Finsko in Svedsko. Mati jo je zaradi teZav s
krvavitvami pripeljala na pregled.

X oo

Hjordis je Ze v zgodnjem otrostvu veckrat
resno krvavela iz nosu in ustnic ter imela po-
daljSane krvavitve po izdrtju zoba in krvavitev
v levem gleZenjskem sklepu. Tudi njena mati
in o€e sta izhajala iz druZin, v katerih so bili
nagnjeni h krvavitvam. Imela sta Se deset ot-
rok, od katerih jih je sedem imelo teZave s kr-
vavitvami, nekaj pa jih je v zgodnjem otrostvu
umzrlo zaradi izkrvavitve. V celotni druzini, ki
je Stela 66 €lanov, je imelo 23 oseb teZave s kr-
vavitvami, ve¢inoma Zenske. NajpogostejSe so
bile krvavitve iz nosu, nato krvavitve iz ustne
sluznice, spontane podplutbe na kozi, moéne
menstrualne krvavitve in krvavitve po porodu.
Zal je Hjordis pri 14 letih umrla zaradi izkrva-
vitve med Cetrto menstruacijo.

Dr. von Willebrand je poznal hemofilijo, ki
je bila v medicinski literaturi prvi¢ opisana
ze leta 1803, vendar je opazil, da nagnjenost h
krvavitvam v druZini z otoka F6glé bolj priza-
dene Zenske in da je klini¢na slika drugac¢na
kot pri hemofiliji. Na podlagi tega opaZanja
je zakljuéil, da gre za novo, do takrat neznano
bolezen; v svojem strokovnem delu jo je sprva
poimenoval parahemofilija, pozneje pa so jo
njemu v ¢ast poimenovali von Willebrandova
bolezen.

Trajalo je ve¢ kot 30 let, preden so ugotovili,
da je nagnjenost h krvavitvam pri VWD pos-
ledica prirojenega pomanjkanja ali motenega
delovanja beljakovine v plazmi, ki so ji dali
ime von Willebrandov faktor (VWF). Nadaljnje
raziskave so pokazale, da ima VWF v organiz-
mu Stevilne funkcije, med katerimi sta najpo-
membnejSi omogocanje oprijema (adhezije)
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trombocitov na mestu, kjer je poskodovana
krvna Zila, in zaS¢ita koagulacijskega faktorja
VIII (FVIII) pred razgradnjo v krvnem obtoku.

Glavni laboratorijski izvid pri osebah zVWD
je zniZana vrednost ali popolno pomanjkanje
VWF v krvi. Prav tako so obi¢ajno zniZane
vrednosti FVIII, vendar v manjsi meri glede na
stopnjo pomanjkanja VWEFE. Menijo, da so kr-
vavitve v koZi in sluznicah pri bolnikih z VWD
veCinoma posledica pomanjkanja VWE, krva-
vitve v sklepe in miSice oziroma obilne krva-
vitve po poskodbi ali kirurS§kem posegu pa so
v veliki meri posledica zniZane koncentracije
FVIII.

Erik Adolf von Willebrand (1870-1949),
ugledni finski zdravnik internist in
hematolog

Foto: splet
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Pogostost in diagnoza von
Willebrandove bolezni

Normalna koncentracija VWF v krvi zdravih
ljudi obi¢ajno znasa 50-150 %, pri ¢emer se s
staranjem postopoma povecuje. Po drugi stra-
ni imajo osebe s krvno skupino 0 v povprecju
pomembno niZjo vrednost VWF kot osebe z
drugimi krvnimi skupinami.

Epidemioloske raziskave so pokazale, da
ima priblizno 1 % prebivalstva nekoliko zniZa-
ne vrednosti VWF pod spodnjo mejo normale
(pod 50 %), zato bi lahko na podlagi teh podat-
kov sklepali, da je VWD najpogostejSa priroje-
na motnja hemostaze. Na srec¢o velika vecina
oseb z nekoliko zniZanimi vrednostmi VWF ni
bolj nagnjena h krvavitvam.

Menijo, da je pogostost simptomatskih oblik
von Willebrandove bolezni v populaciji prib-
liZno podobna pogostosti hemofilije. Diagnoza
VWD je zanesljiva, ¢e je vrednost VWF v krvi
ni%ja od 30 %. Ce pa je rezultat v tako imenova-
nem ysivem obmodgju, torej v razponu 30-50
%, lahko diagnozo VWD postavimo le, ¢e ima
oseba tudi dokumentirano nagnjenost h krva-
vitvam.V nasprotnem primeru lahko govorimo
o mejno zniZanih vrednostih VWF brez jasnih
dokazov, da gre za VWD.

Ker je VWD dedna bolezen, se teZje oblike
bolezni (tip 3) praviloma diagnosticirajo ze v
otroStvu zaradi jasno izraZene nagnjenosti h
krvavitvam. Pri veliko bolnikih z blago klini¢no
sliko pa lahko bolezen dolgo ostane nediagno-
sticirana ali pa sploh ni prepoznana. Blaga kli-
ni¢na slika pri Stevilnih bolnikih, pomanjkljivo
poznavanje bolezni in zahtevnost diagnostike
so najpomembnejsi razlogi, da tudi v drzavah
z razvito zdravstveno sluzbo pomemben delez
oseb zVWD ostane neprepoznan ali pa dobijo
diagnozo z veliko zamudo.

Razdelitev von Willebrandove
bolezni

Glede na mehanizem nastanka lahko VWD
razdelimo v dve osnovni skupini oziroma tri

tipe. Prvo skupino sestavljata tipa 1 in 3, ki nas-
taneta zaradi zmanjSanega nastajanja VWE.

Tip 1 je dale¢ najpogostejsa oblika, saj gre
zanj v pribliZzno 75 % vseh primerov VWD. Za
ta tip je znacilno zmanjSano nastajanje normal-
ne beljakovine. Vrednosti VWF v krvi so obi-
¢ajno blago do zmerno zniZane in se gibljejo
med 10 in 50 % normalne vrednosti. Tip 1 se
vecinoma deduje od enega od starSev.

Nasprotno je tip 3 najteZzji, vendar na srec¢o
tudi najredkejs$i. Za VWD tipa 3 so znacilne
izjemno nizke, pogosto nezaznavne vrednosti
VWF in zelo nizke vrednosti FVIII. Ve¢inoma
nastane, kadar se spremenjeni gen za VWD
podeduje od obeh starSev, in predstavlja do 5
% vseh primerov VWD.

V drugo skupino VWD spada tako imenovani
tip 2, za katerega je znacilen disfunkcionalen
VWE. To pomeni, da je delovanje VWF po-
membneje okvarjeno, kot je zniZana koncen-
tracija beljakovine. Z drugimi besedami, VWF
je v krvi prisoten, ceprav v zmanjsani koli¢ini,
vendar je njegovo delovanje zaradi spreme-
njene (nenormalne) strukture molekule bi-
stveno slabse.

Ker je pri bolnikih z VWD tipa 2 delovanje
mutiranega VWF moteno, je lahko nagnjenost
h krvavitvam precej izrazitejSa kot pri bolnikih
s tipom 1. Najpogosteje se deduje od enega
od starSev in se pojavlja v priblizno 20 % vseh
primerov VWD.

Lahko re¢emo, da je po 100 letih od prvega
opisa postalo jasno, da VWD ni ena sama bole-
zen, temvec prej skupina ve¢ podobnih bolez-
ni (tipov bolezni), ki se lahko dedujejo na raz-
licne nacine in katerih natanéna opredelitev je
zelo pomembna.

Na podlagi tipa bolezni je mogoce deloma
predvideti kliniéne manifestacije in izbrati op-
timalen naé&in zdravljenja. Zal dolo¢anje tipa
VWD z laboratorijskega in klini¢nega vidika
ni preprost proces in véasih zahteva celo ge-
netske analize, zato ga je mogoce izvajati le v
specializiranih centrih za zdravljenje motenj
hemostaze.

* Profesor Predrag Milji¢, vodja Kabineta za hemofilijo, Klinika za hematologijo UKCS, Beograd, e-naslov: kabinetkcs@

yahoo.com
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O hemofiliji strokovno

O hemofiliji strokovno (9 )

Klini¢ne manifestacije bolezni

V nasprotju s hemofilijo, za katero so znacil-
ne predvsem krvavitve v sklepe in miSice, pri
osebah z VWD prevladuje nagnjenost h krva-
vitvam v koZo, iz sluznic ter po poSkodbah ali
kirurskih posegih.

Ceprav se pri VWD lahko pojavijo tudi ob-
seZne krvavitve, je za Stevilne primere VWD
znacilna blaga nagnjenost h krvavitvam (naj-
pogosteje pri tipu 1). Pomembno je poudariti,
da lahko vpliv bolezni na zdravje in kakovost
zivljenja dale¢ presega obseg posamezne kr-
vavitve.

Npr.: tudi pri Zenskah z blago do zmerno
mocénejSimi menstruacijami (angl. heavy men-
strual bleeding — HMB) je lahko dolgoro¢ni
vpliv takSnih krvavitev na kakovost Zivljenja in
splosno zdravje zelo velik in primerljiv z vpli-
vom teZzke oblike hemofilije.

Prav tako se lahko blaga nagnjenost h krva-
vitvam nenadoma izrazi kot Zivljenjsko ogro-
zajoca krvavitev, ¢e se VWD pridruZijo doda-
tni dejavniki, kot so jemanje zdravil, ki motijo
strjevanje krvi (aspirin), druge bolezni (npr.
zelodé¢na razjeda), tezje poskodbe ali kirurski
posedi.

Poudariti je treba, da je v nasprotju s hemo-
filijo, pri kateri obstaja jasna povezava med
nagnjenostjo h krvavitvam in stopnjo pomanj-
kanja faktorja, pri VWD ta povezava precej
Sibkejsa.

Ce izvzamemo ginekoloske krvavitve pri
zenskah, o katerih bo ve¢ govora v nadaljeva-
nju, je klini¢na slika VWD pri obeh spolih po-
dobna.

Verjetno najpogostejsi simptom bolezni so
ponavljajo¢e se krvavitve iz nosu. Pojavljajo
se Ze v otrostvu, niso omejene na eno samo
nosnico, njihova pogostost pa se s staranjem
zmanjsuje.

PodaljSane krvavitve pri majhnih poskodbah
koZe, kot so manjSe ureznine pri britju pri mos-
kih, so neopazen, vendar pomemben simptom
bolezni, na katerega se oseba lahko navadi in
ga ne Steje za pomembnega, zato zaradi njega
ne poisc¢e zdravniSskega nasveta.

Med najpogostejSimi simptomi VWD so po-
daljSane krvavitve po izdrtju zoba ali drugih
poskodbah ustne sluznice (npr. ugriz jezika).

Ponavljajo¢e se krvavitve iz prebavil niso
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redek pojav niti pri bolnikih z blago ali zmer-
no zniZanimi vrednostmi VWF in so lahko zelo
odporne proti zdravljenju. Pri teh bolnikih so
lahko poleg zniZanih vrednosti VWF navzoce
tudi malformacije krvnih Zil v sluznici prebavil.

Za teZje oblike bolezni so lahko znacilne zelo
izrazite in pogoste krvavitve. Pri pribliZzno 30—
40 % bolnikov z boleznijo tipa 3 se pojavljajo
ponavljajoce krvavitve v sklepe, zato je bole-
zen precej podobna tezki obliki hemofilije.

Na sre¢o so krvavitve v moZgane pri bolnikih
z VWD redke, vendar so lahko zelo nevarne,
zlasti ¢e so navzoci dodatni dejavniki tveganja
(povisan krvni tlak, uporaba zdravil, ki motijo
strjevanje krvi, poSkodbe glave in podobno).

Von Willebrandova bolezen pri
dekletih in zenskah

Ceprav se VWD deduje enako pogosto pri
obeh spolih, imajo Zenske simptome bolezni
precej pogosteje, saj so lahko fizioloske krva-
vitve med menstrualnim ciklom in porodom
zaradi hkratnega pomanjkanja VWF bistveno
izrazitejSe.

Znacilne manifestacije VWD pri Zenskah so
obilne menstrualne krvavitve (HMB), poveca-
no tveganje za krvavitve med noseénostjo in
po porodu ter krvavitev iz ciste na jajéniku
med ovulacijo.

PribliZno 85 % deklet in Zensk z VWD ima v
reproduktivnem obdobju HMB, zato so HMB
najpogostejsi simptom bolezni v tej skupini.
Po drugi strani je mogoc¢e pri priblizno 15 %
deklet in Zensk iz sploSne populacije, ki imajo
HMB, dokazati prisotnost VWD.

Vztrajna anemija zaradi pomanjkanja Zeleza,
ki je posledica HMB, je pri Zenskah z VWD zelo
pogosta in skoraj praviloma pomembno slab-
Sa zivljenje teh oseb.

Ker imajo Zenske z VWD obilne menstrua-
cije Ze od pubertete in imajo podobne teZave
pogosto tudi njihove matere ali sestre, se na
takSno stanje pogosto »navadijo« in ga lahko
za¢nejo dojemati kot normalno, zato ne pois-
¢ejo zdravniSke pomod¢i.

Zato je Se posebej pomembno ozaveS€anje
sploSne populacije o VWD, pa tudi izboljSa-
nje znanja o VWD med zdravstvenimi delav-
ci, predvsem ginekologi, da bi lahko pravilno
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prepoznali dekleta in Zenske z veliko verje-
tnostjo za VWD ter jih napotili na dodatne he-
matoloske preiskave.

Kandidatke za testiranje na VWD so dekleta
in Zenske, ki imajo HMB Ze od prve menstruaci-
je, €e imajo vztrajno anemijo zaradi pomanjka-
nja zeleza, ¢e imajo tudi druge oblike nagnje-
nosti h krvavitvam (npr. krvavitve iz nosu) ali
¢e je kdo v druZini nagnjen h krvavitvam.

Zdravljenje HMB pri dekletih in Zenskah z
VWD je individualno in je v veliki meri odvis-
no od naértov glede noseénosti. Zenske, ki v
bliznji prihodnosti ne naértujejo nosecnosti,
se lahko zdravijo s hormonskim zdravljenjem,
vkljuéno s sistemsko uporabo hormonov ali
uporabo materni¢nega vlozka, ki spros¢a hor-
mone.

Ce je noseénost naértovana, pridejo v postev
antifibrinoliti¢na zdravila, DDAVP ali zdravila,
ki nadomescajo manjkajo&i VWF (koncentrati).

Ceprav se lahko krvavitve pri Zenskah z
VWD pojavijo tudi med noseénostjo, so redke,
najvec&ja nevarnost obilne krvavitve pa je ne-
posredno po porodu in v nekaj tednih po njem.

Za optimalno pripravo na porod je kljuénega
pomena multidisciplinarno sodelovanje med
hematoloSkim in ginekoloSkim timom, kar
pomeni, da bi morale zenske s simptomatsko
obliko VWD rojevati v porodni$nicah, ki tesno
sodelujejo s centri za motnje hemostaze.

V nasprotju s hemofilijo je tveganje, da bo
imel otrok tezko obliko VWD, razmeroma
majhno, zato v vedini primerov prenatalna dia-
gnostika ni potrebna.

Sodobno zdravljenje von
Willebrandove bolezni

Zaradi sodobnega zdravljenja se je naravni
potek VWD popolnoma spremenil, zato lahko
osebe s to boleznijo danes pri¢akujejo nor-
malno Zivljenjsko dobo in ohranjeno kakovost
zivljenja.

Uporaba DDAVP in koncentratov VWE, sku-
pPaj z drugimi zdravili, kot so antifibrinolitiki ali
hormoni, je Se vedno osnovni pristop pri zdra-
vljenju krvavitev pri osebah z VWD.

Dolgotrajno profilaktiéno zdravljenje z re-
dnim intravenskim dajanjem koncentratov
VWF se uporablja redkeje kot pri bolnikih s
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hemofilijo. Njegova ucinkovitost je bila doka-
zana v Stevilnih kliniénih raziskavah pri raz-
liénih tipih VWD ob krvavitvah v sklepe, HMB,
vztrajnih krvavitvah iz nosu ali ponavljajo¢ih
se krvavitvah iz prebavil.

Pri odlo¢itvi o wuvedbi profilakticnega
zdravljenja so pomembnejSe kliniéne mani-
festacije oziroma Stevilo in vrsta krvavitev kot
sama Steviléna vrednost VWF v krvi.

Z drugimi besedami, tudi osebe z le blago
znizanimi vrednostmi VWF, vendar z vztrajnimi
krvavitvami so lahko kandidati za redno profi-
lakti¢no zdravljenje.

Omeniti je treba, da trenutno potekajo kli-
niéne raziskave novih zdravil, ki naj bi izbolj-
Sala ucinkovitost, varnost in udobje zdravlje-
njaVWD.

Vendar ne smemo pozabiti, da mora biti po-
leg izboljSevanja zdravil ena od prednostnih
dejavnosti za boljSo zdravstveno obravnavo
oseb z VWD tudi ozavesScanje sploSne popu-
lacije o tej bolezni, zlasti deklet in Zensk, ter
zdravstvenih delavcev.

Tako izpolnjujemo tudi obveznost, ki nam jo
je dr. Erich von Willebrand zapustil pred 100
leti.

Za podrobnejSe branje:

1. *Textbook of von Willebrand disease —
Basic and Clinical Aspects.* [M2.1]Edited by
Federici BA, Berntorp EE, Lillicrap D, Montgo-
meri RR. Wiley Blackwell, 2024.

Prof. Predrag Milji¢
Foto: arhiv DHS
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Furlanski dnevi hemostaze in trommboze

Z veseljem smo se odzvali na povabilo
Drustva hemofilikov in trombofilikov dezele
Furlanije - Julijske krajine (Associazione Emo-
filici e Trombofilici del Friuli Venezia Giulia
A.PS.) in se udelezili sre¢anja, na katerem smo
predstavili naSe projekte ter sodelovanje med
drustvi na regionalni in mednarodni ravni. Mi-
tja Kavci¢ je na okrogli mizi opisal uspesSne
in odmevne projekte drustva iz preteklih let
(razstave, izdajo knjige, uspesSna izobraZeval-
na srecanja, mednarodna sodelovanja) ter ak-
tualne projekte ozavesc¢anja. Ve¢ o tem lahko
preberete na nasi spletni strani in v prejsSnjih
izdajah Koncentrata.

Prvi dan je bil namenjen hemostazi; med
drugimi je predavala priznana dr. Flora Pey-
vandi. Predstavila je razli¢éne modele zdravlje-
nja ter njihove prednosti in pomanjkljivosti.
Osredotocila se je na hemofilijo A, kjer je in-
cidenca 1/5.000-1/10.000, in hemofilijo B, kjer
znaSa 1/20.000-1/30.000. Trenutno poznamo
tri naCine zdravljenja hemofilije: nadomestno
terapijo, nefaktorsko zdravljenje in gensko te-
rapijo. Glavni cilj zdravljenja je uravnavanje
hemostaze, zaradi ¢esar se krvavitve zmanjSa-
jo in sklepi razbremenijo. Koné¢ni cilj pa je t.
i. »haemophilia free mindg, torej Zivljenje brez
stalnega razmisljanja o bolezni.

Se vedno obstaja veliko dilem glede genske
terapije, vendar je, kot je poudarila dr. Peyvan-
di, odlocitev zanjo zelo individualna. Zdravlje-
nje je treba prilagoditi vsakemu pacientu po-
sebej, saj se telo razli¢no odziva na vnos virusa
in gena. Omenila je razli¢ne pristope genske
terapije, ne le zdravljenja, temve¢ tudi more-
bitno gensko urejanje (angl. gene editing), ki
bi lahko preprecilo prenos okvarjenega gena
na potomce.

Predstavila je rezultate zdravljenja hemofili-
je B z gensko terapijo: v prvem letu se je raven
faktorja povecala na 41,5 %, po petih letih pa
je nekoliko upadla na 36,1 %.V tem obdob-
ju so zabelezili 63-odstotno zmanjSanje letnih
krvavitev. Ob zaklju¢ku je poudarila, da je pri
genski terapiji Se posebej pomemben celos-
ten pristop k pacientu, zato mora sodelovati
multidisciplinarni tim.
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Veckrat je bilo izpostavljeno, kako pomemb-
ni sta fiziéna pripravljenost in dobra kondici-
ja. Sport pozitivno vpliva na sklepe, midice in ne
nazadnje tudi na duSevno zdravje. Seveda se je
treba zavedati, da zaradi hemofilije ni realno pri-
¢akovati, da bodo vsi bolniki postali profesional-
ni Sportniki. Kljub temu pa, zlasti v Italiji, kjer je
kolesarjenje zelo priljubljeno, spodbujajo aktiv-
nosti, kot so kolesarjenje, plavanje in tek.

Po predavanjih so nas popeljali v muzej, da
smo si ogledali impresivne freske (njihovo na-
stajanje v Skofiji je trajalo priblizno tri leta),
kipe, med njimi tudi takSne iz 13. stoletja, ter
knjiZnico videmske Skofije. Med drugim smo
videli odli¢no ohranjeno 12-centimetrsko knji-
go, ki je bila celo barvna. Sre¢ali smo se z nad-
Skofom Riccardom Lambo, se sprehodili po
mestnem jedru in se povzpeli na grad, kjer sta
nas pricakali ve€erja in glasba. Topel vecer je
omogocil prijetno druZenje in pogovore, ki so
kljuéni za prihodnje sodelovanje.

Govorec Mitja Kav¢i¢
Foto: arhiv DHS

Z leve proti desni: Marko Marinic, Mirjana
Zivi¢ Kav¢ié¢, Mitja KavCic
Foto: arhiv DHS
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15. strateska konferenca

Vrednost inovacij

Mirjana Zivi¢ Kavéié se je v torek, 26. maja
2026, udelezila 15. strateske konference
Vrednost inovacij, ki jo je organiziral Farma-
Forum pod naslovom Zdravje je bogastvo —
odlocitev je v nasih rokah.

LetoSnja konferenca je ponovno pouda-
rila pomen zdravja kot ene kljuénih razvoj-
nih naloZb druZbe ter izpostavila, da uéinki
vlaganja v zdravje segajo dale¢ prek meja
zdravstvenega sistema. Govorci so poudarili,
da zdravje danes ni le vprasanje zdravstva,
temve¢ pomemben dejavnik razvoja druZbe,
gospodarstva, javnih financ in prihodnje od-
pornosti drzave.

Uvodne nagovore so pripravili UrSa Lak-
ner iz Mednarodnega foruma znanstveno-
raziskovalnih farmacevtskih druZb, prof. dr.
Andreja Jakli¢ s Fakultete za druzbene vede
Univerze v Ljubljani ter ministrica za zdrav-
je dr. Valentina Prevolnik Rupel.V nagovorih
so izpostavile pomen povezovanja zdravstva,
stroke, gospodarstva in organizacij pacien-
tov pri oblikovanju trajnostnih reSitev za pri-

hodnost slovenskega zdravstva.

Med osrednjimi govorci je bila tudi Daria
Krivonos, izvr$na direktorica Kebenhavnske-
ga inStituta za Studije prihodnosti (CIFS).
Predavala je o odlo¢anju v ¢asu negotovos-
ti in o izzivih, s katerimi se danes soocajo
druzba, zdravstveni sistemi in gospodarstvo.
Ekonomist dr. Peter Wostner z Urada RS za
makroekonomske analize in razvoj (UMAR)
je predstavil razmisljanja o tem, kako lah-
ko Slovenija Se pospeSi prehod v inovacij-
sko podprto rast, prof. dr. Dennis Ostwald
z inStituta WifOR pa je govoril o zdravju kot
pomembnem motorju gospodarske rasti in
druzbene odpornosti.

Konferenca je tudi letos povezala predstav-
nike zdravstva, stroke, gospodarstva, javnih
institucij in organizacij pacientov. Velik po-
udarek je bil namenjen odprtemu dialogu,
sodelovanju ter iskanju reSitev za bolj dosto-
pen, u¢inkovit in trajnosten zdravstveni sis-
tem. Razprave so se dotaknile tudi pomena
inovacij, sodobnih pristopov zdravljenja ter

subjektivne ocene

Kakovost Zivljenja
Foto: arhiv DHS
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vklju¢evanja razli¢nih deleznikov pri obliko-
vanju prihodnjih zdravstvenih politik.

Dogodek je bil pomembna priloZnost za
mreZenje, izmenjavo izkuSenj in krepitev
sodelovanja med organizacijami ter posa-
mezniki, ki delujejo na podrocju zdravstva.
Taksna sreanja so pomembna predvsem
zato, ker omogocajo povezovanje razli¢nih
pogledov in skupno razmisljanje o priho-
dnosti zdravstvenega sistema.

Organizatorji so se po konferenci zahvali-

li vsem udeleZencem za sodelovanje in po-
udarili, da konferenca Ze petnajst let ostaja
prostor odprtega dialoga o vprasanjih, ki po-
membno vplivajo na razvoj slovenske druZ-
be. Ob tem so izrazili Zeljo po nadaljnjem
sodelovanju in prihodnjih srec¢anjih, ki bodo
Se naprej povezovala razli¢ne deleznike v
zdravstvenem prostoru.

Iskrena hvala organizatorjem FarmaForu-
ma za povabilo in uspesno izvedbo dogodka.

————

Skupinska fotografija
Foto: arhiv DHS
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# Mirjana Zivi¢ Kavéic

Vrednost inovacij — pomen sodelovanja in

glasu pacientov

V torek, 26. maja 2026, sta se Mitja Kavcic¢ in
Mirjana Zivi¢ Kavé&i¢ v hotelu Cubo udeleZila
skupnega zajtrka in sestanka Vrednost inova-
cij, ki jo organizira FarmaForum.

Osrednja tema srec€anja je bila pomen sode-
lovanja in odprtega dialoga med vsemi, ki sou-
stvarjajo zdravstveni sistem. Velik poudarek je
bil namenjen vlogi pacientov pri oblikovanju
zdravstvenih politik, dostopu do inovativnega
zdravljenja in izboljSanju obravnave bolnikov.

Dogodek je ponudil priloZznost za izmenjavo
izkuSenj, pogledov in predlogov med organi-
zacijami, ki vsakodnevno delujejo na podro¢ju
podpore bolnikom.V ospredju razprav je bilo
vprasanje, kako ustvariti bolj vklju¢ujo¢ in pa-
cientom prijazen zdravstveni sistem, kjer bi
bil glas pacientov Se bolj sliSan in uposStevan.

Organizatorji so po dogodku poudarili, da
so prav izkuSnje bolnikov in organizacij paci-
entov klju¢nega pomena pri razumevanju de-
janskih potreb ljudi v zdravstvenem sistemu.
Kot so zapisali v zahvali udelezencem, mora
biti zdravje razumljeno kot dolgoro¢na naloz-
ba — ne le v zdravstveni sistem, temvec¢ tudi v
ljudi, druzbo in prihodnost.

Skupinska fotografija
Foto: arhiv DHS
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Sre¢anje je ponovno pokazalo, kako po-
membno je povezovanje med organizacijami
pacientov, stroko in odlo¢evalci. Prav s sode-
lovanjem in odprtim dialogom lahko nastaja-
jo pobude, ki prispevajo k bolj dostopnemu
zdravljenju, kakovostnejsi obravnavi ter vecji
vlogi bolnikov pri odlo¢anju o vprasanjih, ki
vplivajo na njihovo Zivljenje.

Dogodek je potekal v prijetnem in sode-
lovalnem vzduS$ju ter bil dobra priloZnost za
utrjevanje stikov med organizacijami, ki si pri-
zadevamo za skupen cilj — boljsi in bolj vklju-
Cujo¢ zdravstveni sistem za vse bolnike.

Sodelovanje med organizatorji in organiza-
cijami pacientov se bo nadaljevalo tudi v pri-
hodnjih mesecih. Za konec avgusta je Ze napo-
vedana delavnica z naslovom Kako uc&inkovito
voditi pogovore z odlo¢evalci, namenjena kre-
pitvi znanj in veS¢in organizacij pacientov pri
zagovorniStvu bolnikovih pravic in sodelova-
nju pri oblikovanju zdravstvenih politik.

Taksna sreCanja so pomemben korak k Se
boljsSemu povezovanju in aktivhemu vkljuce-
vanju pacientov v razprave o prihodnosti slo-
venskega zdravstva.
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Spominski dan na Polici 2026

V nedeljo, 15. junija 2026, smo imeli v cerkvi
sv. Jakoba na Polici Ze petindvajseti¢ (25!) tradi-
cionalno maso za pokojne hemofilike in druge
bolnike z motnjo v strjevanju krvi. Tokrat je bilo
sre€anje namesto v soboto prvi¢ v nedeljo, saj
smo kljub pripravam kar Sest mesecev pred
dogodkom zamudili rezervacijo v Sormovem
malnu za druZzabno srec¢anje. Maln uéinkovito
nadomesca kraj prejSnjega srecanja na Gricu.

Vsako leto smo pri masi poslusali pevce iz
zupnijske cerkve sv. Antona Padovanskega na
Vicu v Ljubljani. Tokrat pa zaradi Zegnanjske
nedelje niso mogli priti. A doZiveli smo ¢udovi-
to drugo resitev. MaSo smo namre¢ imeli dober
mesec po zemeljskem slovesu TomaZa Fagane-
Ia, ki je redno vodil viske pevce na koru. Nje-
gov brat JoZze se je za petje pri masi dogovoril z
Marcosom Finkom, argentinskim Slovencem, ki
je basbaritonist svetovnega slovesa. Ze ve¢ let
je tudi faran Zupnije na Polici, saj si je tu ustvaril
nov dom. Ob oltarju sta se mu pridruZila Toma-
zZev sin Ziga, violinist Slovenske filharmonije, in
njegova Zena Alja z violoncelom. Pri¢arali so
nam izjemno glasbeno vzdusje.

MasSo je kot ze nekajkrat daroval msgr. Joze
Slibar, dolgoletni Zupnik in ustanovitelj Bolnis-
ke Zzupnije v UKC Ljubljana. Pomagali so mu
trije hemofiliki (kot bralec masnih beril, mini-
strant in bralec seznama vseh pokojnih). Se-
znam imen umrlih je bil letos Zal spet daljsi.

Zaradi nedelje smo sicer pri¢akovali nekoli-
ko manjSo udelezbo, a smo bili prijetno prese-
neceni, saj je bila cerkev lepo napolnjena. Po-
sebej smo bili veseli precejSnjega Stevila novih
¢lanov, predvsem mlajSe generacije.

Po masi smo se s hriba odpeljali do Sormo-
vega malna v dolini, kjer so nam postregli odli-
&en golaZ in pija¢o. Sormov maln je bil nekdaj
mlin, v katerem so za okoliSke kmete mleli Zito.
Zdaj pa so ga nasledniki preuredili za piknike
ob potoku, uredili pa so tudi igriS€a in igrala.
Tako je postal prijeten prostor za druZenje, zdaj
ze tradicionalno tudi za naSe drusStvo. Povezali
smo se z novimi ¢lani. Starejsi smo bolj obujali
svoje spomine, mlajsi pa so izkoristili popoldne
za igro in zabavo.
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MasSa na Polici z druzabnim sreanjem ima
Ze dolgoletno tradicijo. Pregledno porocilo sta
pripravila naSa seniorja za objavo v DruZini. Do
tedaj pa ju bomo prosili za namestitev na naSo
spletno stran.

Masa na Polici
Foto: arhiv DHS
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Skupinska fotografija pred cerkvijo
Foto: arhiv DHS

Pogostitev v Sormovem malnu
Foto: arhiv DHS
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Konferenca EHC za vodje 2026

Tudi letos smo se predstavniki drustev, ki de-
lujemo na podro&ju motenj v strjevanju krvi,
zbrali v Bruslju na konferenci EHC za vodje
(EHC Leadership Conference). Potekala je od
12. do 14. junija 2026. Nastanjeni smo bili v
istem hotelu kot lani. Lokacija se je izkaza-
la za zelo primerno, saj omogoca enostaven
dostop, hkrati pa je dovolj blizu mestnega
sredisS¢a, da je po kon¢anem uradnem delu
ostalo nekaj ¢asa za raziskovanje Bruslja.

V Bruselj smo se odpravili Ze v cetrtek, tako
da smo bili pripravljeni na za¢etek konferen-
ce v petek zjutraj. In ¢eprav se takSna sre-
¢anja na prvi pogled vrtijo predvsem okoli
predavanj, delavnic in Stevilnih sestankov, je
njihova vrednost precej vecja. Veliko se na-
mrec¢ dogaja tudi med odmori, ob vecerjah
in v pogovorih z ljudmi iz drugih drzav. Prav
tam pogosto izmenjamo izkusSnje, ki jih lah-
ko kasneje uporabimo pri delu nasih drustev.

X oo

Od izkuSenj posameznih drzav
do skupnih izzivov

Po uvodnem pozdravu in predstavitvi ak-
tualnega dogajanja znotraj EHC so sledile
predstavitve komitejev in delovnih skupin. Ze
prvi dan je bila ena izmed osrednjih tem delo
nacionalnih drusStev in izmenjava izkuSenj med
posameznimi drZzavami.

V razpravi, ki jo je moderirala Brina Zaman,
so svoje izkuSnje opisali predstavniki Italije,
Francije, Spanije, Bosne in Hercegovine ter
Slovenije. Vsaka drZzava ima svoje posebnosti
in svoje izzive, vendar se je ponovno pokazalo,
da imamo kljub razlikam tudi veliko skupnega.

Slovensko izkuSnjo je predstavil Mitja Kav-
¢€i¢; govoril je o pomenu lanskega obiska vod-
stva EHC v Sloveniji ob delavnici o novih teh-
nologijah. Taksni obiski niso pomembni zgolj
zaradi samega dogodka, ampak predvsem
zaradi moZnosti, da se poveZejo ljudje, ki se
sicer morda ne bi srecali. V danaSnjem precej
turbulentnem ¢asu je Se toliko pomembneje,
da si drusStva med seboj pomagamo, sodelu-
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jemo in izkoristimo priloZnost za pogovore z
odlo¢evalci, zdravniki in zdravstvenimi zava-
rovalnicami.

Tudi Admir Mehi¢ iz Bosne in Hercegovine
je predstavil njihove izkuSnje. Nekatere so bile
podobne nasSim, druge precej drugac¢ne. Prav
v tem pa je ena od najvecjih prednosti taksnih
sre¢anj — ko spoznas, s kaksnimi teZavami se
soocajo drugi, pogosto dobi§ nov pogled na
lastne izzive.

Udelezenci EHC Leadership konference
Foto: arhiv DHS

Kako nagovoriti farmacevtsko
industrijo?

Pomemben del prvega dne je bil namenjen
pogovoru s predstavniki farmacevtskih podje-
tij. Predstavili so svoje delo in predvsem po-
jasnili, kako lahko sodelujejo z drustvi ter na
kaksen nacin se je smiselno lotiti pridobivanja
sredstev od njih.

Pri tem ni dovolj zgolj dobra ideja. Projekt
je treba znati predstaviti, dolociti jasne cilje
in pokazati, kakSne so moZnosti sodelovanja.
Predstavniki farmacevtskih podjetij so odgo-
varjali tudi na vprasanja udelezencev.

Posebej nas je razveselilo, da so se v razpra-
vo vkljucili mlajsi udeleZzenci in podmladek
nasSega drustva. Tudi to je pomemben del pri-
hodnosti drustev — da mladi dobijo priloZnost,
da spregovorijo, postavljajo vpraSanja in po-
Casi prevzemajo aktivnejSo vlogo.
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Pomembna sprememba v
vodstvu EHC

Prvi dan se je zakljucil z generalno skupsci-
no EHC. Miguel Crato je ponudil svoj odstop
s funkcije predsednika. Ob tem je prislo do
pomembne spremembe v vodstvu organizaci-
je, saj je predsedniSko mesto prevzela Tatjana
Markovi¢, dotedanja podpredsednica, izvrSna
direktorica EHC pa ostaja Olivia Romero Lux.

Na skupsé¢ini je bila na dnevnem redu tudi
sprememba imena konzorcija. Namen predlo-
ga je bil, da bi ime bolje odraZalo SirSe podro-
¢je motenj v strjevanju krvi in ne bi bilo tako
izrazito povezano zgolj s hemofilijo. Kljub pod-
pori predlog na skupscini ni bil sprejet.

Ko je bilo uradnega dela konec, pa seveda
Se ni bilo konec dneva.

Bruselj smo spoznavali tudi na nekoliko dru-
gacen nacin — skozi sprehod po mestu, iskanje
smrkcev, trgov in grafitov. EHC je tudi letos
pripravil nekoliko bolj sproSéen del progra-
ma, ki je omogo¢il, da smo mesto spoznali zu-
naj klasi¢nih turistiénih poti. Dan se je zakljucil
s skupno vecerjo, na kateri so se nam pridruZi-
li predstavniki farmacevtskih podjetij.

Novosti pri zdravljenju motenj v
strjevanju krvi

Drugi dan se je zacel z eno od tem, ki je za
nas seveda Se posebej pomembna — novostmi
na podroéju zdravljenja motenj v strjevanju
krvi.

Z veseljem lahko opazujemo, da se tudi pri
redkejsih motnjah v strjevanju krvi, predvsem
pri von Willebrandovi bolezni, stvari pocasi
premikajo naprej. Zanimanje za ta podrod&ja je
vecgje kot v preteklosti, zato lahko upamo, da
bodo nadaljnje raziskave prinesle tudi nove
moZnosti zdravljenja.

Med drugim je bil govor o fibrinogenu, ki
je ena od sestavin krioprecipitata in ima po-
membno vlogo pri uravnavanju koagulacije.
Taksne predstavitve so pomembne tudi zato,
ker nam omogocajo, da bolje razumemo razvoj
zdravljenja in nove moZnosti, ki se pojavljajo
na podro¢ju motenj v strjevanju krvi.
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HTA - zakaj mora biti glas
pacientov sliSan?

Po odmoru za kavo je sledila tema, ki bo v
prihodnje za organizacije pacientov Se kako
pomembna - HTA (Health Technology As-
sesment) oziroma vrednotenje zdravstvenih teh-
nologij.

Na prvi pogled gre za precej zapleteno po-
drogje, vendar je bistvo precej preprosto: ko se
odlo¢a o tem, katera zdravila, terapije ali zdra-
vstvene tehnologije bodo na voljo pacientom, je
pomembno, da se uposteva pogled Jjudi, ki bodo
te moZnosti zdravljenja dejansko uporabljali.

Zato se morajo organizacije pacientov vklju-
¢evati v odlocanje, sodelovati pri zbiranju in
analizi podatkov, spremljati delo razli¢nih sku-
pin ter po potrebi dajati pripombe na priprav-
ljena poroc¢ila.

To je podroéje, na katerem se bo morala tudi
nasSa druStvena aktivnost v prihodnje Se raz-
vijati. Znanje in izkuSnje pacientov so namre¢
lahko pomemben del razprav o tem, kako se
ocenjujejo nova zdravljenja in kakSen vpliv
imajo na Zivljenje posameznika.

Predavanje Brine Zaman
Foto: arhiv DHS

Komiteji, mladi in Zenske z
motnjami v strjevanju krvi

Velik del konference je bil namenjen
predstavitvam razliénih komitejev in delovnih
skupin EHC.
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Med njimi je svoje delo predstavila Brina
Zaman, ki je predsednica skupine Women and
Bleeding Disorders. Predstavila je delo, ki je
bilo opravljeno v preteklem obdobju, aktivno-
sti, s katerimi se trenutno ukvarjajo, ter pod-
ro¢ja, kjer Se ostajajo izzivi.

Aktivnosti so predstavile tudi druge skupi-
ne, med njimi ERIN, VWD, Youth Committee in
Mental Health Working Group.

Taksne predstavitve so zanimive predvsem
zato, ker pokaZejo, kako Siroko je danes podro-
¢je delovanja EHC. Ne gre vec zgolj za hemo-
filijo, ampak tudi za druge motnje v strjevanju
krvi ter za Stevilne vidike Zivljenja z njimi - od
zdravljenja in dostopa do zdravil do duSev-
nega zdravja, poloZaja Zensk in vklju¢evanja
mladih.

Znanje je pomembno, povezave
pa Se bolj

Zadnji dan konference je bil namenjen pred-
vsem delu drustev in vpraSanju, na kaj mora-
mo biti kot organizacije pacientov pozorni.

Izmenjali smo si Se nekaj idej, izkuSenj in
primerov iz prakse, Olivia Romero Lux pa je
predstavila smernice za nadaljnje delo. Tudi
zadnji dan se je tako ponovno pokazalo, da se
lahko od drugih drustev veliko nauc¢imo, hkrati
pa imamo sami marsikaj, kar lahko ponudimo
drugim.

In prav to je morda najvecja vrednost takSne
konference.

Predavanja in delavnice so pomembni, ven-
dar pa znanje, ki ga pridobis od ¢loveka iz dru-
ge drZave, ki se sooca s podobnim problemom,
pogosto ostane veliko dlje. VE&asih je dovolj Zze
kratek pogovor ob kavi, veéerji ali med spre-
hodom po mestu, da dobis novo idejo, kako se
lotiti teZave, s katero se sre€uje tvoje drustvo.

In seveda — nekaj ¢asa je ostalo
tudi za druzenje

Ob vseh predavanjih, sestankih in delavni-
cah smo se lahko nekaj ¢asa tudi druZili.

Tokrat je bilo Se posebej zanimivo zaradi za-
¢etka svetovnega prvenstva v nogometu. Sku-
pPaj s prijatelji iz Bosne in Hercegovine smo
spremljali njihovo prvo tekmo proti Kanadi, ki
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se je koncala z 1 : 1. Veselje ob osvojeni tocki
je bilo seveda veliko, mi pa smo dobili Se en
razlog za druZenje in pogovor.

Taksni trenutki so pravzaprav sestavni del
konferenc. Ko nekaj dni prezivi§ z ljudmi iz
razliénih drZav, jih zaéne$ spoznavati tudi zu-
naj njihovih funkcij in nazivov. In prav takrat se
pogosto ustvarijo povezave, ki trajajo tudi po
koncu konference.

Napisal: Mitja Kav¢ié¢

Predavanje Mitje Kav¢iCa
Foto: arhiv DHS

Moj pogled na konferenco EHC
za vodje 2026

Junija sem se v Bruslju udelezil konference
EHC za vodje 2026, ki je zdruZila predstavnike
organizacij oseb z motnjami v strjevanju krvi
iz razliénih evropskih drZav. Konferenca je bila
odli¢na priloZnost za izmenjavo izkuSenj, dob-
rih praks in novih idej.

Program je bil skozi celoten vikend zelo
raznolik. Govorili smo o aktualnem delu EHC,
sodelovanju med nacionalnimi organizacijami,
odnosih s farmacevtsko industrijo, dostopu do
zdravljenja, ocenjevanju zdravstvenih tehnolo-
gij ter delovanju razliénih odborov in skupin
znotraj EHC. Del programa je bil namenjen
predstavitvam nacionalnih organizacij, raz-
pravam s sponzorji in skupnemu razmisleku o
tem, kako lahko organizacije Se ucinkoviteje
delujejo v korist svojih ¢lanov.

Najbolj mi je v spominu ostala interaktivna
delavnica o pridobivanju sredstev in spon-
zorstev. V skupinah smo bili predstavniki iz
vet drzav in smo izmenjali konkretne primere,
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kako pridobivati sponzorska sredstva za do-
godke, tabore, izobraZevanja in druge aktivno-
sti za svoje €lane. Posebej dragoceno je bilo
sliSati izkuSnje drzav, ki imajo na tem podroc¢ju
Ze dobro razvite in preizkuSene pristope.

Veliko smo govorili o tem, kako samozave-
stno, transparentno in u€inkovito komunicirati
s potencialnimi partnerji ter graditi dolgoro¢-
na sodelovanja, pri katerih ostaja v ospredju
dobrobit pacientov.

Po dolgih in vsebinsko bogatih konferenc¢-
nih dnevih je vsak vecer sledilo sproséeno
druZenje kjer smo se lahko Se bolje spoznali,

Skupinska fotografija
Foto: arhiv DHS
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povezovali med seboj in ustvarjali nova prija-
teljstva.

Iz Bruslja sem se vrnil z veliko novimi ide-
jami, novimi poznanstvi in predvsem z obcut-
kom, kako pomembno je sodelovanje in de-
ljenje znanja med nasimi organizacijami. Prav
takS$na sreCanja nam dajejo priloznost, da se
u¢imo drug od drugega in uspesSne prakse
prenesemo v nase delo doma.

Napisal: Mark David Horvat

EHC+’
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Izobrazevalni kamp za mlade in njihove
skrbnike v Termah Catez

Letos smo se ze sedmi¢ zbrali otroci, mladi in
njihovi skrbniki na tradicionalnem poletnem
izobrazevalnem kampu v Termah CateZ. Mno-
gi so srecanje nestrpno pric¢akovali in Ze ob
prihodu je bilo ¢utiti pravo veselje ob ponov-
nem snidenju. Otroci so se med seboj povezali
praktiéno v trenutku, kot da bi se nazadnje vi-
deli pred nekaj dnevi in ne pred enim letom.

V pri¢akovanju predavanj
Foto: arhiv DHS

Ker hematologi Ze vrsto let poudarjajo, da je
za osebe z motnjami v strjevanju krvi gibanje
izjemno pomembno, Se posebej aktivnosti v
vodi, ni presenetljivo, da so se otroci Ze prvi
dan podali v bazene. Plavanje, vodne igre in
spusS€anje po toboganih so hitro poskrbeli za
dobro voljo, smeh in nepozabne trenutke.

Po aktivno preZivetem dnevu so se otroci
zbrali v nasi »dnevni sobi« in se druZili ob kar-
tah, sestavljankah, pogovorih in razliénih dru-
Zabnih igrah. Starsi in skrbniki pa so medtem
izkoristili priloZnost za medsebojno izmenjavo
izkuSenj, nasvetov in dobrih praks. Pogovor o
izzivih, s katerimi se sre¢ujejo njihove druzine,
je ponovno pokazal, kako dragocena je pod-
pora skupnosti in ob¢utek, da v svojih skrbeh
niso sami.

Petkovo dopoldne je bilo namenjeno gibanju
v vodi, seveda ob skrbni za$€iti pred soncem s
faktorjem 50 in ob ustrezni za$¢€iti z zdravili za
zdravljenje motenj v strjevanju krvi. Po kosilu
so sledila strokovna predavanja, ki so bila tudi
letos izjemno kakovostna in vsebinsko bogata.

Spletno predavanje je pripravil profesor
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dr. Christoph Koénigs z Univerzitetne klinike v
Frankfurtu. Predstavil je najnovejSe dosezke in
tehnologije pri zdravljenju motenj v strjeva-
nju krvi. Ze v uvodu je poudaril, da razvoj Zal
Se ne prinaSa enako spodbudnih novic za vse
redke motnje v strjevanju krvi, vendar raziska-
ve napredujejo tudi na podro¢ju zdravljenja
Glanzmannove trombastenije in drugih redkih
motenj. Z optimizmom zato spremljamo razvoj
prihodnjih terapij.

Poseben poudarek je bil namenjen hemofili-
ji in von Willebrandovi bolezni, kjer je napre-
dek v zadnjih letih izjemen. Na voljo je vse ve&
terapevtskih moZnosti, zdravljenje pa postaja
ucinkovitejSe in za bolnike manj obremenjujo-
¢e zaradi vse daljsih intervalov med posame-
znimi aplikacijami zdravil.

Tina Suhadolnik je s svojo opremo ukradla
veliko pozornosti
Foto: arhiv DHS

Profesor Konigs je med drugim izpostavil
pomen redne telesne aktivnosti. Kot pediater
in zagovornik Sporta poudarja, da je profesi-
onalni Sport velika obremenitev celo za zdra-
ve posameznike, Se toliko bolj pa za osebe z
motnjami v strjevanju krvi. To nikakor ne po-
meni, da se je treba Sportu izogibati, ravno
nasprotno — ustrezno razvite in moé¢ne misice
pomembno prispevajo k zdravju sklepov ter
zmanjSujejo tveganje za poSkodbe.
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Predavanje je nadaljevala Sara Flandja, ki za-
kljuc¢uje Studij in v diplomskem delu raziskuje
partnerske odnose starSev otrok s kroni¢nimi
boleznimi. Predstavila je Stevilne izzive, s kate-
rimi se starsi soocajo zaradi povecane skrbi za
otroka. Pogosto se namre¢ zgodi, da ob misli
na otrokove potrebe zapostavljajo svoje in
partnerjeve potrebe.

_. \
Mitja, pripravljen, da se odpravi na Mont
Blanc

Foto: arhiv DHS
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Poudarila je, da je skrb za lastno telesno in
dusevno zdravje enako pomembna kot skrb za
zdravje otroka. Ceprav lahko skupno soo&anje
z izzivi partnerja poveZe, se pojavijo tudi ob-
¢utki oddaljenosti, saj se razlike med posame-
znikoma v zahtevnih Zivljenjskih okoliS¢inah
pogosto Se bolj izrazijo. Pri tem igrajo kljuc-
no vlogo odprta komunikacija, konstruktivno
reSevanje konfliktov in zavestno vlaganje v
partnerski odnos. Pomembno je tudi vzposta-
vljanje ravnovesja med vlogama starsa in par-
tnerja ter iskanje ¢asa za skupne aktivnosti.

Sledila je delavnica o pomenu gibanja, ki jo
je vodila Pia Voros. Kot je poudarila, je gibanje
nas pravi superjunak. Redna telesna aktivnost
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krepi srce, izboljSuje delovanje pljuc¢, povecu-
je misi¢no mod¢, utrjuje kosti in spodbuja delo-
vanje mozganov. Ceprav se po vadbi utrudimo,
se praviloma pocutimo bolj energiéne in pol-
ne moc¢i.

Posebej je izpostavila pomen vsakodnev-
nega gibanja. Koristi telesne aktivnosti niso
rezultat obcasnih intenzivnih vadb, temveé
rednega gibanja. UdeleZenci so med predava-
njem veckrat prakti¢no preizkusili preproste
vaje za razgibavanje telesa, hrbtenice in vratu
ter se spomnili, kako pomembna je pravilna
drza.

Veliko pozornosti je namenila tudi sodob-
nemu zivljenjskemu slogu, ki vklju¢uje dol-
gotrajno uporabo rac¢unalnikov, telefonov in
drugih zaslonov. Nepravilna drza med upora-
bo elektronskih naprav povecuje obremenitve
vratu, ramen in hrbta, zato je priporocljivo, da
se vsakih 30 do 45 minut za trenutek ustavimo,
vstanemo in se razgibamo. Tudi ena minuta gi-
banja lahko bistveno izboljsa pocutje, koncen-
tracijo in prekrvitev telesa.

O pomenu pripravljenosti na nepredvidene
dogodke je spregovorila Tina Suhadolnik, me-
dicinka in prva posredovalka pri Prostovolj-
nem gasilskem druStvu Trebnje. Predstavila
je delo prvih posredovalcev in postopke ob
nesrecah. StarSe otrok z motnjami v strjevanju
krvi je namrec¢ pogosto strah pred prometnimi
nesrecami ali drugimi hujSimi poSkodbami.

Kot smo lahko slisali Ze na predavanjih trav-
matologa v preteklih letih, posebne oznake in
opozorila sicer niso kljuénega pomena, lahko
pa pomembno pripomorejo k hitrejSemu pre-
poznavanju zdravstvenega stanja ponesre-
¢enca. Tina Suhadolnik je poudarila, da je po
pogovorih o tej tematiki tudi sama postala bolj
pozorna na razli¢ne zdravstvene oznake. Ob
praktiénem prikazu smo lahko ugotovili, kako
pomembno je poznati motnje v strjevanju krvi
in pravilno ukrepati v nesreéi.

Predavanje pa ni bilo zanimivo le za odrasle.
Suhadolnikova je s seboj pripeljala del gasil-
ske zas¢itne opreme, med drugim ¢elade, ro-
kavice in zaSc¢itna oblacila, ki jih uporabljajo
gasilci in prvi posredovalci pri delu. Otroci so
navduSeno preizkusili opremo, se oblekli v ga-
silska oblacila, si nadeli ¢elade in rokavice ter
se za nekaj trenutkov prelevili v prave gasil-
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ce. S pomo¢jo praktiénega prikaza so tako na
zanimiv in zabaven nacin spoznali delo prvih
posredovalcev ter se naucili, kako pomembno
je v nesre€i hitro in pravilno ukrepati.

Za zaklju€ek strokovnega dela kampa smo si
ogledali film o vzponu na Mont Blanc, pri ka-
terem je sodeloval tudi Jost Paternoster. Z ve-
seljem se nam je pridruZil in predstavil svoje
priprave na ta izjemni podvig. UdeleZencem je
pokazal opremo in oblaéila, ki so bila potreb-
na za premagovanje zahtevnih razmer na gori,
kjer so se tudi sredi poletja soocali s tempera-
turami okoli -0 °C.

Otroci so z velikim zanimanjem preizkusi-
li del JoStove opreme ter si ogledali cepin, s
katerim je osvojil vrh, in sodobnejSo razli¢ico

Podvodne vragolije
Foto: arhiv DHS
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istega pripomocka. Posebej zanimiva je bila
zgodba o cepinu, ki ga je uporabljal njegov
dedek in ga nato predal naslednji generaciji.

Po predavanjih in veéerji so se otroci ponov-
no odpravili na bazene. V njih so se po vecur-
nem posluSanju predavanj Se dodatno razgi-
bali ter dan zakljucili na najbolj$i moZni nagin
— v druzbi prijateljev, ob smehu in igri.

Tudi letos$nji kamp je ponovno dokazal, kako
pomembna so taksna sre€anja. Poleg pridobi-
vanja novih znanj o motnjah v strjevanju krvi,
sodobnih moZnostih zdravljenja in pomenu gi-
banja so neprecenljiva priloZnost za druzenje,
medsebojno podporo ter ustvarjanje vezi, ki
udeleZence povezujejo vse leto.

St. 94, september 2026

Na Kopah ob 30. jubilejnem srec¢anju
Drustva pljucnih in alergijskih bolnikov

Slovenije

Na Kopah je v soboto, 6. junija letos, potekalo
30. jubilejno sre¢anje ¢lanov Drustva pljuénih
in alergijskih bolnikov Slovenije. Dokazalo je,
kako so pri delu bolniskih in humanitarnih or-
ganizacij pomembni povezovanje, izobraZeva-
nje in medsebojna podpora.

Zbrani na sre€anju
Foto: arhiv DHS

Sre¢anja sem se udeleZila kot predstavnica
Drustva hemofilikov in drugih z motnjo strje-
vanja krvi Slovenije. NaSe drustvo z DrusStvom
pljuénih in alergijskih bolnikov Slovenije, Dru-
Stvom uroloskih bolnikov Slovenije ter Zvezo
slovenskih drustev za boj proti raku sodeluje
tudi v konzorciju projekta Zdravje na valovih,
ki ga sofinancira Ministrstvo za javno upra-
vo. Prav takSna sre€anja potrjujejo, kako po-
membno je sodelovanje med organizacijami,
saj se kljub razli¢nim boleznim in podro¢jem
delovanja sreC¢ujemo s podobnimi izzivi ter
lahko izmenjujemo izkuSnje in dobre prakse.

Ceprav projekti pogosto govorijo o pro-
fesionalizaciji nevladnih organizacij, ostaja
bistvo naSega dela nespremenjeno. Humani-
tarna drustva Se vedno temeljijo predvsem
na predanosti prostovoljcev, ki s svojim ¢a-
som, energijo in znanjem omogocajo izvajanje
programov ter podporo bolnikom in njihovim
druzinam. Prav zato so priloZnosti za sreca-
nje, povezovanje in krepitev sodelovanja med
drustvi Se toliko bolj dragocene.
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Pomemben del sre€anja je bilo strokovno
predavanje zdravnika z Univerzitetne klinike
Golnik, ki je spregovoril o pomenu zgodnjega
prepoznavanja bolezni dihal. Poseben pouda-
rek je namenil kaslju, ki ga ljudje pogosto ra-
zumemo kot nekaj obi¢ajnega in prehodnega.
Opozoril je, da dolgotrajnega ali ponavljajo-
¢ega se kaslja ne smemo prezreti, saj je lahko
eden prvih znakov resnejSe bolezni dihal. S
pomo¢jo rentgenskih slik je predstavil spre-
membe, ki jih pri pljuénici in drugih pljuénih
boleznih prepoznavajo zdravniki, ter poudaril
pomen pravolasnega ukrepanja in ustrezne
diagnostike.

Poleg strokovnega programa so bile za ude-
leZence pripravljene Stevilne delavnice in
aktivnosti. Med drugim so se lahko udeleZili
dihalnih vaj, pevskih vaj, delavnic o zdravilnih
zeliS€ih, pohodniSkih aktivnosti in predsta-
vitve flamenka. TakSne vsebine pomembno
prispevajo k aktivhemu Zivljenjskemu slogu,
dobremu pocutju in ohranjanju zdravja.

Jubilejno sre¢anje je Se enkrat pokazalo, da
so znanje, medsebojna podpora in sodelo-
vanje organizacij pomembni gradniki uspe-
Snega delovanja drustev. Drustvu plju¢nih in
alergijskih bolnikov Slovenije ob 30-letnici
iskreno cCestitamo ter jim Zelimo Se veliko
uspesSnih projektov in povezovalnih sreéanj
tudi v prihodnje.

Stojnica DHS

Foto: arhiv DHS y
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30 let akcije Moj zdravnik — zgodbe,
ki pokazejo tudi lepo stran zdravstva

V sredo, 10. junija 2026, je na Odru pod zvez-
dami Lutkovnega gledali$¢a Ljubljana poteka-
la jubilejna podelitev priznanj Moj zdravnik
2026. Letosnja slovesnost je bila nekaj poseb-
nega, saj akcija revije Viva praznuje ze 30 let
povezovanja pacientov in zdravnikov.

V treh desetletjih se je slovensko zdravstvo
mocno spremenilo, akcija pa je ves ta ¢as oh-
ranila isto osnovno idejo — glas pacientov Ste-
je. V urednistvu Vive so v 30 letih prejeli ve¢
kot pol milijona glasov, pacienti pa so do da-
nes nagradili Ze 167 zdravnic in zdravnikov. To
so Stevilke, ki veliko povedo o tem, kako dolgo
in prepoznavno zgodbo je akcija ustvarila.

Slavnostne podelitve ob 30-letnici smo se
udelezili tudi predstavniki Drustva hemofili-
kov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slove-
nije: predsednik drustva Janez DolinSek, Mitja
Kavéi¢ in Mirjana Zivi¢ Kavéig.

viva 4 M0 J
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Skupinska fotografija
Foto: arhiv DHS

Kot ambasadorji akcije smo ponosni, da smo
del te zgodbe. Podelitve se vsako leto veseli-
mo tudi zato, ker v €asu, ko veliko govorimo
o tezavah slovenskega zdravstvenega sistema,
za en vecer v ospredje stopijo drugac¢ne zgod-
be. Zgodbe dobrih odnosov med zdravniki in
bolniki, zaupanja, strokovnosti in predvsem
ljudi, ki svoj poklic opravljajo z veliko preda-
nostjo.

LetosSnja priznanja so prejeli zdravniki z raz-
licnih podroé¢ij medicine. Med njimi so bili
druZzinska zdravnica, ginekologinja, pediatri-
nja, onkologinja, diabetologinja, nevrologinja,
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revmatologinja, specialist infektolog, ortoped,
urolog in zobozdravnica. Ceprav letos med
kategorijami ni bilo izbora za naj hematologa,
so za naSe €lane pomembni tudi zdravniki Ste-
vilnih drugih specialnosti. Zivljenje z motnjo v
strjevanju krvi namre¢ ne pomeni, da potrebu-
jemo samo hematologa — prej ali slej se vsak
od nas znajde tudi pri druzinskem zdravniku,
zobozdravniku, ortopedu, urologu ali katerem
od drugih specialistov. Prav zato je dober od-
nos med bolnikom in zdravnikom pomemben

Janez pred plakatom Naj hematologa
Foto: arhiv DHS

na vseh podro¢jih medicine.

V vseh teh letih se je veliko spremenilo —
medicina, moZnosti zdravljenja, zdravstveni
sistem in tudi pri¢akovanja bolnikov. Nekaj pa
ostaja enako: bolniku veliko pomeni obcutek,
da ga je zdravnik sliSal, mu prisluhnil in mu
znal razloziti, kaj se z njim dogaja.

Prav zato ima akcija Moj zdravnik po 30 le-
tih Se vedno svoje mesto. Ne zato, ker bi Ze-
lela prikazati, da v naSem zdravstvu ni tezav,
ampak ker nas spomni, da so znotraj sistema
Stevilni posamezniki, ki vsak dan ustvarjajo
dobre zgodbe. In lepo je, da jih vsaj enkrat na
leto vidimo tudi na .
odru in jim skupaj
zaploskamo.

Ob koncu nas je
pri¢akala torta
Foto: arhiv DHS
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Komunikacija z odlocevalci — od dobre ideje
do konkretnih sprememb

V torek, 25. avgusta 2026, sem se v okviru
sodelovanja s FarmaForumom udelezila delav-
nice Komunikacija z odlo¢evalci, ki je poteka-
la na Zdravniski zbornici Slovenije v Ljubljani.
Namenjena je bila predstavnikom organizacij
pacientov, njen glavni cilj pa je bil zelo prak-
ticen: kako lahko kot organizacije u¢inkoviteje
zagovarjamo potrebe bolnikov, komuniciramo
z odlogevalci in dobre pobude postopoma pri-
peljemo do konkretnih sprememb.

Overtonovo okno
Foto: arhiv DHS

Ze v uvodnem delu je Irena Matko Stamfelj
iz FarmaForuma poudarila, kako pomembno
je vklju¢evanje organizacij pacientov in pred-
vsem izkuSenj bolnikov. Prav izkuSnja bolnika
je namre¢ pomemben del razumevanja, kaj v
sistemu deluje in kje so potrebne spremembe.
Govorila je tudi o skupnem zagovornistvu ter
o tem, kdaj in na kakSen nacin bi morale biti
organizacije pacientov vklju¢ene v pripravo
zakonodaje in zdravstvenih politik.

Zelo zanimivo predavanje je pripravil dr.
Dejan Verci¢ iz druzbe Herman & Partner-
ji. Govoril je o kljuénih nacelih uéinkovitega
komuniciranja z odlo¢evalci. Njegovo glavno
sporocilo sem razumela predvsem tako, da se
okolje, v katerem delujemo, ves ¢as spreminja,
zato moramo spremembe znati prepoznati in
se jim prilagoditi. Predstavil je politi¢no, jav-

St. 94, september 2026

no in medijsko agendo ter nacine, kako lahko
organizacije nanje vplivamo neposredno, Se
pogosteje pa posredno.

Pri zagovornistvu namre¢ ni dovolj, da se po-
govarjamo samo s politiko. Pomembni so tudi
javno mnenje, mediji in danes vse bolj digital-
ni prostor. DruZbena omrezja, podkasti, algori-
tmi in umetna inteligenca so mo¢no spremeni-
li na¢in, kako informacije nastajajo, se Sirijo in
vplivajo na javno razpravo. Ne glede na to, ali
nam je ta sprememba vSe¢ ali ne, jo moramo
kot organizacije razumeti in v njej poiskati svoj
prostor.

Kako smo se Iotili projekta
Foto: arhiv DHS

Zanimiva je bila tudi misel, da moramo znati
prepoznati, kako se skozi leta spreminja druz-
beno vzdusje. Nekatere teme, o katerih se pred
leti skoraj ni govorilo, lahko postopoma posta-
nejo del irse javne razprave. Ce Zelimo biti
uspesni pri zagovornistvu, moramo zato spre-
mljati, ykam piha veter«, razumeti spremem-
be in iskati pravo ravnotezje med razli¢nimi
agendami. Predvsem pa se moramo zavedati,
da ve¢jih sprememb praviloma ni mogoce do-
se€i ¢ez noc¢. Zagovornistvo je dolgoro¢no in
sistemati¢no delo — bolj maraton kot sprint.

Zelo konkreten primer, kako lahko pobuda
pacientov preraste v spremembo zakonodaje,
je predstavil prof. dr. Jaka Cepec, predsednik
Slovenskega zdruZenja bolnikov z limfomom
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in levkemijo. Na primeru prizadevanj za pravi-
co do pozabe je predstavil pot od prepoznane-
ga problema do konkretnega zakonodajnega
predloga. Njegova izkuSnja je pokazala, da je
pri takSnem delu pomembna manjSa, dobro
pripravljena ekipa, ki pozna problem, prip-
ravi strokovno utemeljene reSitve in jih zna
predstaviti odlo¢evalcem. Ob strokovnih argu-
mentih pa ima veliko mo¢ tudi osebna zgodba
bolnika, saj pokaZe, kaj dologena teZava po-
meni v resni¢nem Zivljenju.

Pomembno sporocilo njegove predstavitve
je bilo tudi, da moramo odlo¢evalce razume-
ti kot partnerje. Tudi kadar se z njimi ne stri-
njamo, je treba ohraniti dialog in iskati nacin,
kako priti do skupnega cilja. Dobra pobuda
mora biti dovolj konkretna in strokovno prip-
ravljena, da jo je mogoce dejansko uresnigiti.

Sledili so Se primeri iz drugih organizacij.
Mojca Vaupoti€ iz ZdruZenja multiple skleroze
Slovenije je poudarila pomen enotnosti in po-
vezovanja. IzkuSnje invalidskih organizacij ka-
zejo, da je skupni nastop bistveno mocnejsi od
posameznih pobud. Kot smo veckrat sliSali na
delavnici — z glavo skozi zid praviloma ne gre.
Potrebni so argumenti, vztrajnost, sodelovanje
in pravi trenutek.

Mateja Toman iz Drustva distrofikov Slove-
nije je opisala izkuSnje njihove organizacije
in praktiéne primere zagovornistva. Tudi ta
predstavitev je pokazala, kako pomembno je,
da organizacije poleg poznavanja potreb svo-
jih €lanov razumejo sistem, v katerem Zelijo
doseci spremembo, ter znajo jasno dolociti
cilj, sogovornike in pot do resitve.

O vlogi krovne organizacije pacientov je
spregovoril dr. Mihael Cigler, predsednik
Zveze organizacij pacientov Slovenije (ZOPS).
Pri zagovornistvu je izpostavil pomen dobrih
praks iz drugih drzav. Ce lahko pokaZemo, da
neka resitev drugje Ze uspesno deluje, je nas
argument pri pogovorih z odlo¢evalci bistve-
no mocénejsi.

Prim. Matija Cevc iz Drustva za srce je spre-
govoril o sodelovanju med zdravniki in organi-
zacijami pacientov, zagovornistvu, zdravstveni
pismenosti, dolgotrajni rehabilitaciji in pra-
vicah pacientov. Posebej pomembna se mi je
zdela razprava o odnosu med zdravnikom, bol-
nikom in njegovimi svojci. Temelj tega odno-
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sa mora biti dobra komunikacija in predvsem
zaupanje. Prav tako moramo organizacije paci-
entov in zdravstveni strokovnjaki iskati skupne
cilje in izboljSevati medsebojno sodelovanje.

Po predavanjih je sledil prakti¢ni del. Ude-
leZenci smo se razdelili v Stiri skupine in na
konkretnih primerih iskali moZne poti do resit-
ve nekega problema. Dolo¢iti smo morali cilj,
prepoznati kljuéne odloc¢evalce in razmisliti,
na kaksen nacin bi se povezali z njimi. Prav ta
del je bil zelo koristen, saj se je hitro pokaza-
lo, da lahko razliéne organizacije isti problem
vidimo z razliénih zornih kotov. Izmenjava iz-
kusSenj je zato ena najvecjih vrednosti tak$nih
srecanj.

ODb zaklju€ku se je razprava dotaknila Zako-
na o pacientovih pravicah. Med udeleZenci je
bilo veliko strinjanja, da bo treba ob nadalj-
njem razvoju pacientovih pravic ve€ pozornos-
ti nameniti odgovornosti in dolznostim pacien-
tov. Pomembna tema ostaja tudi zdravstvena
pismenost, saj lahko bolnik svoje pravice,
mozZnosti zdravljenja in odgovornost za lastno
zdravje dobro uveljavlja le, ¢e ima dostop do
razumljivih in kakovostnih informacij.

Z delavnice sem odsla predvsem z mislijo,
da ucinkovito zagovornistvo ni en sam sesta-
nek ali en dopis. Zahteva znanje, pripravo, po-
trpezljivost, prave sogovornike in dolgoro¢no
sodelovanje. In predvsem povezovanje. Kadar
organizacije pacientov pri skupnih vpraSanjih
stopimo skupaj, je nas glas mocénejsi in moz-
nost, da nas odloc¢evalci slisijo, bistveno vecja.

Od kontaktov do strateSkega upravljanja

deleznikov
Foto: arhiv DHS
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HABIT Riga - drugo leto

V Rigi o tem, kako teorijo
prenesti v prakso

V latvijski prestolnici Rigi se je sredi poletja
(od 17. julija do 19. julija) odvilo drugo srec¢a-
nje HABIT (Haemophilia Advocacy Board Inte-
ractive Training — Interaktivho usposabljanje
Odbora za zagovornistvo bolnikov s hemofili-
jo). Tridnevnega izobraZevanja so se udelezili
predstavniki Slovenije, Slovaske, Cetke, Litve,
Latvije in Poljske. Namen sre¢anja je bil pred-
vsem, kako znanje in teorijo prenesti v prakso
ter ju uporabiti pri delu drustev in zagovorni-
Stvu bolnikov.

Najprej smo pogledali, kaj smo v preteklem
letu, od lanske delavnice, naredili v svojih dru-
Stvih. Slovenija se lahko pohvali, da nam je kljub
nekoliko zmanjSanim finan¢nim sredstvom us-
pelo izpeljati kar nekaj projektov. Naérti, ki smo
jih v naslednjih dneh pripravljali po skupinah,
so bili zanimivi in kar veliki izzivi. A z voljo,
sodelovanjem in medsebojno pomocjo se da
marsikaj spremeniti in tudi uresnigiti.

Izobrazevalna sre€anja, ki jih organiziramo
doma, so tudi s pomoc¢jo mednarodnih delav-
nic, katerih se udelezujemo, Ze obrodila sadove.
Clani na njih dobijo pomembne informacije, ki
jim pomagajo, da lahko bolje razumejo svojo
bolezen in postanejo sami njeni zagovorniki.
Pomembno se nam zdi tudi dejstvo, da ne go-
vorimo ve¢ samo o hemofiliji, ampak vse bolj
o motnjah v strjevanju krvi nasploh. To Zzelimo
nadaljevati tudi v prihodnje.

Ko stevilke ne povedo vsega

Spregovorili smo tudi o razliénih moZnostih
zdravljenja. V spominu mi je ostalo predvsem
vpraSanje, kdo je primeren kandidat za gensko
terapijo. Ena od stevilk, ki smo jo slisali, je bila
12 krvavitev na leto. Toda kaj sploh Stejemo kot
krvavitev?

Steje npr. tudi krvavitev iz dlesni med &&et-
kanjem zob? Ce da, potem bi e ena krvavitev
na mesec pomenila, da ¢lovek doseze prag 12
krvavitev na leto in bi bil tako lahko primeren
kandidat za gensko terapijo. Toda ali ni smisel

St. 94, september 2026

preventivhega zdravljenja oziroma profilakse
prav v tem, da preprec¢imo krvavitve? Po tej lo-
giki bi lahko prisli do precej nenavadnega za-
kljucka — da zaradi uspeSnega preventivhega
zdravljenja nih¢e ve¢ ne bi imel dovolj krvavi-
tev, da bi bil primeren za gensko terapijo.

Predavatelji iz Irske in ZdruZenih drZzav Ame-
rike so nam skozi razlicne primere pokazali
tudi, kako pomembno je, da so v zdravljenje
vklju€eni vsi ljudje z motnjami v strjevanju krvi.
Pri tem so posebej izpostavili Zenske. V prete-
klosti so bile pogosto spregledane, marsikatera
pa tudi sama ni Zzelela biti izpostavljena. Pogos-
to so se posvecale predvsem otrokom in njiho-
vemu zdravljenju, svoje teZzave pa so postavljale
na stran.

-

Predavanje
Foto: arhiv DHS

Od zgodb do podatkov

V preteklosti je bilo treba zlasti reSevati teZave,
ki so jih povzroc¢ale krvavitve. Danes pa se od nas
vse bolj pri¢akujejo tudi podatki. Ce imamo dobro
zgodbo in jo lahko podkrepimo z dokazi, imamo
veC mozZnosti, da doseZemo spremembe.

Toda za spremembe ni dovolj le dobra ideja.
Predvideti moramo tudi, kaj bodo povedali odlo-
Gevalci in kakSen odgovor bomo kot drustvo prip-
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Odmevi

ravili na njihove pomisleke.

Veliko smo govorili o HTA (Health Technology
Assessment oziroma ocenjevanju zdravstvenih
tehnologij). Gre za proces, v katerem se ocenjujejo
zdravila in druge zdravstvene tehnologije ter nji-
hova korist za bolnike in zdravstveni sistem.V pri-
hodnje bodo imela pri teh procesih pomembno
vlogo tudi drustva bolnikov.

Ce #elimo biti pripravljeni na trenutek, ko bomo
lahko pri takSnih ocenah in odlocitvah sodelovali
tudi predstavniki drustev z motnjami v strjevanju
krvi, se moramo s tem podroc¢jem seznaniti Ze zdaj.
Pomembno je, da se udeleZimo posvetov in drugih
priloznosti, kjer lahko predstavimo svoje izkusnje.
Ko bo ¢&as za sodelovanje, moramo biti aktivni. Ce
sSmo prisotni, a ostanemo pasivni, je to lahko celo
slabse, kot ¢e nas sploh ni.

Za uspeSen HTA je treba zgodbe bolnikov pre-
tvoriti v podatke in jih znati ustrezno predstaviti.
Pri tem je pomembno razumeti, da ¢lani komisij
niso vedno strokovnjaki za motnje v strjevanju krvi.
Prav tako imajo razlitne drzave razlicne prioritete.
Razumeti je treba tudi cene zdravil in na¢in njiho-
vega povracila.

Pri HTA se tako upostevajo razliéni dejavniki:
breme bolezni, njen vpliv na Zvljenje, neizpol-
njene potrebe bolnikov, enakost pri dostopu do
zdravljenja, izidi zdravljenja in tudi moZnost njego-
ve dejanske uvedbe v prakso.

Zanimiv primer so predstavili iz ZDA, Kjer so pri
enem od procesov premalo upostevali dusevno
zdravje in njegov vpliv na Zivljenje ljudi z motnjami
v strjevanju krvi. To je dober opomnik, da lahko pri
ocenjevanju zdravljenja hitro spregledamo nekaj,
kar je za bolnika zelo pomembno.

Tudi pri meritvah je potrebna
previdnost

Ko smo govorili o von Willebrandovem fak-
torju, smo izvedeli zanimiv podatek. Njegova
vrednost se lahko ob stresu ali telesni aktivno-
sti poveca. To pomeni, da rezultati meritev niso
nujno vedno enaki in da moramo biti pri njiho-
vi razlagi previdni. Tudi na videz jasna Stevilka
ima lahko svoje ozadje.

Bolniki morajo biti vklju¢eni

Pomembno vlogo pri kliniénih raziskavah
imajo zdravniki, saj usmerjajo potek testiranja
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zdravil in pomembno vplivajo na kon¢ne rezul-
tate. Klini¢ne raziskave pri motnjah v strjevanju
krvi se pogosto izvajajo na razmeroma majhnem
delu populacije, z omejenim Stevilom sodelujo-
¢ih in dodatnimi zahtevami eti¢nih komisij. Zato
je njihovo izvajanje Se toliko bolj zahtevno.

Na delavnici smo se dotaknili zanimive ugo-
tovitve, da so v okoljih, kjer so pacienti oziroma
njihova drustva bolj vklju¢eni v odlo¢anje, cene
zdravil pogosto niZje. Tudi zato je pomembno, da
imajo bolniki svoj glas in da jih pri odlo¢itvah,
ki neposredno vplivajo na njihovo Zivljenje, ne
obravnavajo zgolj kot Stevilko.

Ce nimamo vseh podatkov, to ni nujno slabost.
Lahko je tudi kazalnik, kje imamo Se prostor za iz-
boljsave in kaj lahko v prihodnje naredimo bolje.

Se nekaj Rige

Ker sem se odloé¢il, da se iz Rige domov
odpravim brez prestopanja, sem si moral za eno
noc¢ poiskati drug hotel. To sem izkoristil tudi za
popoldanski ogled mesta.

Riga me je prijetno presenetila. Kljub poletni
sezoni je bila precej umirjena — ne prevec pol-
na, a hkrati dovolj Zivahna. Sprehod skozi center
in okoliSke ulice je hitro pokazal, da gre za mes-
to z mo¢no zgodovinsko povezavo z nekdanjo
Sovjetsko zvezo. Poleg latvijS¢ine, ki je seveda
prevladovala, je bilo na ulicah in v lokalih mo-
goce slisati Stevilne slovanske jezike.

Tridnevna delavnica je tako ponudila precej
vec kot le nova znanja. Bila je priloZznost za izme-
njavo izkuSenj, pogled na delo drustev v dru-
gih drZavah in predvsem razmislek o tem, kako
lahko bolniki sami bolj aktivno sodelujemo pri
oblikovanju, kaksna bo prihodnost zdravljenja
motenj v strjevanju krvi.

Predavanje o Zenskah z motnjo strjevanja krvi
Foto: arhiv DHS

St. 04, september 2026

Skupinska fotografija
Foto: arhiv DHS

Ogled mesta
Foto: arhiv DHS

St. 94, september 2026
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SEPTEMBER JE CAS ZA STIPENDIJE

= Drustvo hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije vsako leto razpiSe §ti-
;;\3";5 pendije za vse oblike rednega, izrednega in priloZnostnega izobrazevanja, ki vodijo
":i'_- v poklic, primeren in ustvarjalno spodbuden za hemofilike in druge z motnjami v
strjevanju krvi. Clane vabimo k prijavi na razpis. Ve¢ o razpisu, pogojih dodelitve
Stipendije preberite v Pravilniku o Stipendiranju na spletni strani drustva www.dhs.si.

SOCIALNI PROGRAMI FIHO

; Subvencioniranje prevoza za osebe
7= 1z gibalnimi tezavami zaradi hemofilije in
von Willebrandove bolezni

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

k Individualno programirana rekreacija

Redna telesna vadba prispeva h kakovosti Zivljenja oseb z motnjami v strjevanju
krvi. Drustvo sofinancira stroSke terapevtske vadbe. Ve¢ o programu si lahko prebe-
rete na spletni strani drustva www.dhs.si.

NOVA IZKAZNICA HEMOFILIKA

Drustvo hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije je konec leta 2024 Registru
hemofilije pri UKC Ljubljana darovalo tiskalnik za izdelavo na$ih izkaznic. Stare papirnate iz-
kaznice bodo postopoma nadomestile nove in bolj obstojne plastificirane. Kmalu jih boste lahko
naro¢ili v Registru hemofilije na Pediatri¢ni kliniki UKC Ljubljana. Sledite informacijam na sple-
tni strani drustva www.dhs.sl.

ZAPESTNICA SOS

ObvesCamo vas, da lahko preko Drustva hemofilikov Slovenije dobite
zapestnico SOS, kakrsno smo predstavili na lanskem sre¢anju v Termah
Zrece. Gravirano zapestnico bomo naro€ili v spletni trgovini Amazon.
Vkljuéno s postnino stane priblizno 25 evrov. StroSke postnine bo prevze-
lo drustvo. Pri narocilu upostevajte, da gre za narocilo v spletni trgovini
in je posredovanje osebnih podatkov na zapestnici (vrsta motnje v strje-
vanju krvi, telefonska stevilka itd.) odgovornost naro¢nika. Ce Zelite za-
pestnico brez gravure, to ob naroc€ilu posebej navedite. Za ve¢ informacij
ali pomo¢ pri narocilu se obrnite na drustvo: info@dhs.si, 01 4301 521.
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VABILO ZA DONACIJO 1% DOHODNINE

Spostovane ¢lanice in ¢lani DruStva hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije,
bralke in bralci Koncentrata,

davéni zavezanci se lahko odlo¢imo, da bomo 1 % svoje dohodnine namenili za delo nevladnih,
splos$no koristnih organizacij; s tako donacijo njihovo delovanje neposredno podpremo.Ta denar
se sicer vrne v prorac¢un Republike Slovenije in ga razdelijo po presoji drzave. Zato vas vabimo,
da 1% dohodnine namenite Drustva hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije. S
tem dejanjem boste neposredno prispevali k boljSemu delovanju drustva in uresnicitvi njegovih
nacrtov in programov.

VaSa donacija 1 % dohodnine nevladnim organizacijam je za vas kot donatorja popolnoma
brezplaéna, saj bi sicer ta del pustili v prora¢unu drzave, vaSa dohodnina pa ob tem ostaja nespre-
menjena. Donacija traja do preklica. Ce ste del svoje dohodnine v preteklosti naSemu drustvu Ze
namenili, donacije ni treba obnavljati in obrazca ni treba ponovno oddajati.

Izpolnjen obrazec oddajte Finan¢ni upravi (FURS) najpozneje do 31. decembra v tekocem letu.
Lahko ga posredujete v elektronski obliki, pri oddaji po posti pa upostevajte ¢as dostave.

Za nakazilo dela dohodnine izpolnite in natisnite obrazec, izberite odstotek, ki ga Zelite donirati,

http://www.dhs.si/e_files/news/Dokumentacija/dohodnina.pdf

Ce imate dostop do portala E-Davki (https://edavki.durs.si/EdavkiPortal/PersonalPortal/Pages/
Login/Login.aspx?ReturnUrl=% 2fEdavkiPortal % 2fPersonalPortal % 2fPages % 2fStartPage % 2fStart-
Page.aspx), lahko razporeditev dela svoje dohodnine uredite z uporabo certifikata ali z uporab-
niSkim imenom in geslom ali samo z uporabniskim imenom, geslom in Stevilko svojega infor-
mativnega izra¢una dohodnine. Ko se v portal prijavite, v razdelku Podatki o zavezancu izberite
moznost Namenitev dela dohodnine.

Za donacijo dela vaSe dohodnine se vam vnaprej zahvaljujemo.

Drustvo hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije
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Drustvo hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije
Trg prekomorskih brigad 1
1000 Ljubljana

Spostovani,

¢e Se niste ¢lani Drustva hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije, vas vabimo,
da se nam pridruzZite. 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 in drugih z motnjo strjevanja krvi 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 v strjevanju krvi;

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

* strokovnjakinja/strokovnjak na podrocju celostne oskrbe oseb z motnjo v strjevanju
krvi.

Kraj in datum Podpis

Podpis zakonitega zastopnika

S to izjavo pristopam k Drustvu hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi 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 omreZzjih.

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 privolitve 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, podpiSe pristopno izjavo 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.

Hemofilikov telefonski imenik

Pomembne telefonske stevilke

Stanje 10. 2. 2022

DRUSTVO HEMOFILIKOV IN DRUGIH Z MOTNJO STRJEVANJA KRVI 014301521

SLOVENIJE 041 540 520

Trg prekomorskih brigad 1, 1000 Ljubljana

info@dhs.si

www.dhs.si

REGISTER HEMOFILIKOV 01 522 93 05

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

register.hemofilija@kclj.si

UNIVERZITETNI KLINICNI CENTER LJUBLJANA 01 522 50 50

Centrala

PEDIATRICNA KLINIKA - Bohori¢eva 20, Ljubljana

Centrala 01 522 90 90

Kliniéni oddelek za otroSko hematologijo in onkologijo 0152292 15

Predstojnica: doc. dr. Lidija Kitanovski, dr. med. 01 522 40 55

Klini¢ni oddelek za otrosko hematologijo in onkologijo — m. s. Bojana Jeri¢ 01 522 92 39

INTERNA KLINIKA

Klini¢ni oddelek za hematologijo, ZaloSka 7, Ljubljana 01 522 48 83

Predstojnik: prof. dr. Samo Zver, dr. med.

Hematoloska ambulanta, NjegoSeva 4, Ljubljana 01 522 23 30

ORTOPEDSKA KLINIKA - Zaloska 9, Ljubljana

Centrala 01 522 44 85

Ortopedska ambulanta, NjegoSeva 4, Ljubljana 01 522 24 41

INFEKCIJSKA KLINIKA - Japljeva 2, Ljubljana 015224210

STOMATOLOSKA KLINIKA - Hrvatski trg 6, Ljubljana 01 522 42 85

URGENCA - Internisti¢na prva pomo¢, Bohori¢eva 22a, Ljubljana 01 522 42 66

ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO 0154381 00

Slajmerjeva 6, Ljubljana

FIZIOTERAPIJA ZR HEMOFILIKE 041 504 335

DEZURNI HEMATOLOG ZA NUJNE PRIMERE 01 522 83 55
031 698 858



Matic (10 let), OS Polje: Kaj pa, ¢e Taj postane zdravnik?

KONCENTRAT

Koncentrat novic DruStva hemofilikov
in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije

Drustvo hemofilikov in drugih z motnjo strjevanja krvi Slovenije
Trg prekomorskih brigad 1, 1000 Ljubljana

Bancni racun: SI56 0222 2001 4946 590

info@dhs.si

www.dhs.si



