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Rijec urednika

Drage citateljice i ¢itatelji,
pred vama se nalazi novi broj naseg ¢asopisa Hemofilija. Od njegova pokretanja davne 2008. godi-
ne, ovo je njegov osamnaesti broj.

Jako me raduje $to vam i ove godine mozemo ponuditi niz zanimljivih, kvalitetnih i korisnih
priloga. Kao i uvijek, zapocinjemo pregledom aktivnosti Drustva hemofilicara Hrvatske, ovoga
puta u 2025. godini. Bila je to za nase Drustvo doista aktivna i sadrzajno bogata godina, o ¢emu
Cete se moci uvjeriti na stranicama koje slijede.

Strucni dio ¢asopisa otvaramo ¢lankom prof. Boban o zivotu s hemofilijom i ishodima suvre-
menog lijeCenja. Napredak u lijeCenju snazno je promijenio svakodnevicu osoba s hemofilijom, a
s novim terapijskim moguénostima mijenjaju se i nasa ocekivanja te poimanje kvalitetnog zZivota
s bolesti. Slijedi tekst prof. Bili¢a o balansiranoj hemostazi i slozenoj ravnotezi izmedu krvarenja
i zgrusavanja krvi. U nastavku prof. Pulani¢ piSe o steCenoj hemofiliji, rijetkom, ali ozbiljnom po-
remecaju koji se moZe pojaviti tijekom Zivota. Dr. Salek potom obraduje bolesti bubrega kod osoba
s hemofilijom — temu o kojoj se relativno malo zna. Da bi godi$nja kontrola u Centru za hemofiliju
bila $to korisnija, vazno je na nju do¢i dobro pripremljen. Konkretne savjete donosi sestra Josipa
Belev, a sestra Margarita Kovacevi¢ piSe o specificnostima i moguéim komplikacijama primjene
lijekova kod djece s hemofilijom — temi osobito vaznoj roditeljima i svima uklju¢enima u skrb o
najmladima. Zdravlje zglobova ostaje jedno od sredisnjih pitanja u zivotu s hemofilijom. Fiziote-
rapeut Andri¢ objasnjava $to dobivamo njihovim pregledom i zasto je vazno redovito praéenje, a
koja je uloga psihologa u zbrinjavanju osoba s poremecajima zgrusavanja krvi — govori nas sljedeéi
tekst i psihologinja Maja Grgi¢.

O pravilnoj prehrani kod osoba s poremecajima zgruSavanja krvi pise Ivona Brodi¢, mag. nutr.,
nudedi korisne smjernice primjenjive u svakodnevnom Zivotu.

Donosimo i dva izvjestaja s konferencija, koja su za nas pripremili Ivan Paclik i Patrick Vukovi¢,
a zatim i dva teksta kojima je autor nas Vlado Tancik. Prvi je o njegovim iskustvima Zivota s he-
mofilijom, a onda je sve to pretoceno i u pjesmu. Nasi najmladi ¢lanovi ponovno su pokazali svoju
kreativnost, stoga svakako zavirite u Djeéji klub i pogledajte njihove radove!

Nazalost, i ovaj broj zavrsavamo rubrikom In memoriam, u kojoj se oprastamo od ¢lana koji
nas je u proteklom razdoblju napustio. Njegovoj obitelji i bliznjima izrazavamo iskrenu sucut, a
uspomenu na njega ¢uvat ¢emo u nasoj zajednici.

Kao i uvijek, na kraju ovog obracanja od srca zahvaljujemo svim suradnicima koji su na bilo
koji nacin pridonijeli nastanku ovog broja. Posebice hvala autorima tekstova i djeci koja su nam
poslala svoje radove. Sve vas koji imate prijedlog teme, iskustvo koje biste Zeljeli podijeliti ili
Zelite na drugi nacin sudjelovati u stvaranju ¢asopisa pozivamo da nam se javite. Vasa nam je su-
radnja izrazito vazna kako bi ¢asopis i dalje redovito izlazio i ostvarivao ideju vodilju s kojom je
pokrenut — pruzati kvalitetne i pouzdane informacije osobama s hemofilijom i drugim poremeca-
jima zgrusavanja krvi, njihovim obiteljima i prijateljima, zdravstvenim djelatnicima te struc¢nja-
cima razli¢itih profila koji pridonose kvaliteti zivota svih oboljelih osoba.

Hvala vam na ¢itanju!

Srdacno,
dr. sc. Marko Marini¢

Dr. sc. ,
Marko MARINIC




Dr. sc.

Marko MARINIC

LY

Predsjednik Drustva
hemofilicara Hrvatske
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Aktivhosti

Drustva hemofili¢ara Hrvatske

u 2025. godini

Na pocetku novog broja nasSega sluzbenog
glasila Zelio bih vas ukratko upoznati barem
s dijelom aktivnosti Drustva hemofili¢ara Hr-
vatske u proteklom razdoblju — tocnije, tije-
kom 2025. godine.

Bila je to za Drustvo iznimno aktivna i sa-
drzajno bogata godina u kojoj smo ostvarili i
neke planove o kojima smo desetlje¢ima go-
vorili. Djelovali smo na razli¢itim podrudji-
ma: nastavili smo komunikaciju s klju¢nim
dionicima u skrbi o osobama s hemofilijom i
drugim poremecdajima zgrusavanja krvi — Hr-
vatskim zavodom za zdravstveno osiguranje
i drugim drzavnim institucijama, lije¢nicima,
medicinskim sestrama i tehnicarima, psiho-
lozima, socijalnim radnicima, farmaceutima
i brojnim drugim stru¢njacima. Vrlo inten-
zivno suradivali smo i s nasim medunarod-
nim krovnim organizacijama — Europskim
konzorcijem za hemofiliju (European Hae-
mophilia Consortium, EHC) i Svjetskom fe-
deracijom hemofilije (World Federation of
Hemophilia, WFH) - kao i s partnerskim
udrugama i institucijama.

Ipak, osobito nam je vazna bila intenzivna
komunikacija s ¢lanovima Drustva. Osnaziva-
nje i edukacija ¢lanova te jatanje medusobne
potpore u nasoj zajednici temeljne su pret-
postavke za Sto kvalitetniji zivot s hemofili-
jom, von Willebrandovom boles¢u i drugim
rijetkim poremecajima krvarenja.

Kao i u prethodnom razdoblju, godinu
smo zapoceli raspisivanjem novog natjecaja
za dodjelu stipendija za Skolsku i akademsku
godinu 2025./2026. Povjerenstvo za dodjelu
stipendija razmotrilo je sve pristigle prijave i
sastavilo rang-listu kandidata, nakon cega je
Upravni odbor donio odluku o dobitnicima
stipendija. Stipendiranje ¢lanova inicijativa
je koja na vrlo konkretan nacin pokazuje na-
Su predanost ulaganju u buduénost mladih
¢lanova — ne samo pruzanjem financijske po-
mocdi nego i poticanjem na nastavak skolova-
nja i osobni razvoj unato¢ zdravstvenim iza-
zovima.

U sije¢nju prosle godine napokon je doslo
vrijeme i za rjeSavanje pitanja nasega sluzbe-
nog ureda, odnosno prostora za rad Drustva.
Nakon dugogodisnjih nastojanja da priskr-
bimo prostor za rad udruge, Grad Zagreb od-
ludio je dodijeliti nam gradski prostor u na-
jam. U pocetku nam je ponudeno nekoliko
prostora koji nisu odgovarali nasim potreba-
ma, a zatim se pojavio prostor u Ozaljskoj
144 u Zagrebu. U njemu smo prepoznali ve-
lik potencijal, a i svojom povrsinom odgovara
nasim potrebama.

Uslijedili su potpisivanje ugovora i preuzi-
manje prostora, a zatim i zahtjevan posao
njegova uredenja. Zapravo, govorimo o dva
prostora jer smo se izborili za dvije cjeline —
jednu u prizemlju i drugu u suterenu iste
zgrade. Sredstva potrebna za njihovu obnovu
i prilagodbu nasim potrebama osigurali smo
tijekom prethodnog razdoblja, pa Drustvo
nije moralo podizati kredite ni pribjegavati
drugim oblicima zaduzivanja. Sada, kada su
oba prostora uredena, zapocinjemo novu eta-
pu djelovanju Drustva — nadamo se jo$ us-
pjesniju od dosadasnjih.

U travnju smo, kao i svake godine, obilje-
zili Svjetski dan hemofilije. Ponovno smo se
okupili u razli¢itim dijelovima Hrvatske — u
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Dalmaciji, Slavoniji i Zagrebu. Na svim loka-
cijama okupio se velik broj ljudi, ukupno vise
od dvjesto sudionika. To nam zorno pokazuje
koliko su zajedniStvo i osjec¢aj pripadnosti
vazni, koliko smo snazni kada pruzamo pot-
poru jedni drugima te koliko se dijeljenjem
novih spoznaja i osobnih iskustava moze po-
modi drugima, osobito roditeljima novodijag-
nosticirane djece

Vjerujem da zajedniStvo koje svi mi u
Drustvu bastinimo i njegujemo moze biti lijep
primjer zajednicama u kojima drustvena di-
menzija zivota s boles¢u jos nije toliko razvi-
jena. Upravo je ona iznimno vazna jer doka-
zano pridonosi podizanju kvalitete Zivota
oboljelih osoba i njihovih obitelji.

U povodu Svjetskog dana hemofilije, za-
jedno s nasim dragim suradnicama i surad-
nicima iz KroMreze — Hrvatske mreze hema-
toloskih medicinskih sestara i tehnicara —
odrzali smo webinar pod nazivom »Zene i

A Desetlie¢ima iscekivano
potpisivanje ugovora o
najmu prostora za rad

DHH-a

& Preuzimanie kljuceva
naseg ureda u Ozaljskoj

144 y Zagrebu

A Sudionici obiliezavanija
Svietskog dana hemofilije
u Slavoniji

& . idruzenje v
Oprisavcima




7 Svjetski dan hemofilije —
okupljanje u Dalmaciji...

- ... druzenje u Kastel
Kambelovcu

> Pripreme za nordijsko
hodanije u sklopu
obiliezavanja Svjetskog
dana hemofilije u Zagrebu

V Sudionici obiliezavanja
Svjetskog dana hemofilije u
Zagrebu
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WEBINAR
15.04.2025.

Zene ; ¢
djevojke *
takoder
krvare

i YWHDIIS

[ X ] ‘World
Dy 111

Predstavnici Drustva sudjelovali su i na
brojnim medunarodnim edukacijskim skupo-
vima.

Prvi medu njima bio je kongres Europ-
skog udruzenja za hemofiliju i srodne pore-
mecaje (European Association for Haemophi-
lia and Allied Disorders, EAHAD), odrzan u
veljac¢i u Milanu. Bio je to sadrzajno vrlo bo-
gat edukacijski skup na kojem su sudjelovali
i brojni ¢lanovi nasega Centra za hemofiliju

& Zene i djevojke takoder
krvare — webinar povodom
Svjetskog dana hemofilije

Vv Dio hrvatskog tima
na konferenciji EAHAD-a
u Milanu

djevojke takoder krvare«. Bio je to ujedno
globalni moto koji je Svjetska federacija he-
mofilije odabrala za obiljezavanje toga dana
s ciljem podizanja svijesti o izazovima s ko-
jima se susrecu zene i djevojke s poremeca-
jima krvarenja. Webinar je bio vrlo dobro po-
sje¢en, a predavanja su odrzali vrhunski
stru¢njaci u tom podrudju: prof. dr. sc. Ana
Boban, prof. dr. sc. Ernest Bili¢ i Josipa Beley,
mag. med. techn.
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u Zagrebu, kao i lije¢nici iz drugih hrvatskih
gradova.

U travnju smo sudjelovali na Comprehen-
sive Care Summitu Svjetske federacije hemo-
filije u Dubaiju. Ondje sam odrzao predava-
nje o boli kod osoba s hemofilijom, a skup je
bio i izvrsna prilika za razgovore o moguéim
buduéim suradnjama.

U lipnju 2025. sudjelovali smo na EHC
Leadership Conference u Bruxellesu. Drustvo

B

&

19 '{

VHEMRRET

o =il

DuSHl

& Glavna sestra Odjela za
hemostazu KBC-a Zagreb i
predsjednik DHH-a na
Comprehensive Care
Summitu u Dubaiju



- Predavanje na
Comprehensive Care

Summitu WFH-a u Dubaiju

V Predavaci u sesiji o
bolovima kod osoba
s hemofilijom

na Comprehensive
Care Summitu

Y Moderiranje sesije
na Leadership Conference
EHC-a u Bruxellesu
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smo predstavljali Ivan Leder i ja, pri ¢emu
sam imao i aktivnu ulogu moderatora jedne
od sesija. U sklopu konferencije odrzana je i
Generalna skupstina EHC-a na kojoj su do-
nesene brojne odluke vazne za bududi rad or-
ganizacije i daljnji razvoj skrbi za osobe s po-
remecajima zgruSavanja krvi u Europi.

U rujnu odrzan je i Shared decision ma-
king skup Svjetske federacije hemofilije u
Pragu. Zajedno s organizatorom i predstav-

[ B MABIUE TAMASE [BOMANIA) |

. METHOD OF COMMUNICATION TO DISSEMINATE
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& BAVE 3 E

. HOW TO SECURE FUNDING AND BUDGET FOR N
AP MELX-READI HITED KINGDOM] & MARTIN KAAL (ESTON
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OPEN DISCUSSION

emofilija e

ra Hrvatske « Volumen 18., broj 1., 2026.

nicima nacionalnih udruzenja osoba s hemo-
filijom iz naseg dijela svijeta razgovarali smo
o informiranom zajednickom donoSenju od-
luka o terapiji, $to posebice dolazi do izrazaja
u danasnjem vremenu kada se na trziStu nu-
de brojne terapije.

Najvedi skup u organizaciji EHC-a nje-
gova je godis$nja konferencija. Uloga doma-
¢ina 2025. pripala je austrijskom udruzenju
osoba s hemofilijom, a odrzana je u listopadu
u Becu. Nase Drustvo predstavljali su tajnik
Ivan Paclik, mladi ¢lan Upravnog odbora Do-
minik Cepi¢, ¢lanovi Drustva Blanka Hyrat i
Ivan Leder te ja kao predsjednik. Blanka i Do-
minik odrzali su i vrlo zanimljiva predavanja,
a o svemu viSe moZete procitati u ovom broju
Casopisa u izvjestaju Ivana Paclika.

Krajem listopada odrzan je i EHC-ov New
Technologies Workshop, ovoga puta u Ljub-
ljani. Posebno nam je drago $to nam se pri-

& S predsjednikom
Svjetske federacije
hemofilije, gospodinom
Cesarom Garridom, na
Shared Decision Making
Workshopu u Pragu

&< Predavanje nase
¢lanice Blanke Krivici¢
Hyrat..

& .. inaseg ¢lana
Dominika Cepi¢a na
godisnjoj konferenciji
EHC-a u Becu

¥ Dio hrvatskog tima na
godisnjoj konferenciji
EHC-a u Becu
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- ~ EHCH 4 o , druzila dr. Senka Serifi, pedijatrijska hema-
%I_ “'mﬁ':;’ L] tologinja iz KBC-a Rijeka, dok je u ulozi pre-
B i A | : davacice sudjelovala i nasa prof. dr. sc. Ana
lr T’: ' i Boban.
m——re—e ke \ ' ' e U studenom 2025. godine sudjelovao sam
T p— . sl \ 0 | | i na WFH Board of Directors sastanku u Mon-

trealu, a istodobno sam i moderirao jednu od
sesija u sklopu 14th WFH Global Foruma.
Nedugo nakon toga u Berlinu je odrzan
EHC ERIN Summit (European Rare and Inhi-
bitor Network). Rije¢ je o skupu koji okuplja
osobe s osobito rijetkim poremecajima zgru-
$avanja krvi, uklju¢ujuéi osobe s hemofilijom

A New Technologies
Workshop EHC-a

[ Bob L‘Ubli%”‘ i inhibitorima. Na skupu smo sudjelovali An-
— prof. Boban medu . Ny s A e
panelistima.. te Palada, Patrick Vukovié¢, Dominik Cepi¢ i

> ... idr. Senka Serifi

ja, a Dominik i ja imali smo i aktivne uloge —
iz Rijeke kao sudionica

Workshopa odrzali smo predavanja i vodili pojedine se-
U Sudionici New sije. Vise o tom skupu mozete procitati u nas-
Technologies Workshopa : . . )
EHC-a v Livblian tavlflll broja, ovoga puta iz pera Patricka Vu

(foto: EHC) kovica.

A Clanovi Board of
Directors WFH-a za vrijeme
sastanka u Montrealu

&< Moderiranie sesije u
sklopu Global Foruma
WFH-a v Montrealu

& ERIN Summit EHC-a
u Berlinu — &lanovi
hrvatskog tima

J ERIN Summit EHC-a u
Berlinu — sudionici

(foto: EHQ)
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- Predavanje o suradnji
Centra za hemofiliju i
Drustva hemofili¢ara
Hrvatske na regionalnom
skupu medicinskih
stru¢njaka na Rebru

J Clanovi udruge
u kampu Drustva
hemofilikov Slovenije

- Clanovi upravnog
odbora DHH-a na
obiliezavanju Dana rijetkih
bolesti u Zagrebu

>- Obiliezavanje
Svjetskog dana sestrinstva
u Zagrebu
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U rujnu 2025. odrzan je dvodnevni skup
za medicinske strucnjake iz susjednih zema-
lja, a ja sam bio pozvan kako bih odrzao pre-
davanje o suradnji Centra za hemofiliju i
Drustva hemofili¢ara Hrvatske.

Rado smo se odazvali i pozivu Drustva he-
mofilikov Slovenije te sudjelovali na njihovu
kampu za odrasle. Jednako smo se tako s ve-
seljem pridruzili nasim medicinskim sestra-
ma na zagrebackom Trgu bana Josipa Jela-

Hemofilija « Glasilo Drustva hemofili¢ara Hrvatske « Volumen 18., broj 1., 2026.

¢i¢a u prigodi obiljezavanja njihova dana -
Medunarodnog dana sestrinstva, a zajedno s
nasim suradnicama iz Hrvatskog saveza rijet-
kih bolesti obiljezili smo i Svjetski dan rijet-
kih bolesti na Cvjetnom trgu u Zagrebu
Sudjelovali smo i u brojnim drugim doga-
dajima, koje je zapravo tesko sve na ovome
mjestu pobrojiti pa ¢emo se ovdje zaustaviti.
U kolovozu su odrzana dva za nase Drus-
tvo posebno vazna dogadaja. Na izbornoj

skupstini DHH-a izabrano je novo vodstvo,
odnosno novi sazivi Upravnog odbora, Nad-
zornog odbora i Medicinsko-savjetodavnog
odbora. U novi mandat izabrani su i dosadas-
nji tajnik, dopredsjednik i predsjednik Drus-
tva. Nadamo se i vjerujemo da ¢e ovo biti do-
ista uspjesSan mandat, a njegov dosadasnji ti-
jek veé pokazuje da za takav optimizam ima-
mo dobre razloge. Krajem kolovoza realizi-
rali smo i svoj najvedi tradicionalni godisnji

projekt — 19. edukacijski ljetni kamp. Ponov-
no smo ga organizirali u Tuheljskim Topli-
cama, a broj sudionika bio je veéi nego ikada
prije: sudjelovalo je vise od 300 osoba!
Kamp se jos jednom potvrdio kao sredis-
nje mjesto edukacije, razmjene iskustava i
medusobnog povezivanja ¢lanova. Istodobno
je i snazan pokazatelj izvrsne suradnje s Cen-
trom za hemofiliju, njegovim pedijatrijskim i
adultnim dijelom, medicinskim osobljem, dr-

13

N Otvaranje Kampa

& Zajednistvo Centra za
hemofiliju i Drustva
hemofilicara

¥ Mlade snage DHH-a
u kampu
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- Ana Koftris
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12 - Jurica Matijevi¢
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N Ai maleni su imali
svoju zanimaciju

- Naijbolie se uci
od malih nogu

¥ Najmladi u svom
edukacijskom programu

Zavnim institucijama, farmaceutskim tvrtka-
ma i pripadnicima svih drugih struka uklju-
¢enih u skrb o nasim ¢lanovima.

Koristim ovu prigodu kako bih im svima
najsrdacnije zahvalio. Nista od toga ne bi bilo
moguce bez tako snazne potpore i suradnje,
za koju s ponosom mozemo reci da je itekako
prepoznata i izvan granica Hrvatske. Broj su-
dionika, kvaliteta programa i medusobna po-
vezanost koja se na Kampu uvijek iznova os-
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mladih snaga DHH-a

V¥ Viezbali smo
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< Edukacija za
medicinske sestre

' Radionica
za roditelje...

N7 Radionica
za mlade
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&< Postavljanje
kinezioloskih traka

& Obiteljska edukacija
venepunkcije...

- Vesela atmosfera
u radionici

primjene terapije

V' Na radionici
primjene terapije
uvijek je zivo

& Vrijedni tim nasih
stru¢njaka nakon radionice
primjene ferapije
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Radionice, raznovrsna
predavanja

—19. edukacijski lietni kamp
svima je bio koristan
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jeti dosegnuli su razinu koje trebamo biti
svjesni, na koju trebamo biti ponosni i koju
trebamo nastaviti njegovati.

U 2025. godini objavili smo i novi, ve¢ 17.
broj na$ega glasila. Casopis je vrlo dobro pri-
hvacen i predstavlja jedan od nasih najvazni-
jih nacina kvalitetnog informiranja i eduka-
cije — ne samo ¢lanova Drustva i njihovih obi-
telji nego i stru¢ne te Sire javnosti u Hrvat-
skoj.

Kao i svake prethodne godine, 2025. za-
vrsili smo akcijom darivanja nasih najmladih
¢lanova, djece do 15 godina. Svakome od
njih osigurali smo simbolican, ali vazan znak
paznje u dane bozi¢nih i novogodisnjih blag-
dana.

Godina 2025. bila je doista aktivna, sadr-
Zajno bogata i, uvjereni smo, vrlo uspjesna.
Na njezinim smo temeljima usli u 2026. go-
dinu, od koje oc¢ekujemo nove iskorake i do-
datni napredak. Mnogo je posla jos pred

nama, a planova, ideja i energije, kao i uvi-
jek, ne nedostaje. Uvjereni smo da nece izos-
tati ni njihova realizacija — na dobrobit svih
nas i cijele zajednice koja nas okruzuje.
Srdacan pozdrav i hvala vam na ¢itanju!

&< Proslogodisnii broj
Hemofilije

A Dopredsjednik udruge
u misiji pribavljanja
boZi¢nih poklona za djecu

& Vrijedne volonterke
pakiraju bozi¢ne darove
¥ | oni najmanji pomagali
su u pakiranju
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Zivot s hemofilijom:
moderni ishodi lijecenja

Lijecenje hemofilije posljednjih je godina do-
zZivjelo nevjerojatnu evoluciju. Vrijeme kada
se terapija primjenjivala iskljucivo »po po-
trebi« (tek nakon $to bi se krvarenje ve¢ do-
godilo) sada je proslost. Ve¢ dugi niz godina
pristup lijeenju hemofilije u srediste stavlja
profilaksu — redovitu primjenu lijekova s ci-
ljem da se krvarenja potpuno sprijece.

Iako je ucinkovitost profilaktickog lijece-
nja krvarenja u bolesnika s hemofilijom poz-
nata ve¢ dugi niz godina, razvojem novih li-
jekova omogucen je znacajan pomak u ucin-
kovitosti i prakti¢nosti primjene terapije. Ne-
kad je za punu profilaksu bilo potrebno pri-
mjenjivati lijek injekcijom u venu svaki drugi
dan, a spontana bi se krvarenja unatoc tera-
piji dogadala. Danas je za ucinkovitu profi-
laksu potrebna jedna ili dvije injekcije lijeka
u venu tjedno, ili injekcija lijeka pod kozu je-
danput tjedno ili svaka dva tjedna, a krvare-
nja ¢e biti vrlo rijetka — veéina bolesnika neée
imati nijedno spontano krvarenje godisnje, a
samo ¢e pojedini bolesnici imati viSe od dva
spontana krvarenja godisnje. Novi su lijekovi
takoder omogudili u¢inkovitu profilaksu i bo-
lesnicima s inhibitorima, unatrag nekoliko
godina za bolesnike s hemofilijom A, a sada
i za bolesnike s hemofilijom B.

Novi pristup lijeCenju — genska terapija —
napravio je i korak dalje. Iako ta terapija nece
izlije¢iti hemofiliju, ona omogucuje idealnu
profilaksu. Nakon samo jedne intravenske
primjene lijeka aktivnost FVIII ili FIX ostat ¢e
(ovisno o kojoj se hemofiliji radi) dugotrajno
na razinama koje omogucuju uc¢inkovitu pro-
filaksu krvarenja.

Uz ove rezultate ucinkovitosti lijecenja
definicija uspje$nosti profilakse takoder se
mora promijeniti. Dosadasnje osnovno mje-
rilo ucinkovitosti lijeCenja bila je procjena go-
dis$nje stope krvarenja — odnosno broja spon-
tanih i traumatskih krvarenja u godini dana.
Bududi da sada veéina bolesnika nema ni-
jedno krvarenje godisnje, ta nam mjera vise

nije dovoljno precizna da bismo procijenili
ucinkovitost profilakse. Stoga, nakon $to smo
postigli gotovo potpunu prevenciju spontanih
krvarenja, na godi$njim kontrolama razmat-
ramo i druge ishode lijecenja.

Prva procjena ucinkovitosti profilaktickog
lijeCenja medutim i dalje ostaje praéenje bro-
ja krvarenja (ABR, engl. annual bleeding ra-
te). Cilj profilakse je posti¢i potpunu profi-
laksu krvarenja, tako da se ona uopce ne jav-
ljaju. Ako se krvarenja ipak jave, potrebno je
opisati njihove karakteristike. Razlikujemo
krvarenja koja su nastala spontano i ona koja
su nastala kao posljedica traume, gdje je in-
tenzitet traume takoder vazan. Dalje, razliku-
jemo krvarenja koja su se javila u zglobo-
vima, u miSi¢ima ili u drugim dijelovima ti-
jela, kao sto je krvarenje u mokraci (hematu-
rija) ili krvarenje iz nosa (Tablica 1).

Iz iskustva znamo da se detalji krvarenja
vrlo brzo zaboravljaju, te se stoga dnevnici
za primjenu terapije, osim za biljeZenje svake
primjene lijeka, koriste i za biljeZenje svakog
krvarenja. Redovito i detaljno biljezenje kr-
varenja, razloga zasto je nastalo (spontano ili
kao posljedica napora ili traume), karakteris-
tika traume, doze i vremena primjene lijeka,
pomodi ¢e lije¢niku i cijelom timu da proci-
jene je li terapija profilakse dobra ili se moze
modificirati kako bi bila u¢inkovitija.

Kako bismo imali sve potrebne podatke
na temelju kojih ¢emo odluciti o nastavku te-
rapije, u dnevnik je potrebno upisivati sva kr-
varenja, pa tako i ona koja nisu zahtijevala
lije¢enje — ta krvarenja nazivamo nelije¢enim
krvarenjima. Upisuju se i krvarenja koja nisu
nastala u zglobovima i mi$i¢ima, nego u dru-
gim dijelovima tijela, kao Sto su krvarenje iz
nosa, modrice na kozi, prisutnost krvi u urinu
i ejakulatu. Svakako je dobro dodatno nagla-
siti ako je krvarenje dovelo do potrebe za mi-
rovanjem, otvaranjem bolovanja ili izostan-
kom iz $kole ili s fakulteta.

Hemofilija « Glasilo Drustva hemofili¢ara Hrvatske « Volumen 18., broj 1., 2026.

Svaka profilaksa, uz ucinkovitost, mora
biti i sigurna. Na kontrolama se pazljivo pro-
cjenjuje i razgovara o eventualnim proble-
mima s primjenom lijeka, otezanim venskim
pristupom, reakcijama na mjestu primjene
(kod potkoznih lijekova), propustenim do-
zama te se provjerava prisutnost inhibitora —
neutraliziraju¢ih protutijela koja se javljaju
kao nuspojava lijeCenja koncentratom faktora.

Na redovitim kontrolama takoder procje-
njujemo zdravlje zglobova i miSi¢a (osteomu-
skularnog sustava). U procjeni statusa osteo-
muskularnog sustava koristimo fizicki pre-
gled, koji se obavlja prema standardiziranom
upitniku HJHS (engl. haemophilia joint he-
alth score). Taj pregled obavit ¢e lijec¢nik ili fi-
zioterapeut. Takoder ¢emo uciniti ultrazvuéni
pregled laktova, koljena i gleznjeva te prema
potrebi snimiti i MR (magnetsku rezonancu)
pojedinog zgloba. Vrlo je vazno da pacijent
tijekom pregleda naglasi ako ima probleme s

bova i misi¢a te ucinkovita profilaksa koja
Stiti od spontanih krvarenja i krvarenja nakon
manjih trauma koja mogu nastati tijekom fi-
zicke aktivnosti. Od ostalih ¢imbenika tu su
dob, obrazovanje, okolina, zivotni stil i sklo-
nost osobe da bude viSe ili manje aktivna. Fi-
zicku aktivnost ne smije se poistovjetiti sa
sportom i rekreacijom. Fizicki rad je vrlo Ces-
to dio svakodnevnog posla na radnom mjes-
tu ili kod kuce.

Stoga razinu fizicke aktivnosti pokusa-
vamo objektivizirati koristenjem strukturira-
nih upitnika. Znamo da takvi upitnici nisu ide-
alni i da nisu precizni, ali ipak ih upotreblja-
vamo kao alat kojim mozemo pratiti i uspore-
divati promjene fizicke aktivnosti i povezati ih
s karakteristikama bolesti i vrstom lijeCenja.

Biljezenje prisutnosti i karakteristike boli
takoder je vazno u pracenju hemofilije. Ako
se pojavi, vazno je analizirati njezinu jac¢inu
i uCestalost te opisati nacine njezina lijeCenja,

VRSTE KRVARENJA KOD OSOBA S HEMOFILIJOM

Mijesto krvarenja

Uzrok krvarenja

Lijecenije

Krvarenje u zglob

spontano/nakon traume

koncentrat faktora/nelije¢eno

Krvarenje u misi¢

spomono/nokon fraume

koncentrat faktora/nelijeceno

Krvarenje u sluznice:

— krvarenje iz nosa

= krv u urinu (hematurijo)

— kv u ejakulatu

— obilno menstrualno krvarenje
— kivarenia iz probavnog frakia

spomano/nokon fraume

koncentrat faktora/nelijeceno

Krvarenje u kozu (masnice)

spontano/nakon traume

koncentrat faktora/nelijeceno

Krvarenja nakon invazivnih
i operativnih zahvata

koncentrat faktora/nelijeceno

Ostala kivarenia

pojedinim zglobom — ogranicene pokrete, bo-
love, lako zamaranje, oteklinu, pogorSanje
ranijih tegoba — jer su slikovne metode i kli-
nicki pregled komplementarni.

Razina fizi¢ke aktivnost takoder je vazan
parametar u procjeni uc¢inkovitosti profilakse,
ali ju je vrlo tesko ocijeniti. Fizicka aktivnost
pojedine osobe ovisi o brojnim ¢imbenicima,
nije odredena samo hemofilijom i lijeCenjem
hemofilije. Medutim, klju¢ni su zdravlje zglo-

koji se lijek protiv bolova uzimao, u kojoj
dozi i koliko Cesto. Osim analgetika, pratimo
i ostale, nefarmakoloske nacine lijecenja boli
— fizikalnu terapiju, hladenje (stavljanje leda
ili hladnih obloga na bolno mjesto) ili pos-
tavljanje kinezioloskih traka.

Kako osobe s hemofilijom danas, zahva-
ljujuéi dobroj terapiji, zive dulje i kvalitetnije,
u obzir se moraju uzeti i drugi zdravstveni
aspekti koji prate starenje, a mogu utjecati na

< Tablica 1 - Vrste
krvarenja kod osoba s
hemofilijom
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lije¢enje. Zato je na redovitim kontrolama
vazno pratiti i rjeSavati stanja kao $to su:

— anemija (slabokrvnost),

— arterijska hipertenzija (poviSeni krvni
tlak),

— povisene masnoce u krvi (hiperlipide-
mija), Secer u krvi i prekomjerna tjelesna te-
zina (adipozitet),

— zdravlje jetre (jetreni testovi i pracenje
statusa HCV/HBV infekcije te redovni ultra-
zvuéni pregled jetre),

— zdravlje bubrega i

— zdravlje kostiju (provjera osteoporoze
i osteopenije putem denzitometrije).

Na kraju, najbolji je pokazatelj uspjesnog
lijeCenja vasa osobna procjena kvalitete Zzi-
vota. Razgovorom s lije¢nikom i popunjava-
njem specijaliziranih upitnika (kao Sto je
Haem-A-Qol za odrasle) izravno utjecCete na
krojenje terapije prema vasim stvarnim po-
trebama. Osim popunjavanjem upitnika, sva-
kako tijekom pregleda naglasite i opiSite sve
za Sto smatrate da je vazno za vas zivot i vase
zdravlje. Lijecnik i ostalo medicinsko osoblje
nece znati da vas neSto muci ili vam smeta
ako to jasno ne kaZzete, jer nasa standardna
pitanja ne pokrivaju sve aspekte vaseg zivota.

Ako vam je tako lakSe, sastavite popis pi-
tanja koja biste htjeli prokomentirati tijekom
kontrolog pregleda. Tako Cete biti sigurni da
nesto niste zaboravili.

U posljednje vrijeme puno se razmislja o
tome Sto znadi uspjesno lije¢enje hemofilije
iz perspektive bolesnika i kojim ciljevima teze
osobe s hemofilijom. Na temelju iskustva ve-
likog broja osoba s hemofilijom stvoren je
novi koncept slobode od hemofilije (engl.
haemophilia free mind).

Kada govorimo o optimalnom zdravlju i
funkcionalnom izljecenju, cilj je svakoj osobi
s hemofilijom omoguditi Zivot sa Sto manje
ogranicenja:

1. Sloboda od krvarenja: Potpuna preven-
cija svih vrsta krvarenja — kako onih sponta-
nih i traumatskih, tako i onih »skrivenih«
(subklini¢kih) u miSi¢ima i zglobovima.

2. Sloboda od artropatije: Odrzavanje
zglobova zdravima kako bi se sprijecio razvoj
trajnih oStecenja i invaliditeta.

3. Sloboda od bolova: Zivot u kojem
akutni i kroni¢ni bolovi ne diktiraju vas dan.

4. Sloboda od opterecenja: Smanjenje po-
trebe za stalnim, kompliciranim i intenzivnim
planiranjem svakog koraka u zivotu zbog pri-
mjene terapije.

5. Sloboda od brige: Emocionalno raste-
recenje od strahova, razmisljanja o posljedi-
cama bolesti i stalnih ogranicenja.

Budite aktivni u ocuvanju svog zdravlja,
biljezite svoje aktivnosti i krvarenja, pazite
na opce zdravstveno stanje i koracajte hrabro
prema zivotu — bez ogranicenja!

POSJETITE WER STRANICE DRUSTVA HEMOFILICARA HRVATSKE
www.dhh.hr
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Balansirana hemostaza

Ljudski organizam funkcionira tako da se
brojni procesi odvijaju bez nase volje ili svi-
jesti o tome da se neSto dogada. Primjerice,
Covjek diSe i kuca mu srce, a da toga nije
svjestan. Isto se dogada s radom crijeva i pro-
bavom, kao i brojnim vi$im procesima u moz-
gu poput spavanja, razmisljanja i drugih. Ka-
da je potrebno potrcati ili uciniti neku inten-
zivniju tjelesnu aktivnost, nase srce (bez nase
volje) poc¢ne ubrzano kucati, po¢nemo ubr-
zano disati da bismo misi¢ima isporucili vise
krvi, odnosno kisika, da bi radnja koju smo
nakanili obaviti bila izvedena bez problema.

Slicno se dogada i s brojnim drugim me-
hanizmima u organizmu, poput odrzanja ra-
zine Secera u krvi, tlaka u zilama, filtriranja
krvi kroz bubrege, nastajanja mokracde te iz-
luc¢ivanja nepotrebnih sastojaka.

Hemostaza, odnosno proces zaustavljanja
krvarenja takoder je jedan od fizioloSkih me-
hanizama u ljudskom organizmu koji funk-
cionira bez ikakva utjecaja nase volje i od-
li¢no je izbalansiran.

Ozljede stijenke krvne zile i krvarenje ak-
tiviraju sustav zaustavljanja krvarenja — he-
mostazu. Kada je ozljeda krvne Zile mala dos-
tatna je konstrikcija njezine stijenke, a ako je
ozljeda veca, potrebna je i aktivacija trombo-
cita. Citav proces zapo¢inje kontrakcijom mu-
skulature oStecene krvne Zile i vrlo brzo do-
lazi do aktivacije trombocita, koji postaju
ljepljivi. Da bi se trombociti mogli »zalijepiti«
na oSteéenu stijenku krvne Zile potreban im
je von Willebrandov faktor (vWF), koji poput
mosta spaja, s jedne strane, kolagen u stijenci
krvne zile, a s druge strane aktivirane trom-
bocite. Trombociti se postupno slijezu i nas-
taje primarni trombocitni ¢ep ¢ime primarna
hemostaza zavrsava.

Nedostatak vWF-a najcesca je bolest zgru-
Savanja. Pretpostavlja se da oko 1 % popula-
cije ima blazi oblik te bolesti. Von Willebran-
dova bolest javlja se u tri oblika.

Tip 1 von Willebrandove bolesti ima naj-
blazu klinicku sliku, a najceséi su klinicki

simptomi epistakse (krvarenja iz nosa) i obil-
na mjesec¢na krvarenja kod djevojcica i Zena,
koja se pojavljuju najcescée ve¢ od prve mens-
truacije.

Istodobno s nastankom primarnog ugru-
Ska (»trombocitnog Cepa«) aktiviraju se do
tada neaktivni proteini u krvnoj plazmi, ta-
kozvani faktori koagulacije. Njihova je akti-
vacija stupnjevita (»kaskadna«), tj. jedan fak-
tor aktivira iduéi dok se ne stvori fibrinska
mrezica — zavrs$na faza u zaustavljanju krva-
renja.

Na cijeli proces djeluje niz faktora koji
kontroliraju sustav koagulacije kako ne bi
doslo do pretjeranog stvaranja ugrusaka. Ti
su »kontrolori« antitrombin III, protein C,
protein S te inhibitor tkivnog faktora unutar-
njeg puta zgrusavanja.

Kada neki faktor koagulacije nedostaje
dolazi do krvarenja i gubitka krvi, a s druge
strane, ako nema inhibitora koagulacije ili su
neucinkoviti moze dodi do pretjeranog zgru-
$avanja i nastanka tromboze. Citav opisani
proces nakon aktivacije tece istodobno, ali ra-
di lakSeg razumijevanja proces zgrusavanja
podijeljen je u tri faze.

Zadnja faza zgruSavanja je fibrinoliza,
proces pomocu kojega plazmin »Cisti« visak
fibrina iz novonastalog ugruska kako bi mo-
gao zapoceti proces epitelizacije ostecene
krvne zile. Na taj nacin odrzava se prohod-
nost krvne Zile.

Bududi da je tkivni faktor kljuc¢an za nas-
tanak vanjskog puta zgruSavanja, on mora
biti pod ucdinkovitom kontrolom inhibitora
tkivnog faktora (engl. tissue factor pathway
inhibitor — TFPI), a njemu raste koncentracija
nakon davanja heparina. TFPI inhibira i F VII,
FXiTE Od ostalih proteina koji kontroliraju
pretjerano zgrusavanje najvazniji je protein
C. Aktivirani protein C inhibira F VIIL, F V i
FIL

Kada u organizmu nedostaje neki od fak-
tora koagulacije, kao Sto su F VIII ili FIX, mo-
Zemo ga nadomjestiti, tj. supstituirati. Hemo-
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filija se tradicionalno lijecila davanjem onog
faktora zgrusavanja koji nedostaje. To znaci
da su oboljeli od hemofilije A primali F VIII,
a oboljeli od hemoflije B F IX zgruSavanja
krvi.

Problem bi nastao kada bi se pojavili in-
hibitori na neki od faktora zgrusavanja. Tada
se davala terapija koja nije bila »nadomjes-
na« tj, nije se davao faktor koji nedostaje, jer
bi ga u tom slucaju inhibitori odmah neutra-
lizirali. Stoga je sedamdesetih godina 20. sto-
ljeca zapocela »nenadomjesna« terapija. U
slu¢aju pojave inhibitora na F VIII nije se visSe
davao F VIII, jer je to bilo posve nesvrsishod-
no, nego »protrombinski kompleks« — faktori
koji se nalaze u slijedu zgrusavanja iza F VIII,
pa bi takva terapija moga dovesti do formi-
ranja fibrinske mreZzice, odnosno nastanka
ugruska.

Primjer »nenadomjesne« terapije je i mo-
noklonsko protutijelo koje »premoséuje« ne-
dostatak F VIII, tj. povezuje faktor koji se na-

“Balansirana homeoslaza”
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lazi ispred i faktor koji se nalazi iza F VIII u
slijedu zgrusavanja krvi.

Posljednjih godina dosta je istrazivanja i
sredstava ulozeno i u tzv. lijeCenje hemofilije
pomocu »rebalansiranja« zgrusavanja.

Sto to znadi?

Zamislimo 1i »vagu« te na jednu stranu
stavimo sve faktore koji dovode do nastanka
ugruska a na drugu stranu sve one proteine
koji kontroliraju sustav zgrusavanja kako ne
bi doslo do pretjeranog zgrusavanja i trom-
boze, u normalnim okolnostima imamo izjed-
nacenu ravnotezu. To znaci da je jezicac na
vagi na sredini, nema neravnoteze (Slika 1).

U sluc¢aju hemofilije A, kada nema faktora
VIII, dolazi do manjka faktora zgruSavanja pa
»vaga« nije u ravnotezi, tj. da bi se ravnoteza
postigla, potrebno je smanjiti koli¢inu faktora
koji djeluju suprotno od faktora zgrusavanja.
Dakle, smanjivanjem koli¢ine antitrombina
III, proteina C ili inhibitora TFPI mogla bi se
ponovno uspostaviti ravnoteza sustava zgru-
Savanja.

Najdalje se u istrazivanjima terapije koja
djeluje u sklopu »rebalansirane koagulacije«
doslo s inhibitorima TFPI te inhibitorima an-
titrombina III. Oba su lijeka u nekim zem-
ljama ve¢ u uporabi. Za sada su takvi lijekovi
u prednosti jer se daju pod kozu, a ne u venu,
a neki od njih daju se jedanput mjesecno ili
Cak rjede te oboljelima omoguduju znatno
bolju kvalitetu Zzivota.

Jo$ je nejasna sigurnost takvih lijekova,
jer se uvijek bojimo »prevage« tj. moguénosti
nezeljenog zgrusavanja te tromboze i poslje-
dica koje nisu bezazlene.

Budu¢énost ¢e pokazati pravo mjesto lije-
kova koji se daju u sklopu rebalansirane te-
rapije, $to uz gensku terapiju postupno dovo-
di do promjena standarda lijeCenja hemo-
filije.

Literatura:
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nemotilijom

Nasljedna i stecena hemofilija predstavljaju
slozene poremecaje zgruSavanja krvi koji
zahtijevaju specifican i multidisciplinaran
pristup. Lijecenje nasljedne hemofilije danas
je znatno napredovalo zahvaljujuéi odli¢nim
mogucnostima profilaktickog primanja tera-
pije u kuénim uvjetima. Stecena hemofilija
nastaje nenadano u osoba koje do tada nisu
imale poremecdaje krvarenja, ¢esto ne bude
odmah prepoznata i Cesto zahtijeva dugo-
trajno bolnicko lijecenje kako bi se zaustavilo
krvarenje, eradicirali inhibitori imunosupre-
sivnom terapijom i utvrdila i lijecila eventu-
alna podlezeca bolest koja je dovela do nas-
tanka stecene hemofilije. Cilj ovog rada bio
je analizirati i usporediti karakteristike boles-
nika, razloge hospitalizacije te ishode lijece-
nja odraslih bolesnika s nasljednom i stece-
nom hemofilijom.

Metode

Provedena je retrospektivna analiza poda-
taka hospitaliziranih odraslih bolesnika na
Odjelu za hemostazu, trombozu i benigne
bolesti krvotvornog sustava Zavoda za hema-
tologiju, Klinika za unutarnje bolesti KBC Za-
greb u razdoblju od sije¢nja 2024. do kolo-
voza 2025. godine.

Rezultati
Nasliedna hemofilija

Analizirano je 13 bolesnika s nasljednom he-
mofilijom (svi muskarci, medijan dobi 57
[raspon 26-84] godina), koji su imali 14 hos-
pitalizacija u navedenom razdoblju. Prema
tezini bolesti, 61,5% (8/13) imalo je teSku
hemofiliju A bez inhibitora, 7,7% (1/13)
teSku hemofiliju A s inhibitorima, 23%
(3/13) blagu te 7,7% (1/13) umjerenu he-
mofiliju A. Vedina hospitalizacija bila je elek-
tivna (57%), primarno radi oporavka nakon
elektivnih ortopedskih operacija ili zbog pri-

Hospitalizacije odraslih osoba
s nasliednom i stecenom

preme pred elektivni kirurski/invazivni za-
hvat, dok su hitni prijami (43%) uzrokovani
traumama i krvarenjima iz probavnog i uro-
trakta. Medijan trajanja hospitalizacije izno-
sio je 7 (2-21) dana. Ishodi su bili izvrsni: us-
pjesna kontrola krvarenja kod hitnih stanja
te provodenje elektivnih zahvata bez hemo-
ragijskih komplikacija.

Steé¢ena hemofilija

Obuhvacdeno je 6 bolesnika (4 muskarca, 2
Zene, medijan dobi 64 [raspon 30-79] go-
dine) sa steCenom hemofilijom tijekom 9
hospitalizacija u navedenom razdoblju. Bo-
lest je karakterizirana visokim udjelom hitnih
prijama (89%) zbog teskih manifestacija kr-
varenja (opsezna kozno-miSi¢na krvarenja,
subduralno i subarahnoidalno krvarenje, he-
maturija). Zabiljezen je znacajan broj ko-
morbiditeta u tih bolesnika (kardiovasku-
larne bolesti, dijabetes, autoimunosni i ma-
ligni procesi). Medijan hospitalizacije bio je
duzi i iznosio je 24 (8-45) dana. LijeCenjem
je postignut prestanak krvarenja i rezolucija
stecene hemofilije u svih bolesnika, uz dvije
infektivne komplikacije. Kod troje bolesnika
identificirane su podlezeée maligne (2) ili au-
toimunosne (1) bolesti koje su potaknule
nastanak ste¢ene hemofilije.

Zakljuéak

Ova preliminarna analiza pokazuje jasne raz-
like u hospitalnom lijecenju izmedu odraslih
osoba s nasljednom i ste¢enom hemofilijom.
Osobe s nasljednom hemofilijom hospitalizi-
raju se CesSce elektivno radi planiranih za-
hvata uz kradi boravak u bolnici. Nasuprot
tome, steCena hemofilija predstavlja akutno
i za zivot opasno stanje s dominantno hitnim
prijamima, opseznim krvarenjima, izrazenim
komorbiditetima te zahtijeva znatno duze i
kompleksnije bolnicko lijecenje.
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Bolesti bubrega u hemofiliji

Ucestalost bolesti bubrega u bolesnika s he-
mofilijom veca je u usporedbi s opéom mu-
skom populacijom. Uzroci bubrezne bolesti u
hemofiliji su poviseni krvni tlak, Se¢erna bo-
lest, starija zivotna dob, infekcija HIV-om, vi-
rusom hepatitisa C, nefrotoksic¢nost lijekova
i opetovana krvarenja u bubrege.

Podrucje bubreznog ostec¢enja u hemofiliji
je nedovoljno istrazeno i stoga smo proveli
istrazivanje u djece i mladih odraslih boles-
nika. Svrha naSeg rada bila je istraziti uces-
talost bubreznog ostecenja u djece i mladih
odraslih s hemofilijom A/B laboratorijskim,
ultrazvuénim i metodama nuklearnomedicin-
ske dijagnostike. Svi su ispitanici bili bez
simptoma bubreznog osStec¢enja s normalnim
vrijednostima kreatinina i ureje, odnosno os-
novnih laboratorijskih parametara procjene
bubrezne funkcije.

Iako se o tome mnogo rjede govori, bu-
brezi imaju iznimno vaznu ulogu u nasem or-
ganizmu. Svakoga dana kroz njih prode oko
180 litara krvi, koju neprestano filtriraju. Uk-
lanjaju Stetne tvari iz organizma, odrzavaju
ravnotezu vode i minerala, sudjeluju u regu-
laciji krvnog tlaka te proizvode hormone vaz-
ne za stvaranje crvenih krvnih stanica i
zdravlje kostiju. Kada su zdravi, njihov rad
gotovo i ne primje¢ujemo. Upravo je zato
rano oStecenje bubrega cesto »tiho« — moze
postojati godinama bez ikakvih simptoma.

U istrazivanje su ukljuena 73 muska is-
pitanika s umjerenom ili teSkom hemofilijom
A ili B u dobi od jedne do 32 godine koji se
lije¢e u KBC-u Zagreb. Medu njima bilo je 34
djece i 39 mladih odraslih osoba. Svim ispi-
tanicima ucinjena je detaljna laboratorijska
obrada, analiza mokrace, procjena funkcije
bubrega te slikovne pretrage kako bi se Sto
preciznije procijenilo postoji li rano ostecenje
bubrega.

Rezultati istrazivanja donijeli su nekoliko
vrlo zanimljivih spoznaja.

Prije svega, gotovo svi ispitanici osjecali
su se dobro. Nitko nije imao znakove ozbiljne
bubrezne bolesti ni simptome koji bi upudi-
vali na zatajenje bubrega. Vrijednosti kreati-
nina, koje se najcescée odreduju prilikom ru-
tinskih laboratorijskih kontrola, bile su ured-
ne kod gotovo svih ispitanika.
nosti¢kih metoda (metode nuklearnomedi-
cinske dijagnostike) pokazalo se da dio ispi-
tanika ipak ima vrlo rane promjene bubrezne
funkcije, koje se ne mogu otkriti uobi¢ajenim
laboratorijskim pretragama.

To je mozda i najvaznija poruka cijelog is-
trazivanja.

Drugim rije¢ima, uredan nalaz kreatinina
ne znaci uvijek da su bubrezi potpuno zdravi.
Upravo zato suvremena medicina sve vise ko-
risti osjetljivije metode koje mogu otkriti pro-
mjene mnogo prije nego Sto se razvije prava
bubrezna bolest.

Posebno je zanimljivo da se kao najosjet-
ljivija metoda pokazala nuklearnomedicinska
pretraga glomerularne filtracije (99mTc-
-DTPA), koja je otkrila promjene kod znatnog
broja ispitanika iako su im standardni labo-
ratorijski nalazi bili uredni. Ovaj nalaz poka-
zuje koliko je vazno primijeniti odgovarajuce
metode za rano otkrivanje promjena bubreZz-
ne funkcije.

Moglo bi se ocekivati da osobe s teSkom
hemofilijom, zbog veceg broja spontanih kr-
varenja tijekom Zivota, imaju i vedi rizik ra-
zvoja bubreznog oStecenja.

Medutim, rezultati nisu potvrdili takvu
pretpostavku. Nismo pronasli jasnu poveza-
nost izmedu same tezine hemofilije i vedine
pokazatelja bubreznog ostecenja. Istodobno,
rezultati potvrduju koliko je suvremeno pro-
filakticko lijecenje promijenilo prirodni tijek
bolesti. Redovita profilaksa danas uspjesSno
sprjecava velik broj krvarenja, koja su nekada
bila gotovo neizbjezna te osobe s teSkom he-
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mofilijom, osobito ako se redovito lijeCe su-
vremenom profilaksom, ne moraju unaprijed
ocekivati razvoj bolesti bubrega samo zbog
tezine svoje osnovne bolesti.

Naravno, to ne znaci da kontrole nisu po-
trebne. Naprotiv, one ostaju vazan dio redo-
vitog prac¢enja svih osoba s hemofilijom.

Istrazivanje je pokazalo da su osobe koje
su razvile inhibitore ¢e$ée imale odredene
promjene na slikovnim pretragama bubrega.
Ovaj nalaz pokazuje da bi upravo ta skupina
bolesnika trebala nesto pazljivije nefrolosko
pracenje tijekom Zzivota.

Dobra je vijest da velik dio ¢cimbenika koji
utjecu na zdravlje bubrega mozemo kontro-
lirati, primjerice arterijsku hipertenziju, Se-
¢ernu bolest i dr.

Vedina osoba s hemofilijom nikada nece
razviti ozbiljno oSte¢enje bubrega, ali upravo
redovite kontrole omoguéuju da se eventu-
alne promjene otkriju na vrijeme.

POSJETITE WEB STRANICE SVIETSKE FEDERACHE HEMOFILIE

www.wth.org
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Kako se pripremiti

za godisnju kontrolu
u Centru za hemofiliju@

Centar za hemofiliju dio je Zavoda za hema-
tologiju KBC-a Zagreb i bavi se zbrinjava-
njem oboljelih od hemofilije, von Willebran-
dove bolesti i sli¢nih koagulacijskih bolesti.
Nalazi se na lokaciji Rebro, na 3. katu zelene
zgrade.

Oboljeli od hemofilije i von Willebrando-
ve bolesti koji se kontroliraju u Centru za he-
mofiliju obavezni su dolaziti na redovite pre-
glede jednom ili dvaput godi$nje, u pravilnim
razmacima. Jako je vazno postovati dogovo-
reni termin kontrole kako bi se kuéna terapija
primjenjivala u kontinuitetu. Svaki prekid te-
rapije moze dovesti do krvarenja u zglobo-

.....

Kako se naruéiti na pregled
u Centru za hemofiliju?

Na kontrolu se moZzete naruciti osobno ili na
neki od sljedec¢ih nacina:
— E-mail: hemofilija@kbc-zagreb.hr
— Telefon: 01/2376340
— Mobitel ili WhatsApp: 091/4921326
Savjet: Najbolje je za idu¢u kontrolu na-
ruciti se odmah nakon Sto zavrsite pregled
ako imate vazec¢u uputnicu ili na navedene
kontakte barem dva mjeseca prije isteka po-
vjerenstva za kuénu terapiju.
Pregledi oboljelih od hemofilije u Centru
za hemofiliju obavljaju se ponedjeljkom ili
srijedom.

Za vadenje krvi
potrebno je do¢i do 10 sati!

Na taj nacin ¢emo do pregleda kod hemato-
loga imali potrebne nalaze! Preporuca se do-
¢i nataste, ali to nije uvjet. Svoju profilaksu
redovito provodite bez obzira na dan vadenja
krvi, ali recite sestri kada je bila zadnja doza
lijeka. Ako lijek primjenjujete na dan kon-
trole, ponesite ga sa sobom i primijenite tek
nakon vadenja krvi.

Za godisnju kontrolu morate imati vazeée
zdravstveno osiguranje i vaze¢u D2 uputnicu
svojeg lije¢nika obiteljske medicine.

Sto mi je od dokumentacije
potrebno za godisnju kontrolu?

Obavezno je na kontrolu donijeti sljede¢u do-
kumentaciju:

— nalaz s posljednje kontrole

— ispisane stranice dnevnika kuéne terapije
— nalaze specijalista kod kojeg ste bili od
posljednje kontrole u Centru za hemofiliju
(kardiolog, nefrolog, pulmolog, ginekolog,
ortoped, fizijatar, stomatolog i sl.) i

— popis lijekova koje uzimate, a koji se ne
odnose na hemofiliju.

Kako izgleda godidnja kontrola?

Prvo se morate upisati u Centar za hemofiliju
na Salteru za upis bolesnika. Nakon upisa ja-
vit ¢ete se medicinskoj sestri u Centru za he-
mofiliju na vadenje krvi i primjenu lijeka, ako
je to dan kada ga primjenjujete. Sestra Ce iz-
mjeriti vase vitalne znakove i antropometrij-
ske mjere te ¢e (ako je potrebno) s vama pro-
¢i postupak primjene lijeka. Medicinskoj ses-
tri duzni ste predati pravilno ispunjen dnev-
nik kuéne terapije te s njom prokomentirati
sve dodatno primijenjene doze lijeka posljed-
njih godinu dana.

Imate li problema s primjenom lijeka, ota-
panjem, zbrinjavanjem otpada ili drugim po-
teSko¢ama mozete to redi sestri, a ona ¢e vam
dati savjete ili upute kome da se obratite.
Imate li ¢lana obitelji koji bi htio nauciti in-
travenski primjenu lijeka, svakako se dogo-
vorite s medicinskom sestrom o terminu edu-
kacije.

Medicinska sestra je svojevrstan koordi-
nator svih standardnih procedura u Centru
za hemofiliju. Za svaku osobu koja se kontro-
lira u Centru za hemofiliju a boluje od sklo-

Nastavak teksta na stranici 24 >
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nosti krvarenju preporucljivo je obaviti slje-
dede pretrage:
a) testiranje na hepatitis B i C te prema po-
trebi dodatno odredivanje broja kopija virusa,
b) gensko testiranje,
¢) denzitometriju,
d) ultrazvuk ili MR zglobova,
e) pregled ortopeda,
f) pregled fizijatra i
g) razgovor s psihologom.
A prema potrebi i dodatne preglede:
h) kardiologa.
i) nefrologa i
j) stomatologa.

Bitno je na godiSnju kontrolu donijeti sve
nalaze nabrojenih specijalista te medicinskoj
sestri re¢i koje pretrage niste obavili kako bi
mogla napisati interne uputnice.

Nakon toga slijedi lije¢nicki pregled, koji
ukljucuje:

1. Razgovor - lije¢nik ¢e vas pitati o na-
¢inu primjene terapije i pojavi krvarenja. Mo-
Zete dogovoriti promjenu doze ili lijeka, pos-
taviti pitanja o lijeCenju i opéem zdravstve-
nom stanju. Analizirat ¢e vas dnevnik kuéne
terapije. Ako lije¢nik primijeti prevelik broj
doza ili nepravilnosti, razmotrit ¢e promjenu
terapije. S tim u vezi vazno je precizno voditi
dnevnik kuéne terapije kako bi donesena od-
luka o daljnjem lijeCenju bila precizna I do-
nesena dogovorno izmedu ljecnika i obolje-
log od hemofilije.

2. Pregled nalaza - lije¢nik ¢e pregledati
laboratorijske nalaze i s vama komentirati
potrebne korekcije.

3. Figzikalni pregled — pregled zglobova,
miSica, koze, sluznica i unutarnjih organa na
dodir ili sluhom.

4. Ultrazvucni pregled zglobova — prema
procjeni lijecnika, mogu vas uputiti na do-
datne pretrage kao Sto su MRI, RTG ili pre-
gled ortopeda ili fizijatra.

5. Tumacenje nalaza — ponesite nalaze
drugih specijalista, ako ih imate. Hematolog
¢e vam objasniti Sto to znadi za vase lijecenje.
Bududi da se neki od lijekova koje preporu-
Cuje primjerice kardiolog mogu kositi s pri-
mjenom lijekova za hemofiliju, vrlo je vazno
na godisnju kontrolu donijeti sve nalaze dru-
gih specijalista kako lije¢enje hemofilije ne bi
bilo dovedeno u pitanje.

6. Prikupljanje dokumentacije — lijecnik ce
prikupiti sve nalaze, dnevnik terapije i krvne

nalaze te poslati zahtjev HZZO-u za odobre-
nje sljedece doze kuénog lijecenja.

Tijekom godisnje kontrole mozZete obaviti
i razgovor s fizioterapeutom, koji ¢e procije-
niti pokretljivost vasih zglobova i preporucditi
vjezbe za jaCanje misica.

Vazno: na pregled dodite s pripremljenim
pitanjima. PokusSajte svoja pitanja zapisati pi-
tanja i ponijeti ih na pregled.

Nakon pregleda preporucuje se odmah
narucditi za iducu godinu i, po potrebi, Sto
prije dogovoriti dodatne preglede ili pretrage
ako ih je hematolog preporucio.

Ima li jo$ nesto §to moram znati?

— Ako nosite lijek za primjenu u Centru za
hemofiliju ili ga ondje podiZete, ponesite
transportni hladnjak ili osigurajte siguran
transport lijeka u prijenosnom hladnjaku.
— Na pregled dodite u odjedi koja vam omo-
gucava jednostavno svlacenje radi fizikalnog
pregleda ili ultrazvuka zglobova.

— Na vadenje krvi obavezno dodite do 10
sati ujutro. Laboratorijski nalazi bit ¢e gotovi
do pregleda lije¢nika, pa ¢e vam lijecnik moci
isti dan napisati nalaz.

— Godisnja kontrola u popodnevnim satima
na zalost ne moze biti u potpunosti obavljena
prema standardu jer laboratorij tada ne pre-
uzima uzorke krvi te nije moguce uciniti na-
laz koagulacije ni faktora zgruSavanja jer su
to pretrage Cije provodenje traje dugo. To je
razlog zasto na godisnju kontrolu treba do¢i
u ranim jutarnjim satima.

— Za vadenje krvi nije nuzno biti nataste, a
ako imate dijabetes ili putujete dulje prepo-
rucuje se lagan dorucak. Prije vadenja krvi
obavijestite sestru ako ste doruckovali.

— Nakon $to odobri povjerenstvo, dobit ¢ete
rjeSenje o trajanju kuéne terapije. Vazno je ja-
viti se mjesec dana ili dva mjeseca prije isteka
rjeSenja na navedene mailove ili telefon radi
dogovora o iducoj kontroli kako bi lijecnik
imao dovoljno vremena podnijeti novi zah-
tjev za kuénu terapiju.

Hvala $to se pridrzavate preporuka za do-
lazak na godisnju kontrolu. Vasa sigurnost je
nas prioritet, a vas redoviti dolazak na pre-
glede omogucava najbolju moguéu skrb.
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Specificnosti i komplikacije

rimjene lijekova

od djece s hemofilijom

Hemofilija je rijetka nasljedna bolest zgrusa-
vanja krvi koja zahtijeva redovitu i pravilnu
primjenu nadomjesne terapije. Kod djece,
primjena lijekova nosi posebne izazove zbog
njihovih razvojnih, fizioloskih i psihosocijal-
nih specifi¢cnosti. Mala djeca Cesto imaju sla-
bo razvijene vene, tesko suraduju tijekom
postupka, a tezi oblici bolesti u ranoj dobi uz-
rokuju vise krvarenja. S godinama, uz pravil-
no lijeenje, stanje se uglavnom stabilizira.

Kako bi se postigla sigurnost, u¢inkovitost
i kvaliteta lijeCenja nuZno je pridrzavati se
specificnih smjernica i procedura prilikom pri-
mjene terapije. Upravo zato je ovaj rad struk-
turiran prema Cetiri klju¢na podrucja koja su
iznimno vazna za pravilnu i sigurnu primjenu
terapije kod djece s hemofilijom. Prvo, obra-
duju se specifi¢nosti primjene terapije, koje
su prilagodene dobi i individualnim potre-
bama djeteta, jer razumijevanje tih specific-
nosti omogucava ciljanu i u¢inkovitu terapiju.
Drugo, naglasak je na pravilima sigurnog ru-
kovanja lijekovima, poznatim kao »5P«, koja
su temelj prevencije pogresSaka i osiguravaju
sigurnost pacijenata. Treée, opisani su stan-
dardizirani postupci za intravensku (IV) i sup-
kutanu/potkoznu (SC) primjenu lijekova, koji
osiguravaju dosljednost u provedbi terapije i
minimiziraju rizik od komplikacija. Na kraju,
poseban je fokus na prepoznavanju i postu-
panju kod moguéih komplikacija, jer pravo-
vremena reakcija moZze sprijediti ozbiljne pos-
ljedice za zdravlje djeteta.

Pravila sigurne primjene lijekova — »5P«

Pravila »5P« temelj su sigurnosti u primjeni
lijekova i vrijede za sve medicinske postupke,
a posebno za pedijatrijske bolesnike s hemo-
filijom.

* Pravi lijek — uvijek provjeriti je li lijek
koji se daje upravo onaj koji je propisan. To
ukljucuje provjeru naziva lijeka, njegova obli-
ka (prasak, otopina), koncentracije i roka tra-
janja.

* Prava doza — provijeriti tocnu dozu lijeka
prema nalazu lije¢nika. Doza se ne smije
prekoraciti ni smanjiti bez konzultacije.

* Pravi put primjene - lijek treba dati na
nacin koji je propisan: kod hemofilije naj-
cesc¢e intravenozno (IV) ili supkutano (SC).
Primjena na pogreSan nacin moZzZe umanjiti
ucinkovitost ili izazvati komplikacije.

* Pravo vrijeme — lijek se mora davati u
propisano vrijeme ili propisanom intervalu
(npr. profilaksa svaki drugi dan ili prema po-
trebi). To je vazno kako bi se odrzala terapij-
ska koncentracija u krvi i sprijecila krvarenja.

* Pravi pacijent — uvijek potvrditi identitet
djeteta da bi se sprijecila zamjena pacijenta i
potencijalna pogresna primjena lijeka.

Standardizirani postupci intravenske
(V) i supkutane/potkozne (SC)
primjene lijekova

Pridrzavanjem standardiziranih postupaka za
intravensku (IV) i potkoznu (SC) primjenu li-
jekova osigurava se dosljednost u provedbi
terapije i minimizira rizik od komplikacija.
Intravenska (IV) primjena lijeka ukljucuje
sljedece postupke:
1. Priprema za intravensku (IV) primjenu li-
jeka - higijena ruku i priprema radne povr-
Sine i potrebnog pribora; 5P
2. Pristup veni — odabir prikladne vene (naj-
CeSce periferne vene na rukama); dezinfek-
cija mjesta uboda i punkcija odabrane vene
3. Primjena lijeka — provjera prohodnosti
vene fizioloSkom otopinom (ako je indici-
rano); primjena lijeka u venu u skladu s pro-
pisanom brzinom; pracenje djeteta za bilo
kakve znakove nelagode ili alergijske reakcije
4. Zavrsetak — ispiranje vene fizioloSkom oto-
pinom nakon primjene lijeka; pracenje mjes-
ta punkcije zbog eventualnih komplikacija
(oteklina, crvenilo).

Supkutana/potkozna (SC) primjena lijeka
ukljucuje sljedece postupke:
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1. Priprema za supkutanu (SC) primjenu li-
jeka — higijena ruku i priprema radne povr-
Sine i potrebnog pribora; 5P

2. Izbor mjesta za injekciju — obi¢no se ko-
risti podrudje trbuha, nadlaktice ili bedra;
mjesto treba biti ¢isto, suho i bez iritacija ili
oStecenja koze

3. Primjena lijeka — dezinfekcija koze na
mjestu injekcije; nategnuti koZzu palcem i ka-
ziprstom; ubrizgati lijek pod kozu pod kutom
od 45 do 90 stupnjeva, ovisno o debljini pot-
koznog sloja; polako ubrizgati lijek; praéenje
djeteta zbog bilo kakvih znakova nelagode ili
alergijske reakcije

4. Zavrsetak — izvudi iglu pazljivo i njezno
pritisnuti mjesto injekcije sterilnom gazom
(ne trljati); pratiti mjesto punkcije zbog even-
tualnih komplikacija (oteklina, crvenilo).

Komplikacije i postupci kod
komplikacija

Pravovremenim prepoznavanjem i postup-
cima prevencije moguéih komplikacija — ne-
zeljenih nepovoljnih dogadaja ili stanja koja
se javljaju tijekom bolesti ili lijecenja —
mogu se sprijeCiti ozbiljne posljedice za
zdravlje djeteta.

Kod IV primjene moguce su sljedec¢e kom-
plikacije:

* Hematom - izlijevanje krvi izvan vene u
okolno tkivo. Znakovi: oteklina, promjena
boje koze, bol. Prevencija: pravilna tehnika
punkcije, izbor odgovarajuce vene.

* Flebitis — upala venske stijenke. Znako-
vi: crvenilo, bol, toplina na dodir, zadebljanje
vene. Prevencija: upotreba najmanje potreb-
ne veli¢ine igle, postivanje brzine infuzije.

* Ekstravazacija — izlijevanje lijeka iz vene
u okolno tkivo. Znakovi: bol, oteklina, nape-
tost koze, usporen protok infuzije. Preven-
cija: provjera prohodnosti vene prije primje-
ne, pradenje mjesta uboda.

e Alergijska reakcija — imunosni odgovor
na lijek. Znakovi: svrbez, crvenilo, osip, blag
otok. Prevencija: provjera alergijske anam-
neze.

* Andfilaksija — teska alergijska reakcija,
zZivotno ugrozavajuca. Znakovi: otezano di-
sanje, otok jezika/grla, pad krvnog tlaka. Pre-
vencija: pazljivo praéenje kod prve primjene.

Kod SC primjene mogu se javiti sljedece
komplikacije:

* Crvenilo — blaga reakcija koze. Preven-
cija: dezinfekcija, izmjena mjesta aplikacije.

* Oteklina — nakupljanje tekuéine u pot-
kozju. Prevencija: spora aplikacija.

* Peckanje — privremena reakcija zbog
temperature ili pH lijeka. Prevencija: zagrija-
vanje lijeka na sobnu temperaturu, spora pri-
mjena.

* Bol - posljedica tehnike ili mjesta ubo-
da. Prevencija: pravilna tehnika, odgovara-
juca igla, izmjena mjesta aplikacije.

* Alergijska reakcija — lokalna ili opéa re-
akcija. Prevencija i postupanje kao kod aler-
gija pri IV primjeni.

Postupci kod nastalih komplikacija:
odmah prekinuti primjenu lijeka, procijeniti
djetetovo stanje, obavijestiti lije¢nika i postu-
piti prema njegovim uputama, primijeniti lo-
kalno hladni oblog te u slucaju pogorSanja
odmah potraziti hitnu medicinsku pomo¢.

Zakljuéak

Pravilna tehnika primjene lijekova i postiva-
nje pravila »5P« znatno smanjuju rizik od
komplikacija i poboljSavaju kvalitetu Zivota
djece s hemofilijom. Edukacija roditelja i bli-
ska suradnja s multidisciplinarnim zdravstve-
nim timom klju¢ su sigurnog lijeCenja. Jed-
nako je vazno poticati djecu da vode aktivan,
ukljucen i $to normalniji zivot, da sudjeluju
u Skolskim, sportskim i drustvenim aktivnos-
tima te razvijaju samostalnost i odgovornost
prema svojem zdravlju. Na taj nacin, unatoc
kroni¢noj bolesti, mogu odrastati ispunjeno i
ostvariti svoje potencijale.
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Sto dobivamo

oregledom zglobova®

Vaznost redovitih pregleda kod osoba s hemofilijom

Hemofilija je nasljedni poremecdaj zgrusava-
nja krvi koji, osim povecanog rizika od krva-
renja, Cesto dovodi do ponavljanih krvarenja
u zglobove. Takva krvarenja mogu uzrokovati
kroni¢ne promjene, bol, smanjenje opsega po-
kreta i razvoj hemofilijske artropatije. Upra-
vo su zato redoviti pregled zglobova jedan od
najvaznijih elemenata suvremenog lijeCenja
i rehabilitacije osoba s hemofilijom.

Pregled zglobova nije usmjeren samo na
utvrdivanje postojec¢ih ostecenja, veé i na ra-
no prepoznavanje promjena koje jos ne uzro-
kuju izrazene simptome. Pravodobnim otkri-
vanjem problema mogucde je zapoceti odgo-
varajule lijeCenje, prilagoditi fizioterapijski
program i sprijeiti razvoj trajnih funkcional-
nih ogranicenja.

Klju¢ uspjesne skrbi je interdisciplinarni
pristup. U tom procesu sudjeluju hematolog,
medicinska sestra, fizioterapeut, a prema po-
trebi i radiolog. Hematolog procjenjuje tijek
bolesti i provodi medikamentozno lijecenje,
medicinska sestra provodi primjenu terapije
te daje sve potrebne informacije, fiziotera-
peut procjenjuje funkcionalno stanje lokomo-
tornog sustava te planira rehabilitaciju, a ra-
dioloska obrada pomaze u potvrdivanju sum-
nje na akutno krvarenje ili ozbiljnije ostece-
nje zgloba. Suradnja svih ¢lanova tima omo-
gucuje donosenje najboljih terapijskih odluka
za svakog pojedinog pacijenta.

Fizioterapijska procjena zapocinje detalj-
nom anamnezom tijekom koje se prikupljaju
informacije o dosadasnjim krvarenjima, boli,
razini tjelesne aktivnosti i svakodnevnim po-
teSkoc¢ama. Nakon toga slijedi pregled misi¢-
no-kostanog sustava kojim se procjenjuju op-
seg pokreta, snaga muskulature, stabilnost
zglobova te prisutnost boli ili deformacija.
Vazan dio procjene ¢ini i funkcionalni pre-
gled kojim se utvrduje razina samostalnosti
u svakodnevnim aktivnostima. Dobiveni po-

daci predstavljaju temelj za planiranje indi-
vidualiziranog programa fizioterapije te kas-
niju evaluaciju postignutih rezultata.

Kako bi procjena bila objektivna i uspore-
diva tijekom vremena, koriste se standardizi-
rani mjerni instrumenti razvijeni posebno za
osobe s hemofilijom. Svjetska zdravstvena or-
ganizacija kroz Medunarodnu klasifikaciju
funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja
(ICF) potice primjenu alata koji omogucuju
cjelovitu procjenu funkcionalnog statusa bo-
lesnika.

Jedan od najstarijih alata je Gilbert Score,
koji procjenjuje osteéenja koljena, gleznjeva
i laktova — zglobova najéesce zahvacdenih kr-
varenjima kod osoba s hemofilijom. Koristi se
prvenstveno kod bolesnika s razvijenom ar-
tropatijom te moZe pomo¢i u procjeni po-
trebe za ortopedskim zahvatima ili u vredno-
vanju rezultata rehabilitacije.

Hemophilia Joint Health Score (HJHS)
razvijen je za rano prepoznavanje promjena
na zglobovima, osobito kod djece s blagim
ostecenjima. Njegova velika osjetljivost omo-
gucuje otkrivanje pocetnih znakova artropa-
tije, prije razvoja tezih funkcionalnih poslje-
dica. Zbog toga je HJHS iznimno vrijedan
alat za dugoro¢no pracenje bolesnika i pro-
cjenu ucinkovitosti terapije.

Za procjenu funkcionalne sposobnosti ko-
risti se Functional Independence Score in He-
mophilia (FISH). Taj instrument procjenjuje
ono $to osoba stvarno moze udiniti u svakod-
nevnom zivotu, ukljucujuéi aktivnosti poput
hodanja, penjanja stubama, ¢ucanja, trans-
fera i osobne njege. Takav pristup omogucuje
realnu procjenu funkcionalnog statusa te pra-
¢enje promjena nakon rehabilitacijskih pos-
tupaka.

Vaznu perspektivu pruza i Haemophilia
Activities List (HAL), upitnik kojim sami pa-
cijenti procjenjuju utjecaj hemofilije na sva-
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kodnevni zivot. HAL obuhvacda aktivnosti po-
vezane s kretanjem, funkcijom ruku i nogu,
brigom o sebi, ku¢anskim poslovima, koris-
tenjem prijevoza te slobodnim vremenom i
sportom. Na taj nacdin u srediSte procjene
stavlja se iskustvo samog pacijenta, $to omo-
gucuje planiranje terapije u skladu s njego-
vim stvarnim potrebama i ciljevima.
Redovitim pregledima zglobova dobiva-
mo detaljan uvid u trenutacno stanje loko-
motornog sustava, moguénost pravodobnog
otkrivanja novih promjena te objektivno pra-
¢enje ucinka lijeCenja tijekom godina. Dobi-
veni rezultati omogucuju prilagodbu fiziote-

Ostati aktivan
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druge csobe s hemaofilijom
na nasinm web i facebook stranicama:
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rapijskih postupaka, smanjenje rizika od no-
vih krvarenja i o¢uvanje funkcionalne neovis-
nosti bolesnika. Time se ne poboljsava samo
zdravstveno stanje njihovih zglobova, nego i
ukupna kvaliteta Zivota.

Suvremeni pristup lije¢enju hemofilije te-
melji se na prevenciji, kontinuiranom prace-
nju i individualiziranoj rehabilitaciji. Upravo
zato pregled zglobova nije samo rutinski dio
kontrolnog pregleda, ve¢ vazan alat koji
omogucuje donosenje kvalitetnih terapijskih
odluka i dugoro¢no ocuvanje pokretljivosti,
samostalnosti i aktivnog nacina zivota osoba
koje zive s hemofilijom.

Osjecati se
sigurno
i zagticeno

Uzivatiu
malim stvarima

SO

rare strength

Hemofilija « Glasilo Drustva hemofili¢ara Hrvatske « Volumen 18., broj 1., 2026.

Uloga psihologa u zbrinjavaniu
pacijenata s hemofilijom

Suvremeni pristup lijecenju hemofilije odav-
no je prerastao okvire isklju¢ivo hematoloske
skrbi. Zahvaljujuéi napretku profilakse i ku¢-
ne terapije, oCekivani zivotni vijek osoba s
hemofilijom danas je gotovo izjednacen s op-
¢om populacijom. Medutim, kronic¢na i ne-
predvidiva narav te bolesti postavlja pred
oboljele i njihove obitelji specifi¢ne psiholo-
Ske izazove.

Bududi da je hemofilija kroni¢na bolest
koja od oboljelih zahtijeva izniman napor, sa-
modisciplinu i samokontrolu, Cesto izaziva
osjecaj nesigurnosti, tjeskobu i frustraciju. U
tom je kontekstu psiholoska skrb kljuc¢an ¢im-
benik u svim fazama njihova zZivota, a usmje-
rena je na ublazavanje anksiozno-depresiv-
nih simptoma, pruzanje emocionalne podr-
ske njima i njihovim obiteljima te razvijanje
ucinkovitih strategija suocavanja s ovom kro-
ni¢nom boleséu.

Dojenacka dob i rano djetinjstvo
- vaznost prihvaéanja dijagnoze
u obitelji, uz preuzimanje rizika
i poticanje socijalizacije
Dijagnoza hemofilije moZze kod roditelja izaz-
vati Sirok raspon emocija od negiranja, osje-
¢aja krivnje, banaliziranja, ljutnje i straha od
buduénosti. Spoznaja o riziku krvarenja mo-
ze dovesti do visih razina anksioznosti i de-
presivnosti roditelja, strahova od ozljeda i
smrti. Pretjerana uznemirenost i tjeskoba mo-
Ze rezultirati time da im dijete pocne tajiti oz-
ljede ili nezgode u kojima je doslo do krva-
renja kako bi ih zastitilo od pretjeranih briga
i emocionalne preplavljenosti. Stoga je nuzno
da dijete ne dozivljava odlazak u bolnicu kao
kaznu, cak i ako to uzrokuje povecanu nela-
godu obitelji. Kad roditelj pokaze strah ili
ljutnju, vazno je da djetetu naglasi kako ono
nije krivo za te osjecaje. Takve emocionalne
»bure« i konflikti normalan su znak promjene

i prilagodbe na kroni¢nu bolest. Stoga je
vazna kontinuirana psiholoska podrska, edu-
kacija i savjetovanje kako bi se roditeljima
olaksalo prihvacdanje dijagnoze te omogudila
prilagodba i normalizacija svih njihovih emo-
cija. Nuzno je roditeljima osvijestiti da je he-
mofilija samo jedan aspekt zZivota njihova
djeteta te da uCenjem o poremecajima krva-
renja i nac¢inima njegova zbrinjavanja jacaju
i vlastitu sigurnost, a time i usvajaju aktivne
strategije noSenja s djetetovom bolesti.

Vazno je u savjetovanju proraditi i rodi-
teljsku potrebu za pretjeranim zasti¢ivanjem
djeteta jer ono negativno djeluje na njegov
fizi¢ki i psihic¢ki razvoj. Naime, ako djetetu
nije dopusteno istrazivati okolinu aktivnosti-
ma kao Sto su puzanje, hodanje i tr¢anje um-
jerenim tempom, povecéava se rizik za razvoj
njegove pasivnosti i ovisnosti. To ée poslije,
zbog nesamostalnosti i nesposobnosti da pre-
uzme brigu o sebi, imati za posljedicu nesi-
gurnost, losiju sliku o sebi te nize samopouz-
danje. U ovoj fazi djetetova zivota kljucna je
zadada psihologa osnazivati roditelje da po-
ticu razvojnoj dobi primjerene aktivnosti
poput socijalizacije (pohadanje vrti¢a i skole,
slavljenje rodendana, penjanje u parku i sl.)
uz osamostaljivanje i bavljenje sportom, na-
glasavajuéi da su odredeni rizici potrebni za
djetetov zdrav razvoj.

Psiholozi mogu savjetovati roditelje kako
postié¢i ravnotezu izmedu minimalnog rizika
koji nose odredene aktivnosti i jasno postav-
ljenih granica (primjerice dopustiti voznju bi-
ciklom, ali uz Stitnike).

U skolskoj dobi psiholog moze olaksati
komunikaciju izmedu obitelji, zdravstvene i
obrazovne ustanove kako bi se provela ade-
kvatna edukacija o bolesti i o tome $to uciniti
u slucaju krvarenja. Pritom je vazan rad na
fleksibilnosti. Naime, ako dijete izostaje iz
Skole zbog ozljeda i krvarenja, preporucuje
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se omoguditi mu nadoknadu propustenog
nastavnog gradiva i ispitivanje prema dogo-
vorenom rasporedu. Istovremeno, nuzna je i
kontinuirana podrska obitelji koja treba po-
ticati dijete da i unato¢ eventualnim potesko-
¢ama i komplikacijama u lije¢enju ne odus-
taje od redovnog pohadanja nastave.

Pubertet i adolescencija

U preadolescentnoj fazi (izmedu desete i tri-
naeste godine) vazno je ohrabriti djecu da
preuzmu odgovornost i aktivnu ulogu u sa-
mozbrinjavanju, uz minimiziranje rizika od
ozljeda. Naravno, pritom treba uzeti u obzir
individualnu spremnost i psiholosku zrelost
djeteta. Bududi da su ovdje od presudne vaz-
nosti odnosi s vr$njacima, koji cesto mogu za-
dirkivati i smiSljati razne »etikete«, vazno je
pripremiti dijete na konstruktivno nosenje sa
zadirkivanjem. Psiholozi mogu osigurati po-
trebnu podrsku kako bi djetetu s hemofilijom
pomogli da sagleda sebe izvan fizickih ogra-
niCenja i identificira se sa svojom jedinstve-
nom osobnosti koja ima jo$ puno toga naudi-
ti, ali i dati u budu¢nosti drustvu svoj osobni
doprinos.

Bududi da su adolescenti usmjereni na sa-
dasnjost, mogu lako ignorirati trenutacne oz-
ljede i krvarenja, ne razmisljajué¢i o mogudim
zdravstvenim posljedicama. Istovremeno mo-
gu pruzati otpor redovnom i samostalnom
uzimanju faktora, kao i redovitoj tjelovjezbi
i fizikalnoj terapiji. Psiholozi u toj fazi rade
na njihovoj edukaciji i aktivnom ukljucivanju
u preuzimanje odgovornosti i kontrole za
zbrinjavanje bolesti. Nadalje, profesionalnim
intervencijama moZze se pomo¢i mladoj osobi
uvjezbavati asertivno zauzimanje za sebe ka-
ko bi bila spremna suoditi se sa situacijama
potencijalnog rizika koje traZe jasno »ne«
(npr. pritisku vrsnjaka da sudjeluju u eks-
tremnim sportovima, isprobavanju psihoak-
tivnih supstanci i sl.).

|zazovi odrasle dobi

Prijelazom u odraslu dob Zivotni zahtjevi pos-
taju vedi i mladi ljudi s hemofilijom suoca-
vaju se s novim izazovima u egzistencijalnom
i poslovnom podrudju, kao i u partnerskim
odnosima. Profesionalno informiranje i savje-
tovanje moze pomodi osobi koja se nosi s kro-
ni¢nom bolesti krvarenja da istrazi svoje mo-
gucnosti, trziste rada i procijeni potencijalne
rizike, ali i prednosti pojedinih zanimanja i

radnih mjesta. Istovremeno, psiholog joj mo-
Ze pomodi da uvjezba tehnike adekvatne i is-
krene komunikacije kako bi izgradila uspjes-
nu vezu u kojoj izmedu ostalog moze otvo-
reno govoriti i o hemofiliji. U tom smislu
vazno je poticati i aktivho sudjelovanje u
udrugama (poput Drustva hemofilicara Hr-
vatske) sto dokazano djeluje preventivno na
socijalnu izolaciju. Naime, osiguravanje po-
trebne podrske vr$njaka, neovisno o zivotnoj
dobi, dokazano djeluje blagotvorno na psiho-
losko zdravlje.

Zakljuéak

Suvremeno lije¢enje hemofilije bazira se na
multidisciplinarnom pristupu koji je prilago-
den individualnim potrebama bolesnika, tj.
njegovoj dobi, klinickom statusu i nadinu zi-
vota. Uz lije¢ni¢ku i medicinsku pomoé, koja
je od primarne vaznosti, vaznu ulogu imaju i
klini¢ki psiholozi te drugi stru¢njaci za men-
talno zdravlje koji kao ¢lanovi multidiscipli-
narnog tima pomazu edukacijom, terapeut-
skim intervencijama i savjetovanjem kako bi
se oboljeli od hemofilije socijalno i profesio-
nalno integrirali u drustvo te postigli Sto veéi
stupanj osobnog zadovoljstva i kvalitete Zzi-
vota.
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Pravilna prehrana

| poremecaji zgrusavanja krvi

Pravilna prehrana jedan je od temelja ocuva-
nja zdravlja i kvalitete Zivota. Iako ne postoji
posebna »hemofilijska dijeta«, osobe s hemo-
filijom i drugim poremecajima zgrusavanja
krvi mogu svojem zdravlju znatno pridonijeti
upravo pravilnim odabirom namirnica i usva-
janjem zdravih zivotnih navika.

UravnoteZena prehrana pomaze odrza-
vanju primjerene tjelesne mase, o¢uvanju
zdravlja kostiju i zglobova, smanjenju rizika
od kroni¢nih bolesti te osigurava organizmu
sve potrebne hranjive tvari za svakodnevno
funkcioniranje. Cilj pravilne prehrane nije za-
branjivati pojedine namirnice, ve¢ stvoriti
prehrambeni obrazac koji ¢e biti raznolik,
odrziv i prilagoden individualnim potreba-
ma.

Temelji pravilne prehrane

Dugi niz godina kao vizualni prikaz pravilne
prehrane koristila se prehrambena piramida.

Iako se danas cesce koristi koncept »zdravog
tanjura», osnovna poruka ostaje ista — pre-
hrana treba biti raznolika, uravnotezena i te-
meljena na cjelovitim, minimalno prerade-
nim namirnicama.

Osnovu svakodnevne prehrane trebaju ¢i-
niti zitarice i proizvodi od zitarica poput
kruha, tjestenine, rize, zobenih pahuljica, pa-
lente i drugih zitnih proizvoda. Uz moderne
namirnice poput kvinoje, vrijedi ponovno
ukljuditi i tradicionalne Zitarice poput heljde,
pira i je¢ma.

Voce i povrée trebalo bi ¢initi znatan dio
svakodnevnog jelovnika jer je vazan izvor vi-
tamina, mineralnih tvari, vlakana i antioksi-
dansa. Jednostavno pravilo glasi: §to je ta-
njur Sareniji, veéa je vjerojatnost da smo or-
ganizmu osigurali Siri spektar zastitnih tvari
(Slika 1).

PoZeljno je kombinirati sirovo i termicki
obradeno povrée. Naime, dio vitamina osjet-
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ljiv je na toplinu, dok se pojedini korisni spo-
jevi bolje iskoristavaju nakon kuhanja. Pri-
mjerice, kuhanjem rajcice povecava se isko-
ristivost likopena, snaznog antioksidansa koji
Stiti stanice od oksidativnog stresa.

Uglijikohidrati, proteini i masti
— zasto su vazni¢

Ugljikohidrati su glavni izvor energije za or-
ganizam i trebali bi osiguravati veéinu dnev-
nog energetskog unosa. Posebno su vazni za
tjelesno aktivne osobe jer sluze kao glavno
gorivo za rad miSiéa.

Prednost treba dati cjelovitim, odnosno
integralnim izvorima ugljikohidrata poput in-
tegralnog kruha, zobenih pahuljica, smede
rize i mahunarki. Takve namirnice sadrze
viSe vlakana, vitamina i mineralnih tvari te
povoljnije djeluju na regulaciju glukoze u
krvi i osjecaj sitosti.

Proteini (bjelancevine) neophodni su za
rast, obnovu i odrzavanje tkiva. Dobivamo ih
iz mesa, ribe, jaja, mlijeka i mlije¢nih pro-
izvoda, ali i iz biljnih izvora poput mahu-
narki, orasastih plodova i sjemenki. Proteini
zivotinjskog podrijetla uglavnom sadrze sve
esencijalne aminokiseline, a kod biljnih iz-
vora kvalitetan aminokiselinski profil moze
se posti¢i kombiniranjem razli¢itih namir-
nica, primjerice graha i rize.

Kod osoba s hemofilijom ocuvanje mi-
Si¢ne mase od posebne je vaznosti. Snazni
miSi¢i pruzaju dodatnu stabilnost zglobo-
vima, smanjuju njihovo opterecenje i mogu
pridonijeti pokretljivosti te kvaliteti Zivota.
Medutim, povecanje misSi¢ne mase ne ovisi
samo o unosu proteina, ve¢ i o redovitoj, pri-
mjerenoj tjelesnoj aktivnosti.

Vazno je istaknuti da viSe proteina ne
znaci nuzno i viSe misic¢a. Visak proteina ne
pohranjuje se neograni¢eno u organizmu te
pretjeran unos nije opravdan. Poseban oprez
potreban je u osoba s oSte¢enjem bubrega ili
jetre, kao i kod nekriticke uporabe protein-
skih dodataka prehrani.

Masti su takoder neizostavan dio pravilne
prehrane. One omoguéuju apsorpciju vita-
mina topljivih u mastima (A, D, E i K), sudje-
luju u sintezi hormona i vazan su izvor ener-
gije. Prednost treba dati nezasi¢enim mas-
tima iz maslinova ulja, orasastih plodova, sje-
menki i ribe, a unos zasi¢enih i transmasti
treba ograniciti.

Odrzavanije zdrave tjelesne mase —
posebno vazno kod hemofilije

Jedan od najvaznijih ciljeva pravilne prehra-
ne jest odrzavanje primjerene tjelesne mase.
Naime, tjelesna masa prvenstveno ovisi o
ravnotezi izmedu energije koju unesemo hra-
nom i energije koju potrosimo tijekom dana.

U osoba s hemofilijom odrzavanje zdrave
tjelesne mase dodatno je vazno. Svaki suvi-
San kilogram predstavlja dodatno opterece-
nje za zglobove, osobito koljena, gleZnjeve i
kukove, koji su ¢esto zahvaceni ponavljanim
krvarenjima. Prekomjerna tjelesna masa
moze povecati bol, smanjiti pokretljivost te
dugoroc¢no pridonijeti brzem razvoju kronic-
nih oSteéenja zglobova.

Vazno je istaknuti da ne deblja pojedina
namirnica ili skupina namirnica, ve¢ dugotra-
jan unos veée kolic¢ine energije nego Sto or-
ganizam tros$i. Dobro je znati da velike pro-
mjene nisu nuzne. Upravo male, ali trajne
promjene zivotnih navika donose najvece
zdravstvene koristi.

Primjerice, samo 30 minuta brze Setnje
svaki dan moZze povecati potro$nju energije,
pomod¢i odrzavanju zdrave tjelesne mase te
pridonijeti o¢uvanju misiéne mase i zdravlja
zglobova. To je osobito vazno za osobe s he-
mofilijom jer snazni miSiéi pruzaju dodatnu
stabilnost zglobovima i smanjuju njihovo op-
terecenje.

Jednako tako, male promjene u svakod-
nevnoj prehrani mogu dugoro¢no donijeti
znatne zdravstvene koristi. Primjerice, oda-
birom mlijeka i mlije¢nih proizvoda s manjim
udjelom mlijecne masti moze se smanjiti
unos zasi¢enih masti, a istovremeno osigurati
dovoljan unos kalcija vaznog za zdravlje kos-
tiju. Smanjenje koli¢ine dodanog Secera u
kavi ili ¢aju, kao i ¢eS¢i odabir vode umjesto
zasladenih napitaka, takoder moze znatno
smanjiti ukupni dnevni energetski unos (Sli-
ka 2).

Posebnu pozornost potrebno je posvetiti
napitcima jer velik broj kalorija mozemo neo-
sjetno unijeti upravo pijenjem. Voéni sokovi,
zasladeni napitci, kava s ve¢om koli¢inom Se-
¢era ili alkoholna pi¢a mogu znatno povecati
dnevni energetski unos bez stvaranja osjec¢aja
sitosti. Stoga je preporuka da tijekom dana
voda bude osnovni napitak (Slika 3).

Vazan je i nadin pripreme hrane. Prednost
treba dati kuhanju, pirjanju, pripremi na zaru

Hemofilija « Glasilo Drustva hemofili¢ara Hrvatske « Volumen 18., broj 1., 2026.

= Male promjene

F

30 MINUTA MM IE
SETNJE DNEVND

- veliki rezultati =

Male navike koje uwedemo svakd dan donose velike korist] za sdrvije
danas, sutra | u godinama koje dolaze.

O @

VISE REDOVITA
POVRCA TJELESMA AKTIVNOST

‘M_..o“f

-
Farobtinh Bl PP Emarp e Lk | Do M Bk P L Crpar vSARL WSS
e ey ey vigh od L, A ‘i yly | alpE Y
el e i i ks w g g e e i pielps
Vils r--' . v\:-_n.-u.,- luuqu-, e
et i W e e 1e s e, bl il
..|I[ bada pokrwipeset S aegariaem (ST i
Dosljednost je kijué! Male promjene koje ponavijame svaki dan
stvaraju velike zdravstvene koristi tijekom godina. v
“FY Postuviiafie resine Clpres Buife Al = ranullsl Uit obeled i prgatede = Tl ol i
E | mapr g hre s o harsk Anlate & Lasmwmee A ket o laseeds o poe e e

ili peCenju u pecnici, dok je przenje i pohanje
pozeljno ograniciti. Primjerice, ista namirnica
moze sadrzavati vrlo razli¢itu koli¢inu ener-
gije ovisno o nacinu pripreme. Pile¢a prsa
pripremljena kuhanjem ili pecenjem na zZaru
sadrzavat ¢e manje kalorija i masnoca nego
pohana ili przena piletina.

Odabir integralnih (cjelovitih) proizvoda
takoder moze pridonijeti regulaciji tjelesne
mase. Integralne Zitarice sadrze viSe pre-

hrambenih vlakana, vitamina i mineralnih
tvari te pridonose duljem osjeéaju sitosti i
stabilnijoj razini glukoze u krvi. Time se sma-
njuje potreba za Cestim posezanjem za viso-
kokalori¢nim meduobrocima.

Cilj nije potpuno izbaciti omiljene namir-
nice iz prehrane, ve¢ postupno usvajati na-
vike koje ¢emo modi zadrzati cijelog Zivota.
Upravo dosljednost, a ne savrSenstvo, pred-
stavlja klju¢ dugoro¢nog uspjeha.

= Nemaojte popiti svoje kalorije! =
Kalorije unesena picem &esto ne stvaraju osjecaj sitosti,
a mogu maéajno povedati ukupni dnevnl energetski unos.
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Posebno vazni mikronutrijenti

Iako su vitamini i mineralne tvari organizmu
potrebni u relativnho malim koli¢inama, nji-
hova je vaznost za zdravlje iznimno velika.

Vitamin D i kalcij

Vitamin D ima klju¢nu ulogu u odrzavanju
ravnoteze kalcija i fosfora u organizmu te je
neophodan za zdravlje kostiju i normalnu
funkciju misi¢a. Bududi da je nedostatak vita-
mina D vrlo Cest, preporucuje se povremeno
provjeriti njegov status odredivanjem koncen-
tracije vitamina D u krvi te, prema potrebi i
preporuci lije¢nika, razmotriti suplementaciju.
Kalcij je najzastupljeniji mineral u ljud-
skom tijelu, pri cemu se gotovo 99 % kalcija
nalazi u kostima. Ako ga ne unosimo do-
voljno hranom, organizam potrebne kolic¢ine
pocinje oslobadati iz kostiju, Sto dugoro¢no
moze dovesti do smanjenja koStane gustoce.
Osobe s hemofilijom cesto zbog bolova ili
oStecenja zglobova imaju smanjenu razinu
tjelesne aktivnosti, zbog cCega je ocuvanje
zdravlja kostiju za njih posebno vazno. Dobri
su izvori kalcija mlijeko i mlije¢ni proizvodi,
riba koja se konzumira s kostima, zeleno lis-
nato povrée i prehrambeni proizvodi oboga-
¢eni kalcijem.
Zeljezo
Zeljezo je sastavni dio hemoglobina i neo-
phodno je za prijenos kisika u organizmu.

Osobe s poremecdajima zgrusavanja krvi tre-
bale bi posebnu pozornost posvetiti unosu

Zeljeza, osobito nakon ve¢ih ili ponavljanih
krvarenja, kada postoji poveéan rizik od ra-
zvoja anemije.

Kako bi se povecala apsorpcija Zeljeza iz
hrane, preporucuje se namirnice bogate Ze-
ljezom kombinirati s vitaminom C, primjerice
meso ili mahunarke sa svjezim voéem, papri-
kom ili agrumima. Kavu, ¢aj i namirnice bo-
gate kalcijem poZzeljno je konzumirati odvo-
jeno od obroka bogatih Zeljezom jer mogu
smanjiti njegovu apsorpciju.

Vitamin K

Vitamin K sudjeluje u procesu zgrusavanja
krvi. Medutim, za veéinu osoba s hemofilijom
nije potrebno izbjegavati namirnice bogate
tim vitaminom, poput zelenog lisnatog po-
vréa. Naprotiv, takve su namirnice vrijedan
izvor brojnih nutrijenata i trebale bi biti sas-
tavni dio uravnotezene prehrane, osim ako
lije¢nik nije preporucio drukdije.
Hidracija — éesto zanemarena,
a iznimno vazna

Nase tijelo najveéim se dijelom sastoji od
vode. Svakodnevno tekucinu gubimo mokre-
njem, stolicom, znojenjem i disanjem te ju je
potrebno redovito nadoknadivati. Nedovoljan
unos tekudine moze dovesti do umora, slabije
koncentracije, glavobolje i smanjenja radne
sposobnosti. Ve¢ osjecéaj zedi predstavlja znak
da je organizam djelomi¢no dehidriran.
Jednostavan pokazatelj hidracije jest boja
urina. Svjetlozuta boja, nalik na limunadu,

ODLICNA DOBRA BLAGA
HIDRACLIA HIDRACLIA DEHIDRACLIA
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~ SUPLEMENTI NISU ZAMJENA -~
< ZA PRAVILNU PREHRANU ~

Suplementi imaju smisla tek kada su zadovoljeni
osnovni temelji zdravlja.

SUPLEMENTI
=) * korisni ako postoje

stvarna potreba -
uz savjet struénjaka

— TJELESNA AKTIVNOST
svakodnevno krelanje jada
mikice, tuva zglobove i
poboljiava opée zdravije

PRAVILNA | URAVNOTEZENA
PREHRANA

raznovrena | nutritivne
kvalitetna hrana esigurava
energiju, $titi 2dravije i jada
munitet

BALZA 1A IDRAVLJIE
dovoljan unas energije,
makro- | mikronutrijenata
kroz svakodnevnu prehranu

(9 Majbeolja kembinacija za zdravije je: uravnotelena prehrana,
redovita tjelesna aktivnost i po potrebi ciljana suplementacija.

upucuje na dobru hidraciju, dok tamniji urin
moZe upudivati na nedovoljan unos tekudine.
Voda je najbolji izbor za svakodnevnu hidra-
ciju, a unos zasladenih napitaka treba ogra-
niditi. Vazno je zapamtiti da velik broj kalo-
rija mozemo unijeti upravo putem napitaka
a da to i ne primjec¢ujemo (Slika 4).

Dodaci prehrani
- kada imaju smisla?

Dodaci prehrani nisu zamjena za pravilnu
prehranu. Oni mogu imati svoje mjesto tek
kada su zadovoljeni osnovni prehrambeni te-
melji — adekvatan unos energije, makro- i mi-
kronutrijenata te dovoljan unos tekudéine.
Vise ne znadi nuzno i bolje. Pretjerana ili
nekriticka uporaba dodataka prehrani moze
dovesti do neZeljenih interakcija medu nutri-
jentima. Primjerice, visoke doze Zeljeza mogu
smanjiti apsorpciju cinka i magnezija, a velike
kolicine kalcija smanjiti apsorpciju zeljeza.

Poseban oprez potreban je kod dodataka
prehrani neprovjerenog podrijetla zbog mo-
guleg rizika kontaminacije i potencijalne he-
patotoksic¢nosti. Prije uvodenja bilo kojeg su-
plementa preporucuje se savjetovati s lije¢ni-
kom ili nutricionistom (Slika 5).

Zakljuéak

Pravilna prehrana ne podrazumijeva izbaci-
vanje svih omiljenih namirnica iz prehrane,
ve¢ ukljudivanje Sto veceg broja nutritivno
vrijednih namirnica. Ako je prehrana uravno-
tezena i raznolika, u njoj ¢e ostati mjesta i za
povremene slastice i male gastronomske
uzitke.

Prehrambene navike koje stvaramo danas
odrazavat ¢e se na nase zdravlje u buduc-
nosti. Upravo zato vrijedi ulagati u kvalitetnu
prehranu, redovitu tjelesnu aktivnost i
zdrave zivotne navike — jer one su vazan dio
brige o vlastitom zdravlju i kvaliteti zivota.

& Slika 5
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lvan PACLIK,
prof.

- Otvaranje konferencije

V¥ Blanka Krivici¢ Hyrat
drzi izlaganje
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Sudijelovanie

oredstavnika udruge
na medunarodnim skupovima

Godisnja konferencijo EHC-q,

Bec, od 3. do 5. listopada 2025.

Kako je u proslom broju naseg casopisa veé
bilo najavljeno, Europski konzorcij hemo-
filije (EHC) odrzao je svoju konferenciju
2025. godine u Becu, glavnom gradu Aus-
trije i prijestolnici nekadasnje Habsburske
Monarhije. Domadin konferencije u hotelu
Vienna Park od 3. do 5. listopada bilo je
Drustvo hemofilicara Austrije. Predstavnici
Drustva hemofilicara Hrvatske bili su: pred-
sjednik DHH-a i ¢lan Upravnog odbora Svjet-

ske federacije hemofilije (WFH) Marko Ma-
rini¢, ¢lan Upravnog odbora DHH-a, ¢lan Od-
bora Europske mreZze za rijetke bolesti i inhi-
bitore (ERIN) te jedan od govornika na kon-
ferenciji Dominik Cepi¢, ¢lan Nadzornog od-
bora DHH-a Ivan Leder te autor ovog teksta,
tajnik DHH-a i ¢lan Savjetodavnog odbora
platforme Liberate Life Ivan Paclik.

Bududi da je iz Zagreba u Be¢ brze dodi
automobilom nego zrakoplovom s obzirom

)

£y

na vrijeme provedeno u zracnim lukama te
transfer do hotela, odlucili smo nase spon-
zore zamoliti da nam plate troskove voznje,
a ne karte za let, te smo tako ustedjeli nov-
Cana sredstva i omogudili putovanje svoj Ce-
tvorici. Ulogu vozaca spremno je prihvatio
Ivan Leder, koji nas je sigurno dovezao u nase
odrediste, a zatim naravno i nasim kuc¢ama.
Sama je voznja, ocekivano, bila puno ugod-
nija i zabavnija od leta!
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Nakon $to smo se smjestili u sobe otisli
smo na veceru dobrodoslice, koju smo isko-
ristili i za pozdravljanje s drugim sudionicima
i prijateljima koje dugo nismo vidjeli. Kako je
ve¢ neko vrijeme uobicajeno na konferenci-
jama EHC-a, vecera je bila jedini dio sluzbe-
nog programa u Cetvrtak, a sesije, simpoziji i
skupstine poceli su u petak rano ujutro kada
je Miguel Crato, predsjednik EHC-a, u drus-
tvu Thomasa Schindla, predsjednika Drustva

hemofili¢ara Austrije i naseg domacina, otvo-
rio konferenciju.

Uslijedilo je predstavljanje skrbi o obolje-
lima od poremecaja zgrusavanja u Austriji te
nacionalnih smjernica za lijeCenje. Predavaci
su istaknuli vaznost nacionalnog registra
oboljelih od hemofilije za prac¢enje uspjes-
nosti i sigurnosti lijecenja te se pohvalili ¢i-
njenicom kako se austrijsko drustvo ve¢ Sest
desetljeca trudi poboljsati kvalitetu Zzivota
oboljelih u toj zemlji.

Glavna tema sljedece sesije bilo je zdrav-
lje Zena s poremecajima krvarenja i prenosi-
teljica, odnosno pravilno i pravovremeno di-
jagnosticiranje, Sto je bitno kako bi se sprije-
Cile zdravstvene posljedice. Istaknuta je vaz-
nost ukljucivanja ginekologa i obiteljskih 1i-
jecnika u rano prepoznavanje simptoma, a
govora je bilo i o izazovima s kojima se obo-
ljele Zene susre¢u u menopauzi.

Nakon kratke stanke uslijedio je prvi sim-
pozij, koji se bavio mentalnim zdravljem
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A Dominik Cepi¢ ima rijed
& Profesorica Boban
postavlja pitanje

A Pozdrav gradonacelnika
u Gradskoj vijeénici
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M Hrvatski predstavnici
na prvom predavaniju

- Hrvatski predstavnici
na drugom predavaniu

>- Dominik Cepi¢

za govornicom

osoba koje zive s hemofilijom i drugim pore-
mecajima krvarenja. Istaknuto je kako ove
bolesti, osim na tjelesno zdravlje, mogu utje-
cati i na psiholosku stabilnost oboljelih i ¢la-
nova njihovih obitelj. Jedna od govornica na
tu temu bila je nasa Blanka Krivi¢i¢ Hyrat. U
vrlo uspjesnoj i iskrenoj prezentaciji kao
majka djecaka koji boluje od hemofilije opi-

¥ Hrvatski fim na okupu sala je kako dijagnoza utjece na cijelu obitelj

u Gradskoj viecnici oboljele osobe. Valja napomenuti kako gos-

poda Krivici¢ Hyrat i navedena Cetiri pred-
stavnika DHH-a nisu bili jedini sudionici kon-
ferencije iz Hrvatske — tu su jos bile profeso-
rica Ana Boban te medicinske sestre Bozana
Rakusic i Elizabeta Kabelka.

Drugi simpozij bavio se brigom za zdrav-
lje zglobova, odnosno dobrim praksama ko-
je ¢e ocuvati njihovu pokretljivost, a bilo je
govora i o balansiranju izmedu pretjerane
opreznosti i nepazljivog ponasanja, pogotovo
kod djece i mladih oboljelih. Zadnja sesija
prvog dana bila je posveéena Von Willebran-
dovoj bolesti kao najces¢em nasljednom po-
remecaju zgrusavanja. Predstavljeni su novi
podaci o dijagnosti¢kim metodama, genskom
testiranju i terapijskim moguénostima koje se
tek razvijaju. Petak je zakljucila Generalna
skupstina na kojoj su sudjelovali predstavnici
nacionalnih drustava hemofili¢ara i na kojoj
je medu ostalim odluceno da ¢e grad doma-
¢in konferencije EHC-a 2027. godine biti
Vjecni Grad — Rim. Za trajanja skupstine ja
sam u najstarijem be¢kom hotelu Stefanie su-
djelovao na sastanku informativne platforme
Liberate Life posvecene podizanju svijesti o
hemofiliji.

Drugi dan konferencije zapoceo je sesijom
o kompleksnosti rijetkih poremecaja krvare-
nja, kao Sto je hemofilija B s inhibitorima, a
na tu temu vrlo zapazeno predavanje odrzao
je Dominik Cepi¢, istaknuvsi kako je to i dalje
vrlo zanemarena dijagnoza u smislu ispravne
i uc¢inkovite terapije. Navedeno je i kako po-
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zornost treba pridati i poremecajima krvare-
nja kojih uzrok dijagnostika jo$ uvijek nije us-
pjela pronadi. Uslijedila je takozvana SLAM
sesija, format koji se sastoji od nekoliko krat-
kih predavanja koja nisu nuzno tematski po-
vezana, pa smo tako slusali o napretku u or-
topediji vezanom za ugradnju umjetnih zglo-
bova i o¢uvanje postojece hrskavice, pocetku
primjene profilakse kod prethodno nelijece-
nih pacijenata, iskustvima pacijenta koji je li-
jecen genskom terapijom, kao i smanjivanju
kroni¢ne boli.

Treéi simpozij bavio se razumijevanjem
novih izazova u odrzavanju hemostaze kod
poremecaja krvarenja te suradnjom pacije-
nata i zdravstvenih djelatnika koji se o njima
skrbe kako bi u¢inak lijecenja bio Sto uspjes-
niji. Nakon stanke za rucak uslijedio je sim-
pozij o novostima u lijeCenju von Willebran-
dove bolesti s naglaskom na svakodnevni
zivot oboljelih te njihove prioritete u lijece-
nju.

Posljednja sesija dana, koju je moderirala
profesorica Ana Boban, naslovljena Nove gra-
nice u genskoj terapiji hemofilije, prikazala
nam je najnovije podatke o uspjesnosti te
vrste tretmana kod stvarnih pacijenata, a
zatim smo pratili debatu mladih o dvjema te-
mama: treba li briga o mentalnom zdravlju
imati istu vaznost kao i ona o tjelesnom te
nosi li teznja k normalnoj hemostazi i neke
opasnosti za pacijente.

Subotnja gala vecCera za sudionike konfe-
rencije odrzala se u beckoj Gradskoj vije¢nici,
Rathausu, gdje nam je dobrodoslicu zazelio
becki gradonacelnik Michael Ludwig. Prije
uzivanja u austrijskim delicijama u tom im-
presivnom neogoti¢kom zdanju iz 19. sto-
ljeca, upriliCen je i prikaz tradicionalnih ple-
sova ove regije, ukljuc¢ujudi neizostavan becki
valcer.

Posljednji dan otvorila je sesija o psihoso-
cijalnim aspektima lijeCenja, pogotovo pri
primjeni novih lijekova, a dva zavr$na sim-
pozija jo$ jedanput su u prvi plan stavila na-
predak i ocekivanja od genske terapije, od-
nosno razvoj i vaznost dijagnostike i nove te-
rapije von Willebrandove bolesti. Nakon toga
Miguel Crato je, uz kratak sazetak i najvaz-
nije zakljucke, zatvorio konferenciju, a mi
smo se pozdravili sa svima te krenuli prema
Hrvatskoj. Grad poznat po svojim kavanama
zamijenit ¢e kao sljede¢i domacdin zemlja na
koju veéina nas pomisli kad ¢uje rije¢ ,,kava”
— Turska!

Dovidenja u Istanbulu u listopadu 2026.
godine!

A S prijateliima
u Gradskoj vijecnici
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Patrick VUKOVIC

VN S predavanja
fizioterapeuta
Marka McGowana
iz Dublina
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Ich bin ein Berliner

European Rare and Inhibitor Network (ERIN) Summit,
Berlin, od 4. do 7. prosinca 2025.

Pozdrav ekipa!

Za one koji me ne znaju, zovem se Patrick
Vukovié, imam 22 godine, po zanimanju sam
student i sviram u glazbenom sastavu. Bolu-
jem od najtezeg oblika hemofilije B s inhibi-
torima kao i moj mladi brat Borna. Odma-
lena smo ¢lanovi Drustva hemofilicara Hrvat-
ske, sudjelujemo u aktivnostima Drustva kad
god moZemo, a ovo je moje drugo putovanje
u organizaciji EHC-a. Na poziv predsjednika
dr. sc. Marka Marini¢a rado sam se odazvao.
Uz Marka i mene, u hrvatskoj ekipi bili su i
Ante Palada i Dominik Cepi¢.

European Rare and Inhibitor Network
(ERIN) Summit u organizaciji EHC-a (Europ-
skog konzorcija za hemofiliju) odrzao se od
4. do 7. prosinca 2025. godine u glavnom
gradu Njemacke Berlinu. Kongres je ujedno
bio posljednje putovanje Drustva hemofili-
Cara Hrvatske u prosloj godini. Uz predava-
nja vodedih europskih struc¢njaka za hemo-
filiju, berlinski summit stavio je poseban na-

glasak na grupne radionice podijeljene po
dobnim skupinama.

W

Prvi dan kongresa prosao je u rjeSavanju for-
malnosti. Predsjednik Marko odsjeo je u ho-
telu MOA, gdje se kongres odrzavao, a osta-
tak ekipe samo dvadesetak minuta od loka-
cije.

Organizatori su sudionicima zaZeljeli do-
brodoslicu, i ugodno sam se iznenadio kada
smo u jednom trenutku primijetili da su u or-
ganizacijskom odboru, kao i na viSim pozici-
jama u EHC-u, veé¢inom Zene. U posljednje
vrijeme viSe se govori o tome kako i osobe
zenskog spola mogu imati hemofiliju, a ne
samo biti nositeljice gena, pa se zenama u
obitelji oboljelih od hemofilije preporucuje
obaviti testiranje.

W

Drugi dan zapoceo je predavanjem o Glanz-
mannovoj trombasteniji i opéenitim informa-
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cijama o tom poremecaju o kojem se ne go-
vori puno u kontekstu poremecaja zgrusava-
nja krvi. Nakon stanke odrzana je plenarna
sesija predvodena Cristinom Catarino, pro-
Celnicom Hematologije u lisabonskoj bolnici
De Santa Maria. Hrvatski tabor se slozio da
smo ve¢ upoznati s temom o kojoj je govorila
i da smo dosad u viSe navrata na naSem kam-
pu komentirali metode lijeCenja. Predavanja
odrzana tog poslijepodneva bila su nam vrlo
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zanimljiva, a posebno bih izdvojio izlaganje
fizioterapeuta iz Dublina Marka McGowana.
Mark je govorio o vaznosti tjelesne aktivnosti
kod osoba s poremecajima zgrusavanja krvi,
individualnom pristupu i doziranju vjezbi. Is-
taknuo je da bi tjelesna aktivnost trebala biti
obveza svake osobe s hemofilijom s ¢ime se
kao student fizioterapije itekako slazem. U vi-
Segodi$njem radu s njima primijetio je da
mnogi imaju kineziofobiju (strah od pokreta)
i da zbog toga nisu tjelesno aktivni. Kinezio-
fobiju je Mark rjeSavao postupnim dozira-
njem pokreta. On savjetuje da osobe s pore-
mecajima zgrusavanja krvi budu aktivne ne
samo zbog svoje dijagnoze nego i radi pre-
vencije drugih tegoba zbog neaktivnosti, kao
$to su kardiovaskularne i mnoge druge bo-
lesti. Tjelesna aktivnost ne podrazumijeva sa-
mo trening nego i nase svakodnevne fizicke
poslove poput pranja posuda ili uredivanja
vrta, a spomenuo je i sviranje instrumenata i
ples kao idealnu alternativu.

Poslije Marka odrzala se radionica o higi-
jeni zuba, takoder vrlo vaznom podrucju kod
hemofilicara, posebice u djecjoj dobi.

8
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Stigao je i red na prvu peer-to-peer sesiju,
koju je predvodio Stefan Radovanovi¢, inace
zaposlenik EHC-a. Raspravljali smo o izazovi-
ma s kojima se suocavaju mlade osobe s he-
mofilijom i o drustvenim aspektima njihova
zivota, o tome kako se prilagoditi u veéoj za-
jednici, npr. u skoli, na fakultetu i u drugim
situacijama s vecom fluktuacijom ljudi.

Nakon vecere otisli smo razgledati grad.
Posjetili smo Brandenburska vrata, Platz der
Republik, a s obzirom na to da se kongres
odrzavao uo¢i BoZi¢a, morali smo otiéi i na
neki od njihovih poznatih boziénih sajmova,
kojih je u Berlinu prosle godine bilo ¢ak Sez-
desetak.

8
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U subotu nam se pridruzio i Cetvrti ¢lan hr-
vatske ekipe, Dominik Cepi¢, koji je stigao
kao predavac. Njegovo je predavanje bilo iz-
nimno korisno, a uz to je svojom jednostav-
noscu uspio nasmijati cijeli auditorij.

Uz Dominikovo predavanje, subotnja ple-
narna sesija obiljeZena je uz iskustva obolje-
lih i izlaganjima o tretmanima lijeCenja s us-
poredbama terapije i drugih aspekata zdrav-
stvenih sustava.

Slusajudi kolege iz drugih dijelova Europe
mogli smo zakljuditi da je u Hrvatskoj stanje

trenutacno vrlo povoljno u pogledu opskrbe
lijekovima za hemofiliju.

Posljednjeg dana kongresa odrzana je
otvorena rasprava o tome kako EHC moze
bolje sluZiti oboljelima i ¢lanovima njihovih
obitelji. Nakon zakljucka i evaluacije kon-
gresa pozdravili smo se s kolegama i napustili
hotel.

Bududi da smo imali dovoljno vremena do
odlaska u zra¢nu luku obisli smo i ¢uveni

Berlinski zid, odnosno Checkpoint Charlie,
jedan je od najpoznatijih simbola hladnog
rata, a poslije i ponovnog ujedinjenja Nje-
macke.

Na putu prema Lijepoj Nasoj spomenuo
sam Marku da mi se ¢ini kao da sam o svemu
ovome ve¢ slusao negdje i dosli smo do za-
kljucka da smo znacajan dio tih tema obradili
na nasem ljetnom kampu.

Vratio sam se u Hrvatsku bogatiji za nova
poznanstva s ljudima koji govore razli¢itim
jezicima, ali se medusobno svi razumijemo.

A Checkpoint Charlie
u Berlinu
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Vliado TANCIK

- Ja i sestra Verica, ispred
crkve. Moja prva pricest
uliepsana krvarenjem u
desnom koljenu

> Na bausteli
— prvi razred.
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»Vas sin ima hemofiliju A«

Recenica iz naslova obiljezila je moj zivot i
Zivot moje obitelji.

Imao sam jedanaest mjeseci kada sam do-
zivio svoje prvo veliko krvarenje. Udarcem u
rub kreveta, rasjekao sam gornju Celjust. Na-
kon dva dana neprestanog krvarenja, zavrsio
sam u OB Osijek.

Lije¢nicima nije trebalo dugo da dijagnos-
ticiraju hemofiliju.

Tako je zapoceo veliki niz krvarenja koja
postaju gotovo normalan dio mojeg djetinj-
stva. Svako krvarenje znacilo je odlazak u
bolnicu.

Odlasci u bolnicu bili su neugodni zbog
samog krvarenja, ali i zbog odnosa lijecnika
prvo prema mojoj mami, a i prema meni. Op-
tuzivali su moju mamu da je neodgovorna,
da se ne brine o meni, a ja sam bio najgori
djecak na svijetu. Zbog takvog odnosa, moji
roditelji su odludili da me viSe ne vode u bol-
nicu, osim kad se radi o teskim i opasnim kr-

varenjima. U $ali kazem da sam od tada po-
Ceo primati kuénu terapiju.

U to vrijeme o hemofiliji nismo ni$ta zna-
li, ¢ak smo mislili da su nateceni zglobovi ne-
ka druga bolest. Kako sam prestao odlaziti u
bolnicu, trebalo je naci neko rjesenje za Cesta
krvarenja. Kad ne znas$, a nismo znali, obi¢no
radis greske.

Mi smo na oteceni zglob stavljali razne
obloge, uvijek tople ili vruée. Bilo je svakak-
vih ideja. Uglavnom, sve su mi prisjele. Krva-
renja su trajala u nedogled, a bolovi su bili
nepodnosljivi.

Jedne zime ipak se dogodio preokret,
dobio sam novi lijek za »kuénu terapiju«. Bio
sam ve¢ malo stariji, i negdje sam vidio ili
procitao da na oteCena mjesta treba stavljati
hladne obloge, doslovno led. To je za mene,
uz manji otpor roditelja, bilo ravno prvoj dozi
faktora 8. I tako sam te zime na koljeno sta-
vio vredicu snijega. Koja je to bila sreca, kad
se samo sjetim...
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Moj zivot tako tece, uz manja i veéa krva-
renja, uglavnom normalno. Redovno zavrsa-
vam Skolu i skupljam kolekciju oStecenja
zglobova. Sve te godine nisam upoznao ni-
jednog hemofili¢ara, a i moje znanje o bolesti
nije bilo osobito.

U srednjoj Skoli pojavio se uz hemofiliju
jos jedan problem s kojim sam se tesko nosio
—AIDS. Hemofilicare su spominjali kao
ugrozenu skupinu $to je u meni izazivalo
velik strah.

Moja me lije¢nica pozvala da se testiram
i to sam prihvatio. Ne¢u nikada zaboraviti s
kolikim sam strahom cekao nalaz. Nalaz ni-
kada nije stigao, Sto je znacilo da sam ok.

Meni to, nazalost, nije puno popravilo si-
tuaciju, jer su price o sidi bile pracene ismi-
javanjem i ruganjem ljudima koji obole. Me-
ne je to i dalje jako pogadalo i plasilo.

Na kraju ovog dijela o mojem djetinjstvu
i ranoj mladosti moram odati priznanje lijec-
nicima OB Osijek, koji su me lijecili doslovce
ni sa ¢im. Doktoricu Jurinovi¢ i doktora Gis-
lera zauvijek ¢u pamtiti. Samo su oni znali
kako su zaustavljali teska krvarenja u utrobi,
ili kako mi izvaditi Sest zuba odjednom a da
ne umrem.

8
W

Godina 1993. donijela je velike promjene u
moj Zivot.

Bilo je proljece, jedan sasvim obi¢an dan,
a i no¢ je trebala biti takva. Ali ne, ta no¢ mi
je donijela najteze krvarenje u zZivotu. Naime,

imao sam teSko unutarnje krvarenje, kako
sam poslije doznao, u lijevu lumbalnu lozu.

Ja se ujutro jednostavno nisam probudio.
Moj brat Zlatko pokuSavao me probuditi, ali
nije uspijevao. Naravno, obitelj je panicarila.

Brat me je ponio i odvezao u Dom zdrav-
lja bakovo. U zurbi, umjesto na hitnu, unio
me u zgradu u kojoj nijedna ambulanta nije
radila. Uzalud je dozivao pomo¢. Bila je su-
bota.

Spustio me na klupu u ¢ekaonici i izasao
na dvoriste traziti pomo¢.

Te ratne 1993. u bakovu je djelovala Rat-
na vojna bolnica. Kirurzi iz bolnice su ga ¢uli,
izasli i pitali ga Sto se zbiva. Zlatko im je ob-
jasnio Sto mi se dogodilo i tako sam zavrsio
u ratnoj bolnici. Za mene je to bila velika
sreca.

Kad sam dosao k sebi, vidio sam brata,
dva lije¢nika i maskirni Sator. Sve mi je bilo
jasno. Nije dobro.

Kirurzi su me pripremili za putovanje do
Osijeka.

Ja sam se obi¢no, dolaskom u bolnicu, vr-
lo brzo oporavljao. Ovoga puta nije bilo tako.
Svaki dan mi je bilo sve loSije. Osje¢ao sam
da nesto ne valja.

Bila je nedjelja, dosli su mi posjeti, a za
njima odmah i doktorica. Rekla je: »Moramo
vas poslati za Zagreb, razvili ste inhibitore,
jos$ uvijek krvarite.« Bili smo svi u ¢udu, a
sljedeca recenica nas je Sokirala. Naime, li-
jecnica je na hodniku rekla sestri, koja ¢e biti
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& Ja s mamom,brat s
tatom. Dosli s Dakovackih
vezova.

< Kod susieda na prikolici
motocikla.
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- Moj brat Zlatko i ja
— naravno, ja sam ovaj
sa Sesirom. Uvijek!
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u pratnji, da se boji da necu ziv sti¢i u Za-
greb. »Ako ga poc¢nete gubiti«, rekla je, »sta-
nite u lokalnu bolnicu ili u dom zdravlja, da
vam ne umre u kolima.« Nije znala da mi to
sve slusamo.

U takvom »veselom« raspolozenju kre-
¢emo za Zagreb. Sa mnom je i brat.

Rat je, autoput je neprohodan, pa idemo
okolnim putem kroz UNPA zonu Zapad. To je
okupirani dio koji nadziru plave kacige. U
smjeni su bili Argentinci. Vrlo pedantni i sa-
vjesni, zabijali su nos doslovce svugdje. Ne
znaju oni da sam ja hitan slucaj. Bile su dvije
kontrole, na ulazu i na izlazu iz zone.

Kad sam pomislio da ¢emo konac¢no brze
putovati, hitna je iznenada stala. Morali smo
propustiti pogrebnu povorku. Da, to mi je bas
trebalo, kakvo je to putovanje bez sprovoda.

Bilo mi je dosta svega, a i probudio se ne-
kakav slavonski inat u meni, pa sam pred-
lozio: Zlatko, ajmo mi pjevati.

Ma daj, sto ti je, rekao je.

Ajmo pjevati »Ne dirajte mi ravnicu, jer ja
¢u se vratiti«.

I tako smo mi otpjevali Ravnicu.

Sve mi je to i danas nestvarno, pomalo
filmski.

Ve¢ je pala no¢, u Zagrebu su gorjela svje-
tla, i konacno smo stigli na Rebro. Dezuran
je bio doktor Labar. Rekao mi je, nakon kra-
¢eg razgovora, da se ne brinem i da ¢e sve bi-
ti dobro.

Tu no¢ sam primio, po prvi put, pravi lijek
za hemofiliju. Dobio sam Feibu.

Meni jedan poseban, gotovo najdrazi li-
jek. Hemlibra je odli¢na, ali Feiba je posebna
za mene. Kad ¢ujem za taj lijek, dode mi da
uzviknem: Sve je ona meni!

Moj oporavak je bio brz i vrlo brzo sam
pusten kudi.

Novo za mene bio je odnos prema meni.
Nisam bio negativac. Shvatio sam da svi zna-
ju kakvu bolest imam i da me potpuno razu-
miju.

U vrijeme mog boravka na Rebru ponesto
sam i naucio o hemofiliji. Dolazili su mi lijec-
nici, i studenti, pa sam viSe puta ispricao svo-
ju pri¢u o Zivotu s hemofilijom. Kona¢no sam
imao ljude koji me razumiju. To je bila najve-
¢a korist mog prvog boravka na Rebru.

Nakon povratka kuéi, moj zivot nastavlja
te¢i uobicajenim tokom. Red krvarenja, pa
pauza, kako to veé ide kod hemofilije.

U vrijeme boravka na Rebru nisam upoz-
nao nikoga s hemofilijom. To mi je jo$ uvijek
bio misterij — pa gdje su ti ljudi? Bio sam
Pale sam na svijetu.

Znam da je otrcano, ali morao sam to na-
pisati.

Bio je kraj godine, ne znam vise koje, i na
televiziji su se kao i obi¢no vrtjele Cestitke za
Bozi¢ i Novu godinu. Kad gle ¢uda, preko ci-
jelog ekrana piSe: Sretan Bozi¢ i Novu godinu
zeli vam Drustvo hemofili¢ara Hrvatske, Ki-
Spati¢eva 12.

Bio sam jako iznenaden. Zapamtio sam
adresu i istog trena iSao napisati pismo.

Zasto pismo? Pa jos nije bilo mobitela.

Naravno, sto pitanja sam postavio. Gdje
ste dosad, kako ste, je 1i radite, jeste li oze-
njeni, koliko dugo zZivimo... I vrlo brzo, dobio
sam odgovor od Tomislava Raguza. Idudi ko-
rak bio je da dodem u Zagreb.

I tako ja krenem jednog dana, nervozan i
znatizeljan. Upoznat ¢u nekoga s hemofili-
jom.

Nije Tomislavu trebao Zuti kiSobran ni bu-
ket ruza, odmah sam ga prepoznao. Po kora-
ku. A i on mene.

Za vraga, njemu je bas krvario glezanj, pa
smo skoknuli na Sublinov brijeg da si da fak-
tor.

Vidio sam nesto Sto ¢e i meni uskoro pos-
tati normalna stvar. Covjek sam sebi daje
injekciju u venu. Strasno.

Zatim odlazimo na Rebro i ondje upozna-
jem doktoricu Silvu Zupanéi¢ Salek. Dokto-
rica ¢e u idu¢im godinama, za mene kao he-
mofili¢ara, biti najvaznija osoba u Zivotu.
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Tim dolaskom u Centar za hemofiliju po-
¢injem uciti i u potpunosti shvacati prirodu
svoje bolesti. Tada sam ve¢ imao podosta go-
dina. Ubrzo sam i ja, kao i Tomica, poceo s
kuénom terapijom. Feiba, a $to drugo.

Zavrsila su napokon ona duga i bolna kr-
varenja. Zaista velika promjena koja me jako
promijenila. Postao sam opusteniji i sigurniji
u sebe. Mogao sam viSe toga raditi i planirati
bez straha $to ¢e biti ako po¢nem krvariti.

%

A danas, tko sam i Sto sam danas?

Jo$ uvijek sam ondje gdje sam se i rodio,
u bakovackim Selcima. I hemofilija je sa
mnom. U meduvremenu sam izlije¢io hepati-
tis C, zamijenio oba koljena, rastao se od
Feibe.

Bilo je lijepih stvari, nije moj Zivot samo
bolest.

Sa svojim pjesmama sam se pojavljivao na
tamburaskim festivalima. Napisao i par do-
brih pjesama po kojima »svi me znaju u mom
kraju«. Dva puta pobijedio na Zlatnim Zicana
Slavonije.

Sretan sam da opet vozim bicikli, $to mi
je omogucila operacija koljena. Bicikli su mi
ipak prevazni da ih ne bih spomenuo.

Trenuta¢no sam na Hemlibri. Od 2021.
nisam imao nijedno krvarenje. Kad mi je dok-
torica Ana Boban predlozila Hemlibru, ¢ak
sam je prvo odbio. Nakon njenog pojasnjenja
da je zbog inhibitora to za mene najbolja op-
cija, pristao sam i Feiba je otiSla u legendu.

Ne radim vise kao prije, sve sam smanjio
i pretvorio u hobi. Nedavno sam si ispunio
veliku Zelju, sad opet imam koze.

Mogu redi, na kraju, da je za sve Sto jesam
i nisam »kriva« hemofilija. Zalit ¢u $to sam se
rano prestao $kolovati, Sto sam propustio pu-
no lijepoga jer me bolest sputavala.

A sretan $to sam ipak sacuvao onu »kris-
talnu kocku vedrine, i jos je ljubomorno ¢u-
vam.

Sretan sam jer imam i sve vas u Drustvu.

Hvala vam ako ste sve ovo procitali.

Vidimo se na kampu. Lp.
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™ Moje novo veselje.
Burske koze.

< Ja na biciklu — spreman
za Tour.
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Brate po krvi

Znaj da nije bilo lako
U tom mraku sam
Kad nikoga nema, brate
Da mu ruku dam
Napokon je dosla zora
Druga su vremena
Sad znam da si tu
Kraj mene
Rame do ramena
Brate moj
Brate moj

Ti za mene Zzivot zivi

Sto ja nisam smio

I zagrli svaku zvijezdu
Ko $to ja sam htio

Ne daj nikom da je bolji
Da ti snove mrvi

Nikad drugi uvijek prvi
Moj brate po krvi

Vlado Tancik

Piesma »Brate po krvi« uglazbliena je

te je snimljen i spot. Konaéni uradak moze se
pogledati/posluiati na YouTube kanalu na
adresi: https://www.youtube.com/
watch2v=-A_2-hG9ré6Q

Autor teksta: Vlado Tanéik

Izvodaé: Roko

Glazba: Sa3a Toti¢

Snimanje, montaza i rezija: Domagoj Farago

Sudjeluju: David Samboli¢, Mate| Puskari¢, To-
mislav Romié i Vlado Tancik
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Diecji kutak

Dragi nasi maleni
i oni malo vedéi
Citatelji!

Ove stranice rezervirane
su samo za vas. Ovdje
objavljujemo vase radove
pa vas pozivamo i
ohrabrujemo da nam ih
Saljete. Mozete nam
poslati primjerice neku
pjesmu koju ste napisali
svojoj simpatiji iz razreda,
uciteljici, mami, tati, baki,
djedu, svom gradu,
proliecu, biciklu ili bilo
kome/Eemu drugome.
Mozete nam slati svoje
likovne radove, koji
mogu, ali i ne moraiju biti
tematski vezani uz
hemofiliju. Mozete crtati i
slikati sve $to vam je
drago i u vasim ogima

liepo. Neke od tih
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radova objavit éemo na

ovim stranicama. Stoga
vas jos jedanput
pozivamo da slobodno
Saljete sve sto mislite da
moze uljepsati ovaj nad
casopis, a mi ¢emo vam
biti jako zahvalni, bas
kao $to smo zahvalni i
onima koiji su poslali svoje
radove za ovaj broj.

Hvalal

Pozdraaaaaaaaaaaav!!!
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1

Patka — Dora Grubesa
(4,5), Zagreb

2

Gojo Satoru — Dominik
Vuéicevi¢ (11), Zagreb
3

Covpas i Mickov Kid

— Katja Martinovic
(8), Zagreb

4

Proljetna livada

— Matej Grubesa (8),
Zagreb

8
Proljece — Roko Covo
(7), Sinj



Tihomir DOMINIKOVIC

1959. - 2026.

U srpnju ove godine ostali smo bez
nasega dragog subrata po hemofiliji
Tihomira Dominikovica.

O Tihomiru bi se moglo mnogo toga
napisati jer je ostavio doista dubok trag,
ne samo u Drustvu hemofilicara Hrvatske
nego i u zivotima svih koji su ga poznavali.
Njegova dobrota, smirenost, ljubaznost i
spremnost pomo¢i svakome s kim bi se
susreo bile su uistinu zadivljujuce, osobito
kada se uzme u obzir njegova vlastita,
iznimno teska zdravstvena situacija.

Tihomira ¢emo pamtiti po njegovoj
plemenitosti, toplini i jedinstvenosti.

Nedostajat ¢e nam njegova ‘
blaga prisutnost, ali ¢emo l

ga s iskrenom zahvalno$¢u
i poStovanjem trajno ¢uvati u
svojim sjec¢anjima.

Bila nam je Cast poznavati ga.

Poc¢ivao u miru!

DONATORI | SPONZORI
U 2025 GODINI
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uz hemofilij
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