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Dragi citatelji!

Pred vama se nalazi novi broj ¢asopisa Hemofilija — sluzbenog glasila Drustva hemoti-
licara Hrvatske. Casopis je pokrenut 2008. godine te je, u frekvenciji izlazaka jedanput
godisnje, ovo njegov jedanaesti broj u nizu. Stoga i ovim putem Zelim zahvaliti svima va-
ma na aktivnoj podrsci kroz sve te godine, ali i svim suradnicima koji su na bilo koji na-
¢in pridonijeli nastanku svakoga pojedinoga broja

I u ovom broju donosimo niz zanimljivih, kvalitetnih i korisnih tekstova. I ovoga pu-
ta zapocet cemo prikazom aktivnosti Drustva proteklih godinu dana, a onda prelazimo
na stru¢ni dio. Najprije donosimo tekst o novim pristupima lije¢enja hemofilije, a onda
govorimo o pitanju von Willebrandove bolesti kod djece.

Hemofilija jest bolest od koje obolijevaju gotovo isklju¢ivo muskarci, no problema s
koagulacijom imaju i Zene. Stoga je u nastavku upravo tekst o krvarenjima u Zena s po-
remecajima zgrusavanja krvi, da bismo nakon njega progovorili o djeci i mladima i to u
kontekstu hemofilije i cijepljenja.

Slijedi blok o fizijatrijskoj, odnosno fizioterapeutskoj skrbi i rehabilitaciji. Najprije upra-
vo tekst o rehabilitaciji osoba s hemofilijom, zatim govorimo o vaznosti kretanja za zdrav-
lie covjeka, a na kraju govorimo o jednoj konkretnoj tehnici u rehabilitaciji, odnosno o
Kinesio Tapingu kod osoba s hemofilijom.

Kako biti asertivan, odnosno kako se izboriti za sebe, tema je naseg sliedeceg teksta,
a potom slijede izvjestaji s razlicitih konferencija i skupova na kojima smo sudjelovali.
Zavrsavamo na najbolji moguci nacin — likovnim uradcima nasih malisana.

Na kraju ovog obracanja jos jedanput najsrdacnije zahvaljujemo svim suradnicima ko-
ji su na bilo koji nacin doprinijeli nastanku (i) ovog broja. Posebice hvala autorima tek-
stova te djeci koja su nam slala svoje radove. Pozivamo i dalje sve vas koji imate bilo
kakvu ideju za koju smatrate da bi je bilo dobro obraditi na ovim stranicama da nam se
javite. Vasa nam je suradnja izrazito vazna kako bi se i dalje nastavilo s redovitim izlaze-
njem casopisa te odrzala ideja vodilja njegova pokretanja — pruzanje kvalitetnih infor-
macija osobama s hemofilijom i drugim poremecajima zgrusavanja krvi, njihovim obite-
liima, prijateljima, ali isto tako i zdravstvenim djelatnicima te stru¢njacima razli¢itih dru-
gih profila koji svojim radom doprinose kvaliteti Zivota ove populacije.

Hvala vam na citanju i srdac¢an pozdrav!

Doc. dr. sc.

Marko MARINIC




Marko MARINIC

Predsjednik Drusiva
hemofilicara Hrvatske

= Dio hrabre ekipe s
radionica
venepunkcije u sklopu
Lietnog kampa

¥ Sudionici

11. Ljethog kampa

Aktivnosti Drustva hemofilicara Hrvatske
u 2017./2018. godini

Postovani citatelji!

U sljedecih nekoliko redaka/stranica, Ze-
lio bih vas informirati o barem dijelu aktiv-
nosti Drudtva hemofilicara Hrvatske proteklih
godinu dana.

Puno se toga napravilo, a jos se vise pla-
nira, nadat je se da ce se planovi i ostvariti.

Konstantno smo u kontaktima i dogovori-
ma sa svim akterima ukljucenima u skrb obo-
lielih od hemofilie — od HZZO-a, farma-
ceutske industrije, lije¢nika, medicinskog
osoblja, pa do nas oboljelih samih. Ostvareni
su znacajni pomaci, no jos uvijek imamo pu-
no toga za napraviti kako bi kvaliteta Zivota
osoba s hemofilijom i drugim oblicima pore-
mecaja zgrusavanja krvi bila na najvisem mo-
gucem nivou.

Od 1. do 3. rujna prosle godine odrzali
smo 11. Ljetni kamp Drustva hemofilicara Hr-
vatske. Ponovno je bio organiziran u hotel-

skom naselju Solaris pokraj Sibenika, a sud-
jelovalo je oko 190 osoba. Mnostvo kvalitet-
nih predavanja i radionica, ali i razmjena
osobnih iskustava iz Zivota s hemofilijom, za-
sigurno su dali svoj doprinos kvaliteti Zivota
osoba s hemofilijom u Hrvatskoj. Posebice
smo sretni zbog ¢injenice da smo na kampu
postigli dogovore s predstavnicima HZZO-a
o rjeSavanju nekih od gorucih problema s ko-
jima se susrecemo.

Jedna od novih stvari koje smo uspjeli
realizirati jest osnivanje Fonda za stipendira-
nje osoba s hemofilijom i drugim oblicima
poremecaja zgrusavanja. Napravili smo Pra-
vilnik o stipendiranju, razradili kriterije, osno-
vali Povijerenstvo za dodjelu stipendija, raspi-
sali natjecaj te ove godine po prvi puta ima-
mo stipendiste, tocnije njih Sest. Tri su stipen-
dije dodijeljene srednjoskolcima, a tri stipen-
dije studentima — zapravo studentima i stu-
denticama jer imamo i jednu stipendisticu
oboljelu od von Willebrandove bolesti.

Nismo zaboravili ni nase najmlade c¢lano-
ve. Njima smo poslali prigodne poklone za
Bozi¢, a nadamo se da smo time izmamili i
pokoji osmijeh.

Nabavili smo i suvremene uredaje za vi-
zualizaciju vena, odnosno uredaje koji uz po-
moc laserskih zraka detektiraju i na kozi os-
likavaju sve vene koje se nalaze u dubini do
jedan centimetar. Uredaji su se vec¢ pokazali
izvrsnom investicijom, posebice kod nasih
najmladih clanova cije su vene vrlo male te
istodobno skrivene ispod koze tako da ih se
golim okom i palpacijom prstom zapravo ne
moze otkriti. Uredaje smo dali na koriStenje
bolnickim odjelima na kojima se najveci broj
oboljelih od hemofilije lijeci, a jedan od ure-
daja namijenili smo za primjenu terapije u
kucnim uvjetima za one oboljele koji imaju
najvise problema s venepunkcijom.

<« <« Kiki¢i slikari i...
<« ... kiki¢i izvida¢i na
Lietnom kampu u
Solarisu

U prosincu prosle godine po prvi puta
sudjelovali smo na »Inhibitor summitu« koji se
u organizaciji Europskog konzorcija hemofili-
je odrzao u Barretstownu pokraj Dublina u
Irskoj. Cetiri nasa predstavnika nazocila su
tom vrlo vaznom skupu za posebno osjetlji-
vu skupinu osoba s hemofilijom — osobe s
razvijenim inhibitorima na nadomjesnu tera-
piju. Konkretnije o samom skupu doznajte iz
pera naseg najmladeg sudionika ovog doga-

% Urucivanje ugovora
o stipendiranju jednome
od nasih stipendista

4 Ustupanije uredaja
za vizualizaciju vena
pedijatrijskom odjelu
hematologije i
onkologije KBC-a
Zagreb

<« Vedi dio hrvatskog
tima na Inhibitor
summitu u Barretstownu

kod Dublina
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4 Svjetski dan
hemofilije u Kastel
Kambelovcu

¥ Obiliezavanije
Svjetskog dana
hemofilije

na Jarunu

danja (Patricka Vukovica), a koji se nalazi
nesto kasnije na stranicama istog ovoga bro-
ja Glasila.

Sudjelovali smo i na godisnjem kongresu
Europskog konzorcija hemofilije koji se odr-
7a0 u Vilniusu u Litvi. Nazodili su predstavni-
ci upravnog i nadzornog odbora te predsjed-
nik Drustva hemofilicara Hrvatske (Kruno
Sokol, Ivan Paclik, Miroslav Paclik i Marko
Marinic).

U travnju, vec tradicionalno, obiljezavamo
na$ dan, odnosno Svjetski dan hemofilije. Na
tri lokacije u Hrvatskoj, od Dalmacije (Kastel
Kambelovac), preko sredisnje Hrvatske (Za-
greb) pa do Slavonije (Stari Perkovci), okupi-
li smo se te u djelo pretocili ovogodisnji mo-
to Svjetskog dana hemofilije: »Dijeljenje/ Sire-
nje znanja ¢ini nas jac¢imae.

U svibnju smo sudjelovali i na meduna-
rodnom kongresu Svjetske federacije hemofi-

Hemofilija © Glasilo Drustva hemofilicara Hrvatske ® Volumen 11., broj 1., 2018.

lije, a koji se svake druge godine odrzava na
drugoj lokaciji. Ove godine bio je to Glasgow
u Skotskoj. Mnostvo novih kontakata je us-
postavljeno, odradeni razliciti sastanci, a doz-
nali smo i dosta novih informacija o razvoju
novih lijekova za hemofiliju.

Od 30. kolovoza do 2. rujna ove godine
planiramo odrzati dvanaesti po redu kamp
Drustva. Sve dosadasnje kampove odrzavali
smo u Solarisu pokraj Sibenika, no ove godi-
ne odlucili smo ga prebaciti na kopno, i to u
hotel »Well« u Tuheljskim Toplicama. Produ-
zili smo boravak za jedno nocenje tako da ce
biti i vise vremena za edukaciju. Ove godine
poseban naglasak cemo staviti na pitanje
problema s mobilnoscu, odnosno problema
sa zglobovima, ali i na pitanja vezana uz dje-
tinjstvo s hemofilijom. Bit ¢e i mnostvo dru-
gih predavanja i radionica vodecih autoriteta
kad je u pitanju skrb o hemofiliji u Hrvatskoj
te vjerujemo da ce se ponovno odazvati veli-
ki broj ljudi i da ce svatko usvojiti poneku
novu spoznaju koja ¢e mu u odredenom smi-
slu podici kvalitetu Zivota.

Kvalitetu Zivota nastoji podici i Medicin-
sko-savjetodavni odbor Drustva, a kojega
smo osnovali na prosloj Skupstini. Odbor
nam pomaze u rjesavanju nasih aktualnih
zdravstvenih problema, ali isto tako i da bu-
demo pravodobno upoznati sa svim novim
oblicima skrbi o hemofiliji, a onda i njihovoj
implementaciji u na$ sustav lijecenja. Zajed-
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nistvo i Sirenje spoznaja doista nas, kao §to to
lijepo kaZe i ovogodisnji moto Svijetskog da-
na hemofilije, ¢ini jacim.

Na kraju istaknimo i to da se Upravni od-
bor Drustva hemofilicara Hrvatske redovito
sastaje i dogovara o daljnjim aktivnostima.
Zeleci da te aktivnosti budu sto primjerenije,
sedam c¢lanova Odbora maksimalno se trudi
detektirati potrebe i probleme s kojima se
¢lanstvo susrece, a onda iznaci i najoptimal-
nija rjesenja. Stoga koristim ovu prigodu pa
pozivam i sve vas da se slobodno obratite vo-
diteljima Drustva s bilo kakvim prijedlogom,
savjetom, problemom... Sve §to moZe biti na
korist osobama s hemofilijom i drugim pore-
mecajima zgruSavanja krvi u Hrvatskoj do-
brodoslo je i ucinit cemo sve $to je u nasoj
moci da $to vise dobrih ideja bude realizira-
no, a problema rijeseno.

Hvala vam!

4 ¢ Dan hemofilije u
Starim Perkovcima

4 Dio hrvatske
delegacije na Svjetskom
kongresu WFH u
Glasgowu
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Prof. dr. sc.
Silva

ZUPANCIC SALEK

Klinika za unutamje
bolesti, Zavod za
hematologiju, Referentni
centar za hemostazu i

trombozu, KBC Zagreb

Medicinski fakultet
Sveucilista u Zagrebu

Medicinski fakultet
Osijek, Sveuciliste J. J.

Strossmayera u Osijeku

Novi pristupi lijecenju hemotilije

Uvod

Sadasnje lijecenje hemofilije A/B temelji se
na supstitucijskoj terapiji. Dva su oblika lije-
¢enja i to lijecenje po potrebi i profilakticko
lijecenje. Zlatni standard u lijecenju teskog
oblika hemofilije A/B je profilakticko ili pre-
ventivno lijecenje, Sto znaci primjenu lijeka
redovito po odredenom rezimu. Takav nacin
lijecenja sprjecava pojavu akutnih krvarenja
ili je njihova pojava svedena na minimum, a
s time su i manja oStecenja zglobova. Rano
uvodenje lijecenja tipa profilakse u djece s
redovitom primjenom lijeka sve do fizicke
zrelosti ¢uva velike zglobove i znacajno po-
boljsava kvalitetu Zivota bolesnika s hemofi-
lijom. Uobic¢ajeni rezim profilaktickog lijece-
nja u teskoj hemofiliji A je primjena lijeka 3-4
puta tjedno ili svaki drugi dan, a u teskog
oblika hemofilije B 2-3 puta tjedno.

Potrebno je naglasiti kako fiksni rezim pri-
mjene lijeka baziran samo na tjelesnoj tezini
nije optimalan za svakog bolesnika. Odredi-
vanjem aktivnosti faktora VIII nekoliko puta
tijekom jednoga dana utvrdio bi se poluvijek
eliminacije lijeka za svakog bolesnika ponao-
sob i tako odredila optimalna doza lijeka za
individualiziranu ili personaliziranu profilak-
su. Slabosti profilakse su u nepridrzavanju re-
zimu lijecenja, preskakanju doza kad se »osje-
¢aju dobroy, tesko izvodivoj venepunkciji, po-
trebi za centralnim venskim kateterom, razvo-
ju komplikacija, itd. Korist profilakticnog lije-
¢enja dolazi do izrazaja iskljucivo kod strikt-
nog pridrzavanja rezimu lijecenja (1).

Koncentrati faktora VIII/IX
produzenog djelovanja

Danas u lijeenju hemofilije A/B imamo u
Republici Hrvatskoj odobrene plazmatske i
rekombinantne koncentrate faktora VIII/IX
kratkog poluvijeka eliminacije i kratkog dje-
lovanja. Rekombinantni koncentrati FVIII/IX

danas su osnova lijecenja hemofilije A/B. Ne-
davno je odobren jedan rekombinantni kon-
centrat FVIII produzenog vremena eliminaci-
je i produzenog djelovanja, a u tijeku je pos-
tupak odobravanja od strane HZZO-a rekom-
binantnog koncentrata FIX produZenog dje-
lovanja.

Poluvrijeme eliminacije lijeka odnosi se
na potrebno vrijeme da organizam snizi koli-
¢inu lijeka na pola u cirkulaciji. Standardni
poluvijek izlucivanja koncentrata FVIII je 8-16
sati s prosjekom od 12 sati.

ProduZeno djelovanje rekombinantnog
koncentrata FVIII/IX postize se vezanjem po-
lietilen glikola (PEG-a) za molekulu faktora
zgruSavanja VIII/IX §to je i najcesca modifika-
cija, zatim moguce je vezanjem albumina ili
Fc dijela imunoglobulina. Upotrebom novih
tehnika moguce je produziti djelovanje rFIX s
18 na 90 sati, a rFVIII za 1,5 do 2 puta (s 12
na 19-22 sata) — tablica 1. TeZe je produziti
poluvijek eliminacije FVIII jer se u cirkulaciji
veze za von Willebrandov faktor. Oba su li-
jeka znacajno olaksala provodenje profilakse
s obzirom na produzeno djelovanje i potrebu
za manje venepunkcija. To je iznimno vazno
u djece i odraslih gdje je venepunkcija oteza-
na. Primjenom koncentrata produzenog dje-
lovanja moguce je ponekad izbjeci potrebu
postavljanja centralnog venskog katetera.

U tablici 2. navedeni su koncentrati rFIX s
produzenim djelovanjem koji su nastali istim
metodama kao i rFVIII produzenog djelova-
nja. Osobe s hemofilijom B primjenjivat ce li-
jek jednom tjedno. Do sada se primjena lije-
ka bazirala na pracenju najnizih vrijednosti
FVIII/FIX koja se postiZe, no danas je jasno
da je bitna i vr$na vrijednost koja se postize
primjenom lijeka. Veci razmaci izmedu pri-
mjene lijeka uzrokuju nize vrijednosti FVIII/
IX sto je zadovoljavajuce u starijih osoba sa
sjedilackim nacinom zivota, dok je u aktivne
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djece potrebna cesca primjena lijeka. Strogo
pridrzavanje rezima primjene lijeka je osobi-
to vazno u koncentratima faktora VIII/IX pro-
duzenog djelovanja. Izostavljanje jedne doze
svakako bi moglo dovesti do pojave akutnog
krvarenja. Vrlo je vazno napomenuti kako
nema izvjestaja o povecanom razvoju inhibi-
tora s ovako modificiranim lijekovima.

Laboratorijsko pracenje koncentrata FVIII/
IX produzenog djelovanja moguce je kromo-
genom ili koagulometrijskom metodom u
jednom stupnju.

Koncentrati produzenog djelovanja su lije-
kovi koji osiguravaju bolje lije¢enje hemofilije
A/B. Optimalna strategija i protokoli o dozira-
nju lijeka i lijecenju akutnih krvarenja tijekom
primjene profilakse lijekovima produzenog
djelovanja je u tijeku izrade. Koncentrati pro-
duzenog djelovanja primarno su namijenjeni
djeci i mladim bolesnicima kako bi smanjili
broj infuzija lijeka, smanjili potrebu za central-
nim venskim kateterima i olaksali provodenje
indukcije imunoloske tolerancije (ITD).

Lijecenje hemofilije bez supstitucijske
terapije faktorima zgrusavanja
Danas postoji nekoliko mogucnosti kojima
ostvarujemo profilakticki ucinak bez primje-
ne koncentrata faktora VIII/IX. Zato se danas
takvo lije¢enje naziva »LijeCenje bez supstitu-
cije faktora zgrusavanja«< od engleske rijeci

»Non-(factor) replacement therapies«. Dvije
osnovne koristi navedene terapije su: 1) ne
primjenjuju se faktori zgrusavanja pa na uci-
nak zgrusavanja ne djeluju inhibitori FVIII i
2) primjenjuju se supkutano i djelovanje je
duze pa se primjenjuju uglavnom tjedno ili
¢ak mjesecno. Na taj se nacin bolesnici bolje
pridrzavaju rezimu primjene lijeka.

Dva su glavna pristupa u lijecenju hemo-
filiie bez supstitucije faktorima zgrusavanja:
mimetici FVIII i inhibitori fizioloskih antikoa-
gulansa (Slika 1.).

Mimetici FVIII

Predstavnik ove skupine je emicizumab (ACE
910), zasticenog imena Hemlibra, firme Hoff-
mann — La Roche i Chugai Pharmaceuticals.
Radi se o kimeri¢nom bispecificnom protuti-
jelu koji premostava FIXa i faktor X da bi se
uspostavila funkcija nedostatnog faktora VIII.
Procjena »aktivnosti FVIII« emicizumaba u
pretklinickim studijama je ekvivalentna 10-
15% normalne aktivnosti FVIIIL s tjednim pot-
koznim injekcijama. Emicizumab se pokazao
ucinkovit u sprjecavanju krvarenja u bolesni-
ka s inhibitorima na FVIII sto je rezultiralo
odobrenjem za uporabu od FDA (Americka
administracija za lijekove) i EMA-e (Europska
Agencija za lijekove) u indikaciji profilakse
krvarenja u odraslih osoba i djece s hemofili-
jom A i inhibitorima. Nije odobren za lijece-

4 4 Tablica 1.
Odobreni koncentrati
rFVIIl produzenog
djelovanija (2)

4 Tablica 2.
Odobreni koncentrati

FIX produzenog
djelovanja (2)
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¥ Slika 1. Shematski
prikaz koagulacijske
kaskade s tockama dije-

lovanja novih lijekova
bez supstitucije fakfori-
ma zgrusavanja
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nje krvarenja po potrebi zbog nacina djelova-
nja i formulacije. U slucaju pojave akutnog
krvarenja za vrijeme lije¢enja emicizumabom
potrebno je primijeniti faktor zgrusavanja i to
rFVIIa (NovoSeven).

Dokaz ucinkovitosti emicizumaba su re-
zultati klinicke studije HAVEN 1 u odraslih
bolesnika s teskom hemofilijom A i inhibito-
rima kod kojih se primjenom emicizumaba
smanjila ucestalost krvarenja za 87% u uspo-
redbi s onima koji nisu primali taj lijek. Cak
03% bolesnika nije imalo niti jedno krvarenje
koje je zahtijevalo lijecenje. Tijekom primje-
ne lijeka opazilo se da s vriemenom dolazi do
smanjenja krvarenja jer oSteceni zglobovi ni-
su imali krvarenja, ojacali bi i time bili zasti-
ceni od daljnjih krvarenja. Od neZeljenih po-
java opisana je pojava trombotskih epizoda u
Cetiri bolesnika. Moguc je i razvoj anti-emici-
zumab protutijela koja su opazZena u jednog
bolesnika sa smanjenom ucinkovitoscu lije-
ka. Rezultati klinicke studije u djece s hemo-
filijom A i inhibitorima (HAVEN 2) pokazali
su da gotovo 95% djece na profilaksi emici-
zumabom nije imalo krvarenje koje je zahti-
jevalo lijecenje, a 65% njih nije imalo niti jed-
no krvarenje. U tijeku su klinicka ispitivanja
(HAVEN 3) u bolesnika s hemofilijom A bez
inhibitora kao i ona u kojih se ispituje dozi-
ranje emicizumaba jednom mjese¢no umjes-
to jednom tjedno.

Inhibicija fizioloskih antikoagulansa

Lijecenje hemofilije bez supstitucijske terapi-
je moguce je inhibicijom antitrombina, inhi-
bicijom faktora puta tkivnog faktora i aktivi-
ranim proteinom C.

Fitusiran (Sanofi Genzyme/Alnylam) je
sintetska mala molekula RNA koja blokira
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stvaranje antitrombina. U tijeku je klinicko is-
pitivanje faze IIT (ATLAS 3) za bolesnike s he-
mofilijom A i B sa i bez inhibitora. Mjesec¢na
potkozna primjena fitusirana snizava razinu
antitrombina na otprilike 20% normalne razi-
ne. To sniZenje antitrombina ucinkovito je u
prevenciji krvarenja. Od 33 bolesnika uklju-
¢enih u studiju faze II postignuto je sniZenje
medijana godisnje stope krvarenja na 1.0, a
48% bolesnika nije imalo niti jedno krvarenje.
Trenutno su tri lijeka u ispitivanju cije je
djelovanje anti-TFPI. Jedno je Pfizer PF-
06741086, zatim concizumab (Novo Nordisk)
oba u fazi II klinickog ispitivanja. Treci je
BAY 1093884 (Bayer) koji je u fazi I ispitiva-
nja. Rezultati faze I klinickog ispitivanja poka-
zali su da je snizenje normalnog TFPI na oko
20% povezano sa sniZzenim vremenom zgru-
Savanja i stoga se moze primijeniti profilaktic-
ki s tiednom/mjesecnom primjenom lijeka (3).
Slijedeci moguci pristup je inhibicija akti-
viranog proteina C. Djelovanjem na antikoa-
gulantni ucinak aktiviranog proteina C na mo-
delu hemofilije u misa uspostavlja se hemos-
taza. U tijeku je faza I klinickog ispitivanja.

Genska terapija

Genska terapija pruza dugodielujuce lijece-

nje, a i mogucnost izljecenja. U tijeku su ve-

c¢inom klinicka ispitivanja u hemofiliji B zbog
znacajno manjeg gena za hemofiliju B nego

A. Gen za hemofiliju B moze se uklopiti u

adeno virusne vektore, dok je za hemofiliju A

potrebno odcijepiti dijelove gena. U tijeku su

klinicka istrazivanja genske terapije za hemo-

filiju A, dok su za hemofiliju B ispitivanja u

finalnoj fazi (4).

U skoroj buducnosti pruzaju se alternative
lijecenja hemofilije bez primjene faktora zgru-
Savanja kao $to su emicizumab, fitusiran i
concizumab koji su dramati¢no smanjili uces-
talost krvarenja u bolesnika s ili bez krvare-
nja. Nove terapijski pristupi znacajno pobolj-
Savaju mogucnosti lijecenja u hemofiliji.
Literatura:
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Von Willebrandova

u djece

Von Willebrandova bolest (vWB) je najcesci
nasljedni poremecaj krvarenja u ljudi. Oko
1% cjelokupne populacije ima niZe vrijednos-
ti von Willebrandova faktora (vWF). Medutim
sve osobe koje imaju manjak vWF nisu sklo-
ne krvarenju, simptomatsko krvarenja ima
tek svaka stota osob s manjkom vWF, tako da
je stvarna ucestalost te bolesdti (dakle i da
imaju manjak vWF i da su sklone krvarenju
oko 1:10 000, $to je slicno pojavnosti hemo-
filije A. Bolest je prvi put opisao 1926. godi-
ne finski lije¢nik Erik von Willebrand, po ko-
me je i dobila ime. Bolest je uzrokovana
manjkom ili disfunkcijom von Willebrandova
faktora. Od ove bolesti oboljevaju i zene i
muskarci.

Von Willebrandov faktor ima najmanje tri
glavne funkcije u zaustavljanju krvarenja:

— temelj je oblikovanja trombocitnog ¢e-

pa, navodi cirkulirajuce trombocite na

mjesto vaskularne ozljede,

— oblikuje kompleks sa koagulacijskim

faktorom VIII u plazmi, Stite¢i ga od inak-

tivacije i uklanjanja,

— potice fibroblaste na cijeljenje rane i

sudjeluje u nastanku novih krvnih Zila.

U von Willebrandovoj bolesti primaran je
nedostatak ili nedjelotvornost vWF, ali i se-
kundarni nedostatak FVIII (koji je ovisan o
von Willebrandovom faktoru kao o svom pri-
rodnom nosacu i stabilizatoru). Glavna kli-
nicka obiljezja von Willebrandove bolesti od-
razavaju ovaj dvostruki poremecaj, sto se oci-
tuje obilnim i produljenim krvarenjem nakon
operacija (tipicno za koagulopatije) i hemo-
ragije mukoznog trakta, poput krvarenja iz
nosa i obilnih mjesecnica kod Zena (tipi¢no
za trombocitopatije).

Samo najugroZeniji pacijenti imaju spon-
tana krvarenja u meka tkiva, poput velikih

bolest

hematoma i krvarenja u zglobove, sto je glav-
no obiljezje oboljelih od hemofilije. Obilna
krvarenja za vrijeme menstruacije i poroda
zahtjevaju veliku paznju u Zena fertilne dobi.

Klinicka prezentacija

von Willebrandove bolesti u djece
Na prvi pogled se klinicke manifestacije ove
bolesti ¢ine ocite i jednostavne za dijagnosti-
ciranje. Medutim, postoje velike varijacije u
klinickoj prezentaciji von Willebrandove bo-
lesti, ¢ak i medu ¢lanovim obitelji, unutar ko-
jih bismo ocekivali jednostavno prepoznava-
nje obrasca nasljedivanja. U stvarnosti smo
daleko od mogucnosti predvidanja, jer se ne-
ki tipovi ove bolesti prenose autosomno do-
minatno, ali uz razlicito ocitovanje penetrant-
nosti medu c¢lanovima obitelji. Stoga nam
preostaje mnogo prostora za kreativnost pri
uzimanju osobne i obiteljske anamneze, kao
i klinickog pregleda, ali i pri povezivanju po-
dataka koje dobivamo laboratorijskim dijag-
nostickim pretragama.

Pacijenti koji boluju od von Willebrando-
ve bolesti mogu postati simptomatski u bilo
kojoj Zivotnoj dobi, Sto znaci da neke clano-
ve unutar zahvacene obitelji ne moramo niti
prepoznati tijekom njihovog Zivotnog vijeka.
S druge strane, radi dijagnosticke obrade no-
vooboljelog ¢lana obitelji, neki asimptomat-
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von Willebrandove bolesti

Postoje 3 vrste VWB:
tip 1 — manijek faktora

tip 2 — VWF postoji ali mu jefunkcija uredna

tip 3 — potpuni nedostatak vWF
Postoje i 4 podvrste tipa 2 (A, B, M i N)
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ski ¢lanovi mogu postati simptomatski nakon
provedenog skrininga (probira).

Klinicka slika
von Willebrandove bolesti

Tip 1 von Willebrandove bolesti ima najbla-
7u klinicku sliku, u kojoj osim epistakse pre-
vladavaju i menoragije u Zenskoj populaciji,
koje se pojavljuju najcesce vec¢ od prve men-
struacije. Ozbiljnije klinicke manfestacije ve-
zane su uz tip 2 i tip 3 ove bolesti, koje se
pojavljuju u ranijoj zivotnoj dobi. Tako su za
tip 2 karakteristicna gastrointestinalna krvare-
nja, dok su uz tip 3 vezana, osim gastrointes-
tinalnih, i opasna krvarenja u zglobove, sto
nas diferencijalno dijagnosticki usmjerava
prema hemofiliji. Medutim, zbog gotovo ap-
solutnog manjka von Willebrandova faktora
(VWF) u tipu 3, posljedica je i nedostatak fak-
tora VIII, koji se nevezan na vWF ubrzano
razgraduje i gubi svoju hemostaticku funkci-
ju.

Klinicka slika von Willebrandove bolesti
karakterizirana je krvarenjima u sluznice te
lako stvaranje vecih ili manjih modrica tije-
kom citavog Zivota. Ako uocimo petehije,
osim na von Willebrandovu bolest, treba
imati na umu i bolesti uzrokovane nedostat-
kom broja trombocita.

U pedijatrijskoj populaciji vVIWB se ocituje
najcesce krvarenjem iz obje nosnice, trajanja
duzeg od 10 do 15 minuta, koje ne prestaje
spontano i nema karakteristiku sezonskog
pojavljivanja. Krvarenja u usnoj Supljini su
najcesce krvarenja iz gingive, koja nastaju i
pri najmanjoj traumi (npr. pri koristenju zub-
nog konca); osim navedenog, ucestala su i
krvarenja nakon vadenja zuba ili tonzila. Kod
djece je posebno vazno spomenuti razdoblje
mijenjanja mlijecnih zuba i rasta trajnih (Sto
traje gotovo 6 do 7 godinal).

Pri blagim oblicima von Willebrandove
bolesti, nesteroidni antireumatici (Aspirin,
Ibuprofen i sl.) mogu potaknuti krvarenje.
Buduci da u ovom tekstu govorimo o von
Willebrandovoj bolesti u djece, a acetisalicil-
na kiselina se rijetko primijenjuje u toj dobi,
ibuprofen je — kao jedan od najkoristenijih
lijekova NSAID skupine u pedijatrijskoj po-
pulaciji — najodgovorniji za ovu posljedicu.

Negativna osobna anamneza krvarenja ne
iskljucuje dijagnozu von Willebrandove bo-

lesti u pacijenata koji imaju pozitivhu obitelj-
sku anamnezu.

Zenski dio populacije, kako odrasle — ta-
ko i pedijatrijske, zahvacen je i krvarenjem
unutar genitalnog sustava. Medutim, menora-
gija se ne pojavljuje prije puberteta. Unato¢
mogucem ozbiljnom krvarenju pri menstrua-
Inom ciklusu, kod Zena sa menoragijom za-
biljeZzena je visoka prevalencija (13-20%) bla-
gih poremecaja krvarenja.

Dijagnostika
von Willebrandove bolesti
u djece

Postoje razvijeni dijagnosticki algoritmi, po-
mocu kojih moZemo jednostavno doci do
potrebnog odgovora — radi li se o von Wil-
lebrandovoj bolesti i ako da, o kojem tipu/
podtipu.

APTT (aktivirano parcijalno tromboplas-
tinsko vrijeme) ne mozemo koristiti kao skri-
ning pretragu, jer moze imati normalne vri-
jednosti u tipu 1 von Willebrandove bolesti,
koji je ujedno i najblazi oblik. Dob igra veli-
ku ulogu pri postavljanju dijagnoze, jer je uo-
¢en godiSnji rast od 0,5% do 1% aktivacije
von Willebrandovog faktora, $to znaci da naj-
nize vrijednosti vWF imaju veliku varijabil-
nost medu dobnim skupinama. To znaci da
djeca imaju »normalno« nize razine vWF od
odraslih, jer razina vWF postupno sa stare-
njem djeteta raste Pri klinickom pregledu i di-
jagnostickoj obradi pacijenata, a osobito dje-
ce, stres nastao uslijed »straha od bijele kute«
i novog okruzZenja u kojemu se bolesnik na-
lazi unutar zdravstvene ustanove, znatno ut-
jecu na rezultate pretraga povisujuci aktivaci-
ju VWF. Osim stresa i infekcije, koje su oso-
bito Cesta pojava u pedijatrijskoj populaciji,
dovode do prolaznog povecanja aktivnosti
vWF. Ako je dijete fizicki aktivno i stalno u
pokretu, mozemo ocekivati povisene vrijed-
nosti VWF, jer fizicka aktivnost pridonosi ak-
tivaciji vWF. Von Willebrandov faktor ima
vrijeme poluzivota 10 do 12 sati, Sto znaci da
je bitno saznati $to je dijete radilo najmanje ti-
jekom posljednjih 10 do 12 sati.

U ranoj novorodenackoj dobi von Wille-
brandova bolest rijetko se dijagnosticira, pr-
venstveno stoga $to je u prvih sedam dana Zi-
vota povecano stvaranje von Willebrandova
faktora. Prenatalna dijagnostika je moguca
samo kod von Willebrandove bolesti tipa 3.
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Kod neke novorodencadi s tipom 3 ovog po-
remecaja krvarenja uocena je sklonost razvo-
ju aloantitijela na von Willebrandov faktor.
Osim $to navedeno pridonosi smanjenju ko-
licine vWF, ima i veliki utjecaj na izbor tera-
pije. Koncentrati koji sadrzavaju VWF su kon-
traindicirani nakon ove komplikacije, jer uz-
rokuju Zivotno ugrozavajucu anafilakticku re-
akciju zbog aktivacije komplementa.

U trudnoci se primijeceno povecano stva-
ranje VWF koji ne prelazi placentu, $to znaci
da je majka tijekom trudnoce zasticena, ali
dijete nije, ukoliko ima tezi oblik ove boles-
ti.

U tipu 2B postoji i smanjen broj trombo-
cita.

Osim von Willebrandove bolesti koja je
nasljedna, postoji i ste¢eni oblik ovog pore-
mecaja koji nastaje tijekom Zivota, u bilo ko-
joj zivotnoj dobi. Tijekom djetinjstva glavni
uzroci ovog poremecaja su Wilmsov tumor,
kongenitalne sr¢ane greske, sistemski eritem-
ski lupus (aktivni oblik bolesti), angiodis-
plazija, epilepti¢ni napadaji lijeceni valproic-
nom kiselinom i hipotireoidizam. Ucestalost
von Willebrandove bolesti kod djece sa sr¢a-
nim manama relativno je mala, a kada se bo-
lest i pojavi, ima blagu klinicku sliku.

Plazmatske koncentracije vWF mogu biti
povisene u fizioloskim uvjetima (stres, infek-
cija pojacana tjelesna aktivnost...), zbog ¢ega
uvijek trebamo provesti ponovljena dijagnos-
ticka testiranja kako bismo izbjegli pojavu la-
7no negativnih nalaza, kojima bismo uistinu
bolesne proglasili zdravima. Uvijek kada je to
moguce uzorke krvi treba uzimati u sto mir-
nijem okruZenju, jer strah i stres stvaraju mo-
gucnost trenutnog povisenja stvaranja vWF.
Provjera ¢lanova obitelji sa pozitivnom osob-
nom anamnezom bi mogla biti korisna. Osim
svega navedenog, moramo uzeti u obzir i
krvnu grupu pojedinca. Naime, poznato je da
osobe s krvnom grupom »0« imaju za ¢ak 20%
do 30% nize vrijednosti von Willebrandova
faktora, u usporedbi s onima krvne grupe ti-
pa A, B ili AB. Uz to, neki pojedinci s krvnom
grupom A mogu ¢ak imati i poviSene vrijed-
nosti. Supstitucijska terapija tiroidnim hormo-
nima i estrogenom potice sintezu vWF. Tre-
ba uzeti u obzir i ¢injenicu da su plazmatski
VWF i faktor VIII reaktanti akutne faze — po-
kazuju 2 do 5 puta povecane vrijednosti za

vrijeme vjezbanja, stimulacije adrenerickih
receptora ili upalnog procesa.

Znagi li niska koncentracija vVWF

vistinu i tip 1
von Willebrandove bolesti2
Klinicka slika krvarenja u pacijenata koji bo-
luju od ovog nasljednog poremecaja krvare-
nja nije uvijek u skladu sa ocekivanim vrijed-
nostima vWF. Klinicka slika von Willebran-
dove bolesti tipa 1 je razlicita i vise od 50%
pacijenata koji imaju niske koncentracije vWF
su asimptomatska djeca s povremenim bla-
gim simptomima krvarenja. Ova Cinjenica nas
upozorava da je blago smanjenje koncentra-
cije vWF samo fiziolosko stanje nekih pojedi-
naca, koji imaju niske plazmatske koncentra-
cije vWF, a ne von Willebrandovu bolest tipa
1.

Oblici bolesti koji imaju vrlo niske kon-
centracije VWF (5-20 1U/kg) imaju veliku
sklonost nasljedivanju, ¢esce su uzrokovani
dominantnim mutacijama von Willebrando-
vog faktora i ¢esce se ocituju krvarenjima. U
ovim slucajevima mozemo s punim pravom
posumnjati na von Willebrandovu bolest tipa
1. Kada su koncentracije vWF izmedu 35 i 50
1U/dL, nasljedivanje nije ucestalo, a simptomi
krvarenja su rijetki. Stoga bi za ovakve klinic-
ke slucajeve dijagnoza »niske koncentracije
vWF« bila prikladnija.

Von Willebrandova bolest se lije¢i dava-
njem dezmopresina ili koncentrata vWF.

Osobe s vWB bi trebale izbjegavati lijeko-
ve koji mogu poremetiti funkciju trombocita.
Ibuprofen i drugi nesteroidni protuupalni li-
jekovi (NSAIDs) su reverzibilni inhibitori ci-
klooksigenaze i mogu uzrokovati intestinalno
krvarenje. Potencijalni rizik navedenih, ali i
ostalih lijekova s antitrombotskim djelova-
njem treba uzeti u obzir, jer mogu imati veli-
ku ulogu u klinickoj slici von Willebrandove
bolesti. Upozorite svoje pacijente koji boluju
od ove bolesti da izbjegavaju navedenu listu
lijekova te etanol i dodatke hrani (omega 3
masne kiseline, vitamin E, luk, kumin, gin-
ko):

— lijekovi bez recepta: aspirin, ibuprofen,

naproksen, antihistaminici,

— antitrombotski lijekovi: dipiridamol, ti-

klopidin, nesteroidna protuupalna sredst-

va

b
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— antimikrobni lijekovi: visoke doze pe-
nicilina, cefalosporini, nitrofurantoin, hi-
droksiklorokin,

— kardiovaskularni lijekovi: propranolol,
furosemid, blokatori kalcijevih kanala, ki-
nidin,

— ostali lijekovi: kofein, triciklicki antide-
presivi, fenotiazini, valproat, heparin

Zakljueak

Von Willebrandova bolest je najcesci pore-
mecaj hemostaze u ljudi. Cesto ostaje nepre-
poznat i ponekad zbog obilnog krvarenja zi-
vot pacijenta moze biti ugrozen. Bitno je pra-
vodobno prepoznati simptome ove bolesti
koji se pojavljuju u djetinjstvu. Tip 2 i tip 3
von Willebrandove bolesti nije tesko pred-

vidjeti, ali blagi oblici tipa 1 mogu biti prikri-

veni dobi, ponavljanim infekcijama i stresom.

Dobra osobna i obiteljska anamneza su osno-

va prepoznavanja ovog poremecaja krvare-

nja. U klinickoj praksi su ¢esto potrebna po-
navljana testiranja da bismo mogli procijeniti
stvarnu sklonost krvarenju u djece.

Pravodobno dijagnosticiranje i prikladno
lijecenje von Willebrandove bolesti smanjuju
mogucnost nastanka komplikacija uslijed kr-
varenja i povecavaju kvalitetu zivota pojedin-
ca i njegove obitelji.
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Krvarenja u zena

s poremecajima zgrusavanja krvi

Poznato je da je nasljedna hemofilija bolest od
koje obolijevaju muskarci sa znacajnim krva-
recim simptomima, a prenose je Zene. No, u
opcoj populaciji Zene imaju tijekom Zivota pu-
no vise krvarecih izazova nego muskarci s ob-
zirom na menstrualna krvarenja, trudnocu i
porod. Brojne su stecene i nasljedne bolesti
koje dovode do povecanog rizika krvarenja u
Zena, poput trombocitopenije (smanjenog
broja trombocita zbog brojnih razlicitih razlo-
ga), trombocitopatije (poremecene funkcije
trombocita, ste¢enih i nasljednih), poremece-
nog veziva (kolagena), te nedostatka razlicitih
faktora zgrusavanja, poput von Willebrandove
bolesti (naj¢esce nasljedne bolesti zgrusavanja
koja zahvaca i muskarce i Zene). Takoder i no-
siteljice hemofilije mogu imati niske razine
faktora VIII (nositeljice hemofilije A) ili fakto-
ra FIX (nositeljice hemofilije B) sa znacajnim
simptomima krvarenja. Stoga Zene s poreme-
¢ajima zgrusavanja krvi imaju najcesce gineko-
losku simptomatologiju — od dugotrajnih i
obilnih menstrualnih krvarenja do krvarecih
komplikacija tijekom trudnoce i posebno pri-
likom poroda. Menoragija ili izraZeno men-
strualno krvarenje je najcesci simptom u Zena
s poremecajima zgrusavanja krvi. Definira se
kao krvarenje koje traje duZe od sedam dana
ili rezultira gubitkom vise od 80 mL krvi tije-
kom jednog menstrualnog ciklusa. Menoragija
moze biti prvi klinicki znak koji ukazuje na
bolest poremecene hemostaze u Zene. Pozna-
to je da je dr. Eric von Willebrand opisao jos
1926. godine prvu obitelj s krvarecim simpto-
mima u oba spola, u kojoj je djevoj¢ica od 13
godina umrla krvareci od menstruacije. Re-
centnije studije opisuju prevalenciju menora-
gije u 74-92% Zena s von Willebrandovom bo-
lesti, 51% u Zena s Bernard-Soulierovim sin-
dromom (bolest poremecene funkcije trombo-
cita), u 98% zena s Glanzmannovom trombas-
tenijom (takoder bolest poremecene funkcije
trombocita), 59% u Zena s nedostatkom fakto-

ra XI, 57% u Zena koje su nositeljice hemofili-
je, te u 35-70% zena s ostalim rijetkim nedos-
tacima faktora zgrusavanja.

Sve navedeno moze znacajno narusiti kva-
litetu Zivota Zena s poremecajima henostaze i
menoragijama — od razvoja sideropeni¢ne
anemije (anemije zbog nedostatka zeljeza us-
lijed kroni¢nog krvarenja), ogranicavanja
dnevnih aktivnosti, brojnih izostanaka iz Sko-
le i radnog mjesta. U pristupu lijecenju uz gi-
nekologa nuzno je ukljuciti hematologa koji
se bavi poremecajima koagulacije, a terapijski
pristup je razliciti ovisno o osnovnom hemos-
tatskom poremecaju: od primanja antifibrinoli-
tika, dezmopresina, nadoknade zeljeza, hor-
monske terapije, pa ¢ak i dugotrajne profilak-
se pripravcima koji sadrze von Willebrandov
faktor. U trombocitopatijama (bolestima s po-
remecenim funkcijama trombocita) moze se
razmotriti i primanje transfuzije trombocita.
Lokalna ginekoloska terapija je takoder pone-
kad potrebna, poput kiretaze, ablacije endo-
metrija pa ¢ak i histerektomije.

Tijekom trudnoce (ionako sloZenog »dru-
gog stanja«) situacija je nerijetko jo$ puno slo-
zenija te je ponovno uz ginekologa nuzan he-
matoloski nadzor. Periodi¢no je potrebno u
trudnoci kontrolirati razinu deficitarnog fakto-
ra zgrusavanja (koja se vecinom u trudnoci po-
vecava) i kompletne krvne slike, dok je rizik
od krvarenja najveci tijekom poroda i posebno
postpartalno (i u Zene-rodilje, i u novorodenog
djeteta). Stoga je svakako nuzan multidiscipli-
narni pristup i porod u tercijalnim centrima s
odli¢cnom neonatalnom skrbi i s dobrom i br-
zom suradnjom s centrom za hemofiliju.

U zakljucku, krvarenja u Zena s poremeca-
jima zgruSavanja krvi su najcesce ginekolos-
ke/opstetricke simptomatologije, mogu zna-
¢ajno naruavati kvalitetu Zivota, sloZena su za
lijecenje i zahtijevaju multidisciplinarnu surad-
nju hematologa i ginekologa, te drugih
stru¢njaka.
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Cijeplienje i hemotilijo

Cijepljenje je svakako jedno od najznacajnijih
javnozdravstvenih dostignuca u povijesti me-
dicine uopce. Radi se o medicinskoj interven-
ciji koja je, sustavnim provodenjem, kao pos-
liedicu imala drasti¢cno smanjenje obolijeva-
nja i smrtnosti od bolesti koje su, u ne tako
davnoj proslosti, predstavljale veliki javno-
zdravstveni problem. Ono je nesumnjivo, uz
samo smanjenje obolijevanja, imalo i svoj do-
prinos u opcem prosperitetu populacije kroz
bolji ekonomski standard, bolju kvalitetu Zi-
vota, manju stopu invaliditeta, dulji Zivotni
vijek i dr.

Hrvatska, uz ostale razvijene zemlje, ima
vrlo dugu tradiciju organiziranog i kontinuira-
nog provodenja cijepljenja. Postizanjem viso-
kih cijepnih obuhvata eradicirane su bolesti
poput velikih boginja, poliomijelitisa, elimini-
rane su difterija, neonatalni tetanus, teZi dise-
minirani oblici tuberkuloze, rubeola, ospice.

Sto je cijeplienje?
Cijeplienjem poti¢emo na$§ organizam na
stvaranje specifi¢ne zastite protiv odredene
bolesti. Ukoliko cijepliena osoba dode u kon-
takt s uzro¢nikom bolesti ona vec¢ ima sprem-
nu zadtitu te se najc¢esce nece razboljeti. Uko-
liko kod cijepljene osobe ipak dode od poja-
ve bolesti, ona je obi¢no blazeg tijeka, kraceg
trajanja i uz mnogo manji rizik od nastanka
komplikacija.

Vazna posljedica dobre procijepljenosti
populacije je, osim individualne imunosti i
tzv. kolektivna imunost za odredene bolesti.
Ona zapravo znaci da dovoljan broj cijeplje-
nih osoba na odredenom podrudju §titi oso-
be koje iz odredenih razloga ne smiju primi-
ti ¢jepivo (npr. zbog kontraindikacija ili nea-
dekvatne dobi). Ulaskom uzro¢nika u dobro
procijeplienu populaciju brzo dolazi do pre-
kida njegovog prijenosa te se Sirenje bolesti
brzo zaustavlja.

Nacin i mjesto primjene cjepiva
Cjepiva se najcesce primjenjuju u misic (intra-
muskularno), potkozno (supkutano) ili u ko-
7u (intradermalno). Postoje cjepiva koja se
primjenjuju na usta (oralno), ali takvih cjepi-
va vise nema u nasem kalendaru cijepljenja,
ve¢ su ih zamijenila cjepiva koja se primje-
njuju u misic.

Mjesto primjene najcesce ovisi o dobi, od-
nosno razvijenosti osobe koja se cijepi. Tako
se primjerice kod djece do godinu dana sta-
rosti cjepiva najéesce primjenjuju u natkolje-
nicu, a kod starijih od godine dana u nadlak-
ticu.

Kod osoba s poremecajem koagulacije,
ukoliko je moguce, a ovisno o vrsti cjepiva,
treba preferirati potkozni nacin primjene cje-
piva zbog smanjenog rizika od nastanka he-
matoma.

Prilikom izbora nacina i mjesta primjene
cjepiva lije¢nik takoder treba uzeti u obzir te-
zinu koagulacijskog deficita te terapiju/profi-
laksu koju osoba trenutno provodi.

Cijepljenje najcesce provode lijecnici spe-
cijalisti kao $to su pedijatri, obiteljski lije¢nici
i lijecnici Skolske medicine koji svakako tre-
baju biti upoznati sa cinjenicom da osoba
ima poremecaj koagulacije. U sluc¢aju bilo
kakvih pitanja ili nedoumica, posebno veza-
no za intramuskularnu primjenu cjepiva, cje-
pitelj moZe kontaktirati Centar za hemofiliju.

Za osobe s poremecajima
koagulacije krvi iznimno je bitno da
se redovito i potpuno cijepe
primjereno dobi a sukladno
obveznom Kalendaru
kontinuiranog cijeplienja.
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4 Kalendar kontinuiranog cijeplienja u Republici
Hrvatskoj u 2018. godini

*Proviera cijepnog statusa + nadoknada propustenog
cijeplienja

BCG — tuberkuloza

Hib — Haemofilus infl. fip B

Di-Te-Per — difterija, tetanus, hripavac
Polio — dje¢ja paraliza

Mo-Pa-Ru — ospice, zausnjaci, rubeola
Ana-Te — fefanus

Osim cijepljenja po Kalendaru kontinuira-
nog cijepljenja, za osobe oboljele od hemofi-
lije obavezno je i cijepljenje protiv hepatitisa
B. Sve osobe rodene 1987. godine i kasnije
vec su cijepljene protiv hepatitisa B. Navede-
no cijeplienje kao obavezno uvedeno je
1999. godine u 6. razrede osnovnih $kola
(8kolska godina 1999./2000.), a od 2007. go-
dine u novorodenacku dob.

U slucaju postojanja dodatnih kroni¢nih
bolesti (npr. kroni¢no ostecenje jetre kao
posljedica kroni¢nog hepatitisa C) preporu-
cljivo je cijepljenje protiv pneumokoka. Za
sve osobe s poremecajem koagulacije prepo-
ruka je i cijepljenje protiv hepatitisa A te sva-
ke godine sezonsko cijepljenje protiv gripe.

Nuspojave
Nakon svakog cijepljenja moze doci do poja-
ve odredenih nuspojava.

Medu najcescim nuspojavama javljaju se
lokalne reakcije na mjestu primjene cjepiva
(otok, crvenilo). Od ostalih mogu se javiti
povisena temperatura, bolovi u midi¢ima i
zglobovima, glavobolja, probavne smetnje,
razdrazljivost, osip, febrilne konvulzije. Naj-
¢esce se radi o nuspojavama koje su blage i
prolaze bez posljedica.

Teze nuspojave su izrazito rijetke (npr.
sustavna ili lokalna alergijska reakcija, reak-
tivni artritis, encefalitis, ataksija), a pojavljuju

Osnovne preporuke kod cijeplienja osoba
s poremecajem koagulacije

— Kao i za primjenu koagulacijskog faktora tako je i za
primjenu cjepiva preporuéljivo koristiti $to tanje igle (23 G ili
po moguénosti fanje).

— Miesto i naéin primjene cjepiva potrebno je odrediti
sukladno dobi pacijenta i vrsti cjepiva. Kada je god to
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moguce treba preferirati potkozni nagin aplikacije cjepiva radi

smanijenja rizika krvarenja.

— Nakon cijeplienja mjesto primjene potrebno je neko
vrijeme pritisnuti bez trljanja (minimalno 2 minute) da bi
smanijili rizik od nastanka hematoma.

— Generalna je preporuka da se cijeplienje nastoji provesti
nakon primjene faktora koagulacije. Ukoliko se radi o osobi

koja je u programu profilaktiéne primjene faktora koagulaciie,

savietuje se primjena cjepiva isti dan nakon primjene
profilakse, ¢ime se smanjuje rizik od nastanka hematoma.
— Ukoliko se nakon cijeplienja javi temperatura, treba
izbjegavati uzimanije nesteroidnih protuupalnih lijekova kao
$to je primjerice andol, ibuprofen ve¢ se savjetuje
paracetamol (acetaminofen) kao lijek izbora (potreban oprez
kod tezih ostecenija jetre!).

— U sluéaju da nakon cijeplienja dode do pojave odredenih
nuspojava, a posebno pri sumnji na razvoj hematoma na
mijestu aplikacije cjepiva, potrebno je kontaktirati svog
hematologa ili pedijatra te $to prije primijeniti faktor
koagulacije.

se daleko rjede nego komplikacije bolesti
protiv kojih se cijepimo.

Cjepiva koja se koriste u provedbi obvez-
nih cijepljenja dokazano su ucinkovita te je
nepobitna ¢injenica da korist od cijepljenja
uvelike nadmasuje potencijalne rizike.

Kontraindikacije

Cjepivo se ne primjenjuje ukoliko osoba ima
akutnu bolest, povisenu temperaturu, preos-
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Zasto se i dalje
moramo cijepiti protiv bolesti
kojih vise nema
u Republici Hrvatskoj

Bez obzira na to §to pojedinih bolesti
vise nema u RH i dalje je potrebno
odrzavati visoku procijeplienost
stanovnistva. Danas, zbog velike
pokretljivosti stanovnistva (putovanja,
turizam, migranti), postoji velik rizik od
importiranja uzroénika koji se zatim
vrlo lako mogu prosiriti u
neprocijeplienoj populaciji. Primjer za
fo su nam ospice koje se zbog slabih
cijepnih obuhvata u mnogim europ-
skim drzavama ponovno pojavljuju u
vidu epidemija.

jetljivost na neke od sastojaka cjepiva te uko-
liko je bilo tezih nepozeljnih reakcija pri pret-
hodnom cijepljenju istim cjepivom. Za Ziva
(oslabljena) cjepiva dodatne kontraindikacije
su trudnoca i stanje oslabljene imunosti. Za
kombinirana cjepiva koja sadrze komponen-

NAJAVA

te za hripavac, kontraindikacije su odredene
bolesti Ziv¢anog sustava (nekontrolirana epi-
lepsija, progresivna encefalopatija). Kontrain-
dikacije mogu biti privremene i trajne.

U posljednje vrijeme u odredenim mediji-
ma cjepiva se, potpuno neutemeljno, dovode
u vezu s nastankom teskih bolesti poput au-
tizma, multiple skleroze i alergijskih bolesti.
Medutim, brojna kvalitetna istrazivanja koja
su do sada provedena opovrgavaju bilo kak-
vu vezu cijepljenja s nastankom navedenih
bolesti.

U situaciji kada kao posljedicu provode-
nja organiziranog cijepljenja biljezimo sma-
njenje broja oboljelih dolazi i do znacajnog
smanjenja broja tezih komplikacija od tih bo-
lesti. Kao posljedica toga, poneki roditelji vi-
Se ne prepoznaju opasnosti samih bolesti
protiv kojih se cijepi, ve¢ kao primarni pro-
blem vide pojavu eventualnih nuspojava ci-
jeplienja. Poneki od njih spremni su i odbiti
cijepljenje svog djeteta pri tome misleci da ¢i-
ne dobro svom djetetu Stiteci ga od »opasnihe
nuspojava. Upravo suprotno, svoje dijete
stavljaju u nepotreban rizik od obolijevanja i
komplikacija bolesti protiv kojih se danas
mozemo efikasno zastititi.

12. EDUKACIJSKI LUETNI KAMP DRUSTVA HEMOFILICARA HRVATSKE

Tuheljske Toplice, Hotel »Well«
30. kolovoza — 2. rujna 2018. godine
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Rehabilitacija osoba s hemofilijom

Vecina krvarenja u osoba s hemofilijom javlja
se u zglobovima i misicima. Buduci da se
mogu javiti spontano ili kao posljedica trau-
me te da mogu dovesti do ostecenja i pore-
mecaja funkcije, rehabilitacija je vazan dio
sveobuhvatnog lijecenja. Osim faktora zgru-
Savanja, dobar motoricki oporavak pridonosi
optimalnom oporavku nakon krvarenja te
smanjuje rizik novih krvarenja.

Fizikalna terapija i fizioterapeuti trebali bi
biti ukljuceni u lijeenje od dana dijagnoze
hemofilije nadalje, a njihovi su glavni ciljevi
sliedeci:

— opce zdravstvene mjere (npr. kod dje-
ce ciljevi su normalan motoricki razvoj,
savjetovanje o fizickim aktivnostima, kako
biti »fit dobra kontrola tjelesne teZine,
edukacija o upotrebi ortopedskih poma-
gala)

— funkcionalni oporavak nakon akutnog

misi¢no-kostanog krvarenja

— odrzavanje tjelesne aktivnosti i sudjelo-

vanje u kroni¢nim stanjima

— rehabilitacija prije i poslije operacije.

U fokusu je fizijatra eliminirati, smanjiti ili
ako je moguce izbjeci posljedice hemofilije.
Pritom je vazna funkcija tijela (misicno-kosta-
nog sustava) odnosno to kako bolest utjece
na hod i aktivnosti svakodnevnog zivota i je
li potrebna potpora ortopedskim pomagali-
ma, kao i to kako bolest utjece na drustveni
zivot (posao, obitel;).

Akutno krvarenje karakterizirano je bol-
nim, otec¢enim, toplim zglobom koji je u sa-
vijenom polozaju minimalnih pokreta. Pun
oporavak moze se ocekivati za 2-6 tjedna. Ti-
jekom tog razdoblja potrebni su mirovanje i
imobilizacija zgloba, opseg pokreta je limiti-
ran i koristenje misica oko zgloba smanjeno.
Ako se radi o koljenu ili gleznju nije dopus-
teno opterecenje tielesnom tezinom. Cilj je fi-

zikalne terapije u akutnoj fazi smanjiti bol i
oteklinu, pri ¢emu se koristi RICE protokol.

Nakon prve faze oporavka, kad prestane
krvarenje i smire se bol i oteklina, potrebno
je zapoceti s vjezbama kako bi se postigao
pun oporavak i sprije¢io negativan ucinak
imobilizacije na zglobove i misice (ogranice-
ni pokreti zgloba te gubitak snage, duljine i
izdrzljivosti misica).

Ako se radi o krvarenju u misi¢ pocinje se
s vjezbama istezanja do granice boli u svrhu
istezanja oziljka koji je u fazi sazrijevanja
(plastican« je i moze ga se oblikovati) kako
bi se sprijecilo skracenje misica.

Zbog ponavljajucih krvarenja u zglob do-
lazi do hemofili¢ne artropatije, trajne zglobne
bolesti. Dolazi do ostecenja hrskavice i kosti
ispod nje, do suzenja zglobne pukotine, ne-
sukladnosti izmedu zglobnih tijela. Zahvace-
na su i meka tkiva oko zgloba — zglobna c¢a-
hura, misici, tetive, ligamenti. Veliki zglobovi
— ramena, kukovi, a osobito gleznjevi, kolje-
na i laktovi, podlozni su krvarenju zbog me-
hanickog opterecenja. Ovisno o teZini boles-
ti zglobovi su bolni, oteceni, ograni¢enog op-
sega pokreta, nestabilni, deformirani. Ako je
zahvaceno vise zglobova, mozZe biti naruseno
drzanje cijelog tijela. Hod mozZe biti oteZan,
Sepav uz potrebu za pomagalom.

Ucestala krvarenja u koljeno dovode do
fiksirane deformacije u kojoj je koljeno u sa-
vijenom polozaju i ne moze se potpuno is-
pruziti. Posljedica je slabljenje misica kvadri-
cepsa koji ispruza koljeno, a misi¢i na straz-
njoj strani natkoljenice koji savijaju koljeno
skrate se i povlace potkoljenu kost prema
straga. To dovodi do zadebljanja i skracenja
zglobne c¢ahure.

Cesta mijesta krvarenja su misic iliopsoas
(savija natkoljenicu u kuku), misici bedra i
lista potkoljenice, a na ruci misici na podlak-
tici koji vrse pokret savijanja. Simptomi su
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bol i ograniceni pokreti. Ravnoteza izmedu
razli¢itih misicnih grupa (npr. misica koji sa-
vijaju i ispruzaju koljeno) ima vaznu ulogu u
pravilnoj raspodjeli opterecenja na zglob. Mi-
Sicna neravnoteza moZe nastati kao posljedi-
ca krvarenja.

Medicinska gimnastika je tjelesna aktiv-
nost koja ima plan, strukturu, repetitivna je i
ima svoj cilj. Tipovi medicinske gimnastike
ovise o cilju lijecenja. VjeZbe su usmjerene na
lijecenje zglobova, misica i zivcanih struktu-
ra.

Vazni su pokretljivost zglobova, duljina
misica, snaga i izdrZljivost, koordinacija pok-
reta, ravnoteZa i propriocepcija. Kada se pro-
pisuju viezbe kod hemofilije, glavna briga
mora biti ne izazvati novo krvarenje.

Svrha je Sto bolje funkcioniranje tijela ka-
ko bi osoba mogla biti samostalna u:

— samozbrinjavanju (hodanje, odijevanje,

higijena, hranjenje)

— aktivnostima svakodnevnog zivota (la-

ksi i tezi kucanski poslovi, trgovina, odla-

zak lije¢niku)

— radnoj aktivnosti

— skolovanju

— sudjelovanju u rekreaciji i sportu

— sudjelovanju u drustvenom Zivotu.

Pacijenti svoje tjelesne nemogucnosti ces-
to opisuju kao: ne mogu hodati onoliko du-
go koliko sam mogao prije, tesko ustajem iz
stolca, ne mogu drzati unuka i sli¢cno. Neke
posljedice kroni¢ne zglobne bolesti kao $to
su fiksirane kontrakture zglobova ne mogu
se popraviti samo vjezbanjem, potreban je
drugaciji pristup. Medutim i u takvim ce se
slucajevima redovitim vjezbanjem (npr. vjez-
banje u vodi, plivanje, snazenja misica tijela
laganim opterecenjem te lagana rekreacija,
npr. badminton) pacijenti osjecati bolje. Nece
modi vise saviti koljena ili laktove, ali ce se
lakse kretati, imat ce vise energije i bit ce si-
gurniji kod sprecavanja padova.

Ogranicen opseg pokreta zgloba moZe
nastati zbog promjena u samom zglobu —
zbog promjena na zglobnim tijelima i hrska-
vicama dolazi do mehanicke zapreke kod
pokreta. Uzrok moZe biti i u izvanzglobnim
strukturama kao $to su skracena zglobna ca-
hura, misici, tetive.

Vjezbe mogu biti:

— aktivne, kada sam pacijent izvodi pok-

ret

— aktivno potpomognute, kada pacijent

izvodi pokret uz pomoc fizioterapeuta te

— pasivne, kada pokret izvodi fiziotera-

peut; izbjegavaju se u hemofiliji zbog po-

tencijalnog stresa i izazivanja krvarenja.

Misici imaju vise uloga:

— pokrecu zglobove ruku i nogu te kra-

lieznicu

— stabiliziraju zglobove i tako daju stabil-

nost trupu, rukama i nogama

— daju nam podatke o polozaju i pokre-

tu ruku i nogu te tijela u prostoru (tzv.

propriocepcija) $to je vazno kod spreca-
vanja padova (npr. kod hoda po nerav-
nom terenu ili kad se spotaknemo)

— aktiviraju se i ispravljaju tijelo.

Krvarenje u misice dovodi do stvaranja
oziljaka kojima se skracuju misici. Viezbe is-
tezanja zato su vazne kako bismo vratili nji-
hovu duljinu. Skracen misi¢ ima slabiju funk-
ciju, a uz to moZe dovesti do ogranicenih
pokreta u zglobu. Npr. skracen misi¢ gastroc-
nemius (straznja strana potkoljenice) uzroku-
je ograniceno ispruzanje stopala i visi polozaj
pete. Skraceni miSici hamstringsi (straznja
strana natkoljenice) uzrokuju nepotpuno is-
pruzanje koljena.

Zbog krvarenja ili bolesti zgloba te krva-
renja u misic, misic se slabije koristi i gubi na
snazi i obujmu. Zato su nam potrebne vjeZbe
jacanja, istezanja i izdrZljivosti misica. U faza-
ma pogorsanja bolesti miici se jacaju vjezba-
ma bez pokretanja samog zgloba (tzv. static-
ke vjezbe). Tijekom oporavka izvode se vjez-
be s pokretanjem zgloba (tzv. dinamicke) s
postupnim povecanjem opterecenja. Pritom
primjenjujemo  elektrostimulaciju  misica.
Ovisno o stanju pacijenta mogu se provoditi
i tzv. funkcionalne vjezbe kada se kao opte-
recenje koristi tezina tijela. Cilj je pritom oja-
cati misice koji olaksavaju pokrete u svakod-
nevnom Zivotu. Vjezbe se provode do grani-
ce boli, no treba paziti da ne dode do pretje-
ranog umora misica.

Vjezbe koordinacije, ravnoteze i proprio-
cepcije uskladuje nasu zivéano-misicnu kon-
trolu:

— zivac daje misicu impuls (struju) kako

bi se mogao aktivirati
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— proprioceptori su Ziv€ani zavrSeci u
zglobovima, misicima, tetivama i ligamen-
tima; osjetljivi su na promjene sila, infor-
macije salju u mozak, a on $alje signale
misicima kako bi se aktivirali i sprijecili
ozljedu.

U osoba s hemofolijom propriocepcija
moze biti ostecena iz vise razloga. Prvo, zato
Sto Ziv¢ani zavrSeci mogu biti osteceni zbog
rastegnute zglobne ¢ahure tijekom krvarenja.
Drugo, krvarenje u misic ili slabost misica
zbog neaktivnosti dovode do toga da misic
nije sposoban brzo ili snazno odgovoriti na
signal. Trece, zbog ostecenih struktura unu-
tar zgloba, zglobna tijela postaju nesukladna
i samim time daju pacijentu osjecaj nestabil-
nosti. I na kraju, propriocepcija slabi s godi-
nama Zivota neovisno o bolesti, dakle i u
zdravih osoba.

VjeZbe propriocepcije napreduju od sta-
bilnog stajanja otvorenih ociju do kompleks-
nijih. Kod vjeZbi stabilnog stajanja otvorenih
ociju pacijent hoda po crti, stoji na jednoj no-
zi 1 stoji na balans-dasci. U sljedecem poloza-
ju naginje trup u stranu ili prema naprijed te
ustaje sa stolca. Te viezbe poboljsavaju paci-
jentovu kontrolu i samopouzdanje kod kreta-
nja (npr. starije osobe pri prelasku ceste,
mlade u sportskim aktivnostima). Ako se pro-
priocepcija ne rehabilitira adekvatno, zglob
nece moci brzo reagirati na stres i stoga ce
biti podlozan ozljedama. Najcesce se izvode
viezbe za noge (npr. koljena i gleznjevi), ali
moraju biti ukljucene i vjezbe za ruke kako
bismo kod osoba koje hodaju s pomocu sta-
ka osigurali dovoljno brzu reakciju lakta na
stres.

VjeZbe u vodi (hidroterapija) ugodnije su
i pacijenti ih bolje toleriraju od vjezbi na su-
hom, a njima se mogu postici svi ciljevi kao
i vjezbanjem na suhom. Karakteristike vode
omogucavaju rasteretno vjezbanje odnosno
vjeZzbanje bez opterecenja tjelesnom teZinom
na zglobove. Uzgon vode omogucava pokre-
tanje ruku i nogu i kad su misici vrlo slabi.
Ovisno o dubini do koje je tijelo uronjeno,
opterecenje tielesnom teZinom moze se sma-
njiti ili povecati. Npr. hod kroz vodu koja je
do razine prsiju odlicna je vjezba jacanja mi-
Sica nogu. Takoder, u vodi se mogu izvoditi
vijezbe propriocepcije i ravnoteze. Hidrotera-
pija se osobito preporucuje za pacijente s vi-

Sestruko zahvacenim zglobovima kojima je
tesko izvoditi viezbe na suhom.

Viezbe za pravilno drzanije tijela
— zadto treba viezbati ¢itavo tijelo

Dugorocno gledano krvarenje u zglobove i
misice dovodi do problema drzanja tijela
(posture) i do pogresnih obrazaca pokreta, a
to moze dovesti do neravnoteZe izmedu mi-
Si¢nih grupa.

Osobe s hemofilijom s vise zahvacenih
zglobova sklone su razvoju tipi¢nog drZzanja
tijela koje se sastoji od fleksije kontrakture
laktova, kukova i koljena te deformacije glez-
njeva. Fiksirana fleksijska kontraktura koljena
dovodi do toga da jedna noga bude duza od
druge. Kuk je u savijenom polozaju i moguci
su kosa zdjelica i iskrivljenje lumbalne kralje-
Znice (skolioza). Takve posturalne promjene
pocinju tijekom krvarenja u zglobove kad
svaki zglob zauzme rasteretni savijeni polo-
Zaj.

Misici vrata, lopatica, trupa, duboki misici
trbuha, misici zdjelice vazni su za pravilan
polozaj kraljeznice ¢ime omogucuju stabilnu
bazu za pokrete ruku i nogu. Promijenjeno
drzanje tijela i slaba stabilnost trupa cesto su
posljedica skracenih misica kuka, straznje
strane natkoljenice i potkoljenice (iliopsoas,
hamstringsi i gasrocnemius) — tako tijelo po-
kusava postici stabilnost.

Pacijenti s krvarenjem oko ramena cesto
imaju slabe miSice koji podizu i rotiraju ruku
te misice koji kontroliraju pokret lopatice.
Uloga vijezbanja u prevenciji krvarenja

Redovita tjelesna aktivnost pozitivno djeluje
na prevenciju i lije¢enje debljine, osteoporo-
ze, povisenog arterijskog tlaka, sr¢anih boles-
ti, Secerne bolesti itd. Vazno je odrzavati Sto
zdravijim miSicni i kostani sustav neovisno o
tome o kojoj se bolesti radi kako bi se aktiv-
nosti svakodnevnog Zivota olaksale.

Vjezbe pokretljivosti zglobova i vjezbe
snazenja misica pomoci c¢e da kada se spo-
taknemo zglobovi i mi8i¢i imaju dovoljno
snage kako ne bi dosli do ozljede.

Vjezbe koordinacije, ravnoteze i proprio-
cepcije osigurat ¢e da osobe reagiraju na iz-
nenadan gubitak ravnoteze ili iznenadan
pokret i tako se zastite, npr. u javnom prije-
vozu kod naglog kocenja, u prevenciji spoti-
canja i padova ili kod hoda po zaledenoj ces-
ti.
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Vjezbe izdrzljivosti omogucit ce da se mi-
Sici ne ozlijede zbog umora pri obavljanju
svakodnevnih aktivnosti (npr. pri odlasku u
trgovinu).

Vjezbe koje osobi omogucuju kontinuira-
no sudjelovati u raznim aktivnostima, rekrea-
ciji, druzenju s prijateljima i obitelji mogu pri-
donijeti opcem dobrom stanju i kvaliteti Zivo-
ta.

Plivanje se opcenito preporucuje osoba-
ma s hemofilijom jer nosi mali rizik za ozlje-
du. Ipak, s obzirom na to da u vodi nema op-
terecenja tjelesnom tezinom, plivanje nema
ucinka na gustocu kosti te na prevenciju i li-
jecenje osteoporoze.

U literaturi se osim navedenoga preporu-
¢uju joga, tai chi i ples jer poboljsavaju zivca-
no-miSicnu kontrolu i snagu misica trupa. Pi-
lates i nordijsko hodanje poboljsavaju snagu,
dobro drzanje tijela i izdrzljivost.

Zakljuéno

Medicinska gimnastika i odgovarajuca tjeles-
na aktivnost vazne su komponente lijecenja
osoba s hemofilijom. Osim faktora zgrusava-
nja, prevenciji kroni¢ne bolesti zglobova pri-
donosi i funkcionalni oporavak nakon sva-
kog krvarenja. Posebno educiran rehabilita-
cijski tim trebao bi pratiti oboljeloga od dana
postavljanja dijagnoze nadalje.
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Vaznost tielesne akfivnosti

za zdravlie covieka

Kretanja i zdravlje medusobno su jako pove-
zani, naime nase je tijelo svojim ustrojem od
priblizno 206 kostiju i 640 miSica predvideno
za stalno kretanje. Gledano u ljudsku povijest
upravo je kretanje nasih predaka bio odlucu-
juci ¢imbenik u ovladavanju nasim planetom
i stvaranju svijeta u kojem zivimo. Naime,
prema teoriji prelaska u savanu nasi su se
preci zbog preglednosti terena, odnosno pre-
Zivljavanja poceli uspravljati. Takov nacin gi-
banja posljedi¢no je doveo do promjena na
svim dijelovima lokomotornog sustava. Tako
se uspravljanjem covjeka povrsina tjelesnih
uporista svela samo na stopala koja su od po-
mocnog organa za hvatanje prerasla u sa-
mostalne organe oslonca, tj. stajanja i hoda-
nja u labilnoj ravnotezi uspravnoga stava. Na-
ravno da su i ostali dijelovi nogu dozivjeli
znacajne promjene, pa su tako nastale pro-
mjene u podrucju koljena i kukova kako bi
mogli podnositi novonastala opterecenja. Te
su pak promjene utjecale i na promjene u
podrudju zdjelice, ali i kraljesnice, gdje ne sa-
mo da je doslo do promjena na samim kra-
liescima vec¢ i do promjena u zavojima kra-
liesnice kako bi se bolje amortizirala sile ko-
je nastaju tijekom gibanja. Prednji su udovi
uspravljanjem postali gornji te su i oni doziv-
jeli znacajne promjene. Tako ruke postaju
slobodne i razvijaju se u vrlo sofisticirani dio
tijela kojima su se na pocetku sluzili u pri-
kupljanju hrane, izradi primitivnih oruzja i lo-
vu, pa sve do razvoja vrlo finih, preciznih
kretnji. Razvoj hoda i sake kao »organa radac
omogucio je Sirenje nasih predaka i stvaranje
svijeta kakov nas danas okruzuje.

U danasnje vrijeme ljudi sve vise za kreta-
nje rabe prometna sredstva i sve manje se
krecu, no jos uvijek u prosjeku nacinimo od
5-15 tisuca koraka dnevno, odnosno od 2-5
milijuna koraka godisnje. Tako prosjecan

covijek godisnje prijede priblizno 27 tisuca ki-
lometara, tj. ophoda Zemlju.

Tehnologijski dosezi danasnjice omogudi-
li su nam putovanje u ugodnim i brzim auto-
mobilima, vlakovima, avionima, mogucnost
da vidimo daleke svjetove na razlicitim zaslo-
nima u mnostvu boja i zvukova, te sve osta-
le blagodati modernoga doba. No ista ta teh-
nologija uzela nam je nesto sto smo dobili od
nasih predaka — stalno kretanje, a to nepri-
jeporno dovodi do mnostva nezeljenih pos-
liedica po nase tijelo i zdravlje.

Prema podacima Svjetske zdravstvene or-
ganizacije izmedu 60 i 85% odraslih ljudi se
nedovoljno krecu, a nekretanje i njegove po-
sliedice jedan su od deset vodecih uzroka
onesposobljenja i smrti. Tako je nekretanje di-
rektno povezano sa mnogim bolestima i nji-
hovim porastom, primjerice, sr¢ano-Zilne bo-
lesti, dijabetes, osteoporoza, poviseni krvni
tlak, debljina, depresija, tjeskoba, karcinom
debeloga crijeva i jos mnoge druge bolesti.

Kada pogledamo dijabetes i tjelesnu ak-
tivnost visestruki su ucinci. Viezbanje treba
biti sastavni dio lijecenja jer se snizava razina
Secera u krvi (u nekih oblika aktivnosti i do
20 puta u odnosu na mirovanje), regulira um-
jereno poviseni krvni tlak, povecava potro-
$nja energije, smanjuje razina masti u krvi,
smanjuje ili bolje regulira tjelesna masa, po-
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= U oc¢uvaniju zdravlja,
odnosno prevenciji
bolesti bitna je
svakodnevna tjelesna
aktivnost
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boljsava inzulinska osjetljivost, kardiovasku-
larna sposobnost, itd.

U jednoj se studiji navodi da je u tjelesno
aktivnih Zena smanjena incidencija karcino-
ma dojki i reproduktivnog sustava, a autori to
tumace utjecajem tjelesne aktivnosti na razi-
nu spolnih hormona.

Tjelesna aktivnost u svih osoba, a napose
u bolesnika, mora biti individualno planirana
i pod stalnim medicinskim nadzorom. Pose-
bice je to bitno kod novootkrivenih bolesni-
ka jer, kao i u ostalih oblika lijecenja, moze
imati svoje nezeljene posljedice.

Svaka tjelesna aktivnost imat e pozitivne
ucinke makar to bile vjezbe dok se gleda
omiljena serija ili dnevnik ili pak Setnja po
prirodi, plivanje itd, no napominjemo da sva-
kome bolesniku treba pristupiti individualno,
ne samo zbog osnovne bolesti, nego i zbog
mogucega komorbiteta, psihickoga stanja i sl.
Pri aktivnosti posebnu pozornost valja dati
obudi te paznju posvetiti njezi stopala koja
valja detaljno pregledati nakon svake aktiv-
nosti. Tako primjerice u osoba sa dijabete-
som (zbog gubitka perifernoga osjeta) valja
izbjegavati ekstremne sportove. Temeljna
razlika izmedu tjelesne aktivnosti u sportasa i
tjelesne aktivnosti u rekreativno i zdravstve-

nome usmjerenju je ta da u sportu tezimo
pobjedi, a u rekreativnome i zdravstvenome
tezimo zdravlju.

Kada se govori o zdravlju uglavnom po-
misljamo na zdravstvene ustanove i zdrav-
stvene djelatnike, a rijetko na same sebe. A
upravo smo mi sami kljuéni u postizanju i
ocuvanju zdravlja, dok zdravstveni sustav tre-
ba biti pomo¢ u trenutcima kada je ono na-
ruseno. Mi trebamo biti aktivni dionici, a ne
pasivni objekti.

Izlozeni brzom i potrosackom nacinu 7i-
vota lako cemo nadi izgovor da nemamo vre-
mena ili novca sa sportsku opremu, ¢lanari-
nu za teretanu i slicno, no postoje nacini ka-
ko se kretati bez dodatnih financijskih izdva-
janja. Tako primjerice, kada je to moguce,
dobro je izbjeci voznju automobilom i dru-
gim prijevoznim sredstvima, napose ukoliko
se radi o kracim relacijama gradskoga prome-
ta. Ako je osoba u mogucnosti, udaljenost je
pozeljno prijeci pjesice (ili makar jedan dio
puta), umjesto liftom popeti se stubama, ili se
na kavi sa prijateljima naci na Sljemenu um-
jesto u nekom trgovackom centru. Svaka ce
aktivnost imati pozitivan ucinak na nase tije-
lo i osjecat ¢emo se bolje. U ocuvanju zdrav-
lia, odnosno prevenciji bolesti bitna je sva-
kodnevna tjelesna aktivnost u trajanju od ba-
rem 30 minuta, a moZemo ju provesti i u dva-
tri puta. Dulje ce kretanje naravno imati jos
povoljniji u¢inak.

Ako se vec bavite nekom aktivnosti poku-
Sajte ju malo produljiti ili pak malo intenziv-
nije izvoditi. UkaZite svojim bliznjima, prijate-
liima i znancima na vaznost kretanja, a napo-
se onim najmladima koji se sve manje krecu
i sve su deblji.

Primjena Kinesio Tapinga
u osoba s hemofilijom

U posljednjih nekoliko godina u modernoj
medicini razvijaju se sve uc¢inkovitije metode
lijecenja, a medu kojima je svoje mjesto na-
ao i K-Taping ili Kinesio Taping.

Kinesio Taping je metoda lijecenja koja je
razvijana i usavrsavana gotovo 30 godina, a
razvio ju je dr. Kenzo Kase. Dizajnirana je ka-
ko bi stimulirala prirodni proces ozdravljenja
tijela te omogucila potporu i stabilnost misi-
¢ima i zglobovima bez ogranicavanja opsega
pokreta. Koristi se u lije¢enju ozljeda misica i
zglobova, hematoma i razli¢itih bolnih stanja
(lijecenje migrena, menstrualnih bolova, kao
preventivna mjera kod bavljenja sportom).
Primjenjuje se kao nadopuna drugim proce-
durama fizikalne terapije, a moZe se upotreb-
ljavati kod akutnih i kroni¢nih stanja.

Temeljne funkcije i ucinci Kinesio Tapin-
ga su poboljsanje funkcije misica, poboljsanje
cirkulacije krvi i limfe, smanjenje boli te po-
dupiranje funkcije zglobova.

Cetiri su tehnike postavljanja:

1. Postavljanje na misice

2. Postavljanje na ligamente

3. Korektivno postavljanje
4. Postavljanje za protok limfe

Kod Kinesio Taping metode za sada ne
postoje poznate popratne pojave. Medutim,
postavljanje Kinesio Tapinga bi se svakako
trebalo izbjegavati u slucajevima otvorenih
rana, jo$ nezacijeljenih oziljaka, neurodermi-
tisa i psorijaze, alergija na akril.

Prilikom primjene Kinesio Tapinga na
osobama s hemofilijom, dosadasnja iskustva
su pokazala dobre rezultate, osobito pri ap-
sorpciji hematoma na mekim tkivima, sma-
njenju otekline zahvacenog zgloba, te sma-
njenju boli. Subjektivno je vecina pacijenata s
hemofilijom imala izrazito olak3anje nakon
primjene ove terapije na zahvacenom podru-
¢ju, osobito prilikom kretanja.

S obzirom na pozitivna iskustva u svako-
dnevnom klinickom radu kao i podatke iz
dostupne literature, ocjenjujemo ovu metodu
korisnom u bolesnika s hemofilijom, i to kao
komplementarnu metodu u sklopu fiziotera-
pijskoga tretmana.
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Asertivnost — kako se izboriti
za sebe i svoje potrebe?

Uvod

U meduljudskim odnosima, profesionalnim,
kao i u privatnim, komunikacija predstavlja
dio svakodnevice bez koje je Zivot nezamis-
liv. Ona nam pomaze da izrazimo sebe, ali i
da izgradimo dobre odnose s drugima. Mno-
gi od nas podcjenjuju vaznost vjestina kon-
struktivne, ali i destruktivne komunikacije ili
ih pak smatraju nasljednima. Medutim, ko-
munikacija je vjestina koja se uci i usavrsava
stalnim treningom.

U kontekstu navedenog, asertivnost kao
oblik komunikacije, predstavlja popularnu
psihologijsku temu. Definira se kao sposob-
nost izrazavanja vlastitih pozitivnih i negativ-
nih misli i osjecaja na neagresivan nacin i bez
krsenja prava druge osobe. Biti asertivan zna-
¢i da na pristojan i odlu¢an nacin jasno kaz-
emo §to mislimo, Zelimo i osjecamo, bez oce-
kivanja da ce uvijek biti po nasem. Uz aser-
tivnost, postoji i nekoliko drugih stilova ko-
munikacije (agresivan, pasivan i pasivno-
agresivan), a koji stil cemo odabrati i koliko
¢esto cemo ga koristiti ovisi o razli¢itim fak-
torima.

Stilovi komunikacije

Agresivan stil komunikacije

Agresivna komunikacija podrazumijeva di-
rektno zalaganje za svoja prava i izrazavanje
misli, osjecaja i uvjerenja na socijalno neprih-
vatljiv ili manipulativan nacin kojim se ugro-
zavaju prava druge osobe. Naime, agresivno
ponasanje ima najcesce za cilj uspostavljanje
kontrole nad drugim ljudima i situacijama,
demonstraciju moci ili postizanje pobjede
nad drugom osobom. Osoba takvog stila ko-
munikacije najcesce zahtjeva i nareduje, op-
tuzuje i nalazi krivce, ne priznaje svoje gres-
ke, kritizira osobu a ne njeno ponasanje, ne
slusa, prekida sugovornika, govori glasno i
ima agresivnu gestikulaciju. Svojim ponasa-

njem, osoba agresivnog stila komunikacije
nastoji prenijeti sljedecu poruku: »Ja mislim
ovako, a ako ti misli§ drugacije — glup sic, »Ja
zelim ovo, nebitno je sto ti Zelis«, »Ovako se
ja osjecam, tvoji osjecaji nisu vazni«. Osobe
ovog stila komunikacije naucile su agresiv-
nom komunikacijom zadovoljiti svoje potre-
be i dobiti ono $to Zele. Uzroci takvog pona-
$anja mogu biti razli¢iti; agresivnost se moze
koristiti kao obrana od osjecaja manje vrijed-
nosti i srama, kao izraz egoizma, nemodi, ili
pak u svrhu manipulacije drugima.

Pasivan stil komunikacije

Osobe koje koriste pasivan stil komunikacije
u pravilu se najcesce povlace iz sukoba, ne
bore se za svoja prava i nesigurne su u ko-
munikaciji. Rijetko govore ono $to Zele, mis-
le i osjecaju. Odustaju od svojih potreba u ze-
lii da izbjegnu sukob i da ne ugroze odnos.
Zauzimanje za sebe takve osobe smatraju
agresivnim nametanjem vlastitog misljenja.
Dugoroc¢no gledano, najcesce osjecaju ocaj
zbog nemogucnosti izrazavanja vlastitih sta-
vova, misli i emocija. Cesto osjecaju i bijes,
ali ga potiskuju jer je to za njih zabranjena
emocija, uz koju prevladavaju nemoc i kriv-
nja. Vjeruju da ih drugi ljudi ne postuju, da ih
zanemaruju i nerijetko se osjecaju kao Zrtve.
Ovaj oblik komunikacije moZe rezultirati
anksioznosti, simptomima depresije, osjeca-
jem bespomocnosti i manjkom samopouzda-
nja. Dugoroc¢no, ovaj stil komunikacije vodi
do izbjegavanja konfliktnih situacija, ali ne
rjesava problem.

Pasivno-agresivni stil komunikacije

Osobe pasivno-agresivnog stila komunikacije
koriste mjesavinu prvih dvaju stilova. Pasiv-
no-agresivna komunikacija oznacava indi-
rektnu agresiju, koju bismo poblize mogli
pojasniti izrekom: »pricati jedno, a raditi dru-
go«. Ovaj oblik ponasanja karakterizira pasiv-
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no suprotstavljanje zahtjevima radnog i soci-
jalnog okruZenja, koje je najcesce praceno
neefikasnosti, odugovlacenjem i mrzovoljom.
Prepoznatljiv je i po sarkasti¢nim, ironi¢nim
primjedbama, a osobe koje ga prakticiraju ri-
jetko iznose svoje misljenje, ne iskazuju svo-
je prave osjecaje i optuzuju druge za svoje
frustracije. Kod drugih namjerno izrazavaju
osjecaje krivnje i sazaljenja, a za takve poje-
dince takoder cCesto kazemo da su »generali
poslije bitkex.

Asertivni stil komunikacije

Asertivnost je izrazavanje misli, osjecaja i sta-
vova na direktan, posten, iskren i adekvatan
nacin uz uvazavanje prava drugih ljudi. Ucin-
kovita asertivna komunikacija predstavlja
umjetnost jasnog i iskrenog izrazavanja, iz-
razavanje vlastitog misljenja, te pozitivnih i/ili
negativnih osjecaja tog ponasanja. IstraZiva-
nja su pokazala da se asertivnost kao oblik
komunikacije i ponasanja moze nauciti, no
mora ga se uditi intenzivnije u odnosu na
druge oblike ponasanja. Agresivnost, pasiv-
nost i asertivnost su prirodne forme ponasa-
nja i vazan je prikladan odabir najprikladni-
jeg ponasanja u odredenoj situaciji. Ocito je
kako pri tome asertivnost predstavlja najveci
izazov.

Osoba koja koristi asertivni stil komunika-
cije aktivno slusa, gleda sugovornika u oci,
pokazuje osjecaje, postuje druge i to trazi za
sebe, jasno, konkretno i direktno govori, pri-
lagodava ton glasa situaciji, izrazava pozitiv-
nu kritiku, zna pohvaliti druge, preuzima od-
govornost za svoje ponasanje i rijeci, sprem-
na je ispricati se kada pogrijesi i zna kontro-
lirati svoje negativne osjecaje.

Asertivnost ili agresivnost?

Pojam asertivnosti ¢esto se pogresno zamje-
njuje s pojmom agresivnosti. Nije rijetko cuti
ovakvu izjavu u nasoj okolini: \Danas mora$
biti agresivan, ako se Zeli§ izboriti za sebe i
svoja prava.« Glavna je razlika izmedu spo-
menuta dva tipa komunikacije u tome sto
asertivne osobe ostvaruju svoja prava i inte-
rese tako Sto ne Stete drugim ljudima, dok
agresivne osobe ¢ine upravo to.

Asertivna osoba shvaca i zna da ce uspje-
ti ostvariti ono §to zeli, bit e zadovoljna i ni-
kad nece ugroziti drugu osobu. Agresivna
osoba, za razliku od asertivne, uvijek stavlja

sebe ispred svih drugih, kao i obvezu da pod
svaku cijenu dobije ono sto zeli.

Asertivna osoba smatra da svako ima pra-
vo na svoje misljenje, da su neslaganje i raz-
licita misljenja normalne pojave, da se stavo-
vi mogu obrazloZiti i da ce svoje ciljeve ost-
variti ako bude fleksibilnija. Asertivna osoba
ne shvaca stvari osobno, za razliku od agre-
sivne osobe koja je previse sumnjicava, jer
smatra da je ono $to se dogada usmjereno
bas protiv nje. Ako ne uspije u onome $sto je
zeljela, asertivna osoba se osjeca nezadovolj-
no i tuzno, a agresivna osoba moze osjecati
neprijateljstvo.

Razlike izmedu asertivnih i agresivnih
osoba uocavaju se i u davanju povratnih in-
formacija. Asertivne osobe opisuju konkretna
ponasanja na koja imaju primjedbe, a ne pro-
gjenjuju osobe. Agresivne osobe uglavnom
osuduju druge. Asertivne osobe daju prijed-
loge za rjesavanje odredenih problema, a ne
inzistiraju na utvrdivanju necije krivice.
Tehnike asertivne komunikacije

Mnogi od nas smatraju da je potrebno uvijek
zadovoljiti druge ili im popustati i da nije li-
jepo razmisljati o svojim potrebama iznad po-
treba drugih. Ako imate poteskoca reci »ne«
c¢ak i kada zaista treba reci »ne«, ako osjecate
da ljudi »gaze preko vas«, ako imate proble-
ma s drzanjem vlastite ljutnje pod kontrolom,
tada bi od velike pomodi bilo da naucite nes-
to o asertivnoj komunikaciji. U cilju poboljsa-
nja svoje asertivnosti mozemo koristiti neke
od tehnika koje e nam pomoci da naucimo
pravilno se njome koristiti. Ovo su neki pri-
mjeri pomocu kojih mozemo vijezbati asertiv-
nost u nasoj komunikaciji:

— primati i davati komplimente (iskreno);

— traziti pomoc ili informaciju koja nam

je potrebna,

— izraziti neslaganje s necijim misljenjem;

— reci NE kad nesto ne Zelimo uciniti;

— reci Sto osjecamo i Sto mislimo;

— prihvatiti razlicito misljenje;

— ispricati se ako je potrebno, priznati

pogresku;

— govoriti pred skupinom;

— gledati u odi, govoriti tako da nas se

jasno cuje.
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Ja-poruke i Ti-poruke

Prvi korak uspjesne komunikacije je razliko-
vanje Ti i Ja-poruka. Ti-poruke su one rece-
nice koje kad izgovaramo, zvuce kao da ne-
koga optuZujemo i upiremo prstom u drugu
osobu. Nitko se ne voli osjecati napadnuto,
no doima nam se da Ti-poruke to upravo ¢i-
ne; govore o drugome i Cesto ga etiketiraju
prema njegovim osobinama. Evo nekoliko
primjera:

— Ti uvijek kasni$ i na tebe se stalno ce-

ka.

— Pricas gluposti i stalno me sramotis.

— Kako bas ti uvijek slucajno nesto raz-

bijes?!
Ja-poruke
Komunikacijska tehnika ¢ije znacenje dopri-
nosi da nas se bolje »Cuje« i razumije te sma-
njuje mogucnost sukoba ili konflikta je tzv.
Ja-poruka. Jednostavno je i jasno formulira-
na, pa ju nije tesko usvojiti, no poseban iza-
zov nam mozZe predstavljati nauciti govoriti o
sebi, jasno izraziti svoje stavove i preuzeti
odgovornost za ono $to Zelimo. Koristenje
Ja-poruka pomaze nam da ne krecemo u na-
pad, vec da na asertivan nacin iskazemo ono
Sto Zelimo ili sto nam smeta, a vezano je uz
ponasanje druge osobe. Ja-poruke povecava-
ju Sansu da nas druga osoba saslusa i razumi-
je u potpunosti i tako povecavaju suradljivost
druge osobe.

Konstrukcija Ja-poruke bi trebala izgleda-
ti ovako:

— Kada ti (dati konkretan
opis ponasanja)

— Osjecam se (trebamo pre-
poznati kako se osjecamo)

— Zato $to (zbog ¢ega nam

to ponasanje izaziva te osjecaje)

— Stoga Zelim (ne Zelim)

(ne TI trebas, vec JA Zelim, ne Zelim,
trebam, hocu, necu...)

Npr. »Kad ti kasni$ na sastanak osjecam se
lose jer mi se ¢ini da ne cijeni$ moje vrijeme.
Stoga zelim da ubuduce dodes$ na vrijeme.«

U asertivnoj poruci ne iskazujemo samo
svoje osjecaje, potrebe i zelje, vec i pokazu-
jemo razumijevanje osjecaja, potreba i Zelja
druge osobe. Katkad tom porukom iskazuje-
mo razumijevanje potreba druge strane, ali i
neslaganje nasih i tudih potreba te da mora-

mo inzistirati na tome da druga osoba postu-
je ono sto od nje trazimo.

Asertivnost, kroniéna bol i hemofilija

Vecina istrazivaca smatra da se asertivno po-
nasanje uci putem nagrade i kazne, ali i mo-
deliranjem ponasanja drugih u okolini. Stoga
mozemo zakljuciti kako vrlo vaznu ulogu u
razvoju asertivnosti kod djece ima odgoj.

Pravovremeno usvajanje odgovarajucih
oblika asertivnog ponasanja utjee na razvoj
samopostovanja, kao i na razvoj vjestina za
suocavanje sa stresom, koji se nuzno veze i
uz ucinkovito zbrinjavanje kroni¢ne bolesti
poput hemofilije. Istrazivanja pokazuju da
pojedinci koji svoje osobine percipiraju soci-
jalno pozeljnim i asertivnim, unato¢ trenut-
nim fizickim ograni¢enjima zbog bolesti (po-
put slabije pokretljivosti uslijed krvarenja, in-
tenzivnijoj i kronicnoj boli) vecinu stresnih
dogadaja percipiraju manje prijetecim, a vlas-
tite resurse za suocavanje smatraju efikasniji-
ma.

Umor, slabija pokretljivost, frustracija i
ljutnja su Cesta stanja u pacijenata s kronic-
nom boli, o kojima je tesko komunicirati s
okolinom. Kad je bol perzistentna, pouzda-
nje, strpljivost i postovanje prema struc¢njaci-
ma zdravstvenog sustava naglo opada. U¢in-
kovito zagovaranje od strane osoba koje ¢ine
neposrednu socijalnu mreZu oboljelog (obi-
telj, ¢lanovi Drustva, prijatelj) moze pridoni-
jeti mirnoj i asertivnoj komunikaciji s ¢lanovi-
ma medicinskog tima, a u svrhu pruzanja
pravovremene zdravstvene usluge (lije¢nic-
kog pregleda, informacija o terapiji, postup-
cima ublaZavanja boli, saniranja ozljeda, psi-
hosocijalnog savjetovanja i sl.)

Savjeti za asertivniju komunikaciju
u zbrinjavanju hemofilije

e Povedite prijatelja — ¢lan obitelji ili bli-
zak prijatelj koji poznaje Vasu zdravstvenu si-
tuaciju moze Vam pomoci pri ojacavanju sa-
mopouzdanja i otvorenijoj komunikaciji o
vlastitim potrebama, brigama i nedoumicama

e Unaprijed se pripremite — informirajte
se 0 svom stanju, lijekovima, mogucnostima,
i zapisite pitanja prije odlaska na pregled

e Budite proaktivni — raspravite svoje di-
leme, fizicke simptome, bolnost, kao i potes-
koce u socio-emocionalnom funkcioniranju.
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Ako mislite da imate rjeSenje, o njemu otvo-
reno razgovarajte

e Zauzmite se za sebe, budite asertivnil
— iznesite jasno problem, kao i brige vezane
uz njega. DrZanje u sebi vam nece dugoroc-
no pomodi (sjetite se pasivhog i pasivno-
-agresivnog stila komunikacije)

e Slusajte — paZzljivo slusajte sto Vam go-
vori lijecnik ili ¢lan medicinskog tima. Ako
nesto niste dobro ¢uli ili razumjeli, ne bojte
se pitati dodatna pojasnjenja

e Ostanite smireni — mozda osjecate fru-
striranost ili nestrpljivost zbog boli. Ostati
smiren je tesko, ali nuzno

e Budite ljubazni, ali ¢vrsti — ¢lanovi me-
dicinskog tima sigurno na najbolji moguci
nacin Zele obaviti svoj posao, ali mozda ima-
ju malo iskustva u zbrinjavanju kroni¢ne bo-
li. Mirno ponovite svoj problem i inzistirajte
na zajednickom pronalasku rjesenja

e Fokusirajte se na problem, a ne na lju-
de — Zelite sanirati ozljedu, dobiti lijek, olak-
Sati si bolove i sl. Stoga se usmijerite na pro-
nalaske rjesenja, a ne na poteskoce koje ima-
te pri pronalasku pomoci.

e Koristite Ja-poruke — usmjerite se na to
kako se Vi osjecate i na ono §to Vam je po-
trebno, a ne na opcenite poteskoce i na ne-
suglasice s pruzateljima zdravstvenih usluga
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Piokru rijetkivn bolestima

bilarne tridesete godisnje konferencije Europ-
skog konzorcija za hemofiliju (EHC). Konfe-
rencija je odrzana pocetkom listopada 2017.
godine, a na njoj je, uz brojne druge sudioni-
ke, bilo i izaslanstvo Drustva hemofili¢ara Hr-
vatske koje su ¢inili predsjednik DHH-a Mar-
ko Marinic, tajnik Kruno Sokol, ¢lan nadzor-
nog odbora Miroslav Paclik te pisac ovih re-
daka, Ivan Paclik.

Za pocetak ovog izvjestaja ukratko cu
Vam prikazati grad koji je ugostio samu kon-
ferenciju. Litva je najveca od tri balticke drza-
ve koje su raspadom SSSR-a stekle svoju ne-
ovisnost. Njen najveci i glavni grad, Vilnius,
smjestio se na jugoistoku zemlje. Grad se pr-
vi put spominje u 14. stoljecu, od kada je, uz
kratke prekide, i litavska prijestolnica. Za-
nimljiva je ¢injenica da je od tada, pa sve do
16. stoljeca tim prostorom vladala dinastija
Jagelovi¢, ista ona koja je jedno vrijeme vla-
dala i Hrvatskom. Moglo bi se stoga reci da
smo jedno vrijeme bili u istoj drzavi!

Moderni Vilnius dom je za oko pola mili-
juna ljudi — od ukupno 3 i pol milijuna sta-
novnika Litve. Klima je sli¢na nasoj, kao i ci-
jene. Mali problem pri posjetu ovom gradu
mogao bi pretstavljati jezik. Naime, litavski
pripada skupini baltickih jezika te je tek u
maloj vezi sa slavenskim jezicima, no velika
vecina stanovnika, pogotovo mladih, govori
engleski ili njemacki. Oni stariji se zbog po-
vijesnih okolnosti dobro sluze ruskim jezi-
kom. Zbog Baltickog mora riba je dosta zas-
tupljena u litavskoj kuhinji. Ono $to ce pri
posjetu Vilniusu zasigurno zadiviti pripadnice
liepseg spola jest nakit, preciznije nakit od
jantara. Naime, Baltik je poznat po jantaru, a
u Vilniusu se na gotovo svakom uglu nalazi
po jedna prodavaonica s nakitom i pravim
malim umjetnickim djelima od ovog materija-
la, zapravo fosilizirane smole.

Litva domacin EHC konferencije. Prvi put
konferencija je u ovoj drzavi odrzana 2009.
godine, a Drustvo hemofilicara Litve naglasa-
va kako je od tada zdravstvena skrb za hemo-
filicare jako napredovala. Dostupnost FVIII
porasla je sa 1.5 na 5.1 L.U. per capita. Profi-
laksa se ne propisuje samo djeci, vec i odras-
lima, a Drustvo i c¢jelokupna zdravstvena za-
jednica se trude jo$ poboljsati uvjete lijecenja.

Takoder je interesantno da ova zemlja, u
kojoj je najvaznija sporedna stvar na svijetu
— kosarka, ima koSarkasku momcad u pot-
punosti sastavljenu od hemofilicara koja se
natjece u (ako sam dobro shvatio) 3. ligi. Uz
to, svake godine odrzava se medunarodni
kosarkaski kamp za hemofilicare na kojem,
osim Litavaca, sudjeluju i hemofilicari iz osta-
lih europskih drzava poput Bjelorusije, Polj-
ske, Slovenije i Bugarske.
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Prvi radni dan konferencije vec¢ tradicio-
nalno je zapoceo opcom skupstinom na ko-
joj pravo glasa ima svako drustvo koje je ¢lan
EHC-a, a predstavlja ga jedan predstavnik.
Novost ove godine je bio elektronski sustav
glasovanja koji je zamijenio staromodno diza-
nje ruku ili papira, a pokazao se jako ucinko-
vitim i prakticnim. Izneseni su svi financijski
podaci o poslovanju EHC-a te su clanovi
upravnog odbora opisali aktivnosti drustava
hemofili¢ara po drzavama, nakon cega su
prezentirane buduce planirane aktivnosti, a
ponajvise one vezane za Zene i poremecaje
zgrusavanja krvi. Plan je da se dobije 3to jas-
niji uvid u sam broj tih Zena te njihove pro-
bleme kako bi ih se sto vise ukljucilo u dje-
lovanje drustava.

Na kraju skupstine dvije drzave iznijele su
svoju kandidaturu za EHC konferenciju 2019.
Izaslanstvo Finske prvo je prezentiralo Hel-

sinki kao potencijalnog domacina, nakon ce-
ga je Makedonski tim predstavio Skoplje. Us-
lijedilo je glasanje ve¢ spomenutim elektron-
skim uredajima te je pobjedu za nekoliko
glasova odnijelo Skoplje. Tako ce se nakon
Azerbajdzana 2018., predstavnici udruga he-
mofilicara iz europskih drzava 2019. godine
sastati u Makedoniji.

Nakon krace stanke koju su sudionici,
osim za kavu, mogli iskoristiti i za razgleda-
nje postera koji su bili postavljeni u dvije
dvorane te u predvorju, domacini su nam pri-
kazali zdravstvenu skrb o hemofilicarima u
Litvi i u baltickoj regiji. Konferencija je nas-
tavljena nizom zanimljivih predavanja o dos-
tupnosti i nabavci faktora, a u sklopu jednog
od industrijskih simpozija odrzane su jako za-
nimljive debate izmedu mladih pacijenata i
istaknutih osoba iz hemofilicarskog drustva.
i pravu raspravu medu publikom bila je tre-
ba li pacijent imati zavrsnu rije¢ pri odabiru
farmaceutskog proizvoda za svoje lijecenje.

U vecernjim satima prvog dana konferen-
cije premijerno je prikazan novi dokumentar-
ni film poznatog nam redatelja Gorana Kape-
tanovica GInhibitor Stories9 o hemofilicarima
s inhibitorima i njihovim problemima. Sudeci
po pljesku i odobravanju po zavrsetku, film
se nije svidio samo nama vec i svim sudioni-
cima, a moZete ga pogledati koristeci povez-
nicu na sluzbenoj stranici EHC-a, njihovom
youtube kanalu ili na Facebook stranici Dru-
stva hemofili¢ara Hrvatske, s napomenom da
je film za sada dostupan samo u originalu, na
engleskom jeziku.

Drugi dan zapoceo je simpozijem Cija
glavna tema je bila vaznost fizicke aktivnosti
pri ocuvanju zdravlja zglobova i kostiju te
smanjenju broja krvarenja kod hemofilicara
neovisno o stupnju bolesti. Poseban naglasak
je stavljen na prekomjernu tjelesnu masu te je
nakon hematoloskog pogleda na ovu proble-
matiku uslijedilo predavanje s nutricionisti¢-
kim predznakom, koje je trebalo prikazati ka-
ko prehranom poboljsati zdravlje. Takoder,
pacijent iz Svicarske je na vlastitom primjeru
prikazao kako se rijesio viska kilograma te
kakve je to posljedice imalo na kvalitetu nje-
govog Zivota.

Uslijedila su predavanja koja su se bavila
razvojem novih oblika terapije. Tako smo
upuceni u razvoj lijekova s jos duljim djelo-
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vanjem, odnosno produzenim vremenom po-
luraspada, $to omogucuje pacijentima da do-
biju lijek samo nekoliko puta mjesecno. Ta-
koder je, kao i na prethodnoj konferenciji,
objasnjen koncept genske terapije koja koris-
ti inaktivirani virus HIV-a kako bi promijeni-
la genetski kod pacijenta i tako potaknula sa-
mostalnu proizvodnju potrebnog faktora. Na-
dalje, bilo je govora o sasvim novim koncep-
tima terapije koji u potpunosti zaobilaze na-
domijestanje faktora i djeluju na sasvim dru-
gacijem principu, no o tome detaljnije nekom
drugom prilikom.

Drugog dana konferencije odrzana su i
zanimljiva predavanja o rehabilitaciji nakon
operacije zglobova, i to s aspekta pacijenta,
ali i lijecnika i medicinskog osoblja. Nakon
§to je zavrsio sluzbeni dio, domacin je sudio-
nike pozvao na turisticki obilazak grada, ko-
ji je zbog razlicitih problema u mobilnosti
obavljen autobusima, a zatim smo se uputili
na gala veceru u Vilnius Grand Resort, turis-

ticki kompleks udaljen 20-ak minuta voznje
od samoga grada. Poslije malo opustanja i
uzivanja u specijalitetima lokalne kuhinje, bi-
le je vrijeme za odmor i pripremu za posljed-
nji dan konferencije.

Tema koja je dominirala zavr$nog dana
bila je zivot s inhibitorima. Posebno zanimlji-
vo bilo je predavanje o provedbi kirurskih
zahvata na zglobovima pacijenata s inhibito-
rima $to je ukljucivalo velik broj fotografija
koje su malo Sokirale neke od sudionika. Bi-
lo je rijeci i o fizioterapiji kod takvih bolesni-
ka i individualiziranom pristupu, a jos je jed-
nom istaknuta vaznost fizicke aktivnosti i
vjezbanja za zdravlje zglobova.

U posljednjem skupu predavanja govorilo
se o ostalim rijetkim poremecajima zgrusava-
nja krvi te o trudnoci kod zena koje boluju
od takvih bolesti. Nakon toga predsjednik
EHC-a Brian O'Mahony je zatvorio konferen-

ciju i pozdravio sve sudionike, a isto je uci-
nio i na§ domacin, predsjednik Drustva he-
mofilicara Litve Egidijus Sliauzys. Uslijedio je
lagani rucak nakon cega su delegacije poce-
le napustati hotel kako bi uhvatile svoje leto-
ve kudi. Sljedeca konferencija, koja ce sigur-
no opet ugostiti zanimljive predavace s puno
korisnih predavanja, odrzava se 2018. godine
u Bakuu, glavnom gradu Azerbajdzana. Iz-
vjestaj s te lokacije ocekujte u sljedecem bro-
ju naseg casopisa.
Pozdrav!
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<« Zamislieno lice
naseg predsjednika...



U zemlji iznimne sklonosti Hrvatsko

Trideset tre¢i kongres Svijetske federacije hemofilije,

Glasgow, Skotska, svibanj 2018.

Po svom redovitom rasporedu, i ove godine
odrzan je Kongres Svijetske federacije hemofi-
lije (World Federation of Hemophilia, XXXIII
World Congress), ovaj puta u Glasgowu u
Skotskoj i okupio oko 4.500 ljudi povezanih
s hemofilijom. Autor ovog teksta predbiljezio
se davnih dana za Skotsku, obzirom da je vr-
lo zainteresiran za sva pitanja oko hemofilije,
ali isto tako i sto se radi o predivnoj zemlji
predivnih ljudi, po mentalitetu i mnogocemu
drugom usporedivih i sli¢nih nama, a dodat-
ni motiv bilo mi je svakako i tzv. Braveheart
nasljede i ozradje.

Ipak, u Skotsku se islo primarno zbog he-
mofilije i posla, a njega je bilo dosta — naj-
prije NMO trening, zatim WFH kongres, a on-
da i generalna skupstina WFH. Ja sam sudje-

pomalo zapostavljenoj von Willebrandovoj
bolesti (vWD), o kojoj smo naucili njene kla-
sifikacije i na]znaca]rn]a svojstva. Jedna radio-
nica odli¢no je obradila klju¢an znacaj tehno-
logije u lijecenju hemofilije kroz kronologiju
dostupnosti lijekova koje je omogucila (lije-
kovi iz plazme koje su slijedili rekombinant-
ni faktori, pa lijekovi produljenog djelovanja
odnosno poluraspada i vrlo obecavajuce te-
rapije koje tek ocekujemo u buducnosti).
Diskutiralo se koju terapiju bi pacijenti najra-
dije odabrali i koje su prednosti i mane sva-
ke od njih. Takoder, prikazano je da nazalost
u mnogim dijelovima svijeta (oko 75%) tera-
pija nije na zadovoljavajucoj razini dostup-
nosti te da na tim manje razvijenim podrudji-

Miroslav PACLIK,

ma je i nakon 50 godina razvoja lijekova si- ¥ Autor (desno) s
tuacija i dalje ista. Prema takvim podacima Markom Marinicem,

y biti L oy di predsjednikom Drustva
mozemo biti sretni i ponosni $to smo dio raz- | . Cricara Hrvatske
vijenijeg svijeta i Sto je nasa razina brige za u Glasgowu

lovao u sva tri dogadanja, a nas predsjednik
Marko pridruzio mi se nesto kasnije, tj. na
ova druga dva dogadanja.

MIJENJAMO

S
S HEMOFILIJOM

VIJET PACIJENATA

o W, D Myl el

HEE NS R AT el § |

NMO trening uprilicen je u sklopu bolnic-
kog hotela na Clydebanku, 15-ak km od sre-
dista Glasgowa, u ugodnom ambijentu odvo-
jenom od grada. Odrzan je poprilican broj
vrijednih predavanja i radionica na kojima se
zahtijevao visok stupanj sudjelovanja svih su-
dionika kojih je zaista bilo iz cijelog svijeta.
Va3 izaslanik bio je u ekipi s Palestincem, Jor-
dancem, Libanonkom i ostalima. Grupe su
najcesce oformljene prema govormin skupi-
nama — engleskog, francuskog i $panjolskog
govornog podrudja, uz simultane prijevode
na iste, uz povremeni dodatak i ruskog po
potrebi. Naucili smo i vjezbali tehnike skup-
ljanja donacija (fundraising), koje, uz svoj
sam po sebi razumljiv rezultat, za posljedicu
ima i bolju suradnju s drzavnim institucijama,
povecanje broja jedinica faktora (IU per capi-
ta), razvoj nacionalnih i internacionalnih pro-
grama, te podizanje svijesti javnosti za hemo-
filiju, ¢ija se senzibilizacija pokazala jako bit-
nom. Bilo je znacajno vide rije¢i nego inace o




38

Hemofilija ® Glasilo Drustva hemofilicara Hrvatske ® Volumen 11., broj 1., 2018.

hemofiliju na vrlo respektabilnoj razini, a to
je rezultat dugogodisnjeg truda svih ukljuce-
nih. No potreban je i daljnji kontinuirani trud
kako bi se njega konstantno odrzavala i una-
predivala. Mnogi svijetli primjeri iz nerazvije-
nijih drzava (primjerice africkih) pokazali su
da je moguce znacajno poboljsanje uz ogro-
man angazman. Ti primjeri vracaju nadu i do-
datni su poticaj za sve, bez obzira na trenut-
no stanje. Kao jedan od uspjesnih nacina iz-
dvaja se tzv. Twinning program — projekt u
kojem tim razvijenije drzave pomaze timu
manje razvijene svojim iskustvom i edukaci-
jom kako bi manje razvijena brze napredova-
la i ispravno funkcionirala u brizi prema oso-
bama s hemofilijom. Iduca radionica obradi-
la je WBDR (World Bleeding Disorder Regis-
try) i opcenito vaznu ulogu prikupljanja i pa-
metnog raspolaganja kvalitetnim podacima,
Sto je jedini smisleni temelj za bilo koje kora-

4 Sudionici Kongresa
sa zanimanjem su
pratili skotsko vienéanje
ispred hotela u
Clydebanku u kojem se
odrzavao NMO trening

= Sa svira¢ima gajdi
na dobrotvornoj utrci
protiv raka

ke poboljsanja. Za ostvarivanje ciljeva u
ovom smislu neophodna je medusobna su-
radnja WFH, udruga, centara za lijecenje i pa-
cijenata. Predavanje Svjetske federacije (WFH)
prikazalo je kao glavni cilj povecanje odrzi-
vog pristupa sigurnim terapijama pomocu
strateskih ciljeva. Naglasena je orijentacija pa-
cijentu kroz razvojne programe, pristup lije-
kovima i njihovu sigurnost, kroz kongrese, is-
trazivanja i prikup podataka, edukaciju i hu-
manitarnu pomo¢. Ujedinjenost multinacio-
nalne ekipe na radionicama u zajednickom
cilju izbisao je sve ostale granice i pokazao
da smo si na neki nacin svi sestre i braca po
ovoj nasoj, manjkavoj krvi.

Na istoj lokaciji istovremeno odrzalo se i
manje Skotsko vjencanje, koje je za ostatak
prisutnih bila poprilicna atrakcija. Poprilican
dio neskotskih dama bez imalo ustrucavanja
gotovo je otelo mladoZenju za bezbroj selfija,
a novopecenoj mladoj je komentirano da bi,
kako je krenulo, mogla i ostati bez svog mla-
dozenje.

Kako je dosao datum pocetka kongresa,
dosao je i Marko. Uz nekoliko peripetija s
pronalazenjem taksija, dosao sam u hotel i
pridruzio se Marku. Ocekivano ljubazni skot-
ski taksist dovezao me je pred ulaz, a vrijeme
dolaska poklopilo se s dobrotvornom utrkom
protiv raka pri kojoj su nekoliko metara od
hotela sudjelovali i sviraci gajdi kao dodatni
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motivacijski faktor za mnogobrojne sudioni-
ke. Nije potrebno naglasavati kako su me
prosli trnci pri prvim taktovima »Scotland the
Brave« koja vas odmah katapultira nekoliko
stoljeca unatrag na tipicnu Skotsku visoravan
s koje u kiltu, uz svoj mac u ruci i vjetar u ri-
doj kosi promatrate svoju malu ali hrabru voj-
sku spremnu za novi boj.

Sudjelovali smo na sluzbenom otvorenju
kongresa i sljedecih dana nstavili pohadati
predavanja vrlo Sirokog spektra i zahtjevnog
rasporeda. Predavanja su se odrzavala u kon-
gresnom centru »Armadillo« po simultanom
rasporedu, te smo u slucajevima preklapanja
gotovo trijaznom tehnikom odabrali najkoris-
nija.

Prikazani su statisticki rezultati klinickih
studija razlicitih tretmana, kvalitete Zivota,
korisnost edukacijskog centra i aplikacije, i
utjecaj drustvenih mreza na komunikaciju
(od kojih izdvajam vrlo uspjesnu grupu maj-
ki pacijenata koja medusobno dijeli savjete i
pruza potporu). Naglaseno je da se pacijenti
osnazuju putem znanja, izmjene informacija,
edukacije i treninge. Irska je spomenula svoj
vec¢ poznat i ucinkovit individualizirani pris-
tup pacijentima. Imali smo prilike ¢uti nove
informacije o lijekovima koju su u razli¢itim
fazama — lijekovi produljenog poluraspada,
emicizumab, genska terapija. U vecini sluca-
jeva, Hemofilija A pokazala se kao »tvrdi
orah« od B iz razloga kompleksnije moleku-
le. Detaljnije je objasnjena razlika u procjeni
stanja sinovijalne ovojnice putem magnetske
rezonancije, CT-a i ultrazvuka.

U sklopu kongresa odraden je i General
Assembly na kojem su se okupile trenutne
¢lanice WHF-a , primljene nove, na kojem
smo saznali viSe o proslim i buducim djelo-
vanjima WFH-a i glasali za osobe koje se pri-
maju na funkcijske duznosti u Svjetskoj fede-
raciji.

Obradeno je i ponekad tabuizirano po-
drugje seksualnosti i moguci izazovi koje ono
nosi u svojim aktivnostima (bol, smanjena
pokretljivost, strah od krvarenja i sl.). Objas-
njena je »jednostavna mehanika« — primje-
nom jednostavnih pravila smanjuje se mo-
gucnost ozljeda i boli. Takoder, vrlo bitna te-
ma jednog predavanja bila je kognitivna
komponenta u vezama: negativno razmislja-
nje i primjecivanje samo negativnih aspekata
bolesti uz istovremeno ignoriranje pozitivnih
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¢injenica moze dovesti do problema u veza-
ma kod Zena i muskaraca. Razumijevanje ute-
meljenog i neutemeljenog — strahova i ank-
sioznosti, i njihove razlike, potrebno je kako
bismo preispitali sami sebe i ustanovili koce
li nas nepotrebno negativna rasmisljanje u
nasem Zivotu. Razgovori u sebi: predvidanje
losih ishoda prilikom razotkrivanja svog sta-
nja, katastrofiziranje (:Sto ako me odbije?.,
»Nikad ovakav necu nikog naci.« I sl.) znaca-
jan su i nepotreban koji si sami stavljamo oko
vrata. Razumijevanje logike onoga $to nas
plasi i prihvacanje neizvjesnosti normalan su
i sastavni dio Zivota.

Kao zakljucak kongresa, uz nadolazece
revolucionarne terapije, mogli bismo navesti
da su opceniti prioritet i klju¢ za uspjeh u bri-
zi za osobe s hemofilijom :

— poboljsanje dosega informiranosti i po-

dizanje razine svjesnosti javnosti

4 Kongresni centar
»Armadillo«

<« Sluzbeno otvorenje
kongresa
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Human Solutions for Hemophilia Patients

Octapharma is developing
and producing high quality
human proteins from human
plasma and human call lines

Y 2 A

) =3/ “

4 Sjednog od

predavanja

— prosirenje dijagnosticiranja na to vise

osoba s problemima zgrusavanja

— povecanje odrzivog pristupa sigurnim

lijekovima

— povecanje pristupa adekvatnoj i pristu-

pacnoj njezi

— kvalitetni i obuhvatni podaci i mjerenje

rezultata

— kapaciteti djelovanja udruga

— stru¢nost medicinskog osoblja

— integrirani pristup : pacijenti, udruge,

lijecnici, drzavne institucije, WFH i farma-

ceuti

— humanitarna pomoc i podrska

— razvojni programi i edukacija

Organizirano smo posjetili i Glasgow
Science Centre u kojem smo imali prilike vid-
jeti i isprobati mnoge eksponate fizickih eks-
perimenata, i vidjeti priredbu koja je ukljuci-
vala neizostavne gajde i ples kao lokalno bo-
gatstvo Skotske.

Iako zbog nedostatka vremena i cjelod-
nevnih obveza nismo uspjeli posjetiti Hig-
hlands, ipak smo uspjeli vidjeti jedan manji
dio grada i biti u doticaju s lokalnim stanov-
nistvom koje je, kao Sto sugerira njihova re-
putacija, iznimno prijateljsko i naklonjeno
prema Hrvatskoj. Cak i mladi narastaji su
pristojni i voljni pomoci, sve u maniri najbo-
liih domacina. Taksist s kojim sam razgova-
rao potvrduje da je istu razinu dobrodoslice
dozivio u Hrvatskoj — dovoljno je bilo da

kaze da je Skot. Uostalom, i u nogometu je
poznato da samo Irci i Skoti mogu doci na
gostovanje a da nakon utakmice svi slave za-
jedno.

Uz nekoliko kasnjenja aviona na putu do
Skotske i nazad, vasi izaslanici vratili su se
kuci s novim znanjima koja namjeravamo is-
koristiti u Lijepoj Nasoj, osvieZenim starim i
novim kontaktima iz cijelog svijeta, i ponos-
ni to je i nasa zemlja jedan od 134 kotacica
WHF-a.

Skotska je u svakom slucaju ispunila i
nadmasila sva ocekivanja, nema prepopulari-
zirani Big Ben ili Eiffelov toranj, ali imaju
mnoge druge, bolje lokacije, pomalo skrive-
ne, sa svojom posebnom pricom, i upravo je
u tome i njezina car. Skotska. Mjesto na ko-
jem se osjecate kao kod kuce, medu ljudima
koji vas prvi put vide, a do¢ekaju kao bracu.

—

PRIKUUCITE SE FACEBOOK GRUPI
DRUSTVA HEMOFILCARA HRVATSKE

ocrapharma
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Patrick VUKOVIC

= Hrvatska ekipa
u Irskoj

O novim lijgkovima za hemotiliju

Inhibitor summit, Barretstown, Irska, studeni/prosinac 2017.

Pri dolasku na Zeleni otok nismo ni ocekiva-
li kakve cemo sjajne vijesti u vezi s novim li-
jekovima za hemofiliju cuti.

Bili smo smjesteni u Barretstownu, udalje-
nom otprilike jedan sat od Dublina, i to u
kampu koji je namijenjen bas djeci. Tamo se
tijekom cijele godine odrzavaju razni skupo-
vi te okupljaju ljudi iz cijeloga svijeta — nat-
jecu se, zabavljaju i informiraju. I bas zbog
ovoga zadnjega smo mi dosli, tj. da saznamo
nove informacije o lijekovima za hemofiliju.

Na predavanjima se pricalo o novim ge-
neracijama lijekova koji su u fazi istrazivanja
i ispitivanja te se nadamo da ce uskoro biti
odobreni i pruzati bolji Zivot svima nama ko-
ji imamo hemofiliju s ihibitorima. Ondje sam
imao priliku nauditi u ¢emu je i kolika je raz-
lika izmedu oboljelih koji imaju samo hemo-
filiju te oboljelih s hemofilijom i inhibitorima,

naime ovo je bio skup bas za nas koji imamo
inhibitore.

Djeca i mladi nisu bili obavezni biti na
predavanjima vec¢ smo za to vrijeme bili u
»Jim Placeus, odnosno u igraonicama gdje
smo bili podijeljeni po dobi u nekoliko gru-
pa. I mi smo ondje ud¢ili, no kroz igru i zaba-
vu te smo zapravo mogli nauciti dosta dobrih
i korisnih stvari.

Ja nisam bio stalno za igru nego me vise
zanimala edukacija pa sam ipak velik dio vre-
mena proveo na predavanjima. Doznao sam
da u Europi ima 7% hemofilicara s B oblikom
i 93% s hemofilijom A. Takoder sam doznao
da su neki hemofilicari koji imaju oblik A na
»profilaksi« a imaju inhibitore, $to mi nikako
nije bilo jasno. U »Jim Placeu« sam imao pri-
like popricati s hemofilicarima moje dobi. Po-
pri¢ao sam s Dannyjem koji pune dvije godi-
ne nije imao uopce krvarenja i to sve zato sto

je na profilaksi. Isto tako sam i popricao s
jednim deckom iz Litve koji je svaki drugi
dan imao krvarenje i otkada je na novom li-
jeku nije imao niti jedno krvarenje. Nadamo
se da ce i kod nas biti uskoro tako.

Takoder sam s njim imao prilike poprica-
ti 0 mnogim stvarima opcenito o Zivotu i
shvatio sam da su hemofili¢ari u pravilu vrlo
pozitivne osobe, a to nam daje znatnu snagu.
Zadnji dan kampa bio je jako zanimljiv —

predavanje je drzao osamnaestogodisnji Jan,
decko iz Ceske, koji je svojom pricom poka-
zao da je hemofilija stil Zivota. Primao je No-
voseven i nedavno se rijesio inhibitora s po-
mocu ITI terapije. Decko trenutno studira i
trenira karate.

Zadnji dan mi se takoder svidio jer sam
vidio Dublin, prekrasan grad bez nebodera,
bez buke i bez problema. Posjetio sam i »The
Temple Bar¢, najpoznatiji pub u Europi, te
probao gutljaj Guinnessa iz tatine ¢ase. Pre-
nocili smo posljednju noc¢ u hotelu pokraj ae-
rodroma. Sljedeci dan smo se vratili u Zagreb
s odli¢nim vijestima.

4 ¢ Baretstown je
udaljen jedan sat
od Dublina

4 Jahanje u
»Jim Placeu«

<« Autor ispred puba
»The Temple Bar«
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Dragi nasi maleni i oni
malo vedi Citateljil

Ove stranice rezervirane
SU SAMO Zda Vas. Ovdje
objavliuiemo vaie radove
3 vas pozivamo |
ohrabrujemo da nam ih
Saliete. Mozete nam
poslati primjerice neku
piesmu koju ste napisali
svojoj simpatiji iz razreda,
uciteljici, mami, tati, baki,
diedu, svom grady,
proliecu, biciklu ili bilo
kome/cemu drugome.
Mozete nam slati svoje
likovne radove, koji
mosgu, ali i ne moraju biti
tematski vezani uz
hemofiliju. Mozete crtati
i slikati sve $to vam je
drago i u vagim ocima
liepo. Najbolie od tih
radova objavit ¢emo na
ovim stranicama. Stoga
vas jo¥ jedanput
pozivamo da slobodno
Saliete sve dto mislite da
moze uljepiati ovaj nag
¢asopis, @ mi ¢emo vam
biti jako zahvalni, bas
kao $to smo zahvalni |
onima koji su poslali
svoje radove za ovaj

brojA
Hvala!

POOOOOOOOOOOOZCI rav! | I
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1 — Erik Radolovi¢ (8),
Mareana

2 — Vanesa Bari¢ (9),
Posavski Bregi

3 — Antonio Mikuli¢ (7),
Osijek

4 — lana Romic (6),
Zupanija

5 — Ivano Bari¢ (5),
Posavski Bregi

6 — Daniel Milun (9),

Dicmo
7 — Mario Milun (12),
Dicmo
8 — Marko Baksa (6),
Zagreb

Q@ — Domagoj Medved (9),
Cetingrad

10 — Gloria Mikuli¢ (6),
Osijek

11 — Dominik Vucicevi¢ (4),

Zagreb

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

ili postanskim putem na adresu:
Drustvo hemofili¢ara Hrvatske,

Urednistvo ¢asopisa Hemofilija,
Kispaticeva 12, 10000 Zagreb
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