Marko Marinié Rijec urednika

Rijec¢ urednika

Drage citateljice 1 Citatelji,

Pred vama je novi broj Gasopisa Hemofilija - glasila Drustva hemofili¢ara Hrvatske. Casopis
kontinuirano izlazi od 2008. godine te je ovo njegov peti broj.

Sudeci prema vasim reakcijama na prethodne brojeve, Casopis je rado ¢itan i vrlo dobro prihvacen.
To nas, naravno, jako veseli, a istodobno nam daje 1 jedan dodatni poticaj da i1 dalje nastavimo s radom.
Stoga vam 1 u ovom broju nudimo niz zanimljivih, informativnih i nadasve korisnih ¢lanaka.

Kao 1 obi¢no, zapocCet ¢emo s prikazom aktivnosti Drustva hemofili¢ara Hrvatske u proteklih
godinu dana, a onda 1 dati nekoliko konkretnijih informacija o proslogodi$njem Ljetnom kampu. Slijedi
tekst o metodama odstranjivanja inhibitora kod osoba s hemofilijom koje su ih razvile, a odmah potom i
tekst o karakteristikama zivota s hemofilijom u ranom djetinjstvu, odnosno drugoj i tre¢oj godini zivota.

U nastavku govorimo o specificnostima “blage hemofilije”, a kako uopée nastaje krvarenje u
zglob te Sto se pri tome dogada, govori nam nas sljedeci tekst. Slijedi ¢lanak o epidemiologiji hepatitisa
C, a nakon njega donosimo niz konkretnih uputa za rehabilitaciju zgloba lakta.

Pri odrastanju s hemofilijom, bilo da smo osoba s hemofilijom, bilo da smo roditelj, neminovno se
susre¢emo s mnoStvo razlicitih pitanja, a na neka od njih nastojimo odgovoriti u nasem sljede¢em tekstu.
Potom slijedi prikaz jednog dijela rezultata istrazivanja kvalitete Zivota odraslih osoba s hemofilijom u
Republici Hrvatskoj, a onda i jedno osobno iskustvo Zivota s hemofilijom.

I ovaj broj ¢emo zavrsiti na najljepsi moguci nacin. Najprije nam rubrika “Djecji kutak”, a koju
smo u proSlom broju uveli, donosi nekoliko likovnih radova nasih najmladih, a na samom kraju - poezija
naSeg stalnog suradnika i subrata iz slavonske ravnice.

Ovim putem najsrdacnije se zahvaljujemo svim suradnicima koji su na bilo koji nacin doprinijeli
nastanku ovog broja, a posebna hvala autorima tekstova i djeci koja su nam slala svoje radove.
Pozivamo i dalje sve vas koji imate bilo kakvu ideju za koju smatrate da bi mogla doprinijeti kvaliteti
naseg Casopisa da nam se javite. Vasa suradnja je izrazito bitna kako bi se i dalje nastavilo s redovitim
izlazenjem Casopisa, ali i odrzala ideja vodilja njegova pokretanja — pruzanje kvalitetnih informacija
1 savjeta osobama s hemofilijom i drugim poremecajima zgruSavanja krvi, ali isto tako i zdravstvenim
djelatnicima koji su ukljuceni u njihovo lijecenje.

Hvala na Citanju,
Srdacan pozdrav,

Marko Marinié
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Aktivnosti Drustva hemofilicara Hrvatske u 2011/2012. godini

Tomislav Raguz

Aktivnosti Drustva hemofilicara Hrvatske
u 2011/2012. godini

Postovani Clanovi 1 Citatelji,

Kao S§to je to ve¢ pomalo i tradicija,
glasilo Drustva hemofili¢ara Hrvatske - pod
prepoznatljivim imenom ,,Hemofilija* - izlazi
neposredno pred Ljetni kamp, a njegov izlazak
je svakako dobra prilika da malo razmislimo o
protekloj nam godini.

Razmi$ljam o svim naSim aktivnostima

Tomislav Raguz

pa me obuzima neko ugodno zadovoljstvo.
Sjetim se vremena kada smo lezali u bolnici bez
lijeka 1 bez ikakve informacije o tome Sto nas
deka u buduénosti. Sto bi dali da smo imali svoj
casopis? Mislim da bismo ga znali napamet.
Prije dvadeset godina smo osnovali
Udrugu 1 krenuli promijeniti svoj svijet. Sretan
sam §to smo uspjeli posti¢inesto Sto je svimanama

bilo apstraktno 1 futuristicki, a u tom vremenu
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Slika 1. Sudionici 5. Ljetnog kampa
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Tomislav Raguz

Aktivnosti DruStva hemofilicara Hrvatske u 2011/2012. godini

pomalo i suludo. Danas zbrajaju¢i sve §to smo
postigli uz podrsku nasih lije¢nika, medicinskih
sestara, dobrih ljudi iz drzavne administracije,
farmaceutskih kompanija i mnogih koji su na
bilo koji na¢in pomogli DHH ili bilo kojoj osobi
s hemofilijom jednostavno osje¢am neopisivo
zadovoljstvo da nas rad nije bio uzaludan.

Ove godine (23. lipnja) bila je dvadeseta
godisnjica DHH. Cesto razmisljam da li je moglo
bolje, ako smo pogrijesili gdje je to bilo, mislim
da je ipak bitna samo Zelja da se ucini nesto dobro
za druge 1 da ne gledamo samo sebe.

Kao i svake godine dat ¢u Vam kronoloski
pregled najvaznijih dogadanja koja smo mi
organizirali ili na kojima smo sudjelovali.

Prije godinu dana odrzali smo 5. Ljetni
kamp u hotelu Ivan kao i svih proslih godina.

Bio je to rekordan i po svemu najbolji
kamp. 219 ucesnika, dobra predavanja,
kvalitetne radionice koju su odrzale nase
medicinske sestre i medicinske sestre svjetske
federacije za hemofiliju, vode¢i lijecnici koji se
bave hemofilijom i1 predavaci gosti koji na svoj
nac¢in pomazu u edukaciji osoba s hemofilijom
1 njihovih obitelji. Konkretnije o njemu mozete
¢itati u naSem sljede¢em tekstu.

Drustvo hemofilicara Hrvatske je c¢lan
Udruge za rijetke bolesti. Svaka bolest koja se
pojavljuje u omjeru 1 osoba na 5000 ili vise
stanovnika smatra se rijetkom boles¢u. Kako od
prilike dolazi 1 osoba s hemofilijom na 10 000
stanovnika i hemofilija se smatra rijetkom boles¢u.
Svjetski dan rijetkih bolesti je 29. veljace, no
obiljezava se 1 28. velja¢e s obzirom na datum.
Rijetka bolest zahtijeva i rjedi datum. Ove godine je
obiljezen Svjetski dan rijetkih bolesti na Cvjetnom
trgu u Zagrebu. Dosli su gosti iz politi¢kog i javnog
zivota (Mirando Mrsi¢, Milan Bandi¢, Milanka
Opaci¢, Drazen Jurkovi¢, Vlatka Pokos, a svirale
su Gazde), a pomogli su mnogi volonteri iz raznih
udruga rijetkih bolesti. Bilo je lijepo organizirano i
mogu reéi stvarno lijep dogadaj.

Slika 2. Nasa ekipa na obiljezavanju
Svjetskog dana rijetkih bolesti

Slika 3. Susret s predstavnicima vlasti na obiljezavanju
Svjetskog dana rijetkih bolesti

Imali smo sastanak u Ministarstvu
zdravlja povodom Svjetskog dana rijetkih bolesti
na kojem sam 1 ja bio. Mnoge bolesti nemaju ¢ak
ni svoju Sifru bolesti pa mozemo reéi da je nas
status jako dobar, ali moramo i1 drugima pomoc¢i
da ostvare svoja prava. Na zalost mnogi nemaju
ni svoj lijek ili adekvatno ortopedsko pomagalo.
Zato se treba boriti i rezultati sigurno nece

1zostati.

Slika 4. U razgovoru s predsjednikom Josipovicem
i predstavnicima Vlade Republike Hrvatske
na obiljezavanju
Svjetskog dana rijetkih bolesti
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Aktivnosti Drustva hemofilicara Hrvatske u 2011/2012. godini

Tomislav Raguz

Povodom Svjetskog dana hemofilije 17.
travnja imali smo prijem u Ministarstvu zdravlja.
Trebao nas je primiti ministar Rajo Ostoji¢, ali na
nasu Zalost nije bilo Ministra pa smo razgovarali
s njegovim pomoc¢nicima o problemima s kojim
se osobe s hemofilijom susrec¢u. Ukazali smo na
niz problema, koliko ¢e biti rijeSeno pokazati ¢e
vrijeme. Na$ sastav je bio snazan, Ana Bedenk,

Ivo Cepi¢, Marko Marini¢, Luka Manojlovi¢ i

Tomislav Raguz.

Slika 5. Predstavnici Drustva na prijemu u
Ministarstvu zdravlja

Mislim da smo se lijepo predstavili
1 ostavili snazan dojam. Lijepo je vidjeti da
hemofilija 1 naSa udruga imaju svoje mjesto i1 da
smo prepoznatljivi, no istina je i da ima jo§ puno

stvari koje moramo rijesiti.

Svjetski dan hemofilije smo obiljezili
kao 1 uvijek na Jarunu, otok TreSnjevka. Opet je
bila dobrotvorna utrka pod geslom , Tr¢imo za
hemofiliju, a ujedno smo proslavili 20 godina
postojanja 1 rada DHH. Stolni tenis, badminton,
belot, dobra glazba, rostilj 1 pice, dragi prijatelji,
nasi lijecnici, medicinske sestre, obitelji osoba s

hemofilijom, smijeh i veselje. Sto Govjeku vise treba.

Slika 6. Sportske aktivnosti na obiljezavanju
Svjetskog dana hemofilije na Jarunu

Nasi Slavonci su obiljezili Svjetski dan
u restoranu Lamut gdje ih se okupilo vise od
dvadeset.

Nasi Dalmatinci okupili su se u jednoj
lijepoj konobi u Mravincima, pokraj Splita. Ove
godine sam ih posjetio na njihovoj proslavi.
Nasa draga Ivana Perko je to lijepo organizirala.

ST

Slika 7. Sudionici obiljezavanja Svjetskog dana hemofilije na Jarunu
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Tomislav Raguz

Aktivnosti DruStva hemofilicara Hrvatske u 2011/2012. godini

Okupili se oko 30 ¢lanova. Drago mi je da se
roditelji djece s hemofilijom redovito odazivaju
na druzenja i edukacije. Svijest da su oni ti koji
najvise mogu pomoci svojoj djeci je ocigledna i
obecava svijetlu buducnost djeci s hemofilijom.
Bili smo na Europskom konzorciju za
hemofiliju u Budimpesti, a nasi ¢lanovi Marko
Marini¢ 1 Kristijan Krajac¢i¢ su u srpnju ove
godine ucestvovali na Svjetskom kongresu za

hemofiliju u Parizu.

Slika 8. Zajednicka fotografija dijela hrvatskog tima

pokraj jednog od nasih postera u Parizu

Treba napomenuti da smo se u Parizu
predstavili 1 kao znanstvenici. Sudjelovali smo s
dva znanstvena rada (poster prezentacije) u koji-
ma je prikazan dio vrlo zanimljivih rezultata koje
smo dobili u nasem proslogodisnjem istrazivanju
kvalitete zivota odraslih osoba s hemofilijom.

Kao $to vidite jako smo aktivni i radi$ni.
Ovo su bile najvaznije aktivnost koje moZzete
popratiti na ovim lijepim fotografijama. Njihov
autor, a na$ volonter Robert Ani¢, pozelio je da
bude ¢lan nase velike obitelji i da nas dariva
svojim fotografijama i1 u buducnosti. Svaka
pomoc¢ je dobro dosla, a pogotovo prijateljstvo.

Hvala svimakojinabilo kojina¢in pomazu

osobama s hemofilijom i njihovim obiteljima.

Do slijedeceg broja,

Va§, Tomislav Raguz

Slika 9. Obiljezavanje Svjetskog dana hemofilije u Mravinjcima, Split
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Izvjesée s 5. Ljetnog kampa Drustva hemofilicara Hrvatske

Josipa Belev

IzvjesSée s 5. Ljetnog kampa Drustva hemofilicara Hrvatske

Svake godine priblizno u isto vrijeme,
sada vec¢ tradicionalno, odrzava se Ljetni kamp
Drustva hemofilicara Hrvatske. Posljednji, 5. po
redu, odrzan je od 1. do 4. rujna 2011, u Solarisu,
kraj Sibenika. Svojim odazivom, sadrzajem
1 odlicnom organizacijom ovaj dogadaj se
pokazuje vrlo znacajnim, kako za oboljele tako 1
za profesionalce koji se bave ovim problemom te
opravdava svaki napor 1 sredstva koja se ulazu u
njegovo odrzavanje.

Upravo zbog navedene ¢injenice, ovaj vid
sastanka, druzenja i edukacije osoba oboljelih od
hemofilije prestao je biti lokalni dogadaj, a sve

viSe prerasta u regionalno prepoznati.

Josipa Belev, visa medicinska sestra'

Program 5. Ljetnog kampa Drustva
hemofilicarabiojevrlobogat. Uradnomprogramu
osobito mjesto imale su i gos¢e, medicinske sestre
iz vrhunskih inozemnih centara hemofilije, Karin
Lindall iz Malmé-a, Lara Oyesiku iz Oxforda i
Hanne Thykjaer Sorenson iz Kopenhagena, koje
su prenijele dio svojeg bogatog profesionalnog
iskustva. U interaktivnom izlaganju postavljena
su mnoga pitanja 1 ponudeni vrijedni prakti¢ni
odgovori 1 savjeti vezani uz lijeCenje i skrb
oboljelih. Takoder su iznesena i1 naSa iskustva
te dan pregled ciljeva edukacije. Naglasak je
stavljen na razli¢ite naCine intravenske primjne

faktora zgruSavanja, poglavito na venepunkciju.

Slika 1. Zajednicka fotografija clanova
Drustva s gostima i predavacima

! Centar za hemofiliju, Zavod za hematologiju, KBC Zagreb

Slika 2. U drustvu s nasim gos¢ama
iz europskih centara
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Josipa Belev

Izvjesée s 5.Ljetnog kampa Drustva hemofilicara Hrvatske

U radnom dijelu programa posvecena
je pozornost vrlo osjetljivim temama, kao Sto
su kvaliteta zivota oboljelih, pri ¢emu je dano
preliminarno izvjes¢e originalnog istrazivanja
u nasoj populaciji, zatim se govorilo o
psihosocijalnoj podrsci te o nacinu 1 vaznosti

provodenja dnevnika krvarenja u kucénim

uvjetima.

/ ;
Slika 3. Profesorica Silva Zupanci¢ Salek
odgovara na pitanja iz publike

U tzv. “Sekciji za lijecnike” naglasak je
bio na tematici hemofilije u najranijoj djecjoj
dobi, pri ¢emu se govorilo o tom problemu
ve¢ u novorodenackoj dobi, zatim terapijskom
problemu postojanja inhibitora u djecjoj
populaciji kao i o profilaksi krvarenja.

Slika 4. Sudionici sekcije za lijecnike

Takoder je tijekom odrzavanja 5. ljetnog
kampa omoguceno 1 odrzavanje radionica, sa
namjerom olakSavanja prihvadanja Zzivota sa
hemofilijom, pa je odrzana, primjerice, radionica

za djecu “Odrastanje sa hemofilijom™ .

Slika 5. Dr. Grubi¢ vodi radionicu za mlade

U nastavku programa odrzan je i
Okrugli stol na temu vaznosti i smjernicama
o venepunkciji u lije€enju hemofilije, gdje su
sudjelovale sestre 1 visSe medicinske sestre koje
su svakodnevno ukljucene u lijecenje hemofilije
i koje se susrecu sa brojnim poteskocama koje
zahtjevaju puno iskustva i spretnosti. Postavljena
su pitanjaurijeSavanju problema primjene faktora
u mjestima udaljenim od centara za hemofiliju.

Proslogodisnji ljetni kamp bio je i prvi
“tematski”, Sto znaci da se po prvi puta dala
vaznost odredenom problemu. U ovom slucaju to
je bila problematika venepunkcije kojoj je dano
najvise prostora. Odrzane su radionice koje su
vodile medicinske sestre iz razli¢itih centara za
hemofiliju u Hrvatskoj. To je bilo korisno kako
za oboljele tako i za Clanove obitelji. Prikazan
je cijeli niz radnji koje oboljeli ili onaj tko
primjenjuje faktor mora obaviti prije, za vrijeme
1 nakon davanja. Priprema prostora, pranje
ruku, pravilna priprema faktora, pronalazenje
adekvatne vene, primjena lijeka te nakon svega

adekvatno zbrinjevanje potroSenog materijala.

Slika 6. Nasa gosca iz Engleske
daje savjete sudionicima o venepunkciji

Hemofilija



Izvjesce s 5. Ljetnog kampa Drustva hemofilicara Hrvatske

Josipa Belev

Pozitivna atmosfera koja vlada tijekom
kampa poticajna je za sudionike da samostalno
pokuSaju primjeniti terapiju. Roditelji djece

koja imaju hemofiliju lakse se opustaju kada su

okruzeni familijama s istim problemom.

Slika 7. Vjezbe venepunkcije su bile vrlo uspjesne

Pozitivan  pristup  venepunkciji na
radionicamaomoguc¢avainajmladimsudionicima

zbliZzavanje s takvim na¢inom primjene lijeka, te

olakSava provodenje profilakse te davanje lijjeka
tijekom krvarenja. Takve poticajne radionice
svakako su dobro dosle u osamostaljivanju
oboljelih. Djeca predskolske dobi nisu sva
spremna za samostalnu aplikaciju, ali ve¢ djeca
Skolske dobi to bi pod stru¢nim nadzorom
mogli probati. Ucenje samostalne primjene
faktora zahtjevan je proces za koji je potrebna
kako psiholoSka podrska stru¢njaka, familije i
samih oboljelih, tako i fizicka podrska poglavito
u smislu prezentacije pravilnog izvodenja
venepunkcije.  Venepunkcija je naizgled
jednostavan zahvat no iziskuje vjesStinu onoga
koji to provodi, a kada se radi o primjeni faktora
samom sebi zahvat postaje znatno sloZeniji.
Iz tog razloga dozvoljavaju se pokusaji koji
mogu biti uspjesni 1 manje uspjesni. Sve je to
sastavni dio ucenja. Za uspjeSnu venepunkciju

pokusSaja mora biti nekoliko, rijetki su oni koji

Slika 8. Predavanja su bila vrlo posjecena
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Josipa Belev

Izvjesée s 5.Ljetnog kampa Drustva hemofilicara Hrvatske

su iz prve uspjeli bezpriijekorno sve napraviti.
Potrebno se suociti s tim problemom i svladati
tehniku davanja lijeka jer iza toga stoji nesto Sto
je neprocjenjivo - samostalnost.

U danasnje vrijeme faktori su dostupni i
svatko tko zeli svladati samostalno apliciranje
lijeka moZe na taj nacin sebi poboljSati kvalitetu
zivota. To otvara razliCite mogucénosti za
oboljele, poput primjerice samostalng odlazenja
na izlete, zasnivanja samostalnog zivota pa ¢ak i
neka dalja putovanja.

Mladi sudionici dobili su priliku vidjeti
kako se pravilno priprema 1 primjenjuje
¢imbenik zgruSavanja. Pojedini od njih su po
prvi puta imali priliku pod stru¢nim nadzorom
samostalno primjeniti si terapiju. Rad u manjim
grupama takoder je uvelike bio znacajan i za
odrasle ¢lanove drustva. Ovom prilikom mogli

su obnoviti znanje o pravilnoj aplikaciji faktora

zgruSavanja te komplikacijama koje se mogu
pojaviti i kako ih otkloniti.

U toj izmjeni iskustava nisu samo
zdravstveni djelatnici ti koji educiraju, ve¢ je taj
proces dvosmjeran jer i oboljeli mogu na neki
nacin svojim iskustvom doprinjeti edukaciji
zdravstvenog osoblja. Edukacija kroz radionice
se kao 1 inace 1 u ovom sluc¢aju pokazala vrlo
koristan vid unaprijedivanja prakti¢nih vjestina.

Pored svega navedenoga, treba naglasiti
da su sudionici bili vrlo zadovoljni Citavim
programom te da je interes za odrZzavanje ovakve
vrste druzenja, a istovremeno edukacije, vrlo
izrazen. Osobe oboljele od hemofilije na ovom
mjestu nalaze potporu, edukaciju, komunikaciju
1 moguénost izmjene iskustava. Dokaz da je
ideja o ovakvim skupovima dobra jest i sve
veli interes iz regije ¢ime ovaj kamp postaje

medunarodno prepoznatljiv.

Slika 9. Edukacijske radionice su pobudile veliki interes sudionika
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Indukcija imunoloske tolerancije

Silva Zupancic¢-Salek

Indukcija imunoloske tolerancije
metoda odstranjenja inhibitora u bolesnika s hemofilijom A

U otprilike 30% bolesnika s teSkim
oblikom hemofilije A javlja se teska komplikacija
bolesti, stvaranje inhibitora ili protutijela na
faktor VIII. Stvoreni inhibitori ili protutijela
na faktor VIII znacajno smanjuju hemostatsku
ucinkovitost primijenjenog koncentrata faktora
VIII. To zna¢i da u osobe s teskim oblikom
hemofilije A razvoj inhibitora ili protutijela
neutralizira primjenu koncentrata faktora VIII i
ne uspijeva se zaustaviti krvarenje.

Osobe s teskim oblikom hemofilije A i
visokim titrom inhibitra (5-10 Bethesda jedinica)
nakon ponovne primjene koncentrata FVIII
dovode do anamnesticke imunoloske reakcije i
povecava se titar protutijela. U osoba s niskim
titrom inhibitora moguce je pokusati lijeCenje
koncentratom FVIII, ali su potrebne znacajno
vise doze lijeka. U osoba s visokim titrom
inhibitora moguce je lijeCenje akutnog krvarenja
aktiviranim  koncentratom  protrombinskog
kompleksa (aPCC) i aktiviranim koncentratom
FVIL

Drugi mogu¢i pristup u lijeCenju
inhibitora osobito visokog titra je metoda
indukcije imunoloske tolerancije (ITI), tj.
trajno odstranjivanje inhibitora i normalizacija
farmakokinetskih parametara. Tada osobe s
hemofilijom mogu ponovno lijeciti akutna
krvarenja koncentratom FVIII §to je optimalan

ISpecijalist interne medicine, uzi specijalist hematologije,
Centar za hemofiliju, Zavod za hematologiju, Klinika za
unutarnje bolesti, KBC Zagreb

Prof. dr. sc. Silva Zupan¢i¢-Salek, dr. med.!

nacin lijeCenja. Indukcija imunoloske tolerancije
zna¢i svakodnevnu primjenu visokih doza
koncentrata faktora VIII tijekom vise mjeseci
ili godina. Danas postoji nekoliko protokola
lijecenja indukcijom imunoloske tolerancije, a
uspjesnost metoda iznosi od 63 do 83%. Vazno
je napomenuti da takve metode lijeCenja imaju
visoku cijenu i ne provodi se u svim zemljama
Europe.

Glavni ¢imbenici koji utjecu na ishod ITI
su razina titra inhibitora na pocetku lijecenja,
vremenski period odgode od postavljene
dijagnoze inhibitora 1 zapocete terapije 1 doza
primjenjivanog faktora VIII tijekom ITI, vrsta
koncentrata koji se koristi tijekom lijecenja,
itd. Sveopce prihvaceno pravilo je zapoceti ITI
neposredno nakon otkri¢a inhibitora. U naSem
Centru za hemofiliju provodi se opservacijski
istrazivacki program indukcije imunoloske
tolerancije (ObsiTi) koji je internacionalni,
otvoreni, nekontrolirani, ne intervencijski i
multicentricni. Taj program lijeCenja vodi
pedijatrijski centar Klinike u Frankfurtu u
Njemackoj. Primarni cilj ispitivanja je evaluacija
1 procjena uspjeSnosti metode ITI, dok je
sekundarni cilj procjena u¢inka odredenih faktora
(kao dob bolesnika u vrijeme zapocinjanja ITI,
cijepljenje, najvisa vrijednosti inhibitora, upalni
status tijekom ITIL, itd) na trajanje i uspjeSnost
ITIL. U ovaj protokol lije¢enja ukljuceno je preko
100 bolesnika s teskim oblikom hemofilije A i
visokim titrom inhibitora iz razli¢itih zemalja

10

Hemofilija



Silva Zupancic-Salek

Indukcija imunoloske tolerancije

kao Brazila, Njemacke, Estonije, Rusije,
Slovenije, Spanjolske, Urugvaja, Ceske,
Hrvatske, itd. Tijekom ITI prate se imunoloski
parametri bolesnika (modifikacije imunosnog
sustava 1 stanje upalnih parametara) kako bi se
utvrdili relevantni imunoloski markeri koji bi
mogli pomo¢i u predvidanju ishoda lijecenja.
Takoder se tijekom ITI ve¢ na samom pocetku
lijeCenja odreduju genetski ¢imbenici rizika za
razvoj inhibitora kao i mutacija koja uzrokuje
hemofiliju u doti¢nog bolesnika. Ovaj protok
lijeCenja specifiCan je radi izbora odredene
serije lijeka, koncentrata FVIIL. Naime, dvije
su hipoteze kojima se objasnjava ovaj pristup.
Bolesnici s hemofilijom A i relativno visokim
titrom lakih lanaca protutijela na FVIII imaju
korist primjenom koncentrata FVIII koji sadrzi
von Willebranadova faktor, koji ima zaStitnic¢ki
ucinak na FVIII. Druga je hipoteza da koncentrati
FVIII koji iskazuju nisku razinu reaktivnosti s
inhibitorima imaju bolji hemostatski ucinak in
vivo. Osim toga, tijekom ITI prati se i analizira
FVIII specifi¢na IgG subklasa prije i tijekom ITI.
Smatra se kako smjeStaj epitopa 1 distribucija
IgG subklasa bi moglo imati utjecaj na trajanje
1uspjeh ITL

Koji su kriteriji uspjesnosti lijecenja ITI?
Moguce je vise ishoda i to: kompletan uspjeh,
djelomic¢ni uspjeh 1 neuspjeh. Kompletnim se
uspjehom smatra razina inhibitora manja od
<0.6 BU tijekom dva uzastopna mjerenja, zatim
normalizacija FVIII na >80% (dva uzastopna
mjerenja unutar dva mjeseca) 15 minuta nakon
1 eventualno 30 minuta nakon primjene lijeka i
normalizacija poluvremena Zivota >7 sati (uzorci
se uzimaju prije infuzije, 15 1 30 minuta nakon,
1,2,4,8 1 12, ili 24 sata nakon primjene lijeka).
Neuspjehom se smatra ako se ne postigne niti
jedan od navedenih kriterija. U naSem Centru za
hemofiliju provedena je uspjes$na ITI u jednog
bolesnika i on je sada na profilaktickom lijeCenju
koncentratom FVIIIL. Trenutno je ve¢ odredena
serija lijjeka, koncentrat FVIII, za drugog
bolesnika koji o¢ekuje uskoro zapoceti lijecenje.

Trajnim odstranjenjem inhibitora moguce
je nastaviti lijeCenje koncentratom FVIII i tako
poboljsati kvalitetu Zivota tih osoba.

Genska terapija je jedini oblik lijeCenja
koji dovodi do izljecenja hemofilije. U tijeku je
pet ispitivanja genskog transfera, faze 1 klinickog
ispitivanja bilo da se koristi direktni prijenos gena
s virusnim vektorima ili reimplantacijom genskih
stanica. Iako je u svih pet ispitivanja doslo do
terapijskog ucinka 1 izluc¢ivanja faktora VIII/
IX, nije se uspjelo posti¢i stabilna ekspresija i
terapijski u¢inak. Potrebna su daljnja istrazivanja
1 poboljSanja tehnologije vektora, ali 1 imunosnih
posljedica transfera gena.

Neke mutacije koje uzrokuju hemofiliju su
tzv. besmislene mutacije. Razvijene su molekule
koje mogu procitati slijed i kroz to mjesto.
Ataluren (PTC124) je oralni oblik ispitivanog
lijeka koji moZe premostiti zaustavljeni kodon
ili slijed aminokiselina 1 na taj nacin stvara
normalnu molekulu faktora VIII/IX. Drugi oblik
proizvodnje rekombinantnih faktora VIII/IX su
upotreba bioraktora i to transgeni¢ne zivotinje
1 biljke. Transgeni¢ne svinje mogu proizvesti
u svom mlijeku velike koli¢ine FVIII i FIX,
pa to predstavlja jo$S jedna izvor faktora VIII/
IX. To mlijeko zahtijeva frakcionaciju kao 1
plazma. Faktor IX je moguce stvoriti u visokim
koncentracijama sa specificnom aktivnos¢u 250-
300 IU/mg s odlicnom iskoristivoséu (>75%).
Postoje preliminarni eksperimentalni podatci
na miSevima o rFIX iz mlijeka svinje koji je
ucinkovit i nakon oralne primjene. Faktor IX je
moguce dobiti u kloroplastu iz transgenske biljke
duhana.

Pojava novih potentnijih lijekova u
lijeenju hemofilije otvara novo poglavlje
boljeg i uCinkovitijeg lijeCenja akutnih krvarenja
ali 1 ucinkovitiju profilaksu. Genska terapija
je najveéeg potencijala za produzeni ucinak
1 izljecenje bolesti. Medutim, za sigurnost i
ucinkovitost te terapije joS su uvijek potrebna
daljnja 1 opsezna istraZzivanja. Proizvodnja
rekombinantnih ~ faktora iz  transgenskih
bioreaktora trenutno najvise napreduje i
izgledni su u lijjeCenju hemofilije. Takav oblik
rekombinantnih faktora VIII/IX pruza nove
mogucnosti u lijeCenju onih bolesnika do kojih
danas lijek ne dopire.

Hemofilija
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Djecaci s hemofilijom u drugoj i trec¢oj godini zZivota

Ernest Bili¢

Dje€aci s hemofilijom u drugoj i tre¢oj godini zivota

Nakon prvih dvanaest mjeseci Zzivota
(dojenacke dobi) slijedi razdoblje mladeg
predskolskog djeteta, tj. djeteta u drugoj 1 trecoj
godini zivota. U toj dobi usporava se intenzivni
tjelesni rast i dijete postaje motoric¢ki znacajno
spretnije. Dok je tijekom prve godine Zzivota
dijete u duljinu naraslo oko 25 cm, tijekom
druge godine naraste oko 12 cm, a u trecoj
godini Zivota oko 7-8 cm. Krajem 12 mjeseca
zivota je utrostrucilo porodajnu tezinu, a na
kraju 24 mjeseca Zivota ucetverostrucilo. Dijete
u drugoj 1 trecoj godini zivota zaokupljeno je
istrazivanjem svoje okoline, ,,nema vremena za
jelo®“. Povecanjem tjelesne aktivnosti smanjuje
se udio masnog tkiva u masi na rac¢un misi¢ne
mase. Djeca prohodaju obi¢no pocetkom druge
godine zivota, sa 18 mjeseci se penju jednu po
jednu stepenicu, a s 20-22 mjeseca se spustaju niz
stepenice na isti nacin obi¢no se drzeci za ogradu.
Pocetkom trece godine zivota pocinju trcati pa
¢esto mogu ,,pobjeci“ roditeljima na ulicu ili se
Listrgnuti iz ruke® 1 otr¢ati u nepoznato. U drugoj
godini vrlo rado istrazuju predmete oko sebe i
stavljaju ih u usta, pa se tako mogu otrovati ili
porezati usta oStrim predmetima.

S tim u svezi raste i broj nesreca pa je

najces¢i razlog smrti u zdrave djece u dobi od

Klinika za pedijatriju KBC i Medicinskog fakulteta Sveucilista
u Zagrebu

Doc. dr. sc. Ernest Bili¢, dr. med.!

2 i 3 godine upravo nesretni slucaj. Znatizelja
1 pomanjkanje iskustva djeteta te pomanjkanje
roditeljskog nadzora i nadzora blize okoline
djeteta glavni su uzrok nesreéa. U toj dobi
djeca su jako znatizeljna, ali njihove motoricke
sposobnosti jo§ ne prate silnu zelju za kretanjem
1 skloni su padovima. Djecji vid u toj dobi jos
uvijek nije dubinski pa djeca okolinu oko sebe
vide dvodimenzionalno. Zbog toga Cesto padaju
niz stepenice ili preko pragova i1 izbocenja
na podu, budu¢i da oni sva ta izboCenja zbog
nedostatka dubinskog vida prepoznavaju kao
ravnu plohu. Ubrzani ritam Zivota, sve dulje
radno vrijeme te sve viSe obveza roditelja na
poslu dovode do toga da roditelji manje vremena
provode s djecom, a i ono malo vremena $to
povode Cesto su nervozni i nemaju strpljenja
sa svojim znatizeljnim maliSanom. U toj se
dobi pocinju javljati psihosocijalni poremeca;ji
u odnosu roditelja i djece. Jedan od takvih
poremecaja je zlostavljanje djeteta. Procjenjuje
se da je u razvijenim zemljama ucestalost tezeg
zlostavljanja djece od strane roditelja u toj dobi
1:1000 djece.

Sve navedeno odnosi se na zdravu djecu
koja imaju uredno zgrusavanje krvi i koja
nisu sklona krvarenju. Djeca sa poremecajem
zgruSavanja, koja boluju od hemofilije A ili B
posebice su sklona neugodnim posljedicama

12
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Djecaci s hemofilijom u drugoj i trecoj godini zivota

ozljedivanjaikodnjih seutojdobicesto pojavljuju
znaci krvarenja. Prvi znaci krvarenja kod djecaka
oboljelih od hemofilije 1 stupnja (aktivnost
faktora manja od 1%) javljaju se krajem prve i u
drugoj godini zivota kada po¢nu hodati i padati.
Tada se pojavljuju krvarenja u misice i zglobove,
koje je tipicno mjesto krvarenja u hemofilicara.
Djeca koje imaju hemofiliju II stupnja (aktivnost
faktora 2-5%), krvare tek nakon traume, vadenja
zuba 1 sl, a vrlo rijetko spontano. U djece s IlI
stupnjem hemofilije (aktivnost faktora 6-30%)
krvarenje nastaje tek nakon operacijskih zahvata
ili opseznih trauma. Kod tih osoba cesto se
dijagnoza postavlja iza 10. godine zivota ili
prilikom rutinskih  preoperativnih  obrada.
Druga godina je najbolje razdoblje za pocetak
profilaktickog lijeCenja hemofilije. Profilakticko
lijecenje hemofilije se sastoji u davanju manjih
koli¢ina F VIII ili F IX da bi se kod hemofili¢ara
I stupnja sa aktivnoS¢u faktora zgruSavanja
<1% uspjelo odrzavati aktivnost faktora iznad
2%, $to je dostatno da nemaju teZa ni spontana
krvarenja. To dugoro¢no smanjuje oStecenje
hrskavice zglobova §to znacajno podize kvalitetu
zivota hemofili¢ara. Primarnu profilaksu treba
zapoceti prije oStecenja zgloba, tj. prije krvarenja
u zglobove. Profilakticko lijeCenje djece oboljele
od hemofilije Cesto je otezano zbog neprikladnog
venskog pristupa. Kod manje djece, a pogotovu
one se izrazenijim potkoznim masnim tkivom,
teSko je pronaéi venski put. Postoje razliiti
protokoli primarne profilakse kod djece (Protokol
Malmo, te nizozemski, francuski ili kanadski
protokol). Za sve navedene protokole je preduvjet
poceti terapiju prije oStecenja zglobne hrskavice
i to najkasnije do kraja druge godine. Ovisno o
protokolu terapija se daje u dozi od 15-50 i.j./kg
TT, 1-3 x tjedno.

Ako se profilakticko lijeCenje na vrijeme
zapocne te bolesnik pravilno prima faktor

zgrusavanja za ocekivati je znatno bolje stanje

zglobova u zreloj dobi. Navedeno je posebice
bitno jer se Zivotni vijek hemofiliara znacajno
produzio pa se tako pretpostavlja da ¢e sada
rodeni hemofili¢ar Zivjeti jednaku duljinu Zivota
kao i njegov zdravi vr$njak.

Tijekom druge 1 tre¢e godine Zivota
zapoCinje 1 edukacija roditelja u davanju
profilakticke terapije. Nakon nekog vremena
roditelji postaju samostalni u davanju terapije kod
kuce. Ohrabrivanje, podrska i nadzor roditeljanad
provodenjem kuéne terapije su neophodni, kao
1 povremeno provjeravanje tehnika i postupaka
davanja u nadleznom Centru za hemofiliju. Sve
postupke u kuénom lijeCenju roditelji trebaju
dokumentirati i to predociti lijecnicima u Centru
za hemofiliju kada dolaze na kontrolne preglede.
Jedino tako je moguce odrediti ispravnu dozu
lijeka, planirati potroSnju te preduhitriti moguce
komplikacije. Davanje lijeka preko srediSnjih
venskih katetera je jednostavnije, ali je takav
nacin davanja povezan s pove¢anom ucestalos¢u
infekcija, tromboza, te izgleda 1 ve¢im rizikom
za nastanak inhibitora na ¢imbenike zgrusavanja.

Svaki postupak koji se provodi u kuénoj
terapiji osoblje Centra za hemofiliju treba
prethodno prodiskutirati sa ¢lanovima obitelji 1
bolesnikom.

Roditelji se ne smiju osjecati prisiljenim
da po¢nu davati svome sinu terapiju samostalno.
Treba 1h pustiti da sami odluce kada su emotivno
spremni 1 dostatno educirani za pocetak
samostalnog intravenskog davanja faktora
zgruSavanja.  Prijevremeno  ,prisiljavanje®
roditelja da zapo¢nu s terapijom obicno imaju
negativan utjecaj i na roditelje i na bolesnika.
Stoga treba biti strpljiv 1 postupno poducavati
roditelje. Svaki Centar za hemofiliju ima svoj
edukativni program. Svaki dolazak u Centar za
hemofiliju treba predstavljati roditelju priliku
da neSto nauci u tehnici pripreme lijeka za

davanje, pripreme materijala i dezinfekcije koze,
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te naposljetku venepunkcije 1 terapije. Roditelj
mora biti dostatno educiran da primijeti 1 prve
znake krvarenja ili mozda alergijske reakcije na
lijek. Izvodenje intravenske injekcije ne nauci
se odmah. Roditelji moraju biti vrlo strpljivi
1 ustrajati u usavrSavanju tehnike. Mozda je
najbolje mjesto za pocetak davanja intravenskih
injekcija kamp za hemofilicare ili Centar za
hemofiliju gdje se koristi lutka za edukaciju.
Neophodno je roditelje upozoriti 1 na prve
znakove davanja faktora izvan vene u okolna
tkiva te prepoznavanje upale stijenke vene. Neke
su obitelji ,,spremnije za pocCetak davanja lijeka
od drugih koje se sporije prilagodavaju, stoga
nikako ne treba Zuriti, nego pustiti da roditelji
sami osjete kada ¢e do¢i vrijeme za samostalnu
primjenu lijeka. Neobi¢no je vaZzna priprema
djeteta na davanje injekcija od strane roditelja,
jer dijete nije naviklo da mu roditelj zadaje bol
koja je neophodan pratitelj venepunkcije. Neki
prakticiraju kozu iznad vene u koju se daje lijek
prethodno lokalno anestezirati kremom ,,EMLA®,
koja se stavi na kozu 30-45 min prije predvidene
venepunkcije. Krema se moze Kkoristiti do
trenutka kada dijete shvati neophodnost postupka.
Da bi se vene $to viSe saCuvale preporucljivo je
u pocetku koristiti tanke ,,leptiri¢c* sustave za
venepunkciju promjera 25 ili 27 G (engl. gauge).
Ve¢i promjer igle 23 ili 22 G su korisne za
vadenje krvi pri dijagnosti¢kim pretragama (veci
broj G znaci ,tanju® iglu manjeg promjera). Pri
izboru vena u koje se daje lijek potrebno je imati
na umu i ,,rotaciju® vena, tj . koristenje razlicitih
vena da bi se dalo vremena endotelu krvnih Zila
da se oporavi. Ve¢ tijekom tre¢e godine zivota
preporucljivo je dijete ukljuciti u postupak

davanja injekcije da on sam kroz igru poc¢ne sebi
dezinficirati kozu ili se igrati sa brizgaljkama,
tako se moze smanjiti strah i1 napetost. Dijete ¢e
se poceti osjecati korisnim pa ¢e manje misliti
na neugodu kojoj je izloZen pri davanju injekcija.
1z iskustva je poznato da obitelji koje se sporije
ukljucuju u samostalni postupak davanja faktora
zgrusavanja postizu napredak ako se povezu sa
obiteljima kod kojih dobro funkcionira kué¢na
terapija, jer ih njihovo pozitivno iskustvo
ohrabruje i djeluje poticajno.

Jedan od vrlo vaznih trenutaka u zivotu
svakog djeteta, a posebno bolesnog kakav je
hemofiliCar je odvajanje od majke 1 polazak
u jaslice ili vrti¢. Ako je ikako moguce svaka
majka djeteta sa hemofilijom I 1 II stupnja
trebala bi ostati s djetetom barem do navrSene
treCe godine zivota. Nazalost to nije uvijek
moguée pa djeca hemofilicari moraju i¢i u
jaslice. Prije polaska neophodno je upoznati
ravnateljicu vrti¢a, medicinsku sestru u vrticu,
te odgojiteljice 1 pedagoga sa boles¢u djeteta.
Ako majka ne uspijeva odgovoriti na sva njihova
pitanja, lijecnik iz Centra za hemofiliju bi u tom
slucaju trebao pomoc¢i u edukaciji odgajatelja o
bolesti kakva je hemofilije te ith upoznati s prvim
znacima krvarenja i dati im jasna uputstva i
brojeve telefona gdje mogu potraziti pomo¢ ako
se za to pokaZze potreba.

Na koncu treba naglasiti da bi svaki
hemofili¢ar I stupnja trebao najkasnije krajem
druge ili pocetkom tre¢e godine zapocleti s
faktora
zgruSavanja 1 tako prevenirati oSte¢enja zglobnih

profilaktickom  terapijom davanja

hrskavica.
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Blaga hemofilija se ne smije zanemariti

Blaga hemofilija se ne smije zanemariti

U medicinskoj literaturi se raspravlja kako
blaga hemofilija ponekad moze biti zanemarena
ili neprepoznata dijagnoza. Naime, s obzirom da
osobe s blagim oblikom hemofilije rijetko spontano
krvare, teze se prepozna bolest. Takoder, i kada se
postavi dijagnoza blage hemofilije, Cesto takve
osobe rjede dolaze na kontrolne preglede lije¢niku
nego osobe s teskim oblikom hemofilije, §to moze
biti jako opasno 1 Stetno, o ¢emu Ce biti rijeci u
ovom tekstu nesto kasnije.

Opc¢enito se tezina hemofilije tradicionalno
klasificira u tri skupine ovisno o razini faktora VIII
(hemofilija A) ili faktora IX (hemofilija B):

1. teSka hemofilija — razina faktora <0,01
IU/mL (<1% normale)

2. umjerena hemofilija — razina faktora od
0,01 do 0,05 TU/mL (1-5% normale)

3. blaga hemofilija — razina faktora >0,05
do 0,40 IU/mL (>5% do 40% normale).

Medutim, u nekim publikacijama se gornja
razina faktora kojom se definira blaga hemofilija
razlikuje od 0,25 IU/mL (25%) do 0,50 IU/mL
(50%), sto je doljnja granica normalnih vrijednosti.
Zene koje su nositeljice hemofilije imaju isti rizik
za nastanak krvarenja kao i muskarci s blagom
hemofilijom koji imaju istovjetnu razinu faktora.

Zanimljivo da postotak osoba s blagom

hemofilijom varira izmedu drzava, tijekom

! Odjel za hemostazu i trombozu te benigne bolesti krvotvornog
sustava, Zavod za hematologiju, Klinika za unutarnje bolesti,
Klini¢ki bolnicki centar Zagreb

Doc. dr. sc. Drazen Pulani¢, dr. med.!

vremenskog razdoblja u istoj drzavi, kao i izmedu
dvije vrste hemofilije. U izvjeS¢u Svjetske
federacije hemofilije Annual Global Survey 2004
u bogatijim drzavama postotak osoba kojima je
dijagnosticirana blaga hemofilija (34%) bio je blizu
postotku onih s teSkom hemofilijom (43%), dok je
u zemljama s niskim bruto nacionalnim dohotkom
postotak blage hemofilije (18%) bio znacajni nizi
od postotka onih s teSkim oblikom hemofilije
(50%). U Svedskoj je tijekom pracenja svih osoba
s hemofilijom primije¢en porast postotka blage
hemofilije s 35% u 1960. na 54% u 1980. godini, $to
jepo svemu sudeci vise posljedica porasta svjesnosti
o postojanju blage hemofilije i istrazivanja obitelji,
nego porastu bruto nacionalnog dohotka.

Blaga hemofilija A se mora razlikovati
od pojedinih oblika von Willebrandove bolesti
(vWD), posebno vWD tip 2N, kao i od rijetkog
kombiniranog nedostatka FV 1 FVIII, sto se postize
odgovaraju¢im laboratorijskim testovima. Blagu
hemofiliju B treba razlikovati od stanja koje dovode
do kombiniranog nedostatka faktora ovisnih o
vitaminu K (FII, FVII, FX, uz nedostatak FIX).

Dijagnozablage hemofilije se ¢esto postavlja
temeljem ispitivanja obitelji, ili nakon krvare¢ih
epizoda oboljelih, najcesce nakon traume, operacije
ili vadenja zuba. Krvarenje u blagoj hemofiliji vrlo
rijetko nastane spontano, rjede zahvaca zglobove
(30% u jednoj studiji) nego meka tkiva (53%), i

najcesce je potaknuto traumom.
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U situacijama velikih operativnih zahvata
ili traume primanje nadoknade koncentrata faktora
je terapija izbora u osoba s blagom hemofilijom,
a ciljne vrijednosti faktora koje se Zele postici su
identi¢ne kao i u osoba s teSkom hemofilijom.
U osoba s blagom hemofilijom koje se moraju
podvrgnuti manjim zahvatima a koje imaju
inicijalnu razinu faktora u gornjoj razini ,blage
hemofilije* (otprilike 20% razine faktora) primanje
antifibrinolitika (primjerice traneksamicne kiseline)
moZe biti dovoljno. U blagoj hemofiliji A takoder
se moze primijeniti dezmopresin.

Tijek bolesti u blagoj hemofiliji je manje
dramati¢an no u teSkoj hemofiliji, i ocekivano
trajanje zivota osoba s blagom hemofilijom je vrlo
blizu ocekivanog trajanja zivota opée populacije.
Medutim, blaga hemofilija u situacijama traume ili
velike operacije moze dovesti do fatalnog krvarenja
ukoliko nije prepoznata i ako se pravilno ne lijeci.
Primjerice, istrazivanje svih osoba s hemofilijom u
Svedskoj 1982. godine pokazalo je paradoksalnu
situaciju da je smrtnost zbog krvarenja u srediSnji
ziv€ani sustav bila visa u osoba s blagom
hemofilijom nego u osoba s teskim oblikom bolesti.
Drugo belgijsko-francusko istrazivanje je opisalo
nastanak intrakranijskog krvarenja u 83 osobe s
teSkom hemofilijom od kojih je fatalni ishod imalo
17 osoba (20%), te u 40 osoba s blagom hemofilijom
s fatalnim ishodom u 10 osoba (25%).

Dakle, jako je vazna svjesnost o postojanju
blage hemofilije, odgovaraju¢e pracenje i
kontroliranje u hematoloSkim centrima koji se
bave hemofilijom, te primjereno lije¢enje. Osobe s
blagim oblikom hemofilije ne smiju se izgubiti iz
pracenja i regularnih kontrola nakon postavljanja
dijagnoze. Tako vremenski raspon izmedu posjeta
hematologu moze biti duzi no u osoba s teSkim
oblikom hemofilije, preporuca se periodi¢na
reevaluacija bolesti, Sto treba ukljucivati detaljnu
anamnezu eventualnih epizoda krvarenja, klinicki
pregled s osvrtom na eventualni razvoj oStecenja

zglobova, laboratorijske testove (markere virusa,

provjere koagulacijskih nalaza ukljucujuc¢i razinu
faktora i eventualnog nastanka inhibitora), te ostale
pretrage ovisno o klini¢koj slici.

Blaga hemofilija ne smije postati
zanemarena ili ostati neprepoznata. Vazno je Siriti
znanje o blagoj hemofiliji, kako medu osobama s
hemofilijom tako i medu zdravstvenim djelatnicima,
odgovaraju¢e informirati osobe s hemofilijom i
kontrolirati ih u redovitim vremenskim intervalima,
kako bi im se mogla pruziti najbolja dijagnosticka

obrada i terapijska skrb.
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Kako nastaje krvarenje u zglobu

Kako nastaje krvarenje u zglobu

U bolesnika s hemofilijom zglobovi
su najceS¢e mjesto krvarenja. ZaSto krvarenje
nastaje bas u zglobovima i1 zaSto se najCesce
javljaju u zglobu koljena, gleznja i lakta?

Na pocetku, ponovimo kako je zglob
graden. Uzmimo na primjer zglob koljena.
Koljeno je jedan od najsloZenijih zglobova u
na$em organizmu. Cine ga Cetiri kosti, femur
(bedrena kost), tibija, fibula i patela (slika 1).
Izmedu dodirnih povrSina femura i tibije se
nalaze dva meniskusa, prednji i straznji, dok je
cijeli zglob omotan sinovijalnom membranom
(opnom) koja omogucava da cijeli zglob pliva u
sinovijskoj tekuéini.

mildit

masna tkivo

owojnica

femur
patela
singvijaina ovojnica
singwijalna tekucina Hskavice
FRasmD thivg

meniskus

hrskavica

tetiva
fibula

tibija

Slika 1. Zglob koljena®

Zavod za hematologiju, Klinika za unutarnje bolesti, Klinicki
bolnicki centar Zagreb

2Slika Jje modificirana verzija ilustracije preuzete s: http://www.
Ipch.org/DiseaseHealthinfo/HealthLibrary/arthritis/joint.html

Dr. sc. Ana Boban, dr. med.!

Upravo je sinovijalna  membrana
odgovorna za cesta krvarenja koja nastaju u
zglobovima. Sinovijalna membrana je vrlo
njezna i tanka, te bogato prozeta krvnim zilama.
Ona ima vrlo vaznu ulogu u ocuvanju zdravlja
zgloba, jer Cuva hrskavicu koja nema krvnih
zila. Stanice sinovijalne membrane proizvode
sinovijalnu teku¢inu koja je bogata hranjivim
tvarima potrebnim za prehranu hrskavice, a
sluZi 1 podmazivanju zgloba. Stanice sinovijalne
membrane takoder imaju ulogu Cistaca, Sto znaci
da odstranjuju suvisnu tekuc¢inu i Stetne tvari iz
zglobne tekucine.
Zglobovi u svakodnevnom  Zivotu
podnose mnoga optere¢enja 1 naprezanja koja ih
mogu ostetiti, te stoga postoje mehanizmi koji
Stite zglobove od ostecenja 1 ublazavaju traume,
kao S§to su ligamenti, meniskusi, te misi¢i s
tetivama koji okruzuju zglobove, uc¢vrséuju ih i
cuvaju ograni¢avanjem opsega pokreta u zglobu.
No,

mehanizmima, traume se dogadaju. Ve¢ i

unato¢ ovim fizioloSkim obrambenim

najmanja trauma, koju mi niti ne primjeé¢ujemo,
moze izazvati krvarenje u zglob. Stoga kazemo
da krvarenja mogu nastati i spontano.

do

ostecenja sinovijalne membrane jer je ona vrlo

Traume u zglobu dcesto dovode

tanka i njezna. Ozlijedena sinovijalna membrana

krvari u zglobnu ¢ahuru i oko nje bududi da je
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bogato prozeta krvnim zilama. U zdravih osoba
se krvarenje brzo zaustavlja aktivacijom sustava
zgruSavanja. Medutim, kada nedostaju faktor
VIII ili faktor IX, proces zgrusavanja ne moze
ucinkovito zaustaviti krvarenje te ono postupno
postaje sve vece 1 vece. Zglobna Supljina se

pocinje puniti krvlju.

\

Slika 2. Pocetno krvarenje u zglobu koljena

koje napreduje’

30va i sve ostale ilustracije u nastavku teksta preuzete su iz video
materijala “TalkingJoints”, a kojega je izradio Novo Nordisk.

S vremenom se cijela zglobna Supljina
ispuni svjezom krvi. Zglob ispunjen krvlju

postaje jako bolan, otecen i topao.

Slika 3. Akutno krvarenje u zglobu koljena

Kao reakcija na krv, u zglobnoj ¢ahuri
se aktiviraju mehanizmi ,.CiS¢enja“ zgloba.
Glavnu ulogu ovdje imaju stanice sinovijalne
membrane i makrofazi, stanice u organizmu
koje su specijalizirane za odstranjivanje Stetnih
tvari. Ove stanice zajedno ,,jedu* (ili fagocitiraju,
kako se strucno kaze) elemente krvi i zamjenjuju
sinovijalnu tekué¢inu novom. Ovaj proces traje
neko vrijeme, nakon ¢ega zglob ponovo postaje
bistar i pokretan. Sto je krvarenje bilo manje,
zglob ¢e se prije 1 lakSe ,,ocistiti*. Kod velikih
krvarenje proces ¢is¢enja traje i nekoliko dana.
Koliko je krvarenje opsezno ovisit ¢e o vrsti i
jaini traume, zdravlju zgloba i koncentraciji
faktora VIII ili faktora IX u krvi. Pravovremena
primjena koncentrata faktora i mirovanje mogu
smanjiti opseg krvarenja.

Trajna oSte¢enja zgloba ne nastaju
nakon prvog kravrenja u zglob. Da bi doslo
do kroni¢nog osteéenja zgloba, koje lijecnici
nazivaju hemofilicnom artropatijom, krvarenja

se moraju mnogo puta ponoviti u istom zglobu.

18

G |

5,

Hemofilija



Ana Boban

Kako nastaje krvarenje u zglobu

Kako nastaje kroni¢no oSteéenje zgloba?

Dosada$nja  znanstvena  istrazivanja
upucuju na to da krv koja se nalazi slobodna
u zglobnoj Supljini nakon Sto se javi krvarenje
moze loSe utjecati na stanice sinovijalne
membrane. U krvi se nalazi hemoglobin, tvar
koja prenosi kisik u tkiva, a nalazi se pakiran u
malim vre¢icama, eritrocitima. U krvi koja se
izlila iz krvne zile u zglobnu ¢ahuru dolazi do
pucanja membrane eritrocita te hemoglobin izlazi
iz stanica 1 slobodan pliva u zglobnoj tekucini.
Hemoglobin sadrzi mnogo zeljeza, a slobodno
zeljezo moze imati vrlo toksi¢no djelovanje na
stanice. Stanice u zglobu koje su najosjetljivije
na djelovanje zeljeza su stanice sinovijalne
membrane. OSteéene, ove stanice s vremenom
gube svoju funkciju.

Ostecene stanice sinovijalne membrane
vise ne luce sinovijalnu tekuc¢inu 1 ne mogu
ucinkovito odstranjivati krv iz zglobne Supljine.
Tako se tijekom svakog slijede¢eg krvarenja
u zglob krv duze zadrzava u zglobnoj cahuri.
Ponavljanim krvarenjem mijenja se 1 grada
sinovijalne membrane te ona postaje zadebljana
1 ispunjena brojnim izdancima, koji se zovu vili

zdrave sinovijalne membrane, a krvarenja iz njih
su obilna.

Slika 4. Zadebljana sinovijalna membrana s brojnim izdancima
(mikrovilima). U svakom izdanku se nalaze krvne Zile

Propadanje sinovijalne membrane utjece
1 na zdravlje drugih dijelova zglobova. Tako
dolazi do ostecenja hrskavice koja postaje sve
tanja dok potpuno ne nestane. Tada dvije kosti
u zglobu viSe ne klize glatko jedna po drugoj,
ve¢ su ovi pokreti grubi, nefunkcionalni i bolni.
Takoder dolazi i do razrjedenja okolne kosti Cime

ona gubi kvalitetu. Mirovanje koje je nuzno zbog
otekline i bolova u zglobu dovodi do slabljenja
misic¢a oko zgloba, a koji bi ga trebali Cuvati.

Ovako promijenjen zglob postaje metom
za nova oste¢enja, jer su njegovi obrambeni
mehanizmi oslabljeni. Takoder, proces ciS¢enja
zgloba je usporen te se krv sve duze zadrzava
u zglobu i ima dulje toksi¢no djelovanje na
preostale zdrave stanice.

Time se zatvara zacarani krug i nastaju
takozvani ciljni zglobovi. Ciljnim zglobovima
nazivamo one kroni¢no promijenjene zglobove
u koje bolesnici s hemofilijom najcesce krvare.

Slika 5. Kronicno promijenjen zglob koljena

Krvarenja se u osoba s hemofilijom
najcesce javljaju u zglobovima koljena, gleznja
i lakta. Ucestalost krvarenja osim opretere¢nja
zgloba (koje je najvise izrazeno kod zgloba
koljenja i gleznja jer ovi zglobovi na sebi nose
tezinu cijelog tijela u pokretu) ovisi i o njihovoj
gradi. Tako su ova tri zgloba osjetljivija na
traumu od zgloba ramena 1 kuka, koji su gradom
kuglasti 1 bolje ¢uvani misi¢ima koji ih okruzuju
te su krvarenja u ove zglobove mnogo rjeda.

Dakle, potrebno je jako dobro ¢uvati svoje
zglobove. Nekoliko krvarenja ne¢e moci trajno
ostetiti zglob. Medutim, ako se ova krvarenja
uporno javljaju tijekom niza godina te Steta na
zglobu postane ireverzibilna, nastat ¢e ciljni
zglob, ¢iju je funkciju vrlo teSko ocuvati bez
invazivnih procedura i operativnih zahvata. Sliku
tipicne hemofili¢ne artropatije 1 invalidnosti
se ipak nadamo vidjeti Sto rjede u osoba s
hemofilijom, budu¢i da profilakticka primjena
koncentrata faktora koja je danas dostupna moze
sprijeciti nastanak krvarenja u zglob.

Hemofilija

19



Epidemiologija hepatitisa C

Kruno Sokol

Epidemiologija hepatitisa C

Uvod

Hepeatitis C je virusna zarazna bolest.

Prema procjenama Svjetske zdravstvene
organizacije oko 170 milijuna ljudi diljem svijeta
zarazeno je virusom hepatitisa C. Smatra se
da je godi$nje oko 4 milijuna novoinficiranih
osoba. Vise od 350 000 ljudi godi$nje umire od
posljedica jetrenih bolesti uzrokovanih HCV
infekcijom. Globalna prevalencija kre¢e se oko
3%, medutim u nekim zemljama poput Egipta,
Pakistana 1 Kine prevalencija je znacajno visa,
dok je primjerice u Velikoj Britaniji i Skandinaviji
ona znacajno manja u odnosu na ostatak svijeta.
U Hrvatskoj se prevalencija procjenjuje na oko
1,3-1,5% s najvise oboljelih u dobnoj skupini 20
do 40 godina.

Uzroénik

Uzro¢nik hepatitisa C je jednolancani
RNA virus iz porodice Flaviviridae. Otkriven je
1989. ¢ime je razjaSnjena etiologija vecine non-A
non-B hepatitisa za koje do tada uzroc¢nik nije bio
poznat.

Danas je poznato 6 genotipova HCV te oko
100 podtipova. U svijetu je najraSireniji genotip 1
koji je ujedno 1 najces¢i uzrocnik HCV infekcije
u SAD-u, Europi, Japanu i Juznoj Americi. U
Hrvatskoj su najzastupljeniji genotipovi 1b, 3a
i la dok su genotip 2 i 4 mnogo rjedi. Genotip
1b najcesc¢i je kod politransfundiranih osoba, a
genotipovi 3a, 1a, 4, 2 kod intravenskih ovisnika.

Kruno Sokol, dr. med.!

Putovi prijenosa i ¢imbenici rizika

Covjek je jedini izvor zaraze. Virus se
moze detektirati u svim tjelesnim sekretima
i ekskretima zarazene osobe, no najveca
koncentracija virusa, Sto je 1 epidemioloski
najznacajnije, nalazi se u krvi.

U ljudski organizam virus se moze
unijeti putem koze (primjerice prilikom ubodnih
incidenata, transplantacije organa, intravenoznim
uzimanjem droga, transfuzijama krvi...), odnosno
putem sluznica (izloZenost kod poroda, spolnog
odnosa ili direktna izlozenost krvi).

Put prijenosa putem transfuzija krvi te
primjenom krvnih preparata bio je dominantan
prije uvodenja seroloskih testova na HCV. Tako
je primjerice, 70-tih godina u SAD-u rizik HCV
infekcije nakon transfuzije krvi bio 1 do 10%, a
kod krvnih preparata koji se proizvode iz pulirane
plazme (npr. krioprecipitat) rizik je bio 1 do 30%.
Uvodenjem postupaka virusne inaktivacije taj je
rizik znacajno smanjen. Poc¢etkom 90-tih poradi
uvodenja testiranja krvi ali 1 stroze selekcije
donatora krvi (ponajvise poradi suzbijanja
pandemije HIV-om) rizik od postransfuzijskog
prijenosa HCV infekcije sveden je na gotovo
nemjerljivu razinu, ali i dalje postoji.

Rizicni mogu biti razni medicinski
postupci  poput invazivnih terapijskih i
dijagnostickih postupaka, operativnih zahvata,
upotreba nesterilnih medicinskih instrumenata.
Sam boravak u bolnici, odnosno hospitalizacija
pacijenta, osobito na odjelima za hemodijalizu ili
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hematoloSko-onkoloskim odjelima predstavlja
povecani rizik infekcije. Uz strogo pridrzavanje
asepti¢kog nacina rada, upotrebom medicinskog
materijala za jednokratnu uporabu, provodenjem
propisane dezinfekcije odnosno sterilizacije
medicinskih instrumenata rizik od takvog nac¢ina
prijenosa virusa sveden je na minimum. Osim
samih pacijenata povecanom riziku infekcije
takoder su izlozeni i zdravstveni djelatnici. To se
posebno odnosi na djelatnike koji su zaposleni
u kirurS§kim granama medicine, odnosno one
koji rade na primjerice hematolosko-onkoloskim
odjelima. Zdravstveni djelatnici takoder su
izlozeni riziku infekcije prilikom tzv. ubodnih
incidenata (uboda na koriStenu iglu ili drugi
nesterilni medicinski pribor). Do ubodnih
incidenata najceS¢e dolazi zbog neadekvatnog
postupanja s infektivnim materijalom (npr.
vracanje plasticne kapice na iglu), pada
koncentracije zdravstvenog djelatnika (posebno
pri kraju radnog vremena) ili neadekvatnog
odlaganja infektivnog materijala (npr. u najlonske
vre¢e umjesto odgovarajucih plasti¢énih posuda
za infektivni otpad). Rizik infekcije nakon
perkutane ozljede iglom inficiranom HCV-om
1znosi oko 3-10%.

Intravensko uzimanje droga danas je
najvazniji rizi¢ni ¢imbenik akviriranja HCV
infekcije u razvijenim zemljama. Prema nekim
istrazivanjima u Hrvatskoj se prevalencija HCV
medu i.v. ovisnicima krece od 40 — 60%. Medu
ovisnicima do zarazavanja prvenstveno dolazi
zbog medusobne razmjene narkomanskog
pribora (igle, Sprice, slamke za uSmrkavanje...).

Odredeni  perkutani postupci poput
tetoviranja, body piercinga 1 sl. ukoliko se ne
rade na odgovarajuéi nacin takoder predstavljaju
rizik od infekcije.

HCV se moze prenijeti i sa zaraZene
trudnice na dijete (smatra se da je rizik takvog
nacina prijenosa manji od 5%). Kod trudnica
koinfekcija s HIV-om povecava rizik od
vertikalnog prijenosa virusa na plod (15%). Nacin
poroda (vaginalni ili carski rez) ne mijenja bitno
postotak prijenosa. Dojenje se ne smatra rizicnim
¢imbenikom u prijenosu virusa hepatitisa C.

Spolni put prijenosa takoder je mogug, ali
rijedak. Danas se smatra da je rizik takvog nac¢ina

prijenosa virusa oko 5% Sto znaci da je rizik
bitno manji u odnosu na druge spolno prenosive
viruse. Prosirenost HCV infekcije kod osoba
rizicnog spolnog ponasanja veca je u odnosu na
op¢u populaciju.

HCYV se ne prenosi uobic¢ajenim socijalnim
kontaktom, kihanjem, kasljanjem, zajednickim
koristenjem pribora za jelo, putem ¢asa, hrane ili
vode.

Prevencija

Nazalost, specificne aktivne/pasivne
zaStite u smislu cjepiva odnosno specificnih
imunoglobulina protiv HCV-a nema. Stoga je
vazno striktno provodenje opc¢ih preventivnih
mjera koje ujedno smanjuju rizik prijenosa i
ostalih uzro¢nika prenosivih krvlju.

U tom smislu potrebna je stroga
kontrola krvi i krvnih preparata (selekcija i
kontrola dobrovoljnih davatelja krvi) tkiva i
organa davatelja te koriStenje metoda virusne
inaktivacije preparata dobivenih iz krvi.
Uvodenje rekombinantnih preparata uklanja
rizik od infekcije.

Od op¢ih postupaka vazno je obavezno
koriStenje zastitne opreme prilikom medicinskih
postupaka te ispravno provodenje postupaka
dezinfekcije 1 sterilizacije. Pravilna dispozicija
infektivnog otpada izuzetno je vazna.

Edukaciju o odgovornom spolnom
ponasanju te o riziénim nacinima prijenosa virusa
potrebno je kontinuirano provoditi osobito medu
riziénim skupinama (i.v. ovisnici).

Osobe koje su hepatitis C pozitivne duzne
su svojim odgovornim ponasanjem smanjiti rizik
prijenosa virusa na druge osobe. To znaci da u
sluaju posjekotina (pa makar i minimalnih)
moraju obavezno prekriti tj. zastititi ranu. Isto
tako ne smiju s drugim osobama dijeliti predmete
na kojima se moze naci krv (Cetkice za zube,
britvice...). Hepatitis C pozitivne osobe ne mogu
biti dobrovoljni davatelji krvi!

LijeCenjem HCV RNA pozitivnih osoba
smanjuje se ne samo rizik od razvoja komplikacija
kod oboljelih ve¢ 1 mogucnost da te iste osobe
budu izvor virusa za druge.

Hemofilija
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Rehabilitacija zgloba lakta

Zglob lakta jedan je od zglobova u kojem
se ¢eSce javljaju krvarenja. Ovaj zglob takoder
ima slozenu anatomsku gradu. Kako bi vam
bilo lakSe povezati vjezbe sa njegovom gradom
odnosno funkcijom zgloba i ovaj put ¢u ukratko
opisati njegovu anatomiju.

Lakat je takoder zglob u obliku valjka,
kao §to je to glezanj i koljeno.

Uzglobljuje se nadlaktica i1 podlaktica
te omogucuje ispruzanje i pregibanje lakta. Ali
na podlaktici postoje dvije kosti s kojima se
nadlaktica povezuje, palcana i1 lakatna Kkost.
Drugi dio zgloba lakta je veza izmedu palCane i

Jasmina Petrovi¢, visi fizioterapeut

lakatne kosti. Specificno za ovaj zglob je da ima
vrlo malu ¢aSicu i uzglobljuje se sa valjkastom
glavicom, koju obuhvaca jedna sveza. To je
prstenasta sveza i obuhvaca glavicu s gotovo 4/5
kruga i tako nadopunjuje kretnje u ovom zglobu.
Ve¢i dio rotacijskih kretnji u laktu dogada se
ovdje, dok se manji dio odvija izmedu ove dvije
podlakti¢ne kosti u donjem dijelu, gdje se nalazi
rucni zglob. Ovdje se moze ponovo vidjeti kako
su povezani zglobovi lakta i Sake, ukljucujuéi i
rame putem nekih dvozglobnih miSi¢a, bas kao
Sto sam to opisala za funkcionalnu povezanost
cijele noge u ranijim brojevima. Zglobna ¢ahura
obuhvaéa sve dijelove zgloba, te sinovijalna
opna, koja oblaZe unutrasnjost zloba.
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POKRETI U ZGLOBU LAKTA

U zglobu lakta postoje kretnje ispruZanja
i pregibanja te rotacije koje se nazivaju pronacija
1 supinacija. IspruZzanje lakta je najviSe do 180°
odnosno to je nulti polozaj lakta. Kod djece
medutim ispruZanje moze biti jo§ vece 1 to se
dogada zato jer su misSici i tetive jos jako elasti¢ni.

Fiziolosko pregibanje lakta iznosi 135°
- 140°, ali taj kut moze biti i manji ovisno o
misi¢noj masi izmedu podlaktice i nadlaktice, te
o istezanju misic¢a i zglobne Cahure sa straznje
strane lakta. Radi grade zgloba takoder je
normalno da se pri potpuno ispruzenom laktu
podlaktica malo pomice u stranu. To je njen
fizioloski polozaj i ne treba ga ispravljati.

Rotacije se mjere u polozaju lakta od 90°, s
nadlakticom uz tijelo 1 Sakom okrenutom tako da je
palac prema gore. Ovo je nulti polozaj podlaktice.
Od tog poloZaja, okretanjem dlana prema licu
mjeri se supinacija i iznosi 80° - 90°. Okretanjem
dlana prema podu, tako da bude paralelan sa
podom, ¢ini pronaciju koja iznosi 90°.

Treba uzeti u obzir da su ovi kutovi
vrijednosti za lakat u kojem su kretnje potpuno
slobodne. Rehabilitacijom nastojimo zadrzati
priblizno ove kutove, ali funkcionalnima se
smatraju neSto manji kutovi od navedenih,

VJEZBE ZA ZGLOB LAKTA

Obziromnaupotrebu rukeusvakodnevnim
aktivnostima, odrzavati ovaj zglob u Sto boljoj
snazi 1 pokretljivosti je od velike vaznosti.
Nemoguénost potpunog ispruzanja lakta nece
toliko smetati, pregibanje do 90° - 100°, bit ¢e
dobro, medutim vrlo smanjene rotacije mogu
jako ogranicavati svakodnevne radnje. Vjezbati
zapocinjemo odmah kada se krvarenje zaustavi
i kada lagano mozete ispruziti i saviti lakat (to
zna¢i najmanje 48 sati od krvarenja). VjeZbe su
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poredane prema tezini izvodenja pa ih redom
treba slijediti. Na nekima se mozete zadrzati
malo duzi period kako biste postigli odredeni
rezultat (tj. postigli priblizno pokretljivost 1
snagu miSi¢a kao $to je bilo prije krvarenja),
ali to je individualan izbor. PoZeljno je nastaviti
raditi vjezbe snage 2-3 puta tjedno, kako biste
odrzavali zglob i nadamo se sprijecili ili barem
smanjili daljnja krvarenja.

VJEZBE GIBLJIVOSTI

SJESTI ZA STOL

1. pokusati ispruziti lakat sa svakim
ponavljanjem malo viSe, ali ne pretjerano snazno.

3. ova vjezba se ne izvodi ako jo$ uvijek
postoji otecenost i bolnost u laktu. Sjesti za stol
tako da lakat polozite preko ruba stola. Podlozite
nadlakticu jastucima kako bi polozaj ruke bio
Sto ugodniji. Ispruziti lakat koliko je moguce,
dodatno si pomazu¢i s drugom rukom. Ovom
vjezbom nastojimo posti¢i potpuno ispruzen
lakat.

2. poduprijeti lakat drugom rukom, te
ispruziti lagano lakat, tako da teZina podlaktice
pomaze ispruzanju. Ponoviti nekoliko puta
nastojeci ispruziti lakat svaki put malo viSe.
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Slijede vjezbe za poboljSanje rotacijskih
kretnji:

4. sjesti za stol, saviti lakat 1 podlakticu
poloziti na stol, nadlakticu drzati Sto je viSe
moguce uz tijelo dok se izvodi vjezba. Prvo
okrenuti dlan prema licu, nastoje¢i poloziti
nadlanicu cijelom povrSinom na stol, malo
zadrzati u tom polozaju. Zatim okrenuti dlan
prema stolu, takoder pokuSati cijeli dlan okrenuti
na stol, malo zadrzati, pa ponoviti sve jos
nekoliko puta.

5. ostajete u istom polozaju, ali sada
uzmite u Saku mali uteg od 2 kg. Ponovite
okretanje Sake 1 neka uteg pomogne da se rotacije
jo§ malo povecaju, ¢inite to polako i njezno.

VJEZBE SNAGE

1. stavite ruku ispod ru¢nog zgloba druge
ruke, one u kojoj je bilo krvarenje. Pritisnite
rukom o ruku prema dolje, zadrzite nekoliko
sekundi. Ponovite nekoliko puta. Postepeno
povecavajte pritisak dok se snaga ove ruke ne
izjednaci sa drugom rukom.

Hemofilija
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2. sjednite ili legnite na leda. Savijete
lakat Sakom do ramena, a lakat usmjerite prema
stropu. IspruZzite lakat sa Sakom prema stropu,
zadrzite taj polozaj nekoliko sekundi, pa opustite.
Ponovite vjezbu do zamora miSi¢a ruke. Ovu
vjezbu vjezbate sve dok ne uspijete potpuno
ispruZiti lakat.

3. isti polozaj kao u prethodnoj vjezbi, ali
sada uzmite u Saku mali uteg od '2 kg. Ispruzite
lakat sa Sakom prema stropu, malo zadrZite i
polako spustate Saku prema ramenu. Ponovite
do zamora miSica. Ovu vjezbu pocinjete raditi
kada mozete potpuno ispruziti lakat bez utega.
Postepeno povecavate broj ponavljanja i teZinu
utega (alido 1 kg, 11 1/2kg).
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Sljedece vjezbe koriste tezinu tijela kao
uteg:

4. stanite licem okrenuti prema zidu.
Oslonite dlanove na zid i ispruzite laktove.
Odmaknite se stopalima malo unatrag. Sada
nagnite tijelo naprijed prema zidu, dopustajuci da
se laktovi pregibaju. Vratite se u pocetni polozaj,
odgurujuci se rukama o zid ispruzite laktove.

Pocinjete s malim nagibom tijela prema
naprijed, ali polako povecavajte nagib kako
dobivate na snazi. Ipak paZzljivo s ovom vjezbom,
jer ona se izvodi samo dok je bezbolna.

Sljedece dvije vjezbe spadaju u kategoriju
vrlo zahtjevnih vjezbi te ih se ne smije izvoditi
ako postoji bol ili krepitacije u bilo kojem zglobu
ruke, laktu, Saci ili ramenu. Takoder ju ne smiju
izvoditi osobe koje ne mogu nositi tezinu svojeg
tijela kroz pokret. Osobito se ne izvode ako
izazivaju bol bilo u laktu, Saci ili ramenu.

6. sjednite na rub stolca. Stavite Sake
na rub stolca. Oslonite se rukama i pomaknite
tijelo naprijed do ruba stolca, a onda i izvan ruba
stolca. Pustite da se laktovi lagano savijaju dok
se tijelom spusState prema podu. Kontrolirajte
tezinu tijela. Podignite se u pocetni polozaj.

Vjezbu mozete pojacati na dva nacina:

a) povecati broj ponavljanja ili

b) spustiti se nize prema podu.

Hemofilija
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7. polozite dlanove na pod ispod ramena,
s ispruzenim laktovima. Ako je osoba dovoljno
snazna oslanja se na prste stopala (slika A), a
ako ne osloni se koljenima na pod, ispod koljena
moze se staviti jastuk (slika B). Vjezba se sastoji
u tome da se spustate prsima prema podu. Vjezbu
izvodite polako, kontroliraju¢i teZinu tijela, a
ako se pojavi bol odmah prestanite s vjezbom.
Ispruzite laktove 1 vratite se u pocetni poloZzaj.

Slika A

Slika B

VJEZBE PROPRIOCEPCIJE

Ne izvodite ove vjezbe ako postoji bol ili
oteCenost u zglobovima lakta, Sake ili koljena.

1. spustite se u cetveronozni polozaj na
strunjacu. Podignite jednu nogu od poda dok
odrzavate ravnotezu na obje ruke. Zadrzite
ovaj polozaj nekoliko sekundi, spustite nogu 1
ponovite isto sa drugom nogom. Ponovite vjezbu
do zamora miSic¢a. Cilj je zadrZati poziciju 30
sekundi.

2. isti polozaj. Podi¢i neozlijedenu
ruku i suprotnu nogu od poda (tezina je sada na
ozlijedenoj ruci). Zadrzati ravnotezu nekoliko
sekundi. Vratiti se u po€etni polozaj. Ponavljajte
vjezbu sve dok se ruka na kojoj je tezina tijela
ne zamori ili po¢ne podrhtavati. Cilj je takoder
zadrzati poziciju kroz 30 sekundi.
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3. isti polozaj, ali ispod obje Sake staviti
neku nestabilnu podlogu, komad spuzve ili
jastu€i¢. Podi¢i jednu nogu 1 zadrzati ravnotezu
na obje Sake kroz nekoliko sekundi. Spustiti
nogu i ponoviti sve sa drugom nogom. [ ovdje je
cilj zadrzati poziciju do 30 sekundi.

4. isti poloZaj, s nestabilnom podlogom
ispod obje Sake. Podi¢i neozlijedenu ruku i
suprotnu nogu od poda te zadrzati ravnoteZu
nekoliko sekundi. Vratite se u pocetni polozaj.
Ponavljajte vjeZzbu do zamora ruke. Cilj je 30
sekundi.

5. Ovo je zadnja vjezba i nju izvodite kada
ste savladali prethodnu. Izvodi se jednako kao
15. vjezba, jedino je razlika u tome $to se izvodi
zatvorenih o€iju, a cilj je posti¢i zadrzavanje
pozicije kroz 20 sekundi.

Odaberite nekoliko vjezbi snage i ukljucite
th medu ostale, one za kuk, koljeno 1 glezan;j 1
imate jedan mali osobni trening. Zapamtite da
kontinuirani trening od otprilike 2 sata do 45
minuta, 3-4 puta tjedno, daje najbolje rezultate.
Sobni bicikl sigurno daje rezultate za cijelu
nogu u smislu jacanja misSi¢a i pokretljivosti, a
u plivanju uzivajte! Kada vjezba postane navika,
tesko je se rijesiti.

Literatura:
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Odrastanje s hemofilijom
najcesc¢a pitanja roditelja

dr. sc. Marina Grubi¢, prof. psihologije!

Roditelji djece s hemofilijom se suo€avaju
s brojnim brigama 1 problemima tijekom
odrastanja njihovog djeteta. Neke od briga su
prakti¢ne, poput odabira lijecnika, bolnice u
kojoj ¢e se dijete lijeciti, organizacije vremena
vezanog uz uzimanje faktora i odabir najboljeg
tretmana za dijete. Drugi izvor brige je kako se
nositi s djetetovim emocionalnim reakcijama
na zivot s kronicnom boles¢u, kako balansirati
izmedu toga da se djetetu omoguci da vodi aktivan
1 ispunjen zivot uz uvazavanje ograni¢enja
zbog bolesti. Ograni¢enja u svakodnevnom
funkcioniranju 1 aktivnostima uslijed bolesti
mogu imati negativan utjecaj na emocionalno i
socijalno blagostanje. Hospitalizacije i periodi
ograni¢ene mobilnosti su stresni, a ometaju i
Skolski, socijalni 1 obiteljski Zivot.

Za djecu i njihove obitelji razumijevanje
bolesti je tek pocetni korak u noSenju s njom.
Hemofilija je bolest koja zahtijeva konstantno
ucenje te kod koje se briga oko bolesti mijenja
s dobi i u razli¢itim fazama odrastanja i zivota.
Svaka dob donosi svoje probleme i izazove, kako
u Zivotu tako 1 u brizi oko bolesti. Ono §to moze
znacajno zakomplicirati Zivot trogodiSnjaka,

dvanaestogodi$njaka ne mora uopce brinuti.

Klinika za pedijatriju, KBC Zagreb

Ana Bogdani¢, dipl. psiholog '

U daljnjem tekstu se nalaze odgovori na
neka pitanja koja postavljaju roditelji djece s
hemofilijom.

Kako mogu pomo¢i svom djetetu za vrijeme

davanja faktora?

Mnogim roditeljima je tesko gledati kako
njihovo dijete bodu iglom, pogotovo kada je
uzrujano, prestraseno i place. No ostati uz dijete
za vrijeme tretmana moze biti korisno kako biste
ga umirili. Slijede neki napuci koji mogu biti od
pomoci:

1. Ostanite mirni. Ako ste mirni, veca je
vjerojatnost i da ¢e vase dijete ostati mirno.

2. Ako je potrebno drzati dijete ili njegovu
ruku kako se ne bi micalo za vrijeme tretmana,
neka ga neki drugi zdravstveni djelatnik drzi, a
vi ga za to vrijeme smirujte dodirom i mirnim
toplim glasom mu govorite da ¢e mu faktor
pomo¢i kako bi mu bilo bolje

3. Podsjetite dijete da ¢e ubod igle boljeti
samo na trenutak, a da ¢e faktor zaustaviti
krvarenje. Ono $to uznemiruje djecu najcesce
nije sam ubod ve¢ ocekivanje istog. MoZete mu

prije uboda mjesto uboda namazati lokalnim
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anestetikom kako bi se umanjila bol vezana uz
sam ubod igle.

4. Dozvolite djetetu da place ili vie za
vrijeme uboda. Nemojte ga kritizirati jer je
uzrujan. On smije vikati, plakati i sl., ali pritom
mora biti miran.

5. Ako zdravstveni djelatnik koji djetetu
daje terapiju ne moze pogoditi venu iz dva ili tri
pokusaja zatrazite drugu medicinsku sestru ili
lije¢nika. Imate pravo biti asertivni i traziti da
drugi zdravstveni djelatnik obavi taj posao.

6. Smislite nesto ¢ime cete za vrijeme
tertmana zaokupiti djeteovu paznju. Neka drzi
najdrazu igracku, Citajte mu pricu, ili neka on
vama isprica neku pricu.

7. Pohvalite i ohrabrite dijete nakon §to je
terapija gotova.

8. S vremenom, kako vase dijete odrasta,
poticite ga da sve vise sudjeluje u tretmanu npr. na
nacin da identificira ozljede, pomaze u pripremi
tretmana, da pokazuje upotrebljive vene i sl.

9. U nekim sluc¢ajevima djeca razviju
intenzivan strah od igle §to moZze znacajno otezati
davanje faktora. Ako se vase dijete nikako ne
moze smiriti za vrijeme davanja faktora potrazite
pomo¢ bolnickog psihologa. Postoje nacini na

koje se taj strah moze umanjiti.

Kako odgajati predskolca s hemofilijom?

Predskolsko razdoblje je razdoblje u
kojem djeca razvijaju svoju volju, postaju
tvrdoglava i1 neposlusna. Svaki roditelj ima neke
svoje ideje oko toga kako je najbolje odgajati
dijete s hemofilijom. Vazno je djecu nauciti §to
smiju, a $to ne smiju raditi kako bi ostali sigurni.

Postavite djetetu jasne granice i pravila,
ne popustajte mu pretjerano i budite dosljedni.
Na taj nacin dijete nauci samo kontrolirati svoje
ponasanje i postaje socijalno kompetentnije.

U slucaju da vaSe dijete ima napadaje

bijesa 1 mislite da bi se moglo ozlijediti mozete
pokusati odvratiti njegovu paznju ne¢im $to mu
je zanimljivo. Ako to ne uspije pokuSajte ga
mirno podiéi, ¢vrsto stisnuti 1 drZati sve dok se

ne smiri.

Moze li dijete s hemofilijom iéi u vrti¢?

Odluku o ukljucivanju djeteta u vrti¢ treba
donijeti u suradnji s lije¢nikom 1 osobljem vrtica.
Pritom je potrebno voditi racuna o zdravstvenom
stanju djeteta, tipu bolesti 1 o uvjetima boravka
u vrti¢u (prostor, broj djece u grupi, mogucnost
individualiziranog pristupa djetetu...). Prije
polaska u vrti¢ vazno je educirati osoblje vrti¢a o
hemofiliji kod djece: kako djeluje na dijete, koje
mjere sigurnosti treba poduzeti, o ¢emu treba
posebno voditi brigu, Sto napraviti u slucaju

ozljede ili u hitnim slucajevima.

Mogu li djeca s hemofilijom sudjelovati u igri

i druZenju s vr$njacima?

Jako je vazno da su djeca s hemofilijom
aktivna 1 da sudjelyju u aktivnostima
primjerenim njihovoj dobi. Kako se djeca s
hemofilijom razlikuju medusobno prema tipu
bolesti informacije o tome u koje se aktivnosti
dijete smije, a u koje ne smije ukljuciti najbolje
je potraziti kod vasSeg lijecnika/specijalista
hematologa. Igra i druzenje s vr$njacima su
iznimno vazni za djetetov socijalni i emocionalni
razvoj te je stoga vazno djetetu s hemofilijom
osigurati §to je moguce normalnije djetinjstvo.
VaZzno je nauciti dijete na sigurnu igru, na $to sve
treba paziti prilikom igranja i u koje aktivnosti
se smije, a u koje ne smije ukljucivati. Takoder,
te informacije trebaju biti dostupne i Skolskom
osoblju koje uz to treba znati kako postupati u

slucaju ozljede.
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Sto uliniti kada dijete skriva ozljede?

Skrivanje ozljeda je Cest problem kod
djece skolske dobi — moze im biti neugodno jer
su drugaciji, mogu se bojati odlaska u bolnicu
ili ne Zele izostati s neke nastavne aktivnosti
ili dogadaja zbog odlaska na tretman. Vazno je
objasniti djetetu zbog Cega je vazno da uvijek
»prijave” ozljede, cijelo vrijeme naglasavajuci
pozitivne strane tretmana. Prijavljivanje ozljeda
ne smije biti podruc¢je na kojem vi mozete
pregovarati ve¢ je to nesto Sto se uvijek mora

napraviti i dijete toga mora biti svjesno.

Treba li traziti od ostale djece (brace i sestara)
da paze na dijete s hemofilijom kad su izvan

kuée?

Ne.
hemofilijom i Stite ga od ozlijeda predstavlja

Obaveza da brinu o djetetu s

prevelik teret i za djecu i tinejdere. Roditelji
bi trebali poticati dobre odnose medu djecom,
ali pritom ne smiju davati djetetu obveze iznad
njegove razvojne razine. Optere¢ivanje brace i
sestara s brigom o bolesti moze samo izazvati jak
osjecaj krivnje kada im brat zavrsi u bolnici ili
otpor prema njemu zbog prevelike odgovornosti

koju s njim povezuje.

U kojoj dobi teba poceti ukljucivati djecu u
brigu oko bolesti?

Djeca se razlikuju prema dobi u kojoj
pocCinju pokazivati interes za tretman Sto ovisi
o njihovim interesima, osobnosti i zrelosti. U
bilo kojoj dobi dijete moze biti ukljuceno u
tretman 1 vazno je poticati njihovu ukljucenost
1 postupno preuzimanje Sto veée odgovornosti.
Uvijek mozete traziti od njih da donesu faktor,
otvore kutiju ili skinu poklopac s bocice 1 sl.

I zdravstvni djelatnici vam mogu pomoc¢i u
smiSljanju aktivnosti kroz koje mozete aktivno

ukljuciti dijete u terapiju.

Mogu li tinejdZeri s hemofilijom nauciti sami
davati faktor?

Da, veéina osoba s hemofilijom postane
potpuno samostalna u tinejderskim godinama,
u pravilu izmedu 13 1 15 godine. U toj dobi
trebali biste poticati dijete da aktivno sudjeluje u
tretmanu 1 postupno na njega prebacivati sve vise
odgovornosti. Kada je spreman sam poceti davati
faktor mozete u centru za hemofiliju traziti da ga

educiraju i izvjezbaju u davanju faktora.

Kako se mogu roditelji i adolescenti sloziti oko
adolescentove samostalnosti u lijeCenju?
Postizanje  nezavisnosti od  drugih
predstavlja izazov za osobe s hemofilijom svih
dobnih skupina jer ¢e uvijek u nekom stupnju
tebati pomo¢ obitelji, zdravstvenog tima koji
brine o njihovoj bolesti, a s vremena na vrijeme
1 od hitne sluzbe kako bi im pomogli i s akutnim
1 dugoro¢nim teSko¢ama. Procjena toga kada
se okrenuti drugima za pomo¢ je dio procesa
odrastanja, sazrijevanja i postizanja nezavisnosti.
Roditeljima takoder treba vremena da ,,puste®
dijete —naucili smo se da nas djeca trebaju 1 teSko
je prihvatiti ¢injenicu da im viSe nismo toliko
potrebni. Roditelji trebaju znati da tinejderi i dalje
trebaju njihovo ohrabrenje i podrsku, ¢ak 1 kada
su se spremni osamostaliti. Tinejdzeri trebaju
nauciti traziti viSe neovisnosti polako i kroz
stjecanje povjerenja svojih roditelja. Kroz u¢enje
o tome kako napraviti pravi izbor i pokazujuci
da vode brigu o svojim zdravstvenim potrebama
tinejdZeri ¢e izgraditi samopouzdanje i zasluziti

povjerenje roditelja.
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Kvaliteta zivota odraslih osoba s hemofilijom u
Republici Hrvatskoj — kratko izvijeS¢e o istrazivanju

U proslom broju nageg Casopisa nastojali
smo objasniti §to to “kvaliteta Zivota” uopce jest
te zbog ¢ega suvremeni pristup skrbi o osobama s
hemofilijom zahtijeva njezino “mjerenje”. Potom
smo govorili i o metodama koje se u takvim
istrazivanjima koriste te, stoga, to ovdje ne¢emo
ponavljati. Nastojat ¢emo samo ukratko istaknuti
neke od najosnovnijih informacija vezanih
uz nase konkretno istrazivanje, a onda ¢emo i
prikazati jedan mali dio dobivenih rezultata.

U skladu s mnoStvom postavljenih
partikularnih ciljeva (a koji bi se mozda mogli
svesti na jedan glavni, op¢i cilj — utvrditi stvarnu
kvalitetu Zivota odraslih osoba s hemofilijom u
Republici Hrvatskoj te pokusati iskristalizirati
na koji nacin bi se ista mogla podici), u srpnju
2011. godine zapocelo je empirijsko istrazivanje.
Radilo se o kvantitativnom empirijskom
istrazivanju metodom postanskog anketiranja.
Pri tome je koriSten specijalizirani upitnik
“A36 Hemofilia-QoL”, a kojega je razvio
Spanjolski tim stru¢njaka.> Njime su obuhvaceni
razli¢iti aspekti zivota (fizi€Cko zdravlje, dnevne
aktivnosti, razina oSte¢enja zglobova, bol,
zadovoljstvo lijeCenjem, poteskoce s lijeCenjem,

emocionalno funkcioniranje, mentalno zdravlje,

!Institut druStvenih znanosti Ivo Pilar, Zagreb

?REMOR E, ARRANZ P, QUINTANA M, VILLAR A,
JIMENEZ-YUSTE V, DIAZ JL, et al. Psychometric field study
of the new haemophilia quality of life questionnaire for adults:
The ‘Hemofilia-QoL’. Haemophilia 2005;11:603—610.

Doc. dr. sc. Marko Marini¢!

drustveni odnosi 1 aktivnosti), no osim pitanja
sadrzanih u spomenutom instrumentu dodano je i
mnostvo drugih varijabli. Svaka od njih trebala je
detektirati neko od specifi¢nih Zivotnih obiljezja i
iskustava karakteristicnih za zivot s hemofilijom,
ali 1 op¢enito zivot u Republici Hrvatskoj. Treba
napomenuti 1 da je ispitivanje bilo u potpunosti
dobrovoljno 1 anonimno.

Sam empirijskog dio istrazivanja trajao je
oko 3 mjeseca. Poslano je 230 upitnika na adrese
odraslih osoba s hemofilijom te je u konacnici
dobiveno 135 ispravno popunjenih upitnika.
odabir
napravljen je u Centru za hemofiliju KBC-a

Uzorkovanje,  odnosno ispitanika
Zagreb te su ispitni materijali poslani svim
odraslim osobama koje su se u zadnjih 10 godina
barem jedanput javile u Centar.

Voditelji istrazivanja bili su prof. dr. sc.
Silva Zupangié-Salek, Tomislav Raguz i doc. dr.
sc. Marko Marini¢. Materijalne troskove pokrilo
je Drustvo hemofili¢ara Hrvatske.

Istaknimo sada neke od dobivenih
rezultata. Ne¢emo ulaziti u podrobniju uzro¢no-
posljedicnu analizu rezultata kroz korelacije
varijabli, razlicite statisticke obrade i testove
(to ¢emo ostaviti za neku drugu prigodu),
nego ¢emo se zadrzati samo na deskriptivnom
prikazu osnovnih socio-demografskih obiljezja i
pojedinih specifi¢nosti ispitanika.

Hemofilija
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Kvaliteta Zivota odraslih osoba s hemofilijom Marko Marinié

N
(broj ispitanika) Yo
Vrsta hemofilije
Hemofilija A 110 81,5
Hemofilija B 24 17,8
Bez odgovora 1 0,7
Stupanj hemofilije
Teska hemofilija (prvi stupanj) 55 40,7
Umjerena hemofilija (drugi stupanj) 21 15,6
Laka hemofilija (treéi stupanj) 30 22,2
Nije mi poznato 23 17,0
Bez odgovora 6 4.4
Kuéna terapija
Da 79 58,5
Ne 54 40,0
Bez odgovora 2 1,5
Inhibitori
Da 15 11,1
Ne 67 49,6
Ne znam 47 34,8
Bez odgovora 6 4,4
Profilaksa, odnosno uzimanje lijeka svakih 2-3 dana neovisno o (ne)postojanju krvarenja
Da 41 30,4
Ne 89 65,9
Bez odgovora 5 3,7
UCcestalost krvarenja u zadnjih godinu dana
Svaki tjedan, ili gotovo svaki tjedan 20 14,8
2-3 puta mjese¢no 17 12,6
Otprilike jedanput mjese¢no 18 13,3
Jedanput ili dvaput u 3 mjeseca 20 14,8
Jedanput ili dvaput u 6 mjeseci 10 7,4
Jedanput ili dvaput u godinu dana 18 13,3
Nisam imao nikakvo krvarenje u 30 222
zadnjih godinu dana
Bez odgovora 2 1,5
Dob
Do 20 godina 18 13,3
Od 21 do 30 godina 25 18,5
Od 31 do 40 godina 35 259
0d 41 do 50 godina 24 17,8
0Od 51 do 60 godina 16 11,9
0d 61 do 70 9 6,7
71 i vise godina 6 4.4
Bez odgovora 2 1,5
Stupanj obrazovanja
Bez ikakve skole 2 1,5
Zapoceta, ali nezavrSena osnovna skola 8 5,9
Zavrsena osnovna Skola 15 11,1
Zavrsena srednja trogodiSnja Skola 23 17,0
Zavrsena srednja Cetverogodisnja skola 49 36,3
Zavrsena visa Skola 9 6,7
ZavrSena visoka Skola / fakultet / 28 20.7
magisterij / doktorat ’
Bez odgovora 1 0,7
Bracno stanje
Sam 62 45,9
U braku 59 43,7
U izvanbra¢noj zajednici 9 6,7
Bez odgovora 5 3,7
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Kvaliteta Zivota odraslih osoba s hemofilijom

Broj djece
Nemam djecu 71 52,6
Jedno 25 18,5
Dvoje 24 17,8
Troje 7 5,2
Cetvero 2 1,5
Bez odgovora 6 4.4

Osobni mjesecni prihodi
Nemam nikakvih stalnih prihoda 27 20,0
Do 1000 kuna 9 6,7
Od 1001 do 2000 kuna 24 17,8
0Od 2001 do 3000 kuna 13 9,6
0Od 3001 do 5000 kuna 24 17,8
0d 5001 do 7000 kuna 16 11,9
Od 7001 do 10000 kuna 13 9,6
Preko 10001 kune 7 5,2
Bez odgovora 2 1,5

Sasvim ocekivano, najviSe je osoba s
dijagnozom hemofilije A, a najve¢i postotak
oboljelih ima upravo najtezi oblik bolesti — njih
40,7%. Treba napomenuti da 17% ispitanika nije
znalo odgovor na ovo pitanje te bi postotak osoba
s teSkim oblikom hemofilije mozda mogao biti
1 ve¢i. Dijagnosticirane inhibitore ima 11,1%
ispitanika, $to dodatno i znacajno komplicira
op¢u sliku stanja bolesti.

Kuénu terapiju provodi 58,5% ispitanika.
Nesto vise od 40% njih ima iskustvo krvarenja
barem jedanput mjesecno, a neki od njih ¢ak
1 svaki tjedan. 22,2% ispitanika nije imalo
nikakvo krvarenje u posljednjih godinu dana -
najvjerojatnije se radi o osobama s lakim oblikom
bolesti, ili 0 osobama koje su na profilaksi.

Sto se standardnih socio-demografskih
varijabli ti¢e, evidentno je da najve¢i broj
ispitanika pripada dobnoj skupini izmedu 30 i
40 godina, a po stupnju obrazovanja najvise je
srednjoskolski obrazovanih ispitanika. Medutim,
evidentan je 1, za hrvatski prosjek, prilicno visok

broj ispitanika s vi§im ili visokim obrazovanjem

— u ukupnom zbroju ¢ak nesto viSe od Cetvrtine
ispitanika, Sto je vrlo pohvalan podatak.

Pomalo iznenaduje rezultat da gotovo
polovica ispitanika nije ozenjeno, a ¢ak ih 52,6%
nema djecu. Mozda je to zapravo i u korelaciji
s ekonomskom situacijom, koja se pokazala
izrazito loSom. Znatan broj ispitanika je s vrlo
malim primanjima ili ¢ak bez primanja uopce.
Jasno da medu ovima koji nemaju nikakva stalna
primanja moze biti i odredeni broj srednjoskolaca
1 studenata koji u pravilu nemaju vlastita primanja
i financirani su od strane roditelja, no cak i uz
takvo objasnjenje loSa financijska situacija je
evidentna i zabrinjavajuca.

Koliko ovi, ali 1 brojni drugi pokazatelji,
utjecu na opcéu kvalitetu zivota osoba s
hemofilijom, na ovom mjestu nemamo
mogucnosti pokazati. To ¢emo svakako nastojati
udiniti u sljede¢im brojevima Casopisa, no ono
Sto je i znatno vaznije pokusat ¢emo ih podastrijeti
onim instancama koje mogu doprinijeti podizanju
te iste kvalitete Zivota osoba s hemofilijom u

Republici Hrvatskoj.
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S hemofilijom kroz Zivot

Andelko Glivar

S hemofilijom kroz zivot

Dakle, ja sam Andelko Glivar, roden 11.
rujna 1965. godine u Donjoj Stubici. Diplomirao
sam na Medicinskom fakultetu 1990. godine te
od tada radim u ordinaciji opée medicine. Sretno
sam ozenjen te imam sina od 12 godina. U
slobodno vrijeme bavim se astronomijom (http://
www.croastro.com) kao 1 razli¢itim drugim
,,nefizickim* aktivnostima .

Prvo sjecanje na igru seze mi u djetinjstvo
kod neke cetvrte ili pete godine zivota, kad sam
prasSnjavim dvoriStem gurao ispred sebe stara
potrgana kolica. Kolica su zapela, a ja sam udario
bradom i zagrizao jezik. Usta mi je ispunila topla
tekucina, a od straha sam pobjegao u sobu i sakrio
se u kut. Netom nakon toga pamtim strop sive
sobe i doktora Abramovica kako mi hvataljkom
izvlaci jezik 1 Siva ranu koja nikako da prestane
krvariti...

To je samo jedan trenutak koji mi se
urezao u pamcenje, iako mi je djetinjstvo bilo
ispunjeno mnogim posjetima u Klai¢evu, a
kasnije na Salatu.

Ne pamtim toliko ruznih stvari, vjerojatno
zato Sto svijest potiskuje loSe dogadaje, no
pamtim no¢i 1 dane koje su roditelji proveli
sa mnom, brze voznje Bubom u Zagreb po
Zagorskoj, 1 po nekoliko puta svaki tjedan.
Neosporno je da pomo¢ obitelji 1 sav trud koji
roditelji pruzaju svom djetetu, umanjuje tegobe

Andelko Glivar, dr. med.

bolesti i omogucuju lakse podnasanje tereta koju
bolest sa sobom nosi. A imao sam srecu da je ta
obitelj proSirena s velikom obitelji lijecnika 1
medicinskih sestara.

Upoznao sam od tada mnoge divne ljude,
medicinske sestre i lijeCnike koji su skrbili, a
1 dalje skrbe za sve moguce povrede, bolesti 1
probleme koje je sa sobom nosi hemofilija.

Vjerojatno sam tada odlucio da ¢u jednog
dana postati lijeCnik 1 na taj nacin, pomazuci
drugima, vratiti barem dio onoga Sto je pruzano
meni.

Djetinjstvo i srednja $kola, nakon §to sam
»apsolvirao®* seciranje zaba, bilo je ispunjeno
zanimanjem za fotografiju, elektroniku, radio
amaterizam, astronomiju... Sve je to malo palo
u drugi plan nakon pocetka studija. Medicinski
fakultet se nije mogao naci na boljem mjestu
nego $to je Salata. Obavljajuéi vjeZzbe, seminare,
predavanja, u pauzi sam mogao skociti preko
puta do hematoloskog odjela na Salati, dobiti
toliko potreban faktor i nastaviti studirati 1 dalje.
Kuéna terapija je tada bila u povojima, no prof.
Tiefenbach, prof. Konja te doktorice Raji¢ i
Femini¢, radili su na tome da nam lijecenje bude
dostupnije i1 kvalitetnije. ZavrSetkom fakulteta
1 diplomiranjem na temi Kuc¢na terapija u
lijecenju hemofilije, kod prof. Konje, zelja mi

je bila i¢i preko interne prema specijalizaciji
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S hemofilijom kroz Zivot

iz hematologije, no vremena 90-tih nisu
omogucavala specijalizacije po Zelji ve¢ po vezi.
Ostao sam u obiteljskoj medicini 1 nije mi zao,
no cijelo vrijeme zivim uz nasu bracu ,,po krvi®.
Svjedok sam napretka naSeg Centra za hemofiliju,
prvenstveno trudom nasSe prof. Zupanci¢ kao i
naSeg predsjednika Raguza (kao 1 svih vas koje
nisam spomenuo). Bio sam uvijek tu kada sam
mogao nesto pogurati i pomo¢i, kako bi svi mi
imali bolju kvalitetu lije€enja nase bolesti, a time
1 zivota. Nadam se da ova recesijska vremena

nece to narusiti, a u svakom sluc¢aju, moramo se

1 dalje boriti za naSa dosadasnja i buduca prava.

Malo sam rezimirao svoj zivotni put,
moram re¢i da sam imao i dosta srece, jer znam
da mnogi od nas nisu ili nemaju uvjete koji bi
omogucili koliko toliko dobar zivot i rad. No
mislim da se svatko moze, bez obzira na bolest
koja nam ograni¢ava mnoge aktivnosti ili
zanimanja, na¢i u necemu.

Jedinstvo zajednice (zdravstvene,
socijalne 1 ostale skrbi) kao 1 obitelji kljucni su

za zivot nas hemofili¢ara, a koji danas moze biti

potpuno isti kao i zdravih ljudi.

Slika 1. Za teleskopom

Slika 2. U ordinaciji
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Djecji kutak

DJECJITI KUTAK

Dragi nasi maleni i oni malo ves Citatelji,

Ove stranice Casopisa rezervirane su samo za vas. Ovdje ¢éemo i dalje objavljivati
vase radove pa vas pozivamo i ohrabrujemo da nam ih 3aljete. MoZete nam poslati primjerice
neku pjesmu koju ste napisali svojoj simpatiji iz razreda, uciteljici, mami, tati, baki, djedu,
svom gradu, proljecu, biciklu ili bilo kome/¢emu drugome. MoZete nam slati svoje likovne
radove, koji mogu, ali i he moraju biti tematski vezani uz hemofiliju. Mozete crtati i slikati
sve Sto vam je drago i u vasim ocima lijepo. Najbolje od tih radova objavit éemo na ovoj
stranici. €) Stoga vas jo$ jedanput pozivamo da slobodno %aljete sve $to mislite da moze
uljepsati ovaj nas ¢asopis, a mi cemo vam biti jako zahvalni, bas kao Sto smo zahvalni i onima
koji su poslali svoje radove za ovaj broj. Hvala LOVRO, DORA i GABRIJEL!E)

Poooooozdraaaav!!!

Radove 3aljite na e-mail adresu:
casopis.hemofilija@yahoo.com

ili postanskim putem na adresu:
Drustvo hemofilicara Hrvatske,
Urednistvo Casopisa Hemofilija,
Kispatiteva 12
10 000 Zagreb

Naslikao Lovro Bedenk
iz Zagreba (3 godine)
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Naslikala Dora Horvatic¢ek
iz Samobora (6 godina)

Naslikao Gabrijel Maras
iz Slavonskog Broda
(7 godina)
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Slavonijo moja

Viado Tancik

Slavonijo moja

Slavoniju volim ljeti
1 u zimu kad zabijeli
kad pokapa i tuguje

1 kad vristi 1 kad Zeni

Slavonijo volim tebe
u SeSiru 1 u skutu
kad zadrijemas u avliji

1 kad juri$ po svom putu

Slavonijo ti si mati
bacim sjeme zlato nice
Slavonijo gruba ruko

uvijek tople njezne price

Slavonijo dobrih ljudi
samo tvoj ¢u uvijek biti
u proljeée s tobom cvjetat

0 jeseni uvenuti

Vlado Tancik
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