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Dragi Ëitatelji!

Pred vama je novi broj naπega Ëasopisa Hemofilija. Kao sluæbeno glasilo Druπtva hemofiliËa-

ra Hrvatske, Ëasopis od 2008. godine redovito izlazi jedanput godiπnje, a ovo je njegov trina-

esti broj u nizu.

I u ovom broju donosimo niz zanimljivih, kvalitetnih i korisnih tekstova. Kao i obiËno, za-

poËinjemo prikazom aktivnosti Druπtva proteklih godinu dana, a onda prelazimo na struËni

dio. Najprije donosimo tekst o aktualnoj situaciji, odnosno COVIDU-19 u kontekstu hemofi-

lije. Potom govorimo o novim terapijama za hemofiliju, a onda i o tome πto je jedan moder-

ni europski centar za hemofiliju.

Probleme s kojima se susreÊu æene s poremeÊajima zgruπavanja krvi tematiziramo u slje-

deÊa dva teksta. Najprije govorimo o menstrualnim krvarenjima u adolescenciji, a onda op-

Êenito o zdravstvenim problemima nositeljica hemofilije.

U sljedeÊem tekstu govorimo o starenju s hemofilijom i to u kontekstu infekcije hepatiti-

som C, a nakon toga i o dentalnoj skrbi osoba s hemofilijom.

Naπa psihologinja nam je za ovaj broj pripremila tekst o psiholoπkim aspektima pandemije

u kojoj se nalazimo, a nakon toga o bolesti govorimo i iz teoloπkog aspekta.

Vrlo rijetko je u nekoj obitelji troje djece s hemofilijom te je naπ sljedeÊi tekst, odnosno

razgovor s majkom trojice sinova s hemofilijom, zapravo pravi raritet. Potom donosimo iz-

vjeπÊa s kongresa Europskoga konzorcija hemofilije u Skoplju, a onda i izvjeπtaj s Leadership

konferencije koja se zbog koronavirusa morala odræati u obliku webinara.

U nastavku proËitajte iskustva naπih predstavnika koji su sudjelovali u ljetnom kampu na-

πih prijatelja iz Bosne i Hercegovine, a bili smo prisutni i na Inhibitor Summitu u Irskoj.

Webinari su tema naπeg sljedeÊeg teksta, ali webinari koje smo mi organizirali — prvi o

COVIDU-19 i hemofiliji, a drugi o tjelesnoj aktivnosti.

Naπa vjerna sestra Nena otiπla je u zasluæenu mirovinu, pa smo joj posvetili naπ sljedeÊi

tekst, a slijedi pjesma o medicinskim sestrama koju je napisao naπ subrat iz slavonske ravni-

ce.

Najveseliji dio svakog broja Hemofilije su stranice namijenjene naπim malim umjetnicima.

Tako je i ovoga puta, DjeËji kutak je pretposljednji dio ovog broja. Naæalost, broj zavrπava-

mo sjeÊanjem na naπe prijatelje Vinka SlaviÊa i Damira ModriÊa koji su u razdoblju od izlaska

prethodnog broja preminuli.

Na kraju ovog obraÊanja joπ jedanput najsrdaËnije zahvaljujemo svim suradnicima koji su

na bilo koji naËin pridonijeli nastanku (i) ovog broja. Posebice hvala autorima tekstova te dje-

ci koja su nam slala svoje radove. Pozivamo i dalje sve vas koji imate bilo kakvu ideju za ko-

ju smatrate da bi je bilo dobro obraditi na ovim stranicama da nam se javite. Vaπa nam je su-

radnja izrazito vaæna kako bi se i dalje nastavilo s redovitim izlaæenjem Ëasopisa te odræala

ideja vodilja njegova pokretanja — pruæanje kvalitetnih informacija osobama s hemofilijom i

drugim poremeÊajima zgruπavanja krvi, njihovim obiteljima, prijateljima, ali i zdravstvenim

djelatnicima te struËnjacima razliËitih drugih profila koji svojim radom doprinose kvaliteti æi-

vota ove populacije.

Hvala vam na Ëitanju i srdaËan pozdrav!

RijeË urednikaSadræaj

Doc. dr. sc.

Marko MARINIΔ
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programski je ponovno bio na vrlo visokoj
razini. ZapoËeli smo predavanjem o hepatiti-
su kod osoba s hemofilijom, a prikazali smo
i film na tu temu. Nakon radionice venepunk-
cije, nastavili smo s dentalnom sekcijom, od-
nosno naπi predavaËi govorili su o specifiË-
nostima dentalne skrbi kod osoba s hemofili-
jom, prevenciji dentalnih bolesti, a pokazano
je i kako pravilno Ëetkati zube i odræavati hi-
gijenu usne πupljine.

Govorili smo i o lijeËenju hemofilije iz
perspektive HZZO-a, o pravilnoj provedbi
profilakse i voenju dnevnika davanja fakto-
ra koagulacije, a onda i o novim terapijama
za hemofiliju.

Nakon toga uslijedila je sesija s predava-
njem o bolovima kod osoba s hemofilijom,
vaænosti provedbe fizikalne terapije te o pra-
vima koja moæemo ostvariti na temelju he-
mofilije ili invaliditeta.
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VeÊ prema obiËaju, æelio bih vas ukratko oba-
vijestiti o barem dijelu aktivnosti Druπtva he-
mofiliËara Hrvatske u proteklih godinu dana,
odnosno od izlaska prethodnoga broja ovoga
naπega glasila u kolovozu 2019. godine.

Premda smo drugu polovicu tog razdoblja
proveli u neobiËnim, zapravo nezapamÊenim
okolnostima, Druπtvo je bilo vrlo aktivno na
razliËitim poljima i na razliËite naËine. Dosta
je projekata realizirano, no Ëinjenica je i da je
znaËajan broj otkazan, odgoen za neka bo-
lja vremena ili modificiran u provedbi u skla-
du s okolnostima.

Krenimo od onoga πto se uspjelo realizi-
rati. Jedna od stvari koje su konstantne, i me-
u glavnim su aktivnostima Druπtva, jesu
kontakti i dogovori sa svim akterima ukljuËe-
nima u skrb oboljelih od hemofilije — od
HZZO-a, farmaceutske industrije, lijeËnika,
medicinskog osoblja, pa do samih Ëlanova.
Svaka je od tih instancija izrazito vaæna i sa-

mo se koordinacijom svih njih moæe pridoni-
jeti podizanju kvalitete æivota svih nas.

Jedna od najveÊih aktivnosti u organizacij-
skom smislu bio je svakako naπ 13. Edukacij-
ski ljetni kamp. Odræali smo ga po drugi put
na kopnu, u Hotelu Well u Tuheljskim Topli-
cama od 29. kolovoza do 1. rujna. Kamp iz
godine u godinu biljeæi porast broja sudioni-
ka, pa smo i ovoga puta sruπili dotadaπnje re-
korde. NazoËilo mu je viπe od 280 ljudi, a i

Aktivnosti Druπtva hemofiliËara Hrvatske
u 2019./2020. godini

Doc. dr. sc.

Marko MARINIΔ

ion Predavanja,
radionice, edukacije...

m Veliki pomagaËi pri
izvlaËenju vrijednih
nagrada u Kampu...

klm Na 13.
Edukacijskom ljetnom

kampu u Tuheljskim
toplicama nazoËilo je

viπe od 280 ljudi...

Predsjednik Druπtva
hemofiliËara Hrvatske
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O vaænosti prehrane osoba s hemofilijom,
a onda i o tome koje biljke i dodatke prehra-
ni smijemo uzimati, govorilo se u nastavku.
Uslijedila je i radionica o uspjeπnom noπenju
sa stresom, potom predavanje o ultrazvuËnoj
dijagnostici kod oboljelih od hemofilije te o
obavezama koje imamo prema zajednici. Na-
ravno, odræane su i radionice fizikalne terapi-
je, postavljali smo kinesio tape, a u meuvre-
menu provedena je i edukacija medicinskih
sestara.

Razmjenjivali smo iskustva, druæili se, a
imali smo i zavrπnu veËeru sa æivom glazbom
te sam uvjeren da su sudionici kamp napus-
tili s mnoπtvom novih spoznaja, ali i oboga-
Êeni na razne druge naËine.

Naπ tajnik, dr. Kruno Sokol, i ja sudjelova-
li smo u rujnu na radionici Tenders and Pro-
curement u Istanbulu, a jedan od najvaænijih
dogaaja u protekloj godini bio je odlazak u
Sjevernu Makedoniju, u Skoplje. Vaæan je veÊ
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ijk I ove je godine
bilo obilje zabave i

pouke za najmlae...

o Zavrπna veËer sa
æivom glazbom

m Kruno Sokol ispred
Aja Sofije

po tome πto smo sudjelovali na godiπnjoj
konferenciji Europskoga konzorcija za hemo-
filiju (EHC) odræanoj 4.-6. listopada, a za nas
je posebice znaËajno bilo sudjelovanje na
Generalnoj skupπtini EHC-a odræanoj dan pri-
je. Naime, kao πto mnogi od vas znaju, kan-
didirali smo Zagreb za domaÊinstvo godiπnje
konferencije EHC-a za 2021. godinu. Kandi-
datura je pripremana dugo, a poËetkom lip-
nja je i sluæbeno podnesena. VeÊ potkraj lip-
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Kako ove godine
nije bilo kampa

evo joπ malo
sliËica da se

prisjetimo
proπlogodiπnjeg...

o Kompetentni
predavaËi, prilagoene
teme...

n ... i usredotoËena
publika
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retstownu. Na Inhibitor Summitu EHC-a bili
su naπi Ëlanovi Dominik ΔepiÊ, –urica Maro-
πeviÊ te Ana Heleπ i Josip Cetin — izvjeπÊe
moæete proËitati u drugom dijelu Ëasopisa.

I u protekloj smo godini nastavili s pro-
gramom stipendiranja naπih Ëlanova — sred-
njoπkolaca i studenata. Sukladno Pravilniku o
stipendiranju, razradili smo kriterije, osnovali
Povjerenstvo za dodjelu stipendija, raspisali
natjeËaj te dodijelili ukupno pet stipendija —
tri studentske i dvije srednjoπkolske.

Nismo zaboravili ni najmlae Ëlanove. Nji-
ma smo ponovno poslali boæiÊne darove, i
nadamo se da smo ih uspjeli obradovati.

Na Svjetski dan rijetkih bolesti (29. velja-
Ëe) dali smo podrπku akciji Hrvatskoga save-
za za rijetke bolesti na zagrebaËkom Cvjet-
nom trgu. Zajedno s drugim uzvanicima in-
formirali smo javnost o rijetkim bolestima, ali
i prikupljali sredstva za rad Saveza.

A potom, u oæujku, dogodilo se ono πto
nitko nije mogao ni zamisliti: pandemija ko-
ronavirusa i bolest COVID-19. Krenula je bor-
ba protiv virusa i infekcije, nastupile su izo-
lacije, karantene, ali i strah πto Êe biti s na-
πom terapijom u sluËaju eskalacije zaraze.
Stoga smo veÊ u samom poËetku pandemije
poduzeli odreene korake kako bismo do-
datno prevenirali moguÊe probleme u opskr-
bi i dostavi lijekova za kuÊnu terapiju. Najpri-
je smo poËetkom oæujka uputili sluæbeni do-
pis svim farmaceutskim kompanijama Ëije
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nja dobili smo obavijest da smo proπli prvi
krug, odnosno da su od pet europskih zema-
lja kandidature Nizozemske (Amsterdam) i
Hrvatske (Zagreb) ocijenjene najboljima. U
srpnju je slijedio drugi selekcijski krug, tzv.
Site inspection, u kojemu je profesionalna or-
ganizatorica velikih skupova koju je ovlastio
EHC doπla u Zagreb uvjeriti se u kvalitetu po-
nude, provjeriti sve navedeno u prijavi, ali i
vidjeti udovoljavamo li po svim ostalim za

kongres bitnim propozicijama koje oni pos-
tavljaju. Dva dana bili smo angaæirani s na-
πom goπÊom u Zagrebu i okolici, pogledali
sve bitne toËke, a nedugo nakon toga stigla
je sluæbena obavijest da smo proπli i taj krug,
a da je to isto uspjelo i Amsterdamu, pa su
obje kandidature upuÊene na finalno glasa-
nje na generalnoj skupπtini svih dræava Ëlani-
ca.

Delegacija od sedam predstavnika DHH-a
uputila se unajmljenim kombijem u Skoplje,
ponijevπi sa sobom razliËite promotivne ma-
terijale za koje smo smatrali da bi nam mogli
pomoÊi u dobivanju kandidature. Na samoj
skupπtini imali smo na raspolaganju deset mi-
nuta za predstavljanje kandidature, jednako
kao i Amsterdam. Svaka od zemalja Ëlanica
EHC-a (njih 46) imala je pravo na jedan glas
te se Ëini da smo posao doista odradili izvrs-
no: 66% glasova dobili smo mi, preostalih
34% Amsterdam. Velik je to uspjeh za nas,
posebice stoga πto je i Nizozemska imala od-
liËnu kandidaturu, izvrsne predstavnike, a
grad koji su prezentirali vrlo je atraktivan. De-
taljnije izvjeπÊe s tog dogaaja proËitajte u
tekstu naπega Ivana Paclika u drugom dijelu
ovog broja, a ja Êu ovdje joπ samo iskoristiti
priliku da joπ jedanput zahvalim svima koji su
na bilo koji naËin pridonijeli ovom uspjehu.

Naπ mladi Ëlan Dominik ΔepiÊ sudjelovao
je u kampu za mlade koji se u listopadu odr-
æao u Novom Sadu, a u studenom smo bili i

m Hrvatski tim na kon-
ferenciji u Skoplju...

l ... i na putu kuÊi

i Predstavljanje
Zagreba na Generalnoj

skupπtini EHC-a u
Skoplju

na New Technology Workshopu, odnosno
specijaliziranom skupu EHC-a o novim tera-
pijama za hemofiliju. Skup je odræan u Ateni,
a sudjelovali smo doktorica Dubravka Kuljiπ
iz KBC-a Split (koja veÊ godinama lijeËi naπe
male Ëlanove) i ja.

Svoje predstavnike imali smo i na ljetnom
kampu naπih prijatelja iz Bosne i Hercegovi-
ne, a vaæan skup za osobe s hemofilijom i in-
hibitorima odræan je u prosincu u irskom Bar-

oo Dominik ΔepiÊ u
kampu za mlade u
Novom Sadu

o Doktorica Dubravka
Kuljiπ iz Splita i 
predsjednik DHH-a u
pauzi radionice EHC-a
o novim terapijama u
Ateni

m Na Inhibitor Summitu
u Barretstownu

o Potpisivanje ugovora
o stipendiranju

o Predstavnici DHH na
ljetnom kampu Udruge
hemofiliËara Bosne i
Hercegovine
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Od poËetka 2020. Ëitav svijet se okrenuo bri-

zi i zaπtiti od nove virusom uzrokovane bo-

lesti. To nije niπta Ëudno, jer su iz povijesti, a

povijest se uvijek na neki naËin ponavlja,

poznate epidemije raznih bolesti uzrokova-

nih mikrobima. Malarija, kuga, guba, boginje

te razne gripe pustoπile su ljudski rod i samo

naivni nisu mogli predvidjeti da Êe takvo πto

i nas pogoditi. SliËno se dogaa i s potresi-

ma, ratovima, poplavama, migracijama ljudi i

brojnim drugim pojavama koje se od pamti-

vijeka ponavljaju. I uvijek sve ima svoj poËe-

tak, vrhunac i kraj, pa Êe tako i ovaj virus, vje-

rojatno pojavom cjepiva, postati proπlost, a

sve πto se sada zbiva past Êe u zaborav.

Kina je najmnogoljudnija zemlja svijeta i

nije Ëudno da mnoge bolesti svoj flpohod« po-

Ëinju ondje. Prije pedesetak godina, za vrije-

me tamoπnjih revolucija, u zemlji je vladala

glad i brojni ljudi, posebice seljaci, umirali su

od gladi. Zbog toga su Kinezi tada jeli sve do

Ëega su stigli, flpa i sve πto se kreÊe po zem-

lji«, dakle iz nuænosti su razvili vrlo osebujan

jelovnik. Tijekom godina Kina je postala naj-

bræe rastuÊe svjetsko gospodarstvo i sada sta-

novniπtvo neusporedivo bolje æivi i takve gla-

di viπe nema. Meutim, zadræala se u njoj

svojevrsna nostalgija za starim vremenima, pa

su u prehranu vraÊene neke æivotinje koje su

se prije konzumirale iz krajnje nuæde. To nije

ni nama nepoznato. Dovoljno je prisjetiti se

vrlo teπkih uvjeta æivota prije viπe desetljeÊa,

kada je i u naπim krajevima bilo gladnih, a je-

lovnik je bio jednoliËan i skroman. Zato su i

u nas popularne priredbe poput flKaj su jeli

naπi stari«, koje glorificiraju zapravo vrlo teæak

æivot i uglavnom viπe nego skroman jelovnik.

Sve navedeno lijepo ilustrira prizor iz jednog

domaÊeg filma u kojem glavni lik koristi polj-

ski nuænik, iako u kuÊi ima tri kupaonice s te-

kuÊom vodom, objaπnjavajuÊi to rijeËima da

flima ljudi koji se ponose svojom tradicijom«.

Naπa je tradicija i prva karantena na svije-

tu, utemeljena u Dubrovniku u XIV. stoljeÊu.

Kako su tada vladale brojne infekcije, a lije-

kova nije bilo, mudri gospari su uvidjeli da je

potrebno neko vrijeme prije nego πto se po-

jave simptomi bolesti (shvatili su πto je to in-

kubacija), stoga su sve trgovce i putnike koji

su dolazili u Grad Ëetrdeset dana dræali izvan

gradskih zidina (od francuske rijeËi za broj

Ëetrdeset dolazi naziv karantena). Ako se u

razdoblju od 40 dana bolest nije pojavila,

puπtali bi ih u Grad.

Do sada je poznato sedam vrsta koronavi-

rusa koji mogu uzrokovati bolest kod ljudi.

»etiri vrste uzrokuju obiËnu prehladu koja

prolazi uz uobiËajene simptome kaπljanja, ki-

hanja, πmrcanja i kod nekih osoba poviπenu

tjelesnu temperaturu. Iznimno rijetko flobiËni«

koronavirusi mogu izazvati febrilne konvulzi-

je ili upalu pluÊa, koja se obiËno uspjeπno li-

jeËi. U Kini je 2002. izoliran koronavirus (SARS

CoV 1) koji izaziva bolest SARS (engl. severe

acute respiratory syndrome) teπku akutno na-

stalu bolest diπnih puteva. I samo je ime vi-

rusa, SARS CoV 1, koji izaziva bolest SARS,

izvedenica (Co — korona, V — virus). Ta je

bolest bila vrlo teπka, oko 10% oboljelih um-

rlo je od posljedica bolesti, ali je uspjeπnom

reakcijom zdravstvenih sluæbi lokalizirana u

Kini i za dvije je godine nestala. Ta je bolest

bila zoonoza, tj. bolest æivotinja koja moæe

ponekad uzrokovati i bolest kod ljudi. Virus

SARS CoV 1 primarno se nalazi u æivotinjama

(πiπmiπima) i prijenos na Ëovjeka bio je pu-

tem cibetki, æivotinja sliËnih maËkama.

Dok je u Kini bilo oboljelih od SARS-a, za-

poËela su brojna znanstvena istraæivanja ka-

ko bi se utvrdili razlozi prelaska tog æivotinj-

skog virusa na ljude, a zapoËela su i istraæi-

vanja moguÊeg cjepiva protiv virusa. I taman

kada se na taj virus zaboravilo, u Saudijskoj

Arabiji su se 2012. pojavili sluËajevi oboljelih
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proizvode koristimo, iznijeli im bojazan zbog
eventualne nestaπice lijekova i problema u
njihovoj distribuciji u sluËaju eskalacije viru-
sa te traæili da nam odgovore kakvo im je sta-
nje zaliha i πto poduzimaju kako bi se lanac
opskrbe oËuvao i u takvim okolnostima. Sve
su nam kompanije odgovorile, veÊinom u
obliku sluæbenog dopisa s potpisom njihovih
uprava. Premda smo znali da kompanije rade
svoj posao predano i odgovorno, tim smo

tuaciju motrimo i danas. Ako se pokaæe bilo
kakva naznaka problema u pogledu dostup-
nosti i opskrbe, poduzet Êemo sve πto je u
naπoj moÊi da naπi lijekovi nikada ne dou u
pitanje.

Zbog situacije s koronavirusom nismo bi-
li u moguÊnosti organizirati naπe uobiËajene
aktivnosti u povodu Svjetskog dana hemofili-
je. Na sam Dan hemofilije odræali smo webi-
nar pod nazivom flHemofilija i Covid-19«. Bi-
lo je to vrijeme u kojemu javnost nije puno
znala o Covidu, a ni mi nismo znali ima li
kakve reperkusije na osobe s hemofilijom i
drugim problemima krvarenja. Stoga su vo-
deÊi struËnjaci u webinaru govorili o toj temi
(izvjeπtaj u nastavku).

Paradigma flOstanimo doma« i izolacija
poËela se reflektirati i na fiziËku aktivnost na-
πih Ëlanova, te smo poËetkom lipnja organi-
zirali webinar pod nazivom flTjelesna aktiv-
nost i hemofilija«. Govorili su ponovno vode-
Êi struËnjaci iz podruËja, a pokazane su i
konkretne vjeæbe koje svi mi moæemo i tre-
bamo izvoditi u kuÊnim uvjetima kako bismo
prevenirali i dodatne probleme s lokomotor-
nim sustavim, ali i potencijalno i neæeljeno
poveÊanje tjelesne teæine. IzvjeπÊe s tog we-
binara takoer moæete proËitati u nastavku.

Brojne aktivnosti koje smo planirali, pose-
bice one na meunarodnoj razini, bile su
zbog koronavirusa otkazane. Osobito nam je
æao πto smo bili primorani otkazati veÊ dogo-
voreni 14. Edukacijski ljetni kamp. Razgova-
rajuÊi s naπim nadleænim lijeËnicima, ali i s
nekim od glavnih epidemiologa koji uprav-
ljaju korona-krizom u Hrvatskoj, utvreno je
da bi takav skup u ovom trenutku predstav-
ljao prevelik rizik. ImajuÊi na umu Ëinjenicu
da nam je zaπtita zdravlja na prvome mjestu,
Upravni odbor DHH-a odluËio je odgoditi ga
za neka bolja vremena.

Trudit Êemo se i dalje provoditi aktivnos-
ti koje moæemo, pratit Êemo situaciju i podu-
zimati sve korake koji se tiËu kvalitete skrbi i
æivota, a nadajuÊi se da Êe spomenuta bolja
vremena doÊi πto prije, najsrdaËnije vas poz-
dravljam i zahvaljujem na Ëitanju!

i Podrπka Hrvatskom
savezu za rijetke bolesti 

k Dva webinara u
organizaciji DHH-a u

travnju i lipnju

Korona virus i
djeca oboljela od hemofilije

Prof. dr. sc.

Ernest BILIΔ
dr. med.

KBC Zagreb, Medicinski
fakultet SveuËiliπta u
Zagrebu, Zavod za
pedijatrijsku hematologiju i
onkologiju Klinike za
pedijatriju

dopisom i njihovim odgovorima i jedni i dru-
gi to dodatno osvijestili.

Reagirali smo i u kontekstu dostave kuÊne
terapije. VeÊ u drugoj polovici oæujka kontak-
tirali smo HZZO i traæili da se zbog novonas-
tale situacije odmah (dok je broj osoba infici-
ranih koronavirusom joπ relativno malen —
tada tek pedesetak osoba) dostavi kuÊna te-
rapija za sljedeÊe mjesece kako bi se smanji-
la moguÊnost izloæenosti virusu, ali i izbjegli
brojni problemi koje moæe pratiti πirenje epi-
demije. U HZZO-u su shvatili opravdanost
naπih zahtjeva i 23. oæujka donesena je odlu-
ka da se ne Ëeka poËetak mjeseca i uobiËaje-
no vrijeme dostave, veÊ da se svima na kuÊ-
noj terapiji lijekovi poπalju odmah i to u do-
zi za dva mjeseca unaprijed. Time smo u tom
vremenu opÊeg straha barem odagnali strah
od nedostatka lijekova u fazi lockdowna. Si-
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mijskom supstancom polietilen glikolom

(PEG). Mehanizam djelovanja PEG-a je u us-

porenoj degradaciji faktora i sporijem izluËi-

vanju lijeka bubrezima, dok faktori s Fc frak-

cijom vezanom na FVIII/FIX produæuju uËi-

nak preko neonatalnog Fc receptora koji re-

ciklira faktor u plazmi i odræava duæe njegov

uËinak u plazmi. U 2014. odobrena su prva

dva lijeka s produæenim djelovanjem i to

rFIXFc (eftrenonacog alfa) ili zaπtiÊenog ime-

na Alprolix i rFVIIIFc (efmoroctocog alfa)

imena Elocta kompanije Biogen/Sobi. Njiho-

va indikacija primjene su uz odrasle bolesni-

ke, adolescente i djeca mlaa od 12 godina.

Narednih godina slijede registracije produæe-

nih rekombinantnih koncentrata FVIII i FIX

drugih farmaceutskih kompanija. ZajedniËka

je karakteristika rFVIII produæenog vremena

eliminacije lijeka smanjenje infuzije lijeka za

30% u usporedbi sa standardnim koncentrati-

ma FVIII, produæen je vijek eliminacije lijeka

za 1,3 do 1,7 puta, a najniæa aktivnost lijeka

je 2,3 IU/dL. To znaËi da se teπki oblik hemo-

filije pretvara u umjereni oblik hemofilije. ©to

se tiËe rFIX produæenog poluvremena elimi-

nacije, za 60% smanjen je broj infuzija, a po-

luvrijeme eliminacije lijeka produæeno je 4-6

puta. Najniæa vrijednost aktivnosti faktora IX

je 5-10 IU/dL, pa se teπki oblik hemofilije B

pretvara u blagi oblik bolesti. Financijski gle-

dano nema razlike u cijeni Elocte i standard-

nog rekombinantnog FVIII, a ostali koncen-

trati produæenog djelovanja po godiπnjoj su

potroπnji troπak jednak standardnim rFVIII ili

rFIX. U Hrvatskoj su na Listi lijekova HZZO-a

sljedeÊi koncentrati produæenog djelovanja:

za hemofiliju B — Alprolix i Refixia, a za he-

mofiliju A Elocta i Adynovi. Uskoro dolaze

novi rekombinantni koncentrati FVIII i/ili FIX

produæenog djelovanja. Godiπnja stopa krva-

renja najËeπÊi je parametar koji se prati u pro-

cjeni kliniËke uËinkovitosti lijeka. Kad je rijeË

ProfilaktiËko lijeËenje zlatni je standard lijeËe-

nja hemofilije A i B u djece, adolescenata i

odraslih bolesnika s hemofilijom bez inhibi-

tora ili s inhibitorima. Profilaksa znaËi pre-

venciju krvarenja primjenom koncentrata fak-

tora koji bolesniku nedostaje i primjenjuje se

u pravilnim vremenskim razmacima i adek-

vatnoj dozi. Dobrobit profilakse je u manjem

broju akutnog krvarenja u zglobove, hemofi-

liËna artropatija sporije se razvija i ne u toli-

kom opsegu, manje je miπiÊnog krvarenja,

manje hospitalizacije bolesnika, manje potre-

be za operativnim zahvatima, manje πansa za

cerebralno krvarenje itd. Rad ameriËke hema-

tologinje Marylin Manco-Johnson (1), koja je

usporeivala lijeËenje po potrebi i lijeËenje

profilaksom, dokazao je superiornost profi-

laktiËkog lijeËenja u odnosu na epizodno.

Bolesnici imaju rjee epizode krvarenja i ti-

me manje oπteÊenje zglobova. Stoga je profi-

laktiËko lijeËenje standard koji treba provodi-

ti kad god je moguÊe. Meutim, manjkavost

je profilaktiËkog lijeËenja pridræavanje adek-

vatnog reæima primjene terapije (adherenciji)

u djece i adolescenata jer lijek treba primje-

njivati intravenski tri puta tjedno ili svaki dru-

gi dan (2). Nadalje, postoji poteπkoÊa s ope-

tovanim venepunkcijama, osobito u djece, pa

je relativno Ëesta potreba za stavljanjem ven-

skog porta.

Koncentrate faktora treba primjenjivati re-

lativno Ëesto zbog kratkog poluvremena eli-

minacije iz plazme. Standardno poluvrijeme

eliminacije FVIII je 10-14 sati i 18-22 sata za

FIX. PoËetkom 2010. zapoËela su istraæivanja

kako produæiti djelovanje faktora VIII/IX u

cirkulaciji i smanjiti broj injekcija primjene li-

jeka. Dvije su osnovne tehnike kojima se pro-

duæuje poluvrijeme eliminacije faktora VIII ili

IX. Jedna je tehnika fuzije koagulacijskog fak-

tora s Fc frakcijom proteina IgG1 ili albumi-

na. Druga je tehnika konjugacija faktora s ke-
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od teπke upale pluÊa uzrokovane koronavi-
rusom MERS (engl. Middle East respiratory
syndrome, bliskoistoËna bolest diπnog susta-
va), a sam virus je nazvan MERS-CoV. On je
bio znatno opasniji od virusa SARS-a, umira-
la je treÊina oboljelih, inkubacija je trajala 2-
14 dana, a virus se πirio s deva na ljude. Za
kontakt je bio neophodan bliski kontakt sa
zaraæenom æivotinjom, a πirio se i bliskim
kontaktom izmeu ljudi. Osim simptoma diπ-
nog sustava, kod oboljelih su bili prisutni i
simptomi probavnog sustava.

Potkraj 2019. godine u Kini je zabiljeæeno
dosta sluËajeva teπkih upala pluÊa koje su za-
htijevale mehaniËko disanje (flrespirator«) i
neki oboljeli su umrli. Iako su lijeËnici u bol-
nicama pokuπavali skrenuti pozornost nad-
leænima na neuobiËajeno velik broj sliËnih
sluËajeva, vlasti su uglavnom te probleme mi-
norizirale. U sijeËnju 2020. izoliran je virus
koji izaziva navedenu bolest. To je sedmi vi-
rus iz obitelji koronavirusa, koji izaziva bolest
kod ljudi i nazvan je SARS-CoV 2. Bolest je
nazvana COVID 19 (tj. CO — korona, VI vi-
rus, D — engl. disease, πto znaËi bolest, a 19
zbog toga πto se bolest pojavila 2019.).

I ovaj koronavirus je zoonoza, primarno
bolest πiπmiπa, a tek se naknadno, vjerojatno
zbog nehigijenskih uvjeta na kineskim træni-
cama æivih æivotinja, proπirio i na Ëovjeka. Na
tim se trænicama mogu naÊi razne æivotinje,
vodozemci i reptili, te ribe i morske æivotinje
koje se smatraju delicijama. Prema pretpos-
tavkama nekih zapadnoeuropskih i ameriË-
kih sluæbi, a temeljeno na radnom vremenu
krematorija u Wuhanu (i dimu koji je bio
praktiËno 24-satni) te potraænji materijala za
urne, broj umrlih bio je viπestruko veÊi od
sluæbeno prikazanog.

Virus SARS-CoV 2 pokazao se drukËijim
od prethodno opisanih, prvenstveno stoga
πto je smrtnost od bolesti koju izaziva znatno
manja. Virus se prenosi preko diπnog sustava
i to vjerojatno u kapljicama sline. Vjerojatnost
prijenosa zrakom je vrlo mala, ako je uopÊe
moguÊa. Inkubacija virusa, tj. vrijeme od pr-
vog susreta s virusom pa do pojave bolesti,
iznosi 1 do 14 dana, kod bijele rase uglav-
nom 4-5 dana. Oko 80% zaraæenih ima vrlo
blage simptome bolesti, uglavnom nalik na
prehladu, s poviπenom tjelesnom temperatu-
rom ili bez nje, a neki imaju i probavne tego-
be, te gubitak osjeta njuha i okusa. Oko 18%

bolesnih ima teæe simptome i oni moraju bi-
ti lijeËeni u bolnicama zbog prijetnje nedos-
tatka kisika. Samo oko 2% oboljelih treba in-
tenzivnu zdravstvenu skrb, a neki i flmehaniË-
ko disanje«, tj. postavljanje plastiËnog tubusa
u duπnik, koji se spoji na stroj koji upuhuje
zrak u bolesnikova pluÊa. Zanimljivo je da se
upala pluÊa u ovoj bolesti pojavljuje u dru-
gom tjednu bolesti i to zbog vrlo jake protu-
upalne reakcije bolesnikova organizma.

Izvjestan broj oboljelih (prema razliËitim
podacima 20-50%) ima vrlo blage simptome
koji se ne mogu razlikovati od obiËne prehla-
de. To je dodatan problem, jer oni i ne znaju
da su bolesni, pa πire bolest drugima. Mladi
ljudi imaju odliËan ishod i smrtnost je oko
0,2%, tek neπto veÊa od smrtnosti gripe. Po-
sebno su ugroæeni stariji od 70 godina, te oni
koji boluju od kardiovaskularnih bolesti, pre-
tile osobe, osobe sa πeÊernom bolesti, poviπe-
nim krvnim tlakom te duboko imunokompro-
mitirani. Nema podataka da djeca oboljela od
hemofilije imaju bilo kakvih dodatnih proble-
ma u usporedbi sa svojim zdravim vrπnjacima
te se stoga sva terapija faktorima zgruπavanja
koju dobivaju ne bi trebala prekidati.

Najugroæeniji su muπkarci stariji od 80 go-
dina koji imaju neke od prethodno navede-
nih bolesti. Kod njih je stopa smrtnosti Ëak
20-30%. Kod odraslih osoba pojavljuje se i
patoloπko zgruπavanje u malim krvnim æila-
ma, pa se bolesnicima koji zahtijevaju hospi-
talizaciju profilaktiËki daje niskomolekularni
heparin.

Koliko je za sada poznato, za COVID 19
joπ nema lijeka. Jedan antivirusni lijek i dek-
sametazon u krajnje teπkim sluËajevima mo-
gu pomoÊi (deksametazon je daleko jeftiniji,
s vrlo sliËnim uËinkom). Kod nekih oboljelih
u vrlo teπkom stanju pomogle su i transfuzije
svjeæe plazme osoba koje su bolest prebolje-
le i stvorile veliku koliËinu protutijela. Rjeπe-
nje za ovu bolest je jedino cjepivo, a s obzi-
rom na brojne skupine koje neumorno rade
na istraæivanju, i ono se moæe uskoro oËeki-
vati.

ZakljuËno, moæe se ustvrditi kako Êe i ko-
ronavirus proÊi, a za to vrijeme treba redovi-
to provoditi profilaksu faktorom zgruπavanja,
voditi dnevnik davanja faktora, izbjegavati
ekstremne tjelesne aktivnosti, dræati razmak
od 1,5 m, prati ruke i u zatvorenom prostoru
nositi masku.

LijeËenje hemofilije
— buduÊnost je veÊ poËela
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Hemofilija je odavno prepoznata kao bolest

koja zahtijeva multidisciplinarni pristup lije-

Ëenju. Iako u zbrinjavanju bolesnika s hemo-

filijom glavnu ulogu ima specijalist hemato-

log s posebnom edukacijom na podruËju bo-

lesti poremeÊaja koagulacije, cijeli niz struË-

njaka i suradnika takoer aktivno sudjeluje u

dijagnosticiranju, lijeËenju, edukaciji i rehabi-

litaciji bolesnika.

Centralnu ulogu u provedbi adekvatnog

lijeËenja imaju centri za hemofiliju, koji na

jednome mjestu pruæaju kompleksnu i multi-

disciplinarnu uslugu lijeËenja bolesnika s he-

mofilijom. SpecifiËnost i znaËenje centara za

hemofiliju prepoznati su i na europskoj razi-

ni, a Europsko udruæenje za hemofiliju i srod-

ne bolesti (engl. European Association for

Haemophilia and Allied Disorders, EAHAD)

postavilo posebne uvjete koje svaki centar

mora imati da bi zadovoljio europske kriteri-

je i standarde. Centar za hemofiliju u KliniË-

kom bolniËkom centru (KBC) Zagreb certifi-

cirao je EAHAD kao centar najviπeg ranga, ta-

kozvani centar sa sveobuhvatnom njegom

(engl. comprehensive care centre, CCC) i je-

dini je takav centar u Hrvatskoj.

Uz hematologa, iznimno je vaæna uloga

koju u brizi za bolesnike s hemofilijom ima-

ju medicinske sestre. Medicinske sestre Cen-

tra za hemofiliju posebno su educirane za

brigu o bolesniku s poremeÊajima krvarenja,

te je njihova uloga viπestruka. Ovdje Êemo is-

taknuti edukaciju bolesnika o samoprimjeni

lijeka, πto ukljuËuje njegovo skladiπtenje i pri-

premu, venepunkciju, zbrinjavanje otpada,

voenje dnevnika krvarenja i primjene lijeka,

ali i prepoznavanje simptoma krvarenja i po-

tencijalnih nuspojava lijeËenja.

Nadalje, za toËno postavljanje dijagnoze

hemofilije, ali i drugih rijetkih bolesti koje

dovode do krvarenja, potreban je visokospe-

cijaliziran laboratorij. Laboratorijske tehnike

kojima se mjeri aktivnost koagulacijskih fak-

tora nuænih za postavljanje dijagnoze hemo-

filije, ali i za praÊenje lijeËenja i odreivanje

doze lijeka, vrlo su osjetljive. One zahtijevaju

specifiËnu laboratorijsku opremu i reagense,

ali i vrhunske struËnjake u ovom podruËju

koji Êe znati pripremiti uzorke i oËitati nala-

ze. Postupak otkrivanja inhibitora, neutralizi-

rajuÊih protutijela na pojedine koagulacijske

faktore, ubraja se meu najzahtjevnije labora-

torijske postupke. Koagulacijski laboratorij u

KBC-u Zagreb jedini u Republici Hrvatskoj

provodi navedene postupke odreivanja ak-

tivnosti FVIII i FIX, kao i prisutnosti inhibito-

ra tijekom 24 sata sve dane u tjednu. Takva

visoka razina kvalitete i dostupnosti laborato-

rijskih nalaza omoguÊava Centru za hemofili-

ju pravodobno donositi kljuËne odluke u lije-

Ëenju bolesnika s hemofilijom.

Dodatno je potrebno naglasiti vaænost

razvoja novih laboratorijskih postupaka i tes-

tova s obzirom na to da se razvijaju paralel-

no s dolaskom novih lijekova. Novorazvijeni

lijekovi stvaraju potrebu za dodatnim speci-

fiËnim testovima prilagoenim novim kon-

centratima faktora. Odreivanje procjene od-

govora na lijeËenje i doziranje lijekova nije

moguÊe bez adekvatnih testova. Precizna la-

boratorijska mjerenja aktivnosti pojedinih

faktora nakon primijenjene terapije pomaæu

nam shvatiti πto se s lijekom dogaa u orga-

nizmu. To su takozvana farmakokinetiËka is-

pitivanja, kojima se prati aktivnost faktora u

krvi u nekoliko vremenskih toËaka nakon

primjene lijeka. Dobiveni rezultati mogu nam

pomoÊi pronaÊi najbolji lijek za svakog bo-

lesnika, te odrediti optimalan razmak izmeu

dvije primjene lijeka tijekom profilakse.

Takoer, bolesnicima s hemofilijom moæe

se uËiniti genetsko testiranje kako bi se usta-

novilo koja genetska mutacija je dovela do

bolesti. Poznavanje genetske mutacije poma-
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o standardnim koncentratima kratkog djelo-
vanja uglavnom se radi o 1-4 epizode krvare-
nja godiπnje tijekom profilaktiËkog lijeËenja,
dok se kod epizodnog naËina lijeËenja krva-
renja javljaju 18-41 puta godiπnje. RFVIII pro-
duæenog djelovanja primjenjuje se dva puta
tjedno, a rFIX produæenog djelovanja jednom
tjedno ili jednom u 10 dana. S praktiËnog, kli-
niËkog glediπta navedene karakteristike od-
nose se na sve koncentrate produæenog dje-
lovanja sve dok se ne provedu meusobne
usporedne analize. Kako su navedeni kon-
centrati tek πest godina u kliniËkoj primjeni
za sada nema veÊe uËestalosti inhibitora, no
potrebno je daljnje praÊenje. Primjena PEG-a
u odreenim koncentratima produæenog dje-
lovanja privlaËi paænju, no Ëinjenica je da su
koliËine vrlo male i da taj lijek nitko ne pri-
ma od roenja do smrti. Stoga su FDA i EMA
postavile za lijek ograniËenje da ga mogu pri-
mati samo djeca starija od 12 godina.

ProfilaktiËki uËinak lijeka u hemofiliji
moæe se postiÊi bez primjene koncentrata
faktora VIII/IX. Takvo lijeËenje zovemo lije-
Ëenjem bez supstitucije faktorima zgruπava-
nja, od engleskog izraza (Non-factor) repla-
cement therapies. Dvije su velike prednosti
navedene terapije: 1) ne primjenjuju se fakto-
ri zgruπavanja, pa nema razvoja inhibitora na
FVIII i 2) primjenjuju se supkutano i djelova-
nje je duæe, pa se primjenjuju uglavnom jed-
nom tjedno ili Ëak mjeseËno. Pridræavanje re-
æima primjene lijeka znaËajno je bolje s no-
vim lijekom. Za sada je jedino odobren i uvr-
πten na Listu lijekova HZZO-a emicizumab,
mimetik (Hemlibra), tvrtke Hoffmann — La
Roche i Chugai Pharmaceuticals (3). Radi se
o kimeriËnom bispecifiËnom protutijelu koje
spaja FIXa i faktor X da bi se uspostavila
funkcija nedostatnog faktora VIII. Procjena
aktivnosti FVIII emicizumaba u pretkliniËkim
studijama ekvivalentna je aktivnosti FVIII od
10-15% normalne aktivnosti FVIII s tjednim
potkoænim injekcijama. Ta aktivnost FVIII
pruæa odliËnu profilaksu u bolesnika s hemo-
filijom A i inhibitorima. Emicizumab se poka-

zao uËinkovitim u profilaksi krvarenja u bo-
lesnika bez inhibitora u odraslih i djece na
FVIII πto je rezultiralo time da su lijek za upo-
rabu u toj indikaciji registrirali FDA (AmeriË-
ka administracija za lijekove) i EMA (Europ-
ska agencija za lijekove) (4). U Hrvatskoj joπ
nije uvrπtena na Listu lijekova nova indikaci-
ja emicizumaba, profilaksa krvarenja u boles-
nika s teπkom hemofilijom A bez inhibitora.
U Hrvatskoj se trenutaËno emicizumabom li-
jeËi osam bolesnika s teπkom hemofilijom A i
prisutnim inhibitorima s odliËnim rezultatima
uËinkovitosti i sigurnosti. Prvi bolesnik zapo-
Ëeo je lijeËenje emicizumabom 2017. godine
i kontinuirano je na lijeku.

U sluËaju pojave akutnog krvarenja za vri-
jeme lijeËenja emicizumabom u bolesnika s
inhibitorima potrebno je primijeniti rFVIIa
(NovoSeven). Dokaz uËinkovitosti emicizu-
maba su rezultati kliniËkih studija HAVEN 1
do 4 u odraslih bolesnika i djece s teπkom
hemofilijom A i inhibitorima kao i bez inhibi-
tora. Impresivan je pad uËestalosti krvarenja
u bolesnika s emicizumabom i iznimno po-
boljπanje kvalitete æivota.

U ovom desetljeÊu svjedoci smo spekta-
kularnog napretka u lijeËenju hemofilije kako
rekombinantnim koncentratima FVIII i FIX
produæenog djelovanja tako i novim oblicima
lijeËenja emicizumabom. Najmodernije mo-
guÊnosti lijeËenja hemofilije ovdje su u Hrvat-
skoj i moguÊe je ukljuËiti se u moderne toko-
ve lijeËenja hemofilije.
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æe pri procjeni rizika za javljanje inhibitora,
postavlja dijagnozu kod blagih oblika boles-
ti, dokazuje nositeljstvo hemofilije kod æena
te se koristi u prenatalnoj dijagnostici.

Centar za hemofiliju takoer osigurava
adekvatnu terapiju bolesnicima. Prije viπe go-
dina, velik je napredak u lijeËenju postignut
omoguÊivanjem kuÊne terapije kojom se mje-
seËna doza lijeka bolesnicima na profilaksi
dostavlja u lokalnu ljekarnu. U centru za he-
mofiliju vodi se registar svih bolesnika s he-
mofilijom i srodnim bolestima te Ëuva doku-
mentacija s podatcima o bolesti, oblicima ra-
nijeg lijeËenja, nuspojavama lijeËenja i kom-
plikacijama bolesti, vrstama i datumima orto-
pedskih i drugih velikih kirurπkih zahvata te
ostalim bolestima i stanjima. Paæljivo voena
dokumentacija od kljuËne je vaænosti za us-
pjeπno lijeËenje hemofilije. Poseban naglasak
tijekom svakog pregleda stavlja se na broj,
vrstu i mjesto krvarenja te na primijenjenu te-
rapiju i uspjeh lijeËenja. Ti se podatci potom
usporeuju s ranijim brojem krvarenja te se
time ocjenjuje uspjeπnost lijeËenja i profilak-
se.

Pristup svakom bolesniku je individualan,
pa se na temelju brojnih podataka o karakte-
ristikama bolesti, vrsti i obliku primijenjenog
lijeËenja, naËinu i stilu æivota te stavovima i
æeljama bolesnika odreuje najbolja terapija.
Da bismo prikupili sve podatke potrebne za
donoπenje odluke o vrsti terapije vrlo su nam

vaæni podaci koje Êemo dobiti od svih Ëlano-
va multidisciplinarnog tima.

Status zglobova vrlo je vaæan pokazatelj
uspjeπnosti profilaktiËkog lijeËenja. U procje-
ni statusa zgloba moæe se koristiti ultrazvuË-
ni pregled kojim se otkriva aktivno krvarenje
u zglob, rendgenogram zgloba kojim se vide
velike promjene nastale kao posljedica ope-
tovanog krvarenja u strukturi zgloba i kosti te
magnetska rezonanca kojom se mogu detalj-
no opisati promjene u zglobu. Stoga je surad-
nja i dobra komunikacija sa specijalistima ra-
diologije vrlo vaæna.

S druge strane, novije europske smjernice
preporuËuju da se u sklopu centra za hemo-
filiju koristi ultrazvuk za procjenu statusa
zglobova. Naime, posebnom tehnikom se s
pomoÊu ultrazvuËnog ureaja mogu zamijeti-
ti veÊ i minimalne promjene zglob, koje se
zbivaju u sinoviji i hrskavici, a kasnije i kosti
koja Ëini zglob. Ta je metoda brza, neπkodlji-
va i neinvazivna, a vrlo informativna. Pregled
se izvodi prema posebnom protokolu, a pro-
cjenjuju se zglob lakta, koljena i gleænja. Kli-
niËkom praksom i istraæivanjima potvreno
je da se nalaz ultrazvuka podudara s nalazom
magnetske rezonance. Taj pregled provode
hematolozi ili fizijatri.

U brizi za zdravlje zglobova vrlo vaænu
ulogu imaju fizijatri i fizioterapeuti. Komuni-
kacija fizijatra i fizioterapeuta s centrom za
hemofiliju je nuæna i svakodnevna jer se sa-

mo zajedniËkim dogovorom i raspravom mo-
æe odabrati najbolji pristup u zaπtiti i oËuva-
nju zglobova. Fizijatar Êe u dogovoru s hema-
tologom procijeniti koliki je intenzitet vjeæbi
moguÊe i potrebno provesti, a fizikalna tera-
pija Êe se provoditi pod kontrolom fiziotera-
peuta. Fizioterapeut mora biti posebno edu-
ciran za rad s bolesnicima s hemofilijom, jer
mora vrlo dobro znati kako djeluju lijekovi za
hemofiliju te mora individualnim pristupom
odrediti intenzitet vjeæbi.

Ako je zglob jako oπteÊen, bolesnika s he-
mofilijom treba pregledati ortoped radi odlu-
ke o potrebi za kirurπkim zahvatom. Vrlo je
vaæno da s centrom za hemofiliju surauju
ortopedi koji imaju iskustva u zbrinjavaju bo-
lesnika s hemofilijom s obzirom na to da su
oπteÊenja zglobova nastala zbog hemofilije
vrlo specifiËna. Nije dakle jednostavno proci-
jeniti najbolji trenutak za operaciju zgloba. Ta
odluka se najËeπÊe donosi u dogovoru hema-
tologa, fizijatra i ortopeda.

Znamo da se, naæalost, 1980-ih veliki broj
bolesnika s hemofilijom zarazio virusom he-
patitisa C preko derivata krvnih pripravaka.
U brigu za zdravlje bolesnika s hemofilijom
aktivno su ukljuËeni i infektolozi i gastroen-
terolozi koji se bave bolestima jetre (hepato-
lozi).

Unatrag nekoliko godina, od kada posto-
ji nova, vrlo uËinkovita terapija, izlijeËen je
velik broj bolesnika s hepatitisom C. Naπ cilj
je da u suradnji s hepatolozima i infektolozi-
ma izlijeËimo od hepatitisa C sve bolesnike s
hemofilijom.

Iako to do sada nije bila praksa, ideja je
da u sklopu Centra za hemofiliju djeluje i sto-
matolog. Krvarenja nakon zahvata na zubima
kod bolesnika s hemofilijom mogu biti dugo-
trajna i obilna, Ëak i nakon adekvatne pripre-
me odgovarajuÊim lijekovima. Takoer je

poznato da su najËeπÊe indikacije za primje-
nu koncentrata faktora u bolesnika s blagom
hemofilijom stomatoloπki zahvati. Dostup-
nost stomatologa koji Êe biti dodatno educi-
ran i upoznat sa specifiËnostima bolesnika s
hemofilijom podiÊi Êe razinu kvalitete koju
pruæa Centar za hemofiliju.

Na kraju, no nikako manje vaæno, jest me-
unarodna suradnja Centra za hemofiliju te
razmjena iskustava, zajedniËka kliniËka istra-
æivanja i znanstvena suradnja s drugim centri-
ma. Glavni cilj meunarodne suradnje unutar
EU-a jest da se u svim zemljama Ëlanicama,
neovisno o njihovoj gospodarskoj razvijeno-
sti i razvijenosti zdravstvenog sustava, kroz
centre za hemofiliju omoguÊi jednaka razina
kvalitete usluga za sve bolesnike s hemofili-
jom i srodnim bolestima. EAHAD kao krovna
strukovna ustanova snaæno podupire taj put i
ulaæe velike napore da se to ostvari. Za Hr-
vatsku kao turistiËku destinaciju, u kojoj me-
u mnogobrojnim turistima ima i onih koji
boluju od hemofilije, to je od posebne vaæno-
sti.

Osim u lijeËenju multidisciplinarni tim
Centra za hemofiliju aktivan je i prisutan u
svakodnevnom æivotu bolesnika s hemofili-
jom. Ljetni kampovi Druπtva hemofiliËara Hr-
vatske najbolji su primjer gdje se u opuπtenoj
atmosferi izvan ambulante bolesnici druæe sa
svojim lijeËnicima, medicinskim sestrama i fi-
zioterapeutima. Na dosadaπnjim kampovima
su uz hematologe i pedijatre hematologe go-
stovali i predavanja odræali medicinske ses-
tre, fizijatri, fizioterapeuti, ortopedi, hepatolo-
zi, socijalni radnici, psiholozi i stomatolozi.
Sva su ta predavanja bila vrlo dobro posjeÊe-
na i popraÊena zanimljivom raspravom.

Hemofilija je kroniËna bolest, te lijeËenje
zahtijeva multidisciplinarni pristup kojim
upravlja Centar za hemofiliju.

DRU©TVO HEMOFILI»ARA HRVATSKE
»LAN JE SVJETSKE FEDERACIJE HEMOFILIJE
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je bila deveto od jedanaestero djece u obitelji
Sundblom, a sklonost krvarenju je imalo joπ
πestero braÊe i sestara. Tri sestre su umrle pri-
je Ëetvrte godine æivota zbog obilnog krvare-
nja, a osam godina poslije Hjördis je umrla
zbog menoragije. Von Willebrand je prouËio
njihovo obiteljsko stablo i otkrio sklonost
krvarenju u tri prethodne generacije s majËi-
ne i oËeve strane, i to u 16 od 35 æena i 7 od
31 muπkarca od 66 ispitivanih Ëlanova obite-
lji (Slika 2). Prema naËinu nasljeivanja zak-
ljuËio je da se taj poremeÊaj zgruπavanja raz-
likuje od hemofilije i nazvao ga je nasljednom
pseudohemofilijom. Po njemu je poremeÊaj
nazvan von Willebrandova bolest. Kasnije je
otkriveno da je uzrok bolesti nedostatak vaæ-
nog proteina zgruπavanja, danas poznatog
kao von Willebrandov faktor (vWF).

Von Willebrandova bolest najËeπÊi je po-
remeÊaj zgruπavanja povezan s menoragijom.
PoremeÊaji funkcije krvnih ploËica ili trom-
bocita po uËestalosti su drugi poremeÊaj
zgruπavanja u adolescentica i æena s menora-
gijom. Ostali rjei uzroci su blaga hemofilija
A i B, neki rijetki nedostaci faktora zgruπava-
nja i poremeÊaji vezivnog tkiva. Menoragija
je prisutna u 32 do 100% æena s von Wille-
brandovom bolesti, u oko polovice æena s
poremeÊajem funkcije trombocita, 10 do 57%
æena sa simptomatskom hemofilijom te 35 do
70% æena s rijetkim nedostacima faktora
zgruπavanja.

3.

Von Willebrandova bolest najËeπÊi je nasljed-

ni poremeÊaj zgruπavanja s uËestalosti od 1

do 2% u opÊoj populaciji, neovisno o spolu,

rasi ili etniËkoj pripadnosti. Karakterizira je

manjak ili poremeÊena funkcija vWF-a. Von

Willebrandov faktor je velika molekula koja

ima vaænu ulogu u zgruπavanju krvi jer po-

maæe funkciju trombocita i sluæi kao protein-
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Djevojke u adolescenciji i mlade æene Ëesto
traæe lijeËniËku pomoÊ zbog obilnog men-
strualnog krvarenja ili menoragije. Procjenju-
je se da 70.000 do 100.000 æena u Hrvatskoj
boluje od obilnog menstrualnog krvarenja.
Menoragija je jedna od najËeπÊih dijagnoza s
kojima se ginekolog svakodnevno susreÊe i
razlog Ëak oko 30.000 hospitalizacija godiπ-
nje. Za postavljanje dijagnoze i odabir opti-
malnog lijeËenja potrebno je znanje i iskust-
vo lijeËnika.

U ovom Ëlanku pronaÊi Êete odgovore na
pitanja koja djevojke u adolescenciji i mlade
æene najËeπÊe postavljaju:

1. ©to je menoragija?
2. Koji su uzroci menoragije u adolescen-

ciji?
3. ©to je von Willebrandova bolest?
4. Koje testove uËiniti kod sumnje na po-

remeÊaj zgruπavanja?
5. Koje su terapijske moguÊnosti?

1.

Naziv menoragija oznaËava menstrualno
krvarenje koje traje dulje od sedam dana,
upotrebu viπe od sedam higijenskih uloæaka
dnevno i gubitak krvi veÊi od 80 ml po men-
strualnom ciklusu. Procjenjuje se da je uËesta-
lost menoragije u adolescenciji Ëak 37%. Me-
noragija moæe predstavljati ozbiljan problem
tijekom velikih fizioloπkih i psiholoπkih pro-
mjena u ovom osjetljivom razdoblju odrasta-
nja i sazrijevanja djevojaka. NajËeπÊi razlog
zbog kojeg ne traæe lijeËniËku pomoÊ je ne-
dovoljno znanje, posebice ako drugi æenski
Ëlanovi obitelji imaju sliËan menstrualni obra-
zac. Stoga je potrebna πira informacija o vaæ-
nosti, prepoznavanju i nuænoj obradi adole-
scentica s obilnim menstrualnim krvarenjem.

U kliniËkoj praksi nije jednostavno proci-
jeniti koliËinu menstrualnog krvarenja. Utvr-
eni su neki pokazatelji gubitka krvi veÊeg
od 80 ml po ciklusu: prepunjenost higijen-

skog uloπka ili tampona u manje od sat vre-
mena i/ili ometene dnevne aktivnosti tijekom
ciklusa, promakanje krvi preko noÊi na odje-
Êu ili posteljinu, pojava ugruπaka promjera
veÊeg od 2,5 cm i niska razina feritina u krvi
(feritin je najbolji laboratorijski pokazatelj op-
skrbljenosti organizma æeljezom). Predloæena
je metoda objektivnog izraËuna menstrual-
nog gubitka krvi s pomoÊu posebnog kalen-
dara sa slikovitom procjenom krvarenja
(PBAC, engl. pictorial bleeding assesment ca-
lendar, Slika 1). PBAC zbroj veÊi od 100 udru-
æen je s gubitkom krvi veÊim od 80 ml po
menstrualnom ciklusu.

2.

Tijekom nekoliko godina nakon prve men-
struacije (menarhe) najËeπÊi su uzrok meno-
ragije hormonalna nezrelost i anovulacijski
ciklusi (ciklusi bez sazrijevanja jajaπca). Di-
jagnoza ovog disfunkcionalnog krvarenja
postavlja se iskljuËivanjem drugih ozbiljnijih
stanja. Kod svake adolescentice s obilnim
menstrualnim krvarenjem treba uvijek raz-
miπljati i o poremeÊajima zgruπavanja koji
mogu znaËajno naruπiti zdravlje i kvalitetu æi-
vota. U adolescentica s menoragijom i nas-
ljednim poremeÊajem zgruπavanja ËeπÊi su
anemija zbog manjka æeljeza i ginekoloπki
problemi kao πto su endometrioza, ciste jajni-
ka udruæene s krvarenjem, pobaËaj i krvare-
nje nakon poroda. Menoragija u ranoj adole-
scenciji, posebice prvih nekoliko godina na-
kon prve menstruacije, ËeπÊe je udruæena s
akutnim krvarenjem i teπkom anemijom koji
zahtijevaju hospitalizaciju i transfuzijsko lije-
Ëenje.

Finski lijeËnik Erik von Willebrand je prije
stotinu godina prvi opisao menoragiju Ëlanica
obitelji Sundblom s Olandskih otoka. Bio je
zamoljen za medicinski savjet i pomoÊ peto-
godiπnjoj Hjördis, koja je imala Ëesta krvare-
nja iz nosa i desni te koæna krvarenja. Hjördis

Prof. dr. sc.

Jelena
ROGANOVIΔ

dr. med.

i Slika 1. Kalendar sa
slikovitom procjenom
krvarenja
(day 1 of menstruation =
prvi dan menstruacije;
day = dan; no bleeding
= odsutnost krvarenja;
score = broj bodova;
towel = higijenski uloæak;
tampon = higijenski tam-
pon; small clots/flooding
= mali ugruπci/pro-
makanje na odjeÊu ili
posteljinu; large
clots/flooding = veliki
ugruπci/promakanje na
odjeÊu ili posteljinu).
Interpretacija: PBAC
zbroj veÊi od 100
upuÊuje na gubitak krvi
veÊi od 80 ml po
menstrualnom ciklusu.
Izvor: https://ars.els-
cdn.com/content/image/
1-s2.0-
S0015028215019603-
fx2_lrg.jpg

o Slika 2. Rodoslovno
stablo obitelji Sundblom
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ski nosaË za faktor VIII, kojeg nedostatak uz-
rokuje klasiËnu hemofiliju ili hemofiliju A.
Poluæivot vWF-a u krvi je oko 12 sati. Posto-
je tri tipa von Willebrandove bolesti: tip 1, 2
i 3. Tipovi 1 i 3 posljedica su kvantitativnog
manjka vWF-a. Tip 1 je najËeπÊi i Ëini 70 do
80% svih sluËajeva von Willebrandove boles-
ti. Nasljeuje se autosomno dominantno, a
karakterizira ga blagi deficit vWF-a. Tip 2 je
udruæen s kvantitativnim promjenama mole-
kule vWF-a. Postoje Ëetiri podtipa: 2A, 2B,
2M i 2N. Tip 3 je rijedak (1%), a karakterizi-
ra ga potpun ili gotovo potpun deficit vWF-a.

NajznaËajnija kliniËka obiljeæja von Wille-
brandove bolesti su sluzniËna i koæna krvare-
nja: krvarenje u sluznicu nosa (epistaksa), kr-
varenje u sluznicu usne πupljine, obilno men-
strualno krvarenje, modrice bez poznatog
podatka o udarcu, produljeno krvarenje na-
kon traume ili kirurπkog zahvata. U æena su,
zbog menstruacija i poroda, simptomi mnogo
ËeπÊi nego u muπkaraca. NajËeπÊi simptom u
æena s von Willebrandovom bolesti je meno-
ragija, koja je Ëesto i jedini simptom u tipu 1.
Teπki deficit vWF-a, prisutan u tipu 3 von
Willebrandove bolesti, moæe se prezentirati
krvarenjima u zglobove ili miπiÊe, sliËno kao
u hemofiliji A i B.

4.

Postoji li kliniËka sumnja i podatak o von
Willebrandovoj bolesti u obitelji, potrebno je

uzorkovanje krvi za tzv. von Willebrandov
panel, koji odreuje koliËinu odnosno aktiv-
nost cirkulirajuÊeg von Willebrandovog fak-
tora i faktora VIII. Posebnim dodatnim pre-
tragama odreuje se tip von Willebrandove
bolesti. Rezultati su izraæeni kao postotak
normalne aktivnosti. Srednja normalna vrijed-
nost vWF-a u plazmi je 1 jedinica/mililitar
(odgovara 10 mikrograma/ml ili 100% aktiv-
nosti), s velikom varijacijskom πirinom od 0,5
do 2,0 jedinice/ml (50% do 200%) zbog utje-
caja genetskih i okoliπnih faktora. Poznata je,
primjerice, razlika izmeu ABO krvnih grupa
— osobe s krvnom grupom O imaju oko 25%
niæe vrijednosti vWF-a od osoba krvne grupe
A, B i AB. Takoer su poznate razlike meu
etniËkim skupinama — Afroamerikanci imaju
viπe vrijednosti vWF-a od bijelaca. Æenski
hormoni utjeËu na vrijednosti vWF-a i fakto-
ra VIII, koje su viπe za vrijeme trudnoÊe i uzi-
manja oralnih kontraceptiva. Razine vWF-a
fluktuiraju za vrijeme menstrualnog ciklusa s
najniæim vrijednostima izmeu petog i sed-
mog dana. Poznat je i utjecaj dobi — novo-
roenËad ima viπe vrijednosti vWF-a i fakto-
ra VIII od odraslih. Vrijednosti vWF-a mogu
porasti 2 do 5 puta za vrijeme stresa, ukljuËu-
juÊi tjelesni napor i bolesti. SteËena von Wil-
lebrandova bolest opisana je u pacijenata s
autoimunim bolestima, hipotireozom (sma-
njenom funkcijom πtitne ælijezde) i kod uzi-
manja nekih lijekova.

Laboratorijska obrada menoragije u ado-
lescentica s negativnim von Willebrandovim
panelom ukljuËuje testove funkcije tromboci-
ta. PoremeÊaji funkcije trombocita mogu biti
priroeni (najËeπÊe poremeÊaji adhezije
trombocita u Bernard-Soulierovu sindromu i
Glanzmannovoj trombasteniji) i steËeni. Ste-
Ëeni poremeÊaji funkcije trombocita preteæito
su udruæeni s uzimanjem lijekova (nesteroid-
ni antireumatici, penicilinski antibiotici, an-
tiepileptici), imunoloπkim poremeÊajima i
kroniËnim bolestima (uremija, bolesti jetre).
Meu rijetkim deficitima faktora zgruπavanja,
deficit faktora XI ili hemofilija C sve se ËeπÊe
spominje kao uzrok reproduktivnog krvare-
nja.

Dodatna laboratorijska evaluacija svih
adolescentica sa sumnjom na krvni poreme-
Êaj ukljuËuje kompletnu krvnu sliku, razinu
æeljeza i feritina u krvi, test na trudnoÊu, tes-
tove funkcije πtitnjaËe, nivo prolaktina i tes-
tosterona. PreporuËa se ultrazvuk male zdje-
lice i konzultacija hematologa.

5.

Optimalno zbrinjavanje pacijentice s menora-
gijom podrazumijeva multidisciplinarni pris-
tup koji ukljuËuje ginekologa, hematologa,
transfuziologa i specijalista πkolske ili obitelj-
ske medicine. Akutna obilna krvarenja i teπ-
ka anemija zahtijevaju hospitalizaciju i trans-
fuzijsko lijeËenje. DugoroËni je cilj smanjiti
morbiditete udruæene s obilnim menstrual-
nim krvarenjem i poboljπati kvalitetu æivota.
Terapija treba zaustaviti krvarenje, korigirati
anemiju i regulirati menstrualne cikluse. Za
djevojke s menoragijom bez poremeÊaja
zgruπavanja dostupne su hormonska i he-
mostatska terapija. OpÊenito, prvi je izbor
hormonalna terapija, s dodatkom hemostats-
kih lijekova ako nije postignuta kontrola
krvarenja. Hormonalnu terapiju prve linije u
adolescentica Ëine kombinirani oralni kontra-
ceptivi (KOK), koji su kombinacija estrogena
i progesterona. KOK su uËinkoviti u 88% æe-
na kod kojih je menoragija povezana s von

Willebrandovom bolesti tipa 2 i 3, te u 24%
æena s tipom 1. Rizik tromboze, koji se Ëesto
opisuje kao moguÊa komplikacija KOK, u
adolescentica je opÊenito vrlo nizak, posebi-
ce u onih sa sklonosti krvarenju. Ipak, prije
uvoenja KOK preporuËa se uËiniti testove
koji odreuju gensku predispoziciju za stva-
ranje krvnih ugruπaka (trombofilija). Druga
hormonalna terapija odnosi se na intrauterine
uloπke s levonorgestrelom, progestagene pre-
parate, estrogene preparate, androgene pre-
parate i analozi gonadotropin oslobaajuÊi
hormon.

Hemostatski lijekovi (lijekovi koji zaustav-
ljaju krvarenje) su dezmopresin, antifibrinoli-
tici (traneksamiËna i aminokapronska kiseli-
na), nesteroidni antireumatici i koncentrati
faktora zgruπavanja. Dezmopresin se najËeπ-
Êe primjenjuje kao intranazalni sprej. UËinko-
vit je pri lijeËenju von Willebrandove bolesti
tipa 1 i 2 te blaæeg oblika hemofilije A. Nje-
gova primjena u kliniËkoj praksi treba biti in-
dividualizirana. ObiËno se koristi prva tri da-
na menstrualnog ciklusa.

Nesteroidni antireumatici su kontraindici-
rani u æena s poremeÊajima zgruπavanja jer
imaju antiagregacijski uËinak na funkciju
trombocita. Preparati vWF-a dostupni su na
træiπtu, a primjenjuju se preteæito u sluËajevi-
ma izostanka odgovora na dezmopresin. Ki-
rurπko lijeËenje je u adolescenciji iznimka i
rezervirano je samo za sluËajeve koji su re-
fraktorni na bilo koju medikamentoznu tera-
piju.

Pretilost, metaboliËki sindrom, stres, pu-
πenje i druga stanja koja utjeËu na psihiËki i
fiziËki æivot æene mogu pridonijeti nastanku
nekontroliranog menstrualnog krvarenja. Sto-
ga je u svake adolescentice s menoragijom
vaæno provoditi i opÊe mjere lijeËenja: korek-
ciju poremeÊaja hranjenja, postizanje opti-
malne tjelesne teæine, korekciju anemije pre-
paratima æeljeza, izbjegavanje prekomjerne
tjelovjeæbe, izbjegavanje stresa, prestanak pu-
πenja te otkrivanje i lijeËenje drugih bolesti i
organskih uzroka.
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Hemofilija je opÊenito rijetka bolest, no poz-
nata veÊ dugi niz godina u medicinskoj lite-
raturi. Poznato je da se nazivala i flkraljev-
skom bolesti« (engleski flroyal disease«) u 19.
stoljeÊu jer su od nje oboljevali muπki Ëlano-
vi aristokratskih obitelji poteklih od engleske
kraljice Viktorije, a joπ je u 10. stoljeÊu arap-
ski lijeËnik Al-Zahrawi opisao obitelji u koji-
ma muπki Ëlanovi umiru od krvarenja nakon
minimalne traume. Razlika izmeu hemofilije
A i B otkrivena je tek sredinom 20. stoljeÊa.
Danas se zna da hemofilija A nastaje zbog
nedostatka faktora VIII u 1 na 5.000-10.000
muπke novoroene djece. Hemofilija B nasta-
je zbog nedostatka faktora IX i javlja se u 1
na 40.000 muπke novoroene djece. I hemo-
filija A i B su X-vezane spolno nasljedne bo-
lesti gdje su majke nositeljice bolesti a obo-
ljevaju muπka djeca. Oko treÊine oboljelih
nastaje zbog novonastale spontane mutacije
u genu za FVIII ili FIX. Dakle, uvrijeæeno je

znanje da je nasljedna hemofilija bolest koju
prenose æene (nositeljice hemofilije) a oboli-
jevaju muπkarci sa znaËajnim krvareÊim
simptomima.

No, u opÊoj populaciji æene imaju tijekom
æivota puno viπe krvareÊih izazova nego mu-
πkarci s obzirom na menstrualna krvarenja,
trudnoÊu i porod. Menoragija ili izraæeno
menstrualno krvarenje je najËeπÊi simptom u
æena s poremeÊajima zgruπavanja krvi, i
moæe biti prvi kliniËki znak koji ukazuje na
bolest poremeÊene hemostaze u æene. O me-
noragiji i drugim poremeÊajima hemostaze u
æena u ovom broju Ëasopisa proËitajte detalj-
ni tekst prof. RoganoviÊ.

Na recentnom virtualno odræanom kon-
gresu Svjetske federacije hemofilije (The
World Federation of Hemophilia, WFH) po-
sebna sekcija bila je odræana s temom o krva-
renjima u nositeljica hemofilije/æena s hemo-
filijom, o Ëemu donosim ovaj kratki osvrt.

Naime, nositeljice hemofilije nisu samo flnosi-
teljice«, jer ih po nekim istraæivanjima Ëak
jedna treÊina ima FVIII/FIX manji od 40%
(πto odgovara blagoj hemofiliji), a jedna tre-
Êina kliniËku sliku abnormalnih krvarenja.
Utvren je nesrazmjer izmeu razine faktora
i teæine krvarenja, odnosno razina faktora
Ëesto ne odgovara teæini krvarenja. Neke ma-
le studije su pokazale povezanost izmeu te-
æine krvarenja i vrste mutacije FVIII u nosite-
ljica hemofilije, dok druge nisu naπle takvu
povezanost. U nositeljica hemofilije uoËen je
slabiji odgovor na dezmopresin — poraste
vWF a manje ili varijabilno poraste FVIII, te
se dijelom i time objaπnjava nesrazmjer izme-
u razine FVIII i kliniËkog fenotipa krvarenja
u nekih nositeljica hemofilije/æena s blagom
hemofilijom.

NajËeπÊa krvarenja u æena nositeljicama
hemofilije/s blagom hemofilijom su obilne
menstruacije, postpartalna krvarenja (krvare-
nja nakon poroaja), krvarenja u usnu πuplji-
nu, krvarenja nakon vaenja zuba, ali i epis-
takse (krvarenja iz nosa), koæna krvarenja,
kao i postoperativna krvarenja. MoguÊa su i
krvarenja u zglobove, koja mogu biti subkli-
niËka, no mogu dovesti do oslabljene pokret-
ljivosti zglobova.

Naglaπava se da se blaga hemofilija u æe-
na nositeljica hemofilije Ëesto nedovoljno di-
jagnosticira, nedovoljno se ukljuËuje u nacio-
nalne registre/baze podataka, te se puno kas-
nije dijagnosticira u odnosnu na blagu hemo-
filiju u muπkaraca.

Kako unaprijediti dijagnostiku i zbrinjava-
nje æena nositeljica hemofilije/æena s blagom
hemofilijom? Navodi se da bi ih trebalo testi-
rati u mlaoj dobi, prije ili prilikom prve
menstruacije (kada se nerijetko prvi put ma-
nifestira pojaËana sklonost krvarenju), proci-
jeniti kliniËki fenotip krvarenja i razina fakto-

ra, uz multidisciplinarni pristup (pedijatri, he-
matolozi, obiteljski lijeËnici, ginekolozi, ge-
netiËari, anesteziolozi…). Vaæno je æene no-
siteljice hemofilije/æene s blagom hemofili-
jom ukljuËiti u registre osoba s hemofilijom,
provoditi kliniËka istraæivanja, te educirati
obitelji i javnost.

U zakljuËku, blaga hemofilija postoji me-
u nositeljicama hemofilije. Dijagnoza hemo-
filije u djevojaka/æena je odgoena u odnosu
na muπkarce s hemofilijom, te je potrebna ra-
nija dijagnostika, kao i svjesnost o navede-
nom entitetu Ëak i kod negativne obiteljske
anamneze.

Teæina krvarenja ne treba korelirati s razi-
nom faktora ili genotipom, a krvarenja su iz-
raæenija u odnosu na zdrave æene neovisno o
razini faktora. Potrebno je usuglaπavanje no-
menklature i ukljuËivanje æena u registre oso-
ba s hemofilijom.
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vode do infekcija koje se prenose krvlju (he-
patitis B i C, HIV i dr.) (13).

U veÊim registrima bolesnika s hemofili-
jom poput UKHCDO-a (United Kingdom
Doctors’ Haemophilia Organisation) pokaza-
no je da od 7250 bolesnika njih viπe od 90%
zaraæeno virusom HCV-a, a oko 8% virusom
HIV-a (5). U 2018. stopa novozaraæenih opÊe
populacije HIV-om u Hrvatskoj bila je 2,3/
100.000 bolesnika, πto je manje nego u zem-
ljama Eurospke unije (6,2/100.000) uz nisku
smrtnost 0,12/100.000 (podatci dostupni na
www.hzjz.hr). Infekcija HIV-om postala je
kroniËna bolest zahvaljujuÊi razvoju visoko-
aktivne antiretrovirusne terapije (HAART), uz
nisku smrtnost, a kod veÊine bolesnika ne
dolazi do razvoja AIDS-a (engl. acquired im-
munodeficiency syndrome).

Prije razvoja uËinkovite inaktivacije virusa
i redovitog skrininga davatelja na HCV sredi-
nom 1980-ih, bolesnici s hemofilijom imali su
veliku vjerojatnost da se zaraze hepatitisom C
jer su primali pripravke faktora proizvedenih
iz humane plazme (14, 15).

Retrospektivna studija s 863 zaraæenih bo-
lesnika u Nizozemskoj i Ujedinjenom Kraljev-
svu pokazala je da se 19% zaraæenih HCV-om
spontano oËisti od virusa, a kod 81% BSH
akutna infekcija prelazi u kroniËnu infekciju
te oko 13% bolesnika ulazi u zavrπnu ili ter-
minalnu fazu jetrene bolesti ili ELSD (engl.
end-stage liver disease), a 3% bolesnika obo-
lijeva od hepatocelularnog karcinoma (HCC,
engl. hepatocellular carcinoma)..  LijeËenje in-
fekcije HCV-om prevenira progresiju razvoja
ciroze jetre i ESLD-a, a kombinacija interfero-
na i ribavirina, koja je od 2002. standardna te-
rapija sa stopom izljeËenja od 40% odnosno
postizanja odræanog virusnog odgovora ili
SVR-a (engl. sustained viral response). Svim
BSH potrebno je kontrolirati AFP (alfa-feto-
protein) i UZV jetre (7).

BSH imaju Ëesto mjeπoviti genotip infek-
cije HCV-om zbog viπestrukog izlaganja pri-
pravcima ljudske plazme tijekom godina jer
se radi o cjeloæivotnoj bolesti.

KroniËni hepatitis C napreduje polako, ali
se zavrπna faza jetrene bolesti (ESLD, engl.
end stage liver disease) javlja u oko 10-20%
bolesnika (16, 17). »ini se da je tijek bolesti,
odnosno infekcije HCV-om, jednak kod bo-
lesnika s nasljednim koagulopatijoma kao i
kod onih koji imaju druge bolesti, ali ako se

ESLD razvije kod bolesnika s hemofilijom,
smrtnost od jetrenog zatajivanja veÊa je 2-5
puta nego meu ostalim bolesnicima s ESLD-
om (18). Koinfekcija s HIV-om ubrzava raz-
voj zavrπne ili terminalne faze jetrene bolesti
(19). Meutim, razvoj anti-HIV lijeËenja ili vi-
sokouËinkovite antiretrovirusne terapije
(HAART) doveo je do poboljπanja prognoze i
lijeËenja infekcije HIV-om, ali je i dalje HCV
infekcija s komplikacijama ostala glavni uz-
rok smrtnosti kod koinficiranih bolesnika s
HCV-om (3).

LijeËenje hepatitisa C

Rezultati lijeËenja interferonom (IFN) u HIV
negativnih i prethodno nelijeËenih bolesnika
identiËni su kao i u ostaloj populaciji zaraæe-
nih HCV-om s ukupnim odgovorom izlijeËe-
nja ili SVR-om (engl. sustained virological
response) od 50-60% (21). Bolesnici koji ima-
ju HIV i/ili su prethodno lijeËeni antivirus-
nom terapijom imaju slabiji odgovor na inter-
feron dijelom i zbog nuspojava (22). NajËeπ-
Êe su nuspojave umor, glavobolja, simptomi
poput gripe (flflu like symptoms«), slabljenje
teka, nesanica, hematoloπki poremeÊaji, neu-
ropsihijatrijske promjene poput depresije.
Antivirusna terapija u bolesnika s nasljednim
koagulopatijama i kroniËnim hepatitisom C
ne razlikuje se od lijeËenja ostalih bolesnika
zaraæenih navedenom infekcijom sukladno
smjernicama EASL-a (23, 24).

Pegilirani interferon (peg-IFN) bio je od
2002. standardna terapija u lijeËenju HCV-a
kao i u kombinaciji s ribavirinom (RBV). Re-
zultati lijeËenja HCV-a kod BSH u pregled-
nom radu koji je ukljuËivao 35 radova i 1151
bolesnika s hemofilijom pokazali su bolju
uËinkovitost u lijeËenju kombinacijom PegIFN
+ RBV (50-60%) naspram kombinacije IFN +
RBV (30-40%) i monoterapije IFN-om (10-
20%) (25,26).

Prva meta-analiza studija provedena kod
BSH i zaraæenih HCV infekcijom pokazala je
veÊu uËinkovitost kombinacije pegiliranog
interferona s ribavirinom u usporedbi s kon-
vencionalnim interferonom i ribavirinom
(PegIFN + RBV vs. IFN + RBV /SVR 61% vs.
43%/) (27).

Uvoenje novijih lijekova u lijeËenju
HCV-a, ponajprije direktnih antivirusnih lije-
kova (DAAs, engl. direct antiviral agents), do-
velo je do velikog napretka u SVR-u. Ti lije-
kovi imaju dobar sigurnosni profil i uËinkovi-
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Bolesnici s hemofilijom (BSH) roeni prije

sredine 70-ih i 80-ih godina 20. stoljeÊa pro-

veli su znatan dio æivota bez adekvatne zaπ-

tite i lijeËenja faktorom VIII (hemofilija A) ili

FIX (hemofilija B) πto ukljuËuje i profilaksu

za bolesnike s teπkim oblikom bolesti (1, 2).

ZahvaljujuÊi tehnoloπkom razvoju i dos-

tupnijem ali i uËinkovitijem, sigurnijem lijeËe-

nju BSH æive sve duæe i boluju od bolesti kao

i opÊa muπka populacija.

PoËetkom 20. stoljeÊa æivjeli su prosjeËno

11 godina, a u razdoblju od 1960. do 1980.

godine, kad su se lijeËili koncentratima fakto-

rima plazmatskog podrijetla i krioprecipita-

tom, prosjeËni æivotni vijek iznosio je 57 go-

dina. Potkraj 20. stoljeÊa æivotni vijek bolesni-

ka s blagom i umjereno teπkom hemofilijom

produæio se i dostignuta je dob kao i u opÊoj

populaciji uz napomenu da se to ne odnosi

na grupu bolesnika zaraæenih HIV-om. Boles-

nici s teπkom hemofilijom i dalje æive kraÊe,

ali Êe se u buduÊnosti razlika prema opÊoj

muπkoj populaciji i dalje smanjivati. Zahvalju-

juÊi dostupnim lijekovima, najprije plazmat-

skih zatim i rekombinatnih koncentrata fak-

tora zgruπavanja poËetkom 1990-ih, posebice

u razvijenijim zemljama æivotni se vijek pro-

duljio s 30 na viπe od 60 godina (3, 4).

BSH sve viπe boluju od bolesti povezanih

uz starenje poput arterijske hipertenzije, kar-

diovaskularnih bolesti (5), bubreænih bolesti,

malignih bolesti, πeÊerne bolesti, a zahvalju-

juÊi novijim lijekovima u lijeËenju HCV infek-

cije te antiretrovirusnoj terapiji ili HAART-u

(engl. high active antiretroviral therapy) smrt-

nost zbog infekcije HIV-om i HCV-om znaËaj-

no se smanjila, ali za BSH ostaju i dalje dru-

gi izazovi poput lijeËenja/eradikacije inhibi-

tora, muskuloskeletnih bolesti /hemofiliËke

artropatije (6, 7). KroniËna bol uz artropatiju,

ali i sve viπe debljina, Ëimbenici su koji nega-

tivno utjeËu na kvalitetu æivota BSH.

Kvaliteta lijeËenja i æivota BSH poboljπala
se zahvaljujuÊi dostupnijem lijeËenju i veÊoj
moguÊnosti adekvatnijeg i sigurnijeg lijeËe-
nja, a razvoj centara koji se skrbe za takve
bolesnike podrazumijeva sveobuhvatnu skrb
multidisciplinarnog tima koji ukljuËuje uz he-
matologa i druge specijaliste (gastroenterolog,
infektolog, ortoped, fizijatar, psiholog, soci-
jalni radnik i dr.).

Hepatitis C

KroniËni hepatitis C globalni je javnozdrav-
stveni problem (8). U 2015. godini HCV-om
je bilo zaraæeno viπe od 71 milijun osoba (9).
Usprkos smanjenju prevalencije HCV infekci-
je, posebice u razvijenim zemljama, zahvalju-
juÊi preventivnim pregledima i testiranjima,
izazov lijeËenja ostaje velik u nerazvijenim
zemljama (10) te je HCV glavni uzrok bolesti
jetre u zemljama u razvoju, povisujuÊi tako ri-
zik od jetrenog zatajivanja i hepatocelularnog
karcinoma (HCC). HCV uzrokuje u Europi
oko 70% kroniËnih hepatitisa i u oko 60%
sluËajeva dovodi se u svezu s hepatocelular-
nim karcinomom (HCC) te uzrokuje oko 40%
ciroza jetre, a u 30% sluËajeva nalazi se i kod
bolesnika s transplantiranom jetrom (11). Pri-
je 1980-ih stopa zaraæenih tim virusom bila je
velika kod bolesnika s nasljednim bolestima
zgruπavanja zbog nedovoljno uËinkovitih me-
toda inaktivacije virusa u ljudskoj plazmi do-
brovoljnih darivatelja. Valja naglasiti da je vi-
rus hepatitisa C otkriven tek 1989, a da se do
tada nazivao non-A, non-B hepatitis. HCV in-
fekcija imala je progresivniji tijek osobito ako
joj je bila pridruæena i infekcija virusom hu-
mane imunodeficijencije (HIV) (12).

Profilaksa je postala standard lijeËenja u
razvijenim zemljama poËetkom 1990-ih godi-
na, kada je zapoËela primjena rekombinant-
nih faktora, a u prethodnom desetljeÊu razvi-
jaju se i rekombinantni faktori produæenog
djelovanja kojih je glavna osobina da ne do-
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tost i bolje se podnose (28-30). Viπestruka
kombinacija lijekova u fiksnoj kombinaciji
uzima se peroralnim putem. DAAs inhibiraju
sintezu nestrukturnih (NS) proteina HCV-a
vaænih za replikaciju virusa. Boceprevir, tela-
previr, simeprevir, asunaprevir, grazoprevir i
paritaprevir su NS3/4A inhibitori. Ombitasvir,
ledipasvir, daclatasvir, elbasvir i velpatasvir
su NS5A inhibitori. Sofosbuvir i dasabuvir su
NS5B inhibitori. Danas je standard u lijeËenju
HCV-a kombinirana primjena dvaju ili viπe
direktnih antivirusnih lijekova Ëesto u jednoj
tableti πto poveÊava suradljivost lijeËenja (9).

Prve velike studije s DAAs nisu ukljuËiva-
le bolesnike s komorbiditetima poput nas-
ljednih koagulopatija. Jedna je od ËeπÊih fiks-
nih kombinacija primjena SOF/LDV-a (sofos-
buvir/ledipasvir). LijeËenje kombinacijom
SPF/LDVa u zaraæenih HCV genotipom 1 tije-
kom 8-12 tjedana dovodi do visokog stupnja
izljeËenja (SVR12) >90% (28).

KljuËne poruke

Poboljπanje i veÊa sigurnost proizvodnje pri-
pravaka faktora iz ljudske plazme te posebno
primjene rekombinantnih faktora dovode do
smanjenja broja zaraæenih HCV-om u skupini
bolesnika s hemofilijom.

Meutim, veliki broj i dalje ima kroniËnu
HCV infekciju koja moæe dovesti do terminal-
ne jetrene bolesti i ciroze. Donedavno je
standard lijeËenja bila terapija utemeljena na

interferonu, posebno na kombinaciji pegilira-
nog interferona i ribavirina.

Danas je standard lijeËenja HCV infekcije
postala terapija direktnim antivirusnim lijeko-
vima (DAAs), koji imaju veÊu uËinkovitost i
bolju sigurnost, a nedostatak je visoka cijena
πto poveÊava troπkove lijeËenja. Prednost je
to πto dovodi do izljeËenja u visokom postot-
ku jer to smanjuje kasnije komplikacije i tro-
πkove lijeËenja ciroze jetre, hepatocelularnog
karcinoma i transplantacije jetre.

Potrebno je redovito obavljati sistematske
preglede, obavljati analizu krvnih nalaza po-
put jetrenih enzima (ALT, AST, gGT; ALP), bi-
lirubina, alfa fetoproteina, obavljati seroloπke
testove na hepatitis B, C HIV, a po potrebi i
molekularne testove uz ostale nalaze poput
kompletne krvne slike, koagulograma, bioke-
mijskih pretraga, analize urina te ultrazvuka
jetre.
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»esto Ëujemo kako je odlazak stomatologu
vrlo stresan dogaaj. Miris ambulante, zvuk
flbuπilice« i bol u veÊine ljudi izazivaju nega-
tivne emocije i strah, pa se nerijetko posjeti
odgaaju. Kod oboljelih od hemofilije strah
je najmanje dvostruko veÊi, no je li to oprav-
dano? Takvim se pacijentima u stomatoloπkoj
ordinaciji posveÊuje posebna pozornost, na-
roËito kod zahvata kod kojih se oËekuje kr-
varenje. Kao i kod osoba koje nemaju pore-
meÊaj gruπanja krvi, vaæno je znati da posto-
je preventivne mjere koje pravilnom primje-
nom mogu donijeti izvrsne rezultate.

©to sve podrazumijeva
prevencija nastanka karijesa?

Najbolja, najlakπa i najdostupnija tehnika za
postizanje zdravih zubi jest Ëetkanje. Zube je
potrebno Ëetkati barem dva puta dnevno po
dvije minute i pastama koje sadræe fluor. Dos-
tatna koliËina paste za zube veliËine je zrna
graπka. Zbog fluora u pastama zubi su otpor-
niji na bakterije koje se povezuju s nastan-
kom karijesa, no paste s fluorom koje koris-
te odrasli ne smiju koristiti mala djeca. Stoga
je vaæno posavjetovati se sa stomatologom o
pravilnoj oralnoj higijeni za djecu koja bolu-
ju od hemofilije. U ordinaciji se moæe proves-
ti i profesionalna fluoridacija, za koju je od-
govoran iskljuËivo stomatolog a sastoji se od
premazivanja zuba posebnim lakovima iil ge-
lovima s visokom koncentracijom fluora. Sve
navedene mjere pokazale su se iznimno uËin-
kovitima u borbi protiv karijesa.

Vrlo je vaæno osvijestiti pacijenta o πtet-
nosti rafiniranog πeÊera za zdravlje zubi. Da-
nas se taj πeÊer nalazi i ondje gdje ga najma-
nje oËekujemo. »okolade, bomboni, kolaËi,
zaslaeni napitci lako se zalijepe za tvrdo
zubno tkivo te ako se temeljito ne uklone,
ubrzo dovode do propadanja tvrdog zubnog
tkiva πto se prepoznaje kao karijes. Taj se πe-
Êer ne mora potpuno izbaciti iz prehrane, ali

ga treba ograniËiti te dodatno pojaËati oralnu
higijenu. Osim rafiniranog πeÊera, opasnost
zdravim zubima predstavljaju i vrlo kiseli cije-
eni voÊni sokovi od limuna, naranËe ili grej-
pa. Pretjeranom konzumacijom tih napitaka
te njihovim dugotrajnim (cjelodnevnim) pi-
juckanjem, u usnoj πupljini stvara se nepo-
voljno kiselo okruæenje koje moæe dovesti do
nepovratnog uniπtenja zuba. Nastaju flzubne
erozije« koje dovode do neugodne preosjetlji-
vosti zuba. Pacijentu treba naglasiti da priËe-
ka s Ëetkanjem zubi nakon konzumiranja ki-
selih napitaka barem trideset minuta jer se na
taj naËin sprjeËava prekomjerno mehaniËko
oπteÊenje tvrdih zubnih tkiva.

Prevencija bolesti usne πupljine pravilnim
i redovitim provoenjem oralne higijene uvi-
jek treba biti imperativ, a to se posebno od-
nosi na pacijente s hemofilijom, ali i na njiho-
ve primarne stomatologe. Oni bi trebali pos-
vetiti dovoljno vremena svakom pacijentu ka-
ko bi ih detaljno upoznali s uËinkovitim pre-
ventivnim mjerama. Loπe pranje zubi uz ne-
odgovarajuÊu prehranu bogatu πeÊerima, si-
gurno Êe dovesti do problema i potrebe za li-
jeËenjem. Stoga Êemo u sljedeÊim odlomcima
opisati pojedine stomatoloπke zahvate i naËi-
ne njihove provedbe koji su prilagoeni obo-
ljelima od hemofilije.

Restaurativni zahvati

Restaurativni konzervativni zahvati jedni su
od najËeπÊih u stomatoloπkoj praksi, a podra-
zumijevaju uklanjanje karijesa, zaπtitu vital-
nog tkiva zuba — pulpe (zubnog æivca) i pos-
tavljanje ispuna. Uklanjanje manjih karijesa
ubraja se u neinvazivne stomatoloπke zahva-
te te oni najËeπÊe ne zahtijevaju lokalnu ane-
steziju i nadoknadu faktora.

Kod dubljih karijesnih procesa, bruπenja
vitalnih zuba (koji imaju oËuvanu pulpu), ki-
rurπkih i parodontoloπkih zahvata, davanje
injekcije lokalne anestezije je neizostavno,
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kao i moguÊnost veÊeg ili manjeg krvarenja
te se, ovisno o vrsti lokalne anestezije, pre-
poruËuje nadoknada faktora. Kod tzv. plek-
sus anestezije, kada se lokalni anestetik apli-
cira izravno u podruËju zuba koji æelimo tre-
tirati, nadoknada faktora nije potrebna. S dru-
ge strane, za primjenu mandibularne aneste-
zije kojom se omoguÊuje bezbolnost jedne
polovice donje Ëeljusti, nuæna je nadoknada
faktora zbog moguÊnosti manjih trauma.

Kirurπki zahvati

Oralno-kirurπki zahvati poput vaenja zuba,
postavljanja ili vaenja implantata te operaci-
je cista u osoba oboljelih od hemofilije ubra-
jaju se u skupinu najriziËnijih stomatoloπkih
zahvata. Prije svakog kirurπkog zahvata nuæ-
na je konzultacija stomatologa i hematologa
radi nadoknade faktora. Zahvati se obiËno
mogu izvesti u bilo kojoj stomatoloπkoj ordi-
naciji te se samo kod teπkih sluËajeva u do-
govoru s hematologom odluËuje provesti za-
hvat uz hospitalizaciju pacijenta radi kontro-
le produljenih i naknadnih krvarenja.

Ako je potrebno vaditi veÊi broj zubi (vi-
πe od pet), zahvati Êe se odvijati u viπe pos-
jeta. Kako bi se osigurala sigurnost lijeËenja
stomatoloπkog pacijenta te smanjio rizik od
krvarenja tijekom i nakon zahvata, stomato-
lozi koriste lokalne mjere zaustavljanja krva-
renja. Uz standardnu gazu, koriste se i gela-
tamp spuævice koje upijaju krv, vata ili tupfer
natopljen traneksamiËnom kiselinom te po-
sebni konci za πivanje rane nastale nakon
vaenja koji se sami resorbiraju pa nema po-
trebe za njihovim vaenjem. Pacijent se na-
kon zahvata mora zadræati u ordinaciji najma-
nje pola sata jer je to vrijeme potrebno da
nastane krvni ugruπak i krvarenje prestane.
Ovime æelimo naglasiti Ëitatelju kako u sto-
matoloπkoj ordinaciji postoji mnogo naËina
zbrinjavanja krvarenja te se time dodatno po-
veÊava povjerenje u struËan rad doktora den-
talne medicine. Poslije zahvata mora se priËe-
kati jedan dan s konzumacijom vruÊe i krute
hrane, ne ispirati ranu vodicama niti meha-
niËki Ëistiti Ëetkicama kako ne bi doπlo do is-
piranja ugruπka.

Stomatolog je duæan upozoriti pacijenta
da je potrebno prijaviti svako neoËekivano
produljeno krvarenje u usnoj πupljini nakon
zahvata. U tom sluËaju nuæno je provesti la-
boratorijske pretrage i dodatnu sistemnu an-
tifibrinolitiËku terapiju u dogovoru s hemato-

logom. Kad se krvarenje zaustavi, potrebno
je pridræavati se uputa hematologa i stomato-
loga kako bi se sprijeËile ponovne neoËeki-
vane epizode krvarenja. Stomatolog Êe pre-
poruËiti pacijentu laganu tekuÊu prehranu
bez ispiranja usne πupljine. Takoer je pre-
poruka da se ne konzumira vruÊa hrana i ga-
zirana piÊa i izbjegava intenzivno Ëetkanje
zubi.

Endodontski zahvati

Endodoncija je dio stomatologije koja se ba-
vi lijeËenjem zubne pulpe, a endodontski za-
hvat je popularno nazvan vaenje æivca. Zub-
na pulpa je vitalno tkivo koje se sastoji od
krvnih æila, æivËanih zavrπetaka i mekog ve-
zivnog tkiva te se proteæe od krune pa sve do
krajnjeg vrha korijena zuba. Ako se karijes ne
izlijeËi na vrijeme, karijesna lezija prodire sve
dublje i naposljetku zahvati pulpu te je u tom
sluËaju endodontski zahvat nuæan. Iako kom-
pliciran, tim se zahvatom u veÊini sluËajeva
spaπava zub od vaenja.

Da bi se zub i njegov korijen potpuno
oËistili od bakterija, potrebna je opseænija in-
strumentacija koja seæe skroz do zavrπetka
korijena. Do krvarenja moæe doÊi ako nepra-
vilnom instrumentacijom probijemo korijen i
zavrπimo u mekom parodontnom tkivu, u
kojem se nalaze kapilare. Kao i kod restaura-
tivnih stomatoloπkih zahvata, to krvarenje ne
predstavlja znaËajnu opasnost za pacijenta
koji boluje od hemofilije. Premda endodont-
ski zahvat nije kontraindiciran kod pacijena-
ta s hemofilijom, idealno bi bilo kada bi se
redovitom kontrolom i dobrom oralnom higi-
jenom sprijeËilo da do njega ne doe.

Protetski zahvati

Prilikom izrade gornje i donje totalne prote-
ze najËeπÊe ne dolazi do krvarenja, stoga kod
pacijenata oboljelih od hemofilije nemamo
posebnih ograniËenja. No, manji problem
ipak predstavljaju pojedinaËne nadoknade u
vidu krunica ili mostova kod kojih je potreb-
no pripremiti zub bruπenjem, a to zna doves-
ti do minimalnog krvarenja.

Ortodontski zahvati

Postavljanje fiksnog ortodontskog aparata
sam po sebi nije riziËan zahvat, no nepaælji-
vo rukovanje i namjeπtanje kvaËica i bravica
mogu dovesti do ozljede zubnog mesa. Kako
je tijekom ortodontske terapije oteæano pra-
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vilno ËiπÊenje zuba i to naroËito njegove
prednje plohe gdje su zalijepljene bravice,
najvaænije je informirati pacijenta o dobroj
oralnoj higijeni kako bi se sprijeËio nastanak
karijesa i gingivitisa (upala zubnog mesa) i ti-
me izazvale nepotrebne komplikacije.

Parodontoloπki zahvati

Krv prilikom Ëetkanja zubi neugodna je poja-
va za svakoga, no kod osoba oboljelih od he-
mofilije moæe biti vrlo uznemirujuÊa. Zbog
loπe i neredovite oralne higijene nerijetko se
javlja upala zubnog mesa i posljediËno krva-
renje, a takvo stanje nazivamo gingivitis. Vaæ-
no je naglasiti pacijentu kako Êe ta vrsta krva-
renja iz zubnog mesa nestati redovitom i pra-
vilnom oralnom higijenom te da nije poveza-
na s hemofilijom. Stomatolog mora upoznati
pacijenta s moguÊim posljedicama loπe oral-
ne higijene s naglaskom na prelazak u teπko
i nepovratno stanje parodontitisa — kroniËne
upale zubnog mesa i cijele potporne struktu-
re zuba koja naposlijetku moæe dovesti do
gubitka zuba.

Jednostavni parodontoloπki zahvati koji
obuhvaÊaju ËiπÊenje kamenca ili poliranje zu-
ba ne predstavljaju rizik za pacijenta s hemo-
filijom te ih je nuæno redovito provoditi. Ako
pacijent razvije parodontitis, terapija je kom-
pliciranija nego kod pacijenata koji ne bolu-
ju od poremeÊaja gruπanja. Struganje i polira-
nje korijena koje je tada potrebno provesti
kako bi se smanjila upala poæeljno je obaviti
u viπe manjih zahvata, uz pojaËan oprez i
uporabu traneksamiËne kiseline kao lokalne
mjere zaustavljanja krvarenja.

Parodontna kirurgija smatra se visoko ri-
ziËnim zahvatom te zahtijeva primjenu viso-
kih doza faktora zgruπavanja.

Koji lijek uzeti za zubobolju?

Najsigurniji analgetik za pacijente s hemofili-
jom je paracetamol, od 500 mg do 1 g. Ace-

tilsalicilna kiselina (Andol, Aspirin) ne bi se

smjela koristiti kod tih pacijenata jer ona pro-

duljuje vrijeme krvarenja. Te promjene traju

oko sedam dana, koliki je vijek samih trom-

bocita. Nesteroidni protuupalni lijekovi (po-

put Ibuprofena, Voltarena ili Caffetina) ta-

koer treba izbjegavati zbog reverzibilnog in-

hibiranja tromboksana, Ëime je rizik krvare-

nja manji nego kod acetilsalicilne kiseline, ali

ipak veÊi u usporedbi s paracetamolom.

ZakljuËak

Poznato je da su dobri rezultati uvijek poslje-

dica dobre discipline. Stoga je disciplinira-

nost u provoenju oralne higijene jedna od

najvaænijih stavki na putu do uspjeha.

Prevencija bilo kakvih stomatoloπkih za-

hvata i njihovih potencijalnih komplikacija

trebala bi biti glavni motiv i za lijeËnika i za

pacijenta s hemofilijom.

Odvajanjem vremena za odlaske stomato-

logu barem dva puta godiπnje izbjeÊi Êete ne-

ugodne te ponekad riziËne i strahom proæete

stomatoloπke zahvate, a zauzvrat dobiti zdrav

osmijeh. Zapamtite, zdrav osmijeh je najljepπi
osmijeh!
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Svjedoci smo Ëinjenice da je pojava korona-
virusa SARS-CoV-2 u Kini 2019. godine uz
njegovo πirenje zaokupila paænju struËnjaka,
medija i opÊe populacije. Epidemija u psiho-
loπkom smislu utjeËe na sve ljude te zahtije-
va dodatnu psihiËku energiju i snagu za pri-
lagodbu. Neke su osobe ili cjelokupno pu-
Ëanstvo bili podvrgnuti izolaciji, samoizolaci-
ji ili karanteni, ograniËeni su im kretanje i
kontakti, u neizvjesnosti su u pogledu vlasti-
te zaraæenosti i zaraæenosti drugih, a meu
njima i bliskih osoba. Oboljeli od COVID-19
trpe neugodne tegobe i simptome bolesti, nji-
hove se obitelji brinu, neki naæalost gube Ëla-
nove obitelji. Osobe na bilo koji naËin pove-
zane s koronavirusom mogu biti izloæene so-
cijalnoj stigmi πto poveÊava njihovu patnju i
izolaciju. Promijenilo se radno funkcionira-
nje, πkolovanje, razmiπlja se o sigurnosti pri-
manja i ekonomskoj odræivosti. Uz brojne svi-
jetle primjere primjerenog i struËnog izvjeπta-
vanja, izloæeni smo obilju dezinformacija,
bombastiËnih naslova i predvianja, a sve to
pojaËava osjeÊaj nesigurnosti. SvjedoËili smo
ili Ëitali o nepotrebnim ponaπanjima kao πto
su masovna kupnja i stvaranje zaliha hrane,
zaπtitnih maski i sl.

Zdravstveni radnici i druge javne sluæbe
pod velikim su optereÊenjem i velikim stre-
som. Promijenio se svakodnevni naËin æivo-
ta. Zbog svega toga epidemija koronavirusa
ima obiljeæja zastraπujuÊeg, opasnog, ugroæa-
vajuÊeg stresnog dogaaja ili, kako ga obiË-
no nazivamo — traumatiËnog dogaaja. Tak-
vi dogaaji i situacije utjeËu na sve ljude, ko-
ji mogu doæivjeti πirok raspon reakcija na iz-
laganje stresu i traumi.

Zaπto se prijetnja zaraze i opasnosti
koronavirusa doæivljavaju veÊim od

opasnosti sezonske gripe?

Istraæivanja su pokazala sklonost precjenjiva-
nju opasnosti kod novih rizika, odnosno no-

vih vrsta opasnosti. U ovom sluËaju moæemo
usporediti sezonsku gripu i prijetnju zarazom
koronavirusom. ©to manje znamo o odree-
noj prijetnji, rastu strah i osjeÊaj neizvjesnos-
ti te se nerijetko javljaju ponaπanja kojima se
pokuπava vratiti osjeÊaj kontrole, ponaπanja
kao πto su spomenuta masovna kupnja i stva-
ranje zaliha hrane i potrepπtina, kupnja zaπ-
titnih sredstava i maski i sl. To je pojava ko-
ja se ne dogaa samo u Hrvatskoj veÊ i πire
(npr. u Italiji). Neka istraæivanja u zemljama s
iskustvom izbijanja epidemije zaraznih boles-
ti kao πto su gripa, SARS i sl. pokazala su da
se velik udio populacije osjeÊao bespomoÊ-
no, prestravljeno i zabrinuto (primjerice u Ki-
ni ili Singapuru).

Vaæno je istaknuti da u svakodnevnom æi-
votu, kako bi se brzo donijela odluka o tome
o Ëemu se brinuti a o Ëemu ne, mozak koris-
ti flmentalne preËacefl na nesvjesnoj razini,
gdje instinkti i emocije igraju vaænu ulogu. Is-
todobno smo skloniji pamtiti ono loπe i op-
Êenito smo osjetljiviji na neugodne i loπe in-
formacije kljuËne za preæivljavanje. Zapravo,
u primanju informacija mozak djeluje selek-
tivno i veÊu paænju pridaje loπim informacija-
ma (raπirenosti virusa, broju oboljelih, broju
umrlih...), a zanemaruje primjerice podatke o
ozdravljenju. Dodatno, uslijed preplavljenosti
strahom, koji je u takvim situacijama donek-
le razumljiv i oËekivan, precjenjivanje realno-
ga rizika moæe dovesti do joπ intenzivnijeg
straha, a on pak do nepromiπljenih ponaπanja
(poput navedenoga gomilanja zaliha i sliË-
no).

Koje su moguÊe neposredne reakcije
na izlaganje psiholoπkoj traumi?

U veÊine je ljudi neposredna stresna reakcija
normalna reakcija na abnormalnu situaciju.
»esti su simptomi te reakcije strah i zabrinu-
tost za vlastito zdravlje i zdravlje bliænjih, uz-
nemirenost, poteπkoÊe sa spavanjem, teπkoÊe
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s prehranom, poteπkoÊe s koncentracijom,
pogorπanje kroniËnih zdravstvenih problema
(tjelesnih i duπevnih), kao i pojaËano uzima-
nje alkohola, duhana i drugih sredstava ovis-
nosti.

Gotovo svatko, nakon izlaganja traumatiË-
nom dogaaju, iskusi u veÊoj ili manjoj mjeri
neke od navedenih reakcija. Reagirati na taj
naËin nije znak slabosti nego prirodan odgo-
vor na izloæenost stresu. Upravo zato veÊini
ljudi nije potrebna struËna pomoÊ i oni se us-
pijevaju vratiti u ravnoteæu relativno brzo.
Produljena izloæenost stresu komplicira situa-
ciju. Vrsta i jaËina reakcije na stres ovisi, osim
izlaganja traumatiËnom dogaaju, i o kombi-
naciji riziËnih Ëimbenika i Ëimbenika otpor-
nosti.

Kako se nositi sa strahom?

Nekoliko strategija moæe pomoÊi uËinkoviti-
jem noπenju sa strahom.

——  Budite dobro informirani i usmjerite se na
kljuËne informacije i preporuke Nacionalnog
stoæera civilne zaπtite Republike Hrvatske.
Dobivanje informacija od pouzdanih izvora
pridonosi osjeÊaju sigurnosti i kontrole u
kriznim situacijama.

——  OgraniËite izloæenost medijskim sadræaji-
ma vezanim za epidemiju. Nastojte ne zao-
kupljati se cijeli dan gledanjem, Ëitanjem i/ili
sluπanjem novih priËa vezanih za epidemiju.
Posebno izbjegavajte senzacionalistiËke pri-
kaze i nepouzdane izvore informiranja. Po-
navljano i stalno sluπanje o pandemiji moæe
biti uznemirujuÊe i dodatno oteæavati funk-
cioniranje.

—— Poveæite se s drugima koristeÊi prednosti
virtualne tehnologije. Preko raspoloæivih me-
dija kontaktirajte s bliænjima, obitelji, prijate-
ljima, poznanicima, Ëlanovima Druπtva he-
mofiliËara Hrvatske. Razgovarajte o tome ka-
ko se osjeÊate i kako se nosite s novom situa-
cijom, istaknite strategije kojima ste se uspje-
li prilagoditi i koje vam pomaæu da se osjeÊa-
te sigurnije. Podræavajte se meusobno. S bli-
skim osobama koje su u izolaciji nastojte ko-
ristiti videovezu ako im to odgovara, a ako je
potrebno i kontinuiranu videovezu kako bi
se umanjio osjeÊaj iskljuËenosti iz svakodnev-
nog obiteljskog æivota.

——  Redovito vjeæbajte, isteæite se ili provodite
druge tjelesne aktivnosti kako biste preveni-

rali ili ublaæili kroniËnu bol. Ako niste u izo-
laciji, boravite u prirodi, na zraku. Virusi se
najbræe πire u prenapuËenim, grijanim zatvo-
renim prostorima.

— Jedite viπe obroka dnevno i unosite do-
voljno tekuÊine, najbolje vodu. Spavajte noÊu
7 do 8 sati jer je spavanje u mraku tj. noÊu
kvalitetnije i blagotvornije za naπu psihu i ti-
jelo. Maksimalno izbjegavajte alkohol i dro-
ge.

— Razgovarajte o emocijama s bliænjima. Ne-
ki od nas teπko prepoznaju svoje emocije, pa
se izraæavaju kroz tjelesne simptome (boli me
glava, zlo mi je, slabo mi je...) ili prepoznaju
samo dva stanja (dobro i loπe). Emocije ne
dolaze niotkuda; ako ih bolje prepoznajemo
i govorimo o njima, bolje Êemo se s njima
nositi. Izraæavanje emocija nije znak slabosti.
Kratkotrajno susprezanje i potiskivanje emo-
cija moæe biti korisno u kritiËnim situacijama,
no dugotrajno onemoguÊuje prihvaÊanje i
prilagodbu na nove okolnosti. Podijelite emo-
cije s drugima, budite podrπka i pruæajte jed-
ni drugima utjehu i nadu.

— Svjesno nastojte biti smireni, suosjeÊajni,
solidarni, ljubazni koliko moæete. U kriznim
situacijama, najËeπÊe zbog straha pomiËemo
granicu i iskazujemo sve manje i manje tak-
vih ponaπanja. To je i razlog zbog kojeg se
divimo i sebi i drugima kad uspijemo zadræa-
ti i iskazati takva ponaπanja u krizi i teπkim
situacijama. Ona jaËaju samopouzdanje, sa-
mopoπtovanje i osjeÊaj vladanja samim so-
bom. 

— Ako se osjeÊate preplavljeni emocijama
poput tjeskobe, tuge, straha, ljutnje, imate os-
jeÊaj da ste na rubu i da se ne moæete sami
nositi s tegobama i/ili zbog njih oteæano
funkcionirate, podijelite to s bliænjima i po-
traæite struËnu pomoÊ.

©to nas, psiholoπki, Ëeka
kada sve ovo proe? 

Izazovi koje nosi ova pandemija znatno ovise
o tome u kojem smo stadiju æivota. Primarno,
bioloπki nismo jednako ugroæeni. Najugroæe-
nijima se smatraju osobe u starijoj æivotnoj
dobi, a najmanje su ugroæena djeca. Gledaju-
Êi psiholoπki, dolazi do svojevrsne flzamjene«.
Povijesno, normativna iskustva poput ovoga
kojem sada svjedoËimo (iskustva koja doæiv-
ljavaju samo ljudi koji su æivjeli u neko doba
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kada se dogaalo neπto znaËajno) obiËno naj-
jaËe djeluju na osobe u adolescentnoj i mla-
oj odrasloj dobi. Radi se o osobama koje tre-
baju donijeti neke vaæne æivotne odluke i ko-
jima se dogaaju vaæna iskustva. Na primjer,
maturanti Êe se brinuti kako Êe poloæiti matu-
ru kad ne pohaaju redovno nastavu, mladi
sada moraju otkazivati vjenËanja ili ih odga-
ati, moæda Êe odgaati raanje djece dok se
situacija ne smiri ili Êe trudnice biti zabrinuti-
je nego inaËe oko iznoπenja trudnoÊe. Starije
osobe, kao i osobe s kroniËnim bolestima,
mogu biti tjeskobne jer su zdravstveno ugro-
æenije. Osobe u srednjoj odrasloj dobi, po-
sebno roditelji s mlaom djecom i starijim ro-
diteljima, bit Êe pod najveÊim stresom. 

Nakon πto sve ovo zavrπi, moæe se oËeki-
vati πtoπta, od kolektivnog osjeÊaja da je svi-
jet opasno mjesto do ekonomskih posljedica
koje Êe ozbiljnije dovesti do porasta anksioz-
nih poremeÊaja i simptoma depresivnosti. U
kraÊem razdoblju svakako se moæe oËekivati
i porast solidarnosti, meusobnog poveziva-
nja i manji naglasak na materijalnim vrijed-
nostima. Takav univerzalni zajedniËki nepri-
jatelj poput bolesti na koju nitko nije imun
bez obzira na status, podrijetlo, novac, ujedi-
njuje globalno stanovniπtvo koje se zajedniË-
kim snagama protiv nje bori. Istodobno, sa-

moizolacija i smirivanje pomaæu nam da uæur-
bani æivotni tempo malo usporimo i shvatimo
pravu hijerarhiju vrijednosti u æivotu. Stoga,
svaka kriza istodobno predstavlja i jednu no-
vu priliku.
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rijacija. Neki ljudi vrlo teπko prihvaÊaju svoje

fiziËke bolesti, dok ih drugi prihvaÊaju s mi-

rom. Neki ne pate od fiziËkih bolesti ali zato

vrlo teπko nose neæeljena i teπko objaπnjiva

duπevna stanja. Osobito je to sluËaj u ovom

naπem vremenu.

Prizovimo sada upomoÊ velikog austrij-

sko-æidovskog neurologa, psihijatara i mislio-

ca, Viktora Emila Frankla. On tvrdi kako

flËovjek nije u stanju razumjeti konaËno zna-

Ëenje ljudske patnje« (Frankl, 1998, 154). Na

drugome mjestu razmiπlja ovako: flrekao bih

da konaËno znaËenje ili, kako ga radije nazi-

vam, nadznaËenje, nije objekt miπljenja, veÊ

pitanje vjere. Ne dohvaÊamo ga na podruËju

intelektualnog, veÊ na podruËju egzistencijal-

nog, izvan naπega biÊa, tj. putem vjere« (Fran-

kl, 1998, 154). Joπ Êe neπto vaæno i znaËajno

reÊi ovaj autor. flZnaËenja ne izmiπljamo, veÊ

ih otkrivamo« (Frankl, 1998, 74). Mogli bismo

reÊi da iz ovoga slijedi da trebam otkriti zna-

Ëenje moga æivotnoga poslanja razumijevaju-

Êi sveukupnu situaciju u kojoj se nalazim kao

poziv na to otkrivanje. Kako Êe se to odvija-

ti na osobnoj razini, ne moæemo znati, ali

ipak vjerujem da Êe Bog svakom Ëovjeku u

tome pomoÊi na neki jedinstven naËin. Imaj-

mo na pameti: Æivotna priËa svakog od nas

je moæda sliËna priËama drugih ljudi, ali je

ipak jedinstvena i neponovljiva. Ovo nas

uvodi u slijedeÊe dvije toËke.

U drugoj toËki razmiπljamo o tome da su

nadahnuti pisci Biblije govorili o stanjima bo-

lesti i to je postalo RijeË Boæja. »ak i onima

koji doæivljavaju sebe vjernicima i praktiËnim

katolicima katkada izmiËe Ëinjenica da Bibli-

ja ili Sveto pismo na vrlo æiv i plastiËan naËin

izraæava Ëovjekova æivotna iskustva. U takva

iskustva ubraja se i bolest i Sveto pismo se o

njoj izraæava viπe puta i na viπe naËina.

Nadahnuti pisac Psalma 38., suoËen sa

svojom boleπÊu, izraæava svoje stanje i svoju

Kao katoliËki sveÊenik i redovnik, imao sam

prilike susresti s velikim brojem osoba koje

se u æivotu moraju nositi s fiziËkim i psihiË-

kim bolestima i ograniËenjima. U ovome raz-

miπljanju ja ipak nemam ambiciju dati veliko

i sveobuhvatno filozofsko, teoloπko i duhov-

no objaπnjenje bolesti i patnje u Ëovjekovom

æivotu. Osobno nemam ni svetosti ni pameti

za takva objaπnjenja. Draæi su mi mali koraci

naprijed u razmiπljanju i doæivljavanju. Moje

iskustvo mi govori da se takvi mali koraci

Ëesto pokaæu znaËajnima. Tri Êe biti takva

koraka izraæena u toËkama razmiπljanja. ToË-

ke nisu objaπnjenja veÊ poticaji na daljnja raz-

miπljanja i slijedeÊe korake.

Prva toËka: Moja æivotna situacija moje je

poslanje.

Druga toËka: Nadahnuti pisci Biblije go-

vorili su o stanjima bolesti i to je postalo Ri-

jeË Boæja.

TreÊa toËka: Bog suosjeÊa s Ëovjekom.

Produbimo prvu toËku: Moja æivotna si-

tuacija moje je poslanje. »ovjek ima iskustvo

i osjeÊaj jedinstvenosti i neponovljivosti svo-

je osobe i osobnosti, svojega æivotnoga puta

ili, neki Êe reÊi, svoje sudbine. Vaæno je na-

pomenuti kako ovdje nije rijeË o oholosti. Vr-

lo jednostavno: Svaka osoba je jedinstvena i

neponovljiva. Neizostavan dio te jedinstve-

nosti i neponovljivosti Ëine i splet zala koja

trpimo, bolesti, slabosti, manjkavosti, nevolja

i patnji. KrπÊanski reËeno, kriæeva koje nosi-

mo.

Zanimljiv je i gotovo neobjaπnjiv naπ pa-

radoksalan odnos prema spomenutom sple-

tu: Moji kriæevi nisu dio mene i moji kriæevi

jesu dio mene. Mogu sebe zamisliti bez njih i

ne mogu sebe zamisliti bez njih. Oni nisu

moje ja i oni jesu moje ja. Katkada uopÊe ne

znam kako se prema njima postaviti, dok s

druge strane, katkada toËno znam kako se

prema njima postaviti. Postoji joπ mnogo va-

Razmiπljanje o bolesti i vjeri

Mislav SKELIN 
SJ
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molitvu kao tuæaljku. flMoji bokovi puni su
ognjice, na tijelu mi niπta zdravo nema. Iscrp-
ljen sam i satrven posve, stenjem od jecanja
srca svojega. O Gospode, sve su mi æelje
pred tobom, i vapaji moji nisu ti skriveni« (Ps
38,8-10). VeÊ sama Ëinjenica da su ognjica,
iscrpljenost, satrvenost uπli u spise koji se
smatraju svetima i nadahnutima, jest po sebi
neπto zanimljivo i vrijedno razmatranja. Ako
netko vjeruje da je Sveto pismo zaista nadah-
nuo Bog, moæemo vidjeti da je Ëovjekovo
stanje bolesti neπto πto dopire do Boga, neπ-
to preko Ëega Ëovjek dolazi do Boga, neπto
πto je Bogu vaæno. To je svojevrsni znak da
vapaji Ëovjeka koji se muËi s bolestima neÊe
ostati bez odgovora. Katekizam KatoliËke
Crkve reÊi Êe slijedeÊe: flBolest moæe Ëovjeka
dovesti do tjeskobe, do zatvaranja u sebe, ka-
dπto Ëak do oËaja i pobune protiv Boga. Ali
moæe ga dovesti i do veÊe zrelosti, pomoÊi
mu da u svom æivotu razluËi ono πto nije bit-
no te se okrene k onome πto jest bitno. Bo-
lest Ëovjeka vrlo Ëesto izazove da Boga traæi
i da mu se vrati« (Katekizam KatoliËke Crkve,
1994, 1501). Bolest i ograniËenja, koliko se
moæe naslutiti po ovim recima, jesu mukotr-
pan put prema neËemu ili nekome. Dakle
mukotrpan put, ali ipak put. Put vapaja iz du-
bine biÊa, put izravnosti i iskrenosti, put raz-
luËivanja izmeu bitnoga i nebitnoga.

Produbimo i treÊu toËku: Boæje suosjeÊa-
nje prema Ëovjeku - konkretnom Ëovjeku —

bolesniku i patniku. Trebali bismo pustiti da
nam se nekako dogodi taj doæivljaj Boæjeg
suosjeÊanja. U ovom razmiπljanju pomoÊi Êe
nam ignacijevska duhovnost.

Ignacije Lojolski u svojoj je knjiæici Du-
hovne vjeæbe prikazao metodu duhovnog
rasta koju je vjeæbao u godinama svojega
obraÊenja. Knjiæica je namijenjena osobama
koje æele duhovno rasti. U njoj nalazimo jed-
nu cjelinu naziva Promatranje o utjelovljenju.
U tom promatranju ili kontemplaciji, osoba
koja Ëini duhovne vjeæbe, u svojoj nutrini
promatra i razmiπlja o tome kako tri boæan-
ske osobe, Otac, Sin i Duh Sveti motre svijet.
I πto vide na svjetskoj sceni? fl... jedne i druge
osobe, i to najprije one na licu zemlje, toliko
razliËite po odijelu kao i po vladanju; jedne
bijele ljude, druge crne; jedne u miru, druge
u ratu; jedne koji plaËu i druge koji se smiju;
jedne zdrave, druge bolesne; jedne gdje se
raaju, a druge opet koji umiru itd...«. Sveto
Trojstvo odluËuje da fldruga osoba postane
Ëovjekom te da spasi ljudski rod« (Loyolski,
2008, 125-126).

Tekst nam je zanimljiv jer Ëitatelj koji vi-
zualizira ovu scenu ulazi u nju srcem, zapo-
Ëinje na neki naËin sudjelovati u njoj, doæiv-
ljava te osjeÊaje Oca, Sina i Duha Svetoga.
MoguÊe je da ovo zvuËi Ëudnovato i teπko iz-
vedivo. Ipak, mnoge osobe su proπle Duhov-
ne vjeæbe i snaæno doæivjele opisane dinami-
ke. Po ovakvim nutarnjim doæivljajima mije-

nja se Ëovjekov pogled na stvarnost. Produ-
bljuje se poznavanje Boga i mijenja se slika
Boga koju imamo. Bog za mene viπe nije da-
leki vladar svemira, veÊ je netko kome mogu
uÊi u flmentalni sklop« i netko za koga shva-
Êam da mu je stalo do mene. Odvaæimo se
ponekad sami u trenutku tiπine i sabranosti
napraviti ovu vjeæbu i u nutrini zajedno s tri
boæanske osobe gledati scenu svijeta u svoj
njezinoj konkretnosti. Jedan od ljudi koje
Bog gleda na svjetskoj sceni sam i ja. Molimo
i milost da osobno doæivimo suosjeÊanje
Boæje i da sami budemo suosjeÊajne osobe.

©to se dogaa po Utjelovljenju druge bo-
æanske osobe? U Knjizi proroka Izaije nalazi-
mo proroËki tekst naziva »etvrta pjesma o
Sluzi Jahvinu, pisan petstotinjak godina prije
roenja Isusa Krista: flIzrastao je pred njim
poput izdanka, poput korijena iz zemlje sa-
suπene. Ne bijaπe na njem ljepote ni sjaja da
bismo se u nj zaglédali, ni ljupkosti da bi
nam se svidio. Prezren bjeπe, odbaËen od lju-
di, Ëovjek boli, viËan patnjama, od kog svat-
ko lice otklanja, prezren bjeπe, odvrgnut. A
on je naπe bolesti ponio, naπe je boli na se
uzeo, dok smo mi dræali da ga Bog bije i po-
niæava. Za naπe grijehe probodoπe njega, za
opaËine naπe njega satrijeπe. Na njega pade
kazna — radi naπeg mira, njegove nas rane
iscijeliπe.« (Izaija 53,2-5) Zanimljivo je primi-
jetiti kako je ovaj tajanstveni Sluga Jahvin li-
πen svakog trijumfalizma. KontemplirajuÊi
ovaj tekst i lik o kojem govori, ocrtava nam
se utjelovljeno suosjeÊanje i noπenje tereta
drugih ljudi. U ovome proroËkome navjeπta-
ju, krπÊanstvo je prepoznalo lik Isusa Krista.

»itajuÊi Ëetiri evanelja, moæe se vidjeti
da je Isus javno djelovao ozdravljajuÊi i lije-
ËeÊi bolesti, opraπtajuÊi grijehe i donoseÊi ut-
jehu i nadu. Ipak, djelovao je razmjerno krat-
ko vrijeme na jednom geografski i kulturolo-
πki vrlo malenom i ograniËenom podruËju. U
zabiti tadaπnjeg Rimskog Carstva. Moæemo se
pitati: Zaπto to nije Ëinio na neki uËinkovitiji
i dugoroËniji naËin kako bi njegovo djelova-

nje dosegnulo mnogo veÊi broj osoba? Isus ih
ipak doseæe do dana danaπnjeg po svojim
uËenicima, tj. po svima onima koji u njega
vjeruju i koji ga slijede. Po svemu sudeÊi, naj-
veÊi izraz ljubavi i prisnosti Boga prema Ëov-
jeku jest taj da Bog jednostavno bude s Ëov-
jekom i da s njime æivi u praπini ovoga svije-
ta, odnosno u konkretnosti svakodnevice sa
svim ljepotama ali i sa svim teπkoÊama. ©to
ako se Boæje suosjeÊanje u veÊini sluËajeva
ne ostvaruje Ëudom ozdravljenja, veÊ se ost-
varuje na naËin na koji ga Ëesto i mi ljudi je-
dino moæemo ostvariti — blizinom i suosje-
Êanjem s osobom koja pati? Zaista, u mnogim
situacijama jedino πto moæemo jest biti du-
hovno ili tjelesno prisutni uz osobu koja pati
i poneπto uËiniti i poduzeti. Je li za nas misao
o ovakvom flnemoÊnom Bogu« kamen spoti-
canja? Pitanje nije ni maleno, ni banalano, ni
beznaËajno. Od svakog od nas se u ovom pi-
tanju traæi odluka vjere. Ako je uËinimo, svi-
jest o prisutnosti Boæjoj i njegovom suosjeÊa-
nju Ëini da se bol i patnja nosi nekako druga-
Ëije, sa smislom, s nadom. Papi Franji je tema
Boæjeg suosjeÊanja vrlo draga, pa zato pre-
pustimo njemu kraj ovoga razmiπljanja: flNaπ
Bog je Bog suosjeÊanja, a suosjeÊanje je —
moæemo reÊi — Boæja slabost, ali i Njegova
snaga, jer zbog njega nam daje sve najbolje.
SuosjeÊanje ga je potaknulo da nam poπalje
svoga Sina. SuosjeÊanje je Boæji jezik. Suosje-
Êanje znaËi ukljuËiti se u probleme drugih,
uloæiti æivot tamo gdje su problemi. Naime,
Isus svoj æivot stavlja u tu igru i ide tamo«.
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Kako biti roditelj
trojici sinova s hemofilijom?
Iskustva jedne majke

Dragana MEDVED
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Dragi Ëitatelji, dosad ste u svakom broju na-

πeg Ëasopisa mogli Ëitati o æivotnim iskustvi-

ma hemofiliËara, a sada je uredniπtvo odluËi-

lo iz prve ruke doznati kako je to biti roditelj

djeteta s hemofilijom i kako ta dijagnoza ut-

jeËe na njihov svakodnevni æivot. Zamolili

smo gospou Draganu Medved iz Cetingrada

da nam opiπe æivot u obitelji s nekoliko he-

mofiliËara.

• Dobar dan i hvala πto ste odvojili malo

vremena za ovaj intervju. Molim Vas da nam

se za poËetak predstavite.
DDrraaggaannaa: Pozdrav ekipa! Zovem se Draga-

na Medved i majka sam trojice sinova s he-

mofilijom: Luke (15 godina), Domagoja (11) i

Josipa (10). Osim njih, u naπoj obitelji od he-

mofilije A boluju moj djed (mamin tata) i moj

bratiÊ.

• Hemofilija Vam je dakle bila poznata i

prije roenja djece... No kako ste reagirali ka-

da ste Ëuli dijagnozu i kome ste se obratili?
DDrraaggaannaa: Znali smo da postoji moguÊnost

da djeca imaju hemofiliju, no vjerojatnost za

to je 50:50, pa se nismo u trudnoÊi time pret-

jerano zamarali. Tako su nam i preporuËili.

Kad se Luka rodio, u bolnici je morao prima-

ti terapiju i primijetili smo da ima hematome

na mjestu uboda. Tek kad je doktorica rekla

da i druga djeca primaju terapiju a da nema-

ju hematome, meni se kao u crtiÊu upalila

lampica — pa moæda ima hemofiliju! Nakon

razgovora s pedijatricom, ona je nazvala Za-

greb i u roku od dva-tri dana prebaËeni smo

na ©alatu. Ondje nas je primio doktor BiliÊ te

nam rekao da Luka ima teπku hemofiliju A.

InaËe, jako smo zahvalni i sretni πto nam je

baπ on lijeËnik jer nam je sve lijepo objasnio,

smirio nas, ali i pripremio za sve πto dolazi.

• Kako ste uskladili sve obaveze, osobito

nakon πto ste dobili joπ dva sina? OpÊenito,

kako se vaπa obitelj nosi s hemofilijom?

DDrraaggaannaa: Dok smo imali samo Luku po-
kuπala sam raditi, ali nismo sve mogli uskla-
diti pa sam ostala kod kuÊe. Onda smo dobi-
li Domagoja i Josipa i odluËili da Êu biti s nji-
ma dok bude potrebno, a suprug Êe raditi.
Luka je sad srednjoπkolac i on si sam daje
faktor. Mali znaju, ali ipak kaæu: flHajde ti,
mama, ti to lakπe i bræe«. Svaπta smo proπli,
svakakve faze — od flzaπto sad faktor, pa ne
boli me niπta« do fla kako ja to imam« i sliËno.
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No sada znaju svoj raspored, koji dan koji od
njih prima faktor i to ide kao po traci, bez
ikakve drame i problema. »ak oni mene zna-
ju opomenuti ako idemo kamo: flA FAKTOR!?!
Znaπ, za svaki sluËaj«. Sva sreÊa πto sam ima-
la i imam svu podrπku supruga te njegove i
moje obitelji, tako da kod nas nema nikak-
vog straha od ozljede — svi znaju πto uËiniti
i kako reagirati.

• A kako deËki prolaze kroz djetinjstvo s
hemofilijom?

DDrraaggaannaa: Ma oni rade sve πto i druga dje-
ca, ali uz oprez. Nikada im nismo rekli da ne-
πto ne smiju jer imaju hemofiliju, veÊ smo ih
uvijek poticali da probaju, ali polako i oprez-
no. Kako su sad veÊ veliki i razumiju mnogo
toga, pitamo ih bi li se voljeli bavili sportom
da nemaju hemofiliju. Nisu baπ sigurni da bi.

Sve u svemu, mislim da bi trebali biti zahval-
ni (mi svakako jesmo) na naπem lijeËenju i
dostupnosti lijekova, osobito za kuÊnu tera-
piju. Kad se samo sjetim kako je bilo mom
djedu i bratiÊu s lijekovima i lijeËenjem, oËi-
to je da sve ide nabolje i da hemofiliËari da-
nas mogu sasvim normalno æivjeti. Vjerujem
da djeci hemofilija nije i neÊe biti teret i pro-
blem ako im pokaæemo da se uz malo opre-
za, organizacije i discipline s tom boleπÊu

normalno æivi te da ih u æivotu to ne moæe i
ne smije ograniËavati.

• Lijepo ste to rekli, prava motivacija i
drugim roditeljima i malim hemofiliËarima.
Æelite li joπ neπto dodati prije kraja naπeg raz-
govora?

DDrraaggaannaa: »ovjek svaπta doæivi s djecom, a
meni je u sjeÊanju jedna anegdota s Lukom.
Imali su tjelesni u πkoli, a kako je on oslo-
boen tjelesnog, sjedio je u hladu. Bio je li-
panj, jako sunce, vruÊe, a oni moraju vjeæba-
ti, trËati i svaπta neπto. Jedna njegova prijate-
ljica je u jednom trenutku rekla: flUËiteljice, i
ja imam ono πto Luka ima, mogu li i ja u
hlad?«

• Hahaha, to mogu samo djeca! Hvala
Vam πto ste s nama podijelili svoja iskustva!

DDrraaggaannaa: Nema problema, pozdrav svima!

Razgovarao: Ivan Paclik



Zagreb izabran za domaÊina
EHC-ove konferencije 2021.
EHC Conference, Skoplje, Sjeverna Makedonija,
od 4. do 6. listopada 2019.

Ivan PACLIK
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lometara udaljenom mjestu odluke. Predvo-
eni predsjednikom DHH-a Markom Marini-
Êem, na putovanje su krenuli Kruno Sokol,
Æeljko Kain, Miroslav Paclik, Snjeæana TurËin
-Paclik, Dominik ΔepiÊ i pisac ovih redaka,
Ivan Paclik. Kako nam duga voænja ne bi bi-
la previπe naporna pobrinuli su se naπi prija-
telji iz Druπtva hemofiliËara Srbije, koji su nas
ugostili na ruËku u Jagodini. Nakon gotovo
cjelodnevnog putovanja stigli smo u Skoplje
i smjestili se u Hotelu Mariott, mjestu odræa-
vanja konferencije.

Nizozemska i hrvatska delegacija dobile
su po jedan stol u hodniku pred konferencij-
skom dvoranom koji je trebao posluæiti za
predstavljanje grada kandidata, pa se naπa
ekipa primila posla i ukrasila ga tradicional-
nim hrvatskim motivima i delicijama. Moram
spomenuti da su nam naπi vrlo ljubazni do-
maÊini pomogli kad god smo naiπli na kakav
problem. Bitan detalj u ukupnoj prezentaciji
bila je odjeÊa, odnosno prepoznatljivi koc-
kasti dresovi koje smo svi nosili. Ipak dolazi-
mo iz dræave Ëija je reprezentacija igrala fina-
le proπlogodiπnjeg Svjetskog nogometnog pr-
venstva!

U petak ujutro odræana je generalna skup-
πtina EHC-a u sklopu koje je svaka delegaci-
ja imala toËno deset minuta da predstavi svo-
je Druπtvo, zemlju i potencijalni grad doma-
Êin. Predsjednik DHH-a Marko MariniÊ efekt-
no je poËeo prezentaciju kratkim videom u
kojem su naπi slavni nogometni reprezentati-
vci predstavili ljepote Hrvatske i Zagreba, na-
kon Ëega je ukratko predstavio naπe Druπtvo.
Uslijedile su tehniËke informacije o promet-
noj povezanosti Zagreba, Hotelu Westin kao
predloæenom mjestu odræavanja konferencije
te kapacitetima ostalih hotela u blizini. Na-
kon πto je nizozemska delegacija predstavila
Amsterdam, uslijedilo je glasovanje. Iako smo
se natjecali protiv jedne od poznatijih europ-
skih, pa i svjetskih turistiËkih destinacija, bili
smo uvjereni u pobjedu. Kada je objavljeno
koliko je koji grad dobio glasova, naπem odu-
πevljenju nije bilo kraja. Na velikom ekranu je
pisalo: Zagreb 23, Amsterdam 12! Uspjeli
smo, Zagreb je pobijedio s Ëak 66% glasova i
bit Êe domaÊin EHC-ove konferencije 2021.
godine!

InaËe, na samoj skupπtini to nije bilo jedi-
no glasovanje. Naime, Druπtvo hemofiliËara
Uzbekistana predalo je molbu za Ëlanstvo u

EHC-u, πto je prihvaÊeno te je Uzbekistan
postao 47. zemlja Ëlanica. Nadalje, nakon du-
gog niza godina na mjestu predsjednika Eu-
ropskoga konzorcija za hemofiliju s te se
funkcije povukao Brian O’Mahony, pa je bilo
potrebno izabrati novog predsjednika. Nakon
predstavljanja kandidata tu Ëast i odgovor-
nost glasovanjem je dobio Declan Noone, ta-
koer iz Irske. Osim toga, objavljeno je kako
marljivi Jo Eerens, flKatica za sve« EHC-a, od-
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Zemlje Ëlanice European Hemophilia Con-
sortiuma (EHC) glasovanjem su odluËile na
skupπtini odræanoj 2017. godine u Vilniusu
(Litva) da se obljetniËka trideseta konferenci-
ja 2019. odræi u Makedoniji (sada Sjevernoj
Makedoniji), odnosno njezinu glavnom gra-
du Skoplju. BuduÊi da nam je mjesto odræa-
vanja relativno blizu, a izvrsno suraujemo s
druπtvom hemofiliËara Sjeverne Makedonije
HEMOLOG, domaÊinom konferencije, Druπ-
tvo hemofiliËara Hrvatske odluËilo je poslati
veÊe izaslanstvo s posebnim zadatkom — po-
truditi se da Zagreb bude izabran za domaÊi-
na EHC-ove konferencije 2021. godine!

Za pojaπnjenje se moramo vratiti malo u
povijest. Naime Upravni odbor DHH-a joπ je
poËetkom 2019. doπao na zamisao da se Za-
greb kandidira za domaÊina. Uslijedili su mje-
seci sluæbene korespondencije s EHC-om, pri-
kupljanje potrebne dokumentacije i izbor lo-
kacija koje Êe obiÊi njihova sluæbena pred-

stavnica kako bi se uvjerila da je sve u redu,
odnosno da konkretna lokacija po svemu
udovoljava kriterijima. Od svih prijavljenih
gradova izabrano je pet finalista, a dva najbo-
lja, Amsterdam i Zagreb, trebali su biti pred-
stavljeni u Skoplju nakon Ëega bi uslijedilo
glasanje za izbor pobjednika.

Hrvatsko izaslanstvo stoga se puno entu-
zijazma kombijem nakrcanim promotivnim
materijalom uputilo prema osamstotinjak ki-

kml Guæva na
hrvatskom πtandu

i Skoplje i Vardar
noÊu

on Radni logotip i
letak kojim se Zagreb
predstavio kao kandidat
za domaÊina EHC
konferencije 2021.

lazi u zasluæenu mirovinu. Obojici dugujemo
veliku zahvalnost za sve πto su svih ovih go-
dina Ëinili za poboljπanje kvalitete æivota he-
mofiliËara u cijeloj Europi te Êe nam silno ne-
dostajati.

Nakon generalne skupπtine i laganog ruË-
ka otvorena je konferencija na kojoj je viπe
od 300 sudionika tijekom tri dana moglo slu-
πati zanimljiva predavanja i rasprave. Na sa-
mom poËetku okupljene su pozdravili doma-
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Mnoga dogaanja diljem svijeta ove godine
morala su se zbog pandemije otkazati. Tako
je EHC otkazao veÊinu veÊ najavljenih sku-
pova ukljuËujuÊi onaj najveÊi — godiπnju
konferenciju u Kopenhagenu. Uz to, odluËe-
no je da Êe se Leadership Conference, konfe-
rencija za voditelje druπtava hemofiliËara ko-
ja se veÊ tradicionalno odræava krajem lipnja
u Bruxellesu, odræati putem interneta. S obzi-
rom na nedostatke tog medija, ovaj put izos-
tale su radionice po kojima je konferencija
poznata, no tri dana virtualnog sudjelovanja
ipak su ponudila zanimljiva predavanja i ko-
risne informacije.

Meu pedesetak sudionika bila su i dva
hrvatska predstavnika: predsjednik DHH-a
Marko MariniÊ i moja malenkost, Ivan Paclik.
Predavanja i aktivnosti trajali su po Ëetiri sata
dnevno, a prvoga dana nakon predstavljanja
programa i panel-diskusije sa sponzorima dr.
Michael Makris iz Ujedinjenog Kraljevstva
odræao je predavanje o razvoju lijeËenja po-
remeÊaja krvarenja. Istaknuo je kako smo od
krioprecipitata doπli do Emicizumaba te kako
se trenutaËno radi na smanjenju uËestalosti
primjene faktora. Kod hemofilije B se veÊ
sam govori o uzimanju terapije jedanput u
tjedan ili Ëak jedanput u dva tjedna, a kod
hemofilije A ide se prema jednoj primjeni
profilakse tjedno. Razvoj novih i pouzdanijih
lijekova je stalan, pa je tako moguÊe da se
osoba s hemofilijom uspije popeti na Mt.
Everest (Chris Bombardier iz SAD-a o kojem
ste u naπem Ëasopisu veÊ mogli Ëitati), a spo-
menut je i 99-godiπnji gospodin koji je profi-
laksu poËeo dobivati s 91 godinom. U preda-
vanju je spomenuta i genska terapija, i dalje
tema puna nepoznanica poput pitanja njezi-
na dugoroËnog utjecaja na jetru te nemoguÊ-

nosti njezine primjene kod mnogih pacijena-
ta, poput djece.

Drugi dan konferencije obiljeæila su pre-
davanja predstavnika druπtava hemofiliËara iz
triju zemalja s vrlo zanimljivim temama. Mi-
guel Crato govorio je o tome kakva je u Por-
tugalu suradnja izmeu Druπtva hemofiliËara,
Ministarstva zdravstva, odbora koji odluËuje
o nabavci lijekova i ostalih tijela ukljuËenih u
skrb o osobama s hemofilijom. Daniel Andrei
iz Rumunjske govorio je o koordinaciji meu
razliËitim skupinama pacijenata, a Dejan Pe-
troviÊ o regionalnoj suradnji meu druπtvima
hemofiliËara susjednih zemalja te naglasio ka-
ko je ona izrazito vaæna jer jaËa utjecaj svake
od ukljuËenih organizacija u matiËnoj zemlji.

Glavna tema treÊeg i zavrπnog dana bila
je genska terapija. Dr. Pratima Chowdary go-
vorila je o trenutaËnom stupnju razvoja, ali i
o moguÊim nuspojavama koje joπ nisu do-
voljno istraæene. U tom kontekstu istaknuto
je da je genska terapija dugotrajno rjeπenje,
dugoroËno je financijski isplativija, a i nema
konstantnog flpikanja«. Ono πto moæe zabri-
njavati jest moguÊa πteta na jetri, alergijske
reakcije, tromboza pa Ëak i veÊa moguÊnost
razvoja raka — zasad nedovoljno istraæene
posljedice primjene te terapije. Naglasila je
kako Êe se na veliku veÊinu tih pitanja odgo-
voriti za tri do pet godina.

Uslijedila je panel-diskusija nakon koje je
predsjednik EHC-a Declan Noone priveo
konferenciju kraju istaknuvπi kako danas oso-
be s hemofilijom imaju velik izbor lijekova te
da je vrlo vaæno to iskoristiti i u suradnji s li-
jeËnikom odabrati terapiju koja je za njih naj-
uËinkovitija. Sudionici su se zatim pozdravili
uz æelju da se ubrzo vidimo na nekoj stvar-
noj, a ne virtualnoj konferenciji.
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Êini predstavivπi skrb o pacijentima s hemofi-
lijom u Sjevernoj Makedoniji, a zatim je Brian
O’Mahony, predsjednik EHC-a na kraju man-
data, ukratko prezentirao rad organizacije
proteklih trideset godina. Uslijedila su preda-
vanja o razvoju profilakse kod hemofilije te
svake godine sve popularnija debata mladih.
Prije veËere Marija Nakeska nam je joπ jed-
nom uime domaÊina zaæeljela dobrodoπlicu u
Sjevernu Makedoniju i Skoplje, a kasna veËer
bila je rezervirana za prikazivanje dokumen-
tarnih filmova o æivotu s hemofilijom i hepa-
titisom u Europi, o æenama i poremeÊajima
zgruπavanja krvi te vrlo motivirajuÊi film flSko-
Ëi iznad svojih ograniËenja« o litavskoj koπar-
kaπkoj momËadi sastavljenoj od osoba s he-
mofilijom.

Drugi dan konferencije poËeo je raspra-

vom o kvaliteti æivota i predstavljanjem iskus-

tava iz prve ruke pacijenata koji su na novoj,

nezamjenskoj terapiji Emicizumabom. Pre-

zentirane su i sve nepoznanice i moguÊe nus-

pojave, a zatim je naglasak stavljen na novos-

ti u lijeËenju ostalih poremeÊaja zgruπavanja

krvi, posebice von Willebrandove bolesti kod

æena. Kao osoba koja je diplomirala engleski

jezik moram spomenuti meni vrlo zanimljivo

predavanje o lingvistiËkim pitanjima koja se

javljaju pri razvoju genske terapije za osobe s

hemofilijom, odnosno o tome kako ispravno

imenovati te nove medicinske postupke. Ve-

Ëer drugog dana konferencije tradicionalno je

rezervirana za obilazak grada domaÊina i ga-

la veËeru, pa smo tako autobusima razgleda-

li Skoplje te se uz makedonske gastronomske

delicije, glazbu i ples druæili u restoranu flVe-

zilka«.

Posljednjeg dana konferencije najviπe se

govorilo o najnovijem napretku u razvoju

genske terapije kao i o buduÊim zadaÊama

druπtava hemofiliËara. Nakon πto su Marija

Nakeska i Brian O’Mahony zatvorili konfe-

renciju, sudionici koji joπ nisu krenuli prema

zraËnoj luci pozdravili su se uz lagan objed.

Pred nama je bila duga voænja kombijem do

Zagreba koja je poËela nakon πto smo se

oprostili od domaÊina. Pod dojmom pobjede,

u mislima smo veÊ organizirali zagrebaËku

konferenciju iako su do nje ostale pune dvi-

je godine.

Tijekom boravka u Skoplju nitko nije mo-

gao ni zamisliti kakva nedaÊa Êe nas zahvati-

ti sljedeÊe, 2020. godine, te smo oËekivali da

Êemo se s naπim prijateljima hemofiliËarima

iz cijele Europe vidjeti u Danskoj, u Kopen-

hagenu. Ondje se trebala odræati sljedeÊa

EHC-ova konferencija na kojoj bi Zagreb joπ

jednom bio predstavljen kao iduÊi grad do-

maÊin, no zbog pandemije je odluËeno da se

konferencija 2020. godine ne odræi, barem ne

u svom uobiËajenom formatu, te da Êe se pre-

davanja odræavati iskljuËivo putem interneta.

Kopenhagen Êe tako biti domaÊin 2022., a

Zagreb Êe ugostiti delegacije europskih udru-

æenja oboljelih od hemofilije kako je i bilo

planirano poËetkom listopada 2021. godine.

Zanimljiva virtualna predavanja
i korisne informacije
Leadership Conference, Bruxelles, Belgija, lipanj 2020.

Ivan PACLIK

i Zasluæeni ruËak
nakon dobro

obavljenog posla

k Pokraj naπeg
kombija na putu kuÊi



Ugodno i korisno gostovanje
VII. ljetni kamp Udruæenja hemofiliËara Bosne i Hercegovine,
Konjic, 27. do 29. rujna 2019.

Druæenje uz dobre æelje
EHC Inhibitor Summit 2019,
Barretstown, Irska, 28. studenoga do 2. prosinca 2019.

Maida
SERDAREVIΔ Josip CETIN

Ana HELE©
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»etvrtak, 28. studenoga 2019.

Kako bismo doznali nove informacije vezane

za lijeËenje hemofilije pacijenata s komplika-

cijama lijeËenja zbog antitijela na suptitucijski

faktore, uputili smo se na putovanje na ko-

jem Êemo upoznati ljude iz razliËitih dijelova

svijeta, razliËitih kultura i obiËaja, ali istog za-

jedniËkog cilja — unaprijediti lijeËenje hemo-

filije s inhibitorima.

Kao i prethodnih godina, tako je i 2019.

EHC Inhibitor Summit odræan u Baretstownu

u Republici Irskoj, zemlji poznatoj kao sma-

ragdni otok s beskrajnim prostranstvima zele-

nih paπnjaka djeteline te modrim jezerima ko-

ji srediπnjoj Irskoj daju mistiËan ugoaj. Irska

je po mnogoËemu jedinstvena i neobiËna

zemlja, moæda ponajviπe zbog bujnog zeleni-

la na blagim uzvisinama te zapadnih vjetrova

i tople golfske struje zbog koje nastaje blaga

i vlaæna oceanska klima. Nakon ugodnog pu-

tovanja, na aerodromu u Dublinu doËekali su
nas volonteri Summita i dio sudionika iz dru-
gih zemalja. U veÊ boæiÊnom ozraËju upozna-
li smo se s ostalima sudionicima te krenuli u
Barretstown.

Tijekom voænje autobusom kroz more pa-
πnjaka poËeli smo shvaÊati zaπto se ovce i
djetelina nalaze na gotovo svim suvenirima, a
irske razglednice najËeπÊe prikazuju zelena
polja. Nakon kraÊeg odmora od putovanja sli-
jedila je registracija sudionika te sveËano ot-
vorenje kampa uz uvodne rijeËi i dobrodoπli-
cu organizatora. Uz kratak prikaz rasporeda
predavanja i organizaciju grupnih aktivnosti
koji je dala Kristine Jansone iz Europskoga
konzorcija hemofilije otvoren je EHC Inhibi-
tor Summit. Slijedilo je druæenje s drugim su-
dionicima kampa uz veËeru.

Petak, 29. studenoga 2019.

Nakon uvodne rijeËi, prvo predavanje odræao
je prof. dr. Johannes Oldenburg s Medicin-
skog fakulteta u Bonnu. Osvrnuo se na vaæ-
nost lijeËenja osoba s inhibitorima zaobilaz-
nim sredstvima za fVIII, a posebno je istak-
nuo profilaksu kod mladih osoba koje joπ ne-
maju razvijenu hemofiliËnu artropatiju. Po-
tom je preπao na postojeÊe protokole imuno-
tolerantne terapije, pribliæio nam mehanizme
kod ITI terapije te nam predstavio najnovija
dostignuÊa i informacije u borbi s inhibitori-
ma, najveÊim problemom u lijeËenju hemofi-
lije. Podsjetio nas je da su inhibitori zapravo
antitijela koja neutraliziraju supstitucijski fak-
tor i tako onemoguÊavaju stvaranje hemosta-
ze. Poznato je da se antitijela na supstitucijski
faktor kod hemofilije A javljaju u 25 do 30%
sluËajeva, a da je kod hemofilije B razvoj in-
hibitora znatno rjei i kreÊe se od 3 do 5%.
Prikazana su tri protokola imunotolerantne
terapije: Bonn protocol, koji preferira visoke
doze FVIII (100-150 IU/kg svakih 12 sati, Van
Creveld niske doze FVIII 25-50 IU/ kg svaki
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U razdoblju od 27. do 29. rujna 2019. godine
u sjajnom ambijentu Hotela Konjic u Konji-
cu Udruæenje hemofiliËara Bosne i Hercego-
vine organiziralo je ljetni kamp i obiljeæio
dvadesetu obljetnicu svojeg postojanja. Kao i
prijaπnjih godina, Druπtvo hemofiliËara Hrvat-
ske imalo je svoje predstavnike u ovom do-
gaaju, i to u sastavu Emil Farago, Zdravko
KaraliÊ, Emil SerdareviÊ i ja.

Predsjednik UHBH Ajdin HaÊimiÊ te prav-
nik i blagajnik Almir Smajli otvorili su kamp
i rezimirali dotadaπnji rad. Nakon otvorenja
uslijedile su edukativne radionice i vrlo za-
nimljiva predavanja. Kamp je imao predava-
Ëe i iz Europskog konzorcija hemofilije (Jo
Erens) te Svjetske federacije hemofilije (Yuli-
an Tsolov), a nastupili su i lijeËnici dr. Borko
RajiÊ, dr. Meliha Vila i dr. Danijela MikoviÊ.
Predavanja su dræali i predstavnici FZZO-a
BiH dr. Osman SlipËeviÊ i dipl. iur. Amina
PaπukanoviÊ, ali i mnogi drugi.

Ljetni kamp UHBH zatvoren je zabavom u
hotelskom predvorju, s odliËnom muzikom i
prigodnim nagradama. Nasi dæentlmeni Emil
i Zdravko pokazali su plesno umijeÊe i doka-
zali da umjetni kukovi i koljena jako dobro
sluæe.

ZakljuËno moæemo reÊi da je kamp bio
vrlo uspjeπan i u smislu edukacije i u smislu
druæenja i razmjene iskustava, te se radujemo
nekoj sljedeÊoj prilici.

po Paπnjaci i zelena
polja Irske
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drugi dan, a kao treÊi protokol prof. Olden-
burg je istaknuo flBeutel« ITI terapiju kod ko-
je se primjenjuje kombinacija faktora i imu-
nosupresiva. Terapija je u poËetku razvijena
za pacijente s hemofilijom B i inhibitorima.
Potom je primijenjena i na pacijente s hemo-
filijom A. U oba sluËaja terapija je bila uspjeπ-
na, no joπ uvijek nije dovoljno ispitana.

Prof. Oldenburg preπao je potom na us-
poredbu novih tretmana lijeËenja subkutanim
lijekovima (Hemlibra) i prethodne profilakse
zaobilaznim sredstvima (Feiba i NovoSeven).
Osvrnuo se i na veÊ poznati lijek Fitusiran,
koji je joπ uvijek u fazi ispitivanja. Fitusiran je
takoer lijek za subkutanu primjenu za paci-
jente s hemofilijom A ili hemofilijom B s in-
hibitorima ili bez njih. Svi dostupni rezultati
terapija novim lijekovima dokazuju znaËajno
smanjenje krvarenja u odnosu na prethodne
naËine lijeËenja. Na kraju predavanja prof.
Oldenburg je naveo primjer lijeËenja 67-go-

diπnjeg pacijenta s teπkom hemofilijom, HIV
pozitivnog te s hemofiliËnom artropatijom na
svim velikim zglobovima s titrom inhibitora
veÊim od 200 BU. Pacijent je bio na profilak-
si Feibom sve do srpnja 2016. kada se preπlo
na lijeËenje Emicizumabom jednom tjedno. U
2016. godini imao je 25 krvarenja u prvih πest
mjeseci klasiËnim intravenoznim lijeËenjem, a
prelaskom na emicizumab (subkutana primje-
na lijeka) jednom aplikacijom tjedno u dozi
od 1,5 mg po kilogramu teæine sva su krva-
renja prestala. Predavanje je privedeno kraju
zavrπnom statistikom o ishodima ITI terapije
i iskustvima Centra za hemofiliju u Bonnu.
Nakon predavanja prof. Oldenburg je otvorio
diskusiju sa sudionicima na temu æivota paci-
jenta oboljelog od hemofilije s inhibitorima.

Prvo zajedniËko druæenje podijeljeno je
na grupe s desetak sudionika. Sesija je poËe-
la osobnim predstavljanjem i meusobnim
upoznavanjem Ëlanova grupe. Cilj svake gru-
pe  bioje upoznati se te pokuπati svojim is-
kustvom i stavom potaknuti i osnaæiti druge
sudionike. Takvim pristupom nastoji se suz-
biti moguÊe negativne osjeÊaje te potaknuti
sudionike da u razgovoru s drugima pronau
rjeπenje. VeÊina ljudi gradi sliku o sebi na te-
melju reakcija drugih ljudi πto u veÊini sluËa-
jeva dovodi do osjeÊaja manje vrijednosti, ne-
sigurnosti i povlaËenja u sebe. Drugi dio se-
sije vodio je do raznih odgovora na pitanje
kako se postaviti u odreenim okolnostima,

kako pobijediti neku negativnost u sebi. Prvi
je korak prepoznati πto to u nama stvara naj-
viπe nesigurnosti. Je li to naπa osjetljivost, tvr-
doglavost, strah, fiziËka bol i na tome raditi
kroz razgovor s obitelji, prijateljima, partneri-
ma. Nesigurnost i osjeÊaj manje vrijednosti
nije neπto πto nas treba obiljeæiti za Ëitav æi-
vot. Na grupnim radionicama stekli smo uvid
u neke od svojih slabosti, ali i dobili poticaj
æelji da budemo korisni i doprinosimo zajed-
nici u kojoj æivimo.

Subota, 30. studenoga 2019.

Drugoga dana izlagala je dr. Cristina Catarino
iz lisabonske Bolnice Santa Maria. Predavanje
je zapoËela objaπnjavanjem osnovnih pojmo-
va imunotolerantne terapije te njezine vaæno-
sti za pacijente s inhibitorima, osvrnuvπi se na
pojam samog inhibitora i na to kako djeluju
s obzirom na to da su oni danas najozbiljnija
komplikacija u lijeËenju hemofilije. Nadalje,
govorila je o posljedicama kod pacijenata s
inhibitorima, razvoju inhibitora te njihovoj
uËestalosit, faktorima rizika i strategijama lije-
Ëenja. Dr. Catarino osvrnula se na iskustva
primjene imunotolerantne terapije u svojoj
bolnici te na nove moguÊnosti primjene pro-
filakse Emicizumaba i imunotolerantne tera-
pije ispitane u istraæivanjima (Tokijski proto-
kol, Atlanta protokol).

Veliku pozornost sudionika privuklo je
predavanje Declana Nonnea, predsjednika
Europskoga konzorcija hemofilije, u kojem je
govorio o razvoju novih terapija za hemofili-
Ëare s komplikacijama uzrokovanim inhibito-
rima. Predavanjem je obuhvaÊno nekoliko
smjerova u razvoju lijeËenja hemofilije. Uz
veÊ poznati Emicizumab razvijaju se i novi li-
jekovi koji se primjenjuju subkutano, imaju
visoku uËinkovitost te dug poluæivot i vrije-
me djelovanja. Istodobno se radi na genskoj
terapiji kao i na istraæivanju moguÊnosti lije-
Ëenja hemofilije terapijom na staniËnoj bazi.
Velik dio vremena je posveÊen razgovoru su-
dionika na temu veÊ dobro poznate terapije
Concizumabua i Emiciziumaba.

Nakon predavanja D. Nonnea odræana su
vrlo dobro posjeÊena paralelna predavanja
Greiga Blamenyja na temu Intima i seks kod
bolesnika s hemofilijom, Petera Hanlona o
tome kako pomoÊi njegovateljima koji se bri-
nu o osobi oboljeloj od hemofilije te preda-
vanje Fione Brennan s temom O Ëemu raz-
miπljaju djeca?

Fizioterapeut, prof. Greig Blamey iz Win-
nipega, Kanada, odræao je iznimno zanimlji-
vo i sigurno najposjeÊenije predavanje, pos-
veÊeno spreËavanju ozljeda tijekom spolnih
odnosa i to prvenstveno na laktovima i zglo-
bovima ruku te u trbuπnoj πupljini. Razgova-
ralo se o tome kako sprijeËiti nastanak ozlje-
de i izbjeÊi komplikacije pri intimnom odno-
su. Prof. Blamey istaknuo je Ëeste poteπkoÊe
koje osobama s hemofilijom oteæavaju sek-
sualni æivot: bol, strah od opetovanog krvare-
nja, loπa stabilnost, slabost i artritis. Posebno
se osvrnuo na krvarenja u boËnoslabinski mi-
πiÊ (iliopsoas) ili trbuπnu πupljinu jer su ta
krvarenja vrlo Ëesta. Objasnio je da je iliop-
soas vrlo vaæan za normalno funkcioniranje
lokomotornog sustava jer povezuje dio kra-
ljeænice i unutarnju stranu zdjelice. Taj miπiÊ
sudjeluje u rotaciji trupa i raznim pokretima
nogu. Dugotrajni sjedeÊi poloæaj moæe uzro-
kovati skraÊenje miπiÊa kako je pri seksual-
nom odnosu potrebna veÊa fleksibilnost i na-
petost toga vaænoga miπiÊa, moæe doÊi do
krvarenja. Kao glavna prevencija predloæena
je svakodnevna fiziËka aktivnost, promjena
poloæaja tako da miπiÊi i zglobovi budu ma-
nje optereÊeni i rizik od ozljede sveden na
minimum.

Drugi dan odræavanja sesije flPeer-to-Peer«
razgovarali smo s gospodinom Mirkom Joki-
Êem na teme: Kako poslodavcu objasniti da
bolujete od hemofilije? Smatrate li da zbog

kl Vrlo posjeÊena i
zanimljiva predavanja

ii Radionice i
druæenje u grupama



Dva uspjeπna webinara
Druπtva hemofiliËara Hrvatske

Ivan PACLIK
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Webinar
flHemofilija i COVID-19«,

17. travnja 2020.

Druπtvo hemofiliËara Hrvatske planiralo je
kao i svake godine obiljeæiti Svjetski dan he-
mofilije 17. travnja na nekoliko lokacija di-
ljem Hrvatske uz druæenje Ëlanova, razmjenu
iskustava te akcije podizanja svijesti o hemo-
filiji. Ove godine to se ipak nije dogodilo
zbog zabrane javnog okupljanja kao dijela
preventivnih mjera u sklopu borbe protiv
SARS-CoV-2 virusa.

Virus je paralizirao ne samo naπu zemlju,
nego Ëitav svijet, stoga je Upravni odbor
DHH-a na Ëelu s predsjednikom doc. dr. sc.
Markom MariniÊem doπao na zamisao orga-
nizirati webinar na kojem bi struËnjaci odræa-
li predavanja o aktualnoj situaciji te o vezama
hemofilije i infekcije COVID-19.

Webinar je organiziran uz pomoÊ infor-
matiËkog tima koji je omoguÊio i koordinirao
videoizlaganja Ëetvero predavaËa te postav-
ljanje pitanja posjetitelja webinara. Pozivnicu
za sudjelovanje dobili su Ëlanovi DHH-a i ne-
koliko naπih prijatelja iz druπtava hemofiliËa-
ra Slovenije, Srbije i Bosne i Hercegovine.
Webinar je ukupno imao 63 sudionika.

Nakon uvodne rijeËi i pozdrava, predsjed-
nik DHH-a Marko MariniÊ objasnio je speci-
fiËnost trenutaËne situacije te prepustio rijeË
prvom predavaËu, naπem prijatelju i tajniku
DHH-a doktoru Kruni Sokolu, koji je kao epi-
demiolog odræao predavanje na temu flCO-
VID-19: Epidemioloπke znaËajke«. Tako smo
od struËnjaka u tom podruËju mogli doznati
kojoj grupi virusa COVID-19 pripada, odakle
je doπao te koje su mu karakteristike. Tako-
er su opisani simptomi bolesti s obzirom na
to da se u zadnje vrijeme u medijima moglo
naiÊi na zbunjujuÊe i dvosmislene informaci-
je. Objaπnjeni su naËini prijenosa kao i vaæ-
nost mjera prevencije, uz Ëinjenicu da joπ uvi-

jek ima mnogo nepoznanica jer je rijeË o pot-

puno novom virusu.

Slijedilo je predavanje prof. dr. sc. Silve

ZupanËiÊ ©alek o povezanosti hemofilije i bo-

lesti COVID-19. Odmah nam je dana infor-

macija da hemofilija nije faktor rizika za raz-

voj teπkog oblika infekcije COVID-19. Mnogi-

ma je to bilo utjeπno Ëuti s obzirom na vijes-

ti o osobama koje su izgubile bitku s tim opa-

kim virusom jer su bolovale od kroniËnih bo-

lesti. Hemofilija, na sreÊu, nije jedna od tih

bolesti. Istaknuto je, meutim, kako se mora-

ju posebno Ëuvati osobe s astmom i oπteÊe-

njima jetre, a takvih je meu hemofiliËarima

zamjetan broj. Profesorica je nadalje navela

primjer osobe stare 35 godina iz Kine s teπ-

kom hemofilijom A, koja je izlijeËena od in-

fekcije COVID-19. Takoer je istaknula kako

nema razloga da osobe s hemofilijom mije-

njaju preporuËeni reæim lijeËenja te da nema

razloga za strah od problema u opskrbi lije-

kovima s obzirom na to da je predsjednik

Marko MariniÊ vrlo rano kontaktirao distribu-

tere, koji su ga uvjerili da nema opasnosti od

prekida opskrbe. Uz to, s HZZO-om je dogo-

vorena isporuka viπemjeseËnih koliËina fak-

tora hemofiliËarima kako bi se smanjio broj

odlazaka u ljekarne radi preuzimanja lijeka i

tako smanjio rizik od infekcije. Profesorica je

navela kako su metode inaktivacije i elimina-

cije virusa koje se trenutaËno provode pri

proizvodnji faktora iz ljudske plazme i viπe

nego dovoljne za uniπtenje virusa SARS-Cov-

2.

Prof. dr. sc. Ernest BiliÊ nije mogao uæivo

sudjelovati u webinaru, no poslao je snimku

svojeg predavanja s naglaskom na utjecaj ove

infekcije na djecu i mlade. Iznesene su tako

informacije da djeca statistiËki vrlo dobro i

praktiËki bez simptoma podnose infekciju.

Profesor je naveo sluËajeve iz svijeta u koji-

ma su djeËaci s hemofilijom bili zaraæeni vi-
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svoje invalidnosti trebate puno viπe raditi? Je
li potrebno uzimati slobodan dan? Kakva je
praksa u ostalim zemljama Europe i svijeta?
Jesu li osobe s invaliditetom zakinute za nor-
malan æivot ili mogu biti ravnopravni djelat-
nici? Svaki sudionik je ukratko iznio svoja is-
kustva s poslodavcima.

Nakon kraÊeg odmora, zadnje predavanje
kampa odræala je dr. Alison Dougall na temu
higijene usne πupljine i zubi kod osoba s he-

mofilijom. Kako unaprijediti dosadaπnji sus-
tav stomatoloπke zaπtite kod osoba s invalidi-
tetom? Kako hrana koju konzumiramo i razli-
Ëita piÊa utjeËu na usnu πupljinu i zube? Ka-
ko redovnom higijenom postiÊi zdravlje usne
πupljine? Jedna od tema bila je kako obaviti
kirurπki zahvat na zubu uz πto manje krvare-
nja i πto bræi oporavak. Na kraju predavanja
dr. A. Dougall je objasnila koju je zubnu Ëet-
kicu najbolje koristiti te kako pravilno Ëetka-
ti zube.

SljedeÊi na rasporedu bio je razgovor su-
dionika po grupama o njihovim najveÊim po-
zitivnim i negativnim osjeÊajima kao πto su
slabost i nerazumijevanje, ali i snaga i vjera.
Kako osloboditi osjeÊaje koje osoba godina-
ma potiskuje i kako ih uz pomoÊ drugih pre-
broditi? Koliko nam u oslobaanju osjeÊaja
pomaæu Ëlanovi obitelji, majke, oËevi, braÊa i
sestre, ali nadasve sadaπnji i buduÊi partneri?
Za osobe s invaliditetom iznimno je vaæna
Ëvrsta podrπka ljudi s kojima æive, bili to ro-
ditelji, djeca i æivotni partneri, ali i prijatelji i
okolina opÊenito.

Nedjelja, 1. prosinca 2019.

Nedjeljni program bio je vrlo kratak zbog od-
laska iz kampa. Nakon doruËka, slijedila je
zavrπna panel diskusija profesora sudionika
Summita te zahvala svima na sudjelovanju.
BuduÊi da smo let za Hrvatsku imali tek su-
tradan, iskoristili smo vrijeme za obilazak
Dublina. Nakon veËere spustili smo se u
gradsko srediπte osjetiti kako taj prekrasni
grad diπe noÊu. Uz predboæiÊni ugoaj i vrlo
prijateljski raspoloæene Irce, bio je istinski
doæivljaj πetati ulicama grada i zaviriti u vese-
lu atmosferu u pubovima, a izvrsna æiva glaz-
ba te srdaËni Irci probudili su u nama æelju
da ostanemo i u svemu tome uæivamo. O to-
me i svemu korisnom πto smo nauËili i doz-
nali u Barretstownu razgovarali smo pri po-
vratku u domovinu. Do nekog drugog puta,
preostaje nam samo citirati stari irski blago-
slov: flMay the most you wish for be the least
you get« (Neka najviπe πto poæeliπ bude naj-
manje πto Êeπ dobiti)!

ii Centar Dublina
noÊu

i Hrvatska ekipa
ispred puba
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rusom te su preboljeli infekciju bez ikakvih

problema, kao uostalom i ostala djeca.

Posljednje predavanje odræala je naπa uvi-

jek rado viena i sluπana psihologinja Maja

Sedmak-GrgiÊ na temu flPsiholoπki aspekti

epidemije COVID-19«. Pojasnila je kako no-

vonastalu situaciju psiholoπki prebroditi. Ob-

jaπnjeno nam je kako je normalo da se ljudi

boje onog πto ne poznaju (a novi je virus pun

nepoznanica) te stoga dolazi do iracionalnog

ponaπanja, poput masovne kupnje. Takoer,

uobiËajene su reakcije na psiholoπku traumu,

meu ostalim, uznemirenost, poteπkoÊe sa

spavanjem i prehranom te strah za vlastito

zdravlje i zdravlje drugih. Gotovo svatko na-

kon izloæenosti traumatiËnom dogaaju isku-

si neke od navedenih reakcija. Dobili smo i

savjete kako se nositi sa strahom, a neki od

njih su realno procjenjivati rizike i poticati

optimizam te pratiti vjerodostojne i provjere-

ne informacije. Nadalje, vaæno je pobrinuti se

za jasnu strukturu dana te biti fiziËki aktivan

koliko je moguÊe.

Nakon predavanja uslijedio je dio s pita-

njima koja su predavaËima mogli postaviti

sudionici webinara. Meu zanimljivijim pita-

njima moæemo izdvojiti ono o tome treba li

kod inficiranih hemofiliËara obustaviti profi-

laksu jer primjer hemofiliËara iz Kine to ne
navodi, a odgovor je ponudila prof. Zupan-
ËiÊ ©alek i objasnila kako se to Ëini kod dje-
ce zbog rizika od razvoja antitijela, dok se u
sluËaju iz Kine radilo o Ëovjeku koji je u æi-
votu primio faktor sigurno viπe od 150 puta
te je spomenuti rizik bio izrazito malen. Ta-
koer je objaπnjeno da se zahtjevi za produ-
ljenje kuÊne terapije rjeπavaju bez problema i
bez dolaska u centar za hemofiliju.

Pitanja su bila zavrπni dio webinara koji
je, sudeÊi po reakcijama sudionika, bio izra-
zito uspjeπan i koristan. Uz æelju da se sljede-
Êi sastanak i obiljeæavanje Svjetskog dana he-
mofilije odræi na flstari« i svima puno draæi na-
Ëin, predsjednik Druπtva hemofiliËara Hrvat-
ske Marko MariniÊ pozdravio je sve sudioni-
ke i zatvorio webinar.

Webinar
flTjelesna aktivnost i hemofilija«,

8. lipnja 2020.

Kako bismo potaknuli Ëlanove na tjelesnu
aktivnost, osobito u razdoblju kada zbog
pandemije veÊinu vremena provodimo kod
kuÊe, Druπtvo hemofiliËara Hrvatske organi-
ziralo je 8. lipnja virtualni seminar u sklopu
kojeg su predavanja odræali prof. dr. sc. Silva
ZupanËiÊ ©alek, prof. dr. sc. Ernest BiliÊ te
naπi fizioterapeuti Josip DraæenoviÊ i Ivan
AndriÊ.

Nakon πto je predsjednik Druπtva doc. dr.
sc. Marko MariniÊ otvorio webinar, prof. dr.
sc. BiliÊ govorio je o vaænosti tjelesne aktiv-
nosti kod djece i mladih te naglasio kako
profilaksu treba pojaËati ako je osoba s he-
mofilijom aktivnija. Tako bi razinu faktora
prije aktivnosti trebalo podiÊi na 20 do 40%.
Pristup bolesniku treba biti individualan i
uzeti u obzir mnoge faktore, poput tjelesne
kondicije, miπiÊne mase i oπteÊenosti zglobo-
va. Istaknuto je kako je tjelesna aktivnost iz-
nimno vaæna za jaËanje miπiÊa, odræavanje
zdravlja zglobova, ali i za smanjivanje psihiË-
ke napetosti i anksioznosti. Posebno je nagla-
πeno da primjerena tjelesna aktivnost smanju-
je rizik od prekomjerne tjelesne teæine.

Osobama s hemofilijom preporuËuje se
plivanje, koje ukljuËuje aktivnost svih miπiÊ-
nih skupina uz minimalan rizik od traume,
zatim hodanje, ples, bicikliranje, golf i mini-
golf, ribolov te sportovi poput badmintona i
stolnog tenisa. Ne preporuËuju se skateboar-
ding, motociklizam, kontaktni sportovi kao

πto su nogomet, ragbi, hokej i boks, hrvanje
i ostali borilaËki sportovi.

Prof. dr. sc. Silva ZupanËiÊ ©alek navela je
kako se do 1970-ih osobama s hemofilijom
nije preporuËivala nikakva tjelesna aktivnost
kako bi se rizik od ozljeda i krvarenja sveo na
minimum, a da se danas preporuËuje radi
normalnog razvoja muskulature kod djece i
odræavanja zglobova i hrskavice u πto boljem
stanju. Nove terapije i profilaksa omoguÊit Êe
svakom bolesniku tjelesne aktivnosti vrlo sliË-
ne onima kojima se bave zdrave osobe. Stari-
jim bolesnicima koji u mladosti nisu bili na
profilaksi te imaju oπteÊene zglobove zbog
Ëega im je oteæano kretanje preporuËuju se
umjerenije aktivnosti poput plivanja, hodanja,
joge i pilatesa. Fizikalna terapija je vrlo koris-
na kod veÊih operacija i rehabilitacija.

Prof. dr. sc. ZupanËiÊ ©alek istaknula je da
prema njemaËkim istraæivanjima izrazito vi-
sok postotak osoba s hemofilijom smatra da
je svakodnevna tjelesna aktivnost vrlo vaæna
za oËuvanje zdravlja, a rezultati pokazuju da
su izravna posljedica primjerene tjelesne ak-
tivnosti smanjen broj krvarenja, manja oπte-
Êenja zglobova i manje izostanaka s nastave i
posla.

U nastavku webinara naπi fizioterapeuti
Josip DraæenoviÊ i Ivan AndriÊ predstavili su
niz vjeæbi koje se mogu lako izvoditi kod ku-
Êe, a samo je za neke potrebno imati poma-
gala poput trake, lopte ili utega. Snimke vjeæ-
bi mogu se pogledati u Facebook grupi Dru-
πtva hemofiliËara Hrvatske.

Uslijedila su pitanja sudionika, a od za-
nimljivijih bi se moglo izdvojiti ono o bavlje-
nju koπarkom, koju prof. BiliÊ ne bi preporu-
Ëio zbog fiziËkog kontakta igraËa i Ëestih dos-
koka koji mogu oπtetiti gleænjeve i koljena,

no samo gaanje koπa je u redu. Uslijed krva-
renja treba priËekati da ono potpuno zavrπi
prije postupnog obnavljanja tjelesne aktiv-
nosti. Kod hodanja treba izbjegavati kretanje
niz i uz brijeg te penjanje i spuπtanje stuba-
ma, a osobama s teæim oπteÊenjima zglobova
ne preporuËuje se viπe od pola sata hodanja
dnevno ako se nakon aktivnosti javljaju bolo-
vi u zglobovima.

Nakon odgovora na pitanja, predsjednik
MariniÊ priveo je webinar kraju. Sudionici su
uz korisne informacije dobili i upute kako
pravilno vjeæbati kod kuÊe πto Êemo svi, vje-
rujemo, vrlo rado Ëiniti!



Neno, hvala! Mojoj sestri
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Kad bih Sestro ja sa rijeËima znao

kao Jesenjin veliki poeta

najljepπe rijeËi za te bih krao

nek se ljute ljudi i nek bogu smeta

Kad bih Sestro ja nevaæan i jadan

znao zbog Ëega samo tebi znaËim

a dolazim samo kad sam zdravlja gladan

pomoÊ tvoju molim da pobjegnem jaËi

Kad bih Sestro znao zaπto snena bdijeπ

uz krevet ovaj potpunog neznanca

nemir svoj i strah u osmijehu krijeπ

da okrijepiπ tijelo bolesnoga stranca

Znam Sestro moja to je tajna duπe

kameno srce to ne moæe znat

zaπto ti dajeπ dok drugi ruπe

zaπto si mi Sestra kad ti nisam brat

Vlado TanËik
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Joπ tamo negdje od sedamdesetih godina
proπlog stoljeÊa, naπe brige i probleme dijeli-
la je s nama i sestra Nena (Nevenka ParaÊ) iz
Centra za hemofiliju. Vjerojatno ne postoji
odrasla osoba s hemofilijom u Hrvatskoj ko-
ja se s Nenom nije susrela i kojoj ona nije po-
mogla koliko god je mogla, ponekad Ëak i
preko toga.

Mogli bismo navesti nebrojen niz razliËi-
tih dogodovπtina iz susreta s Nenom. Svatko

od nas ih zasigurno ima mnoπtvo, no za to
ovdje nemamo ni prostora niti moguÊnosti.
Ali jedno je Ëinjenica — kad god smo trebali
pomoÊ, lijek, pregled, pa Ëak ako su pone-
kad i manjkali neki od formalnih uvjeta za to
(flNeno, zaboravio sam uputnicu...«), ona je
uvijek smislila kako da zadovoljni odemo iz
ambulante.

Osobito bi se veselila kad bi se tko od nas
vjenËao. Obavezno se morala donijeti foto-

grafija s vjenËanja koju bi ona, zajedno sa
svim ostalim, stavila na svoj zid u ambulanti
i promatrala kao svoju djeËicu. Bila je to sa-
mo joπ jedna simboliËna gesta koja nam je
potvrivala ono πto smo svi mi osjeÊali i zna-
li, a to je da njen odnos prema nama nije bio
samo profesionalnog tipa najviπe razine, ne-
go ga je i znaËajno nadilazio, gotovo majËin-
ski.

Nena je u lipnju ove godine otiπla u miro-
vinu i neÊemo je viπe susretati u ambulanti,
no nadamo se da Êe nam se svakako pridru-
æiti u nekim naπim buduÊim zajedniËkim ak-
tivnostima.

Neno, hvala ti joπ jedanput u ime svih nas!
Æelimo ti da dugo, dugo uæivaπ u zasluæenoj
mirovini!
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Dragi naπi maleni i
oni malo veÊi Ëitatelji!

Ove stranice rezervirane su samo za vas. Ovdje
objavljujemo vaπe radove pa vas pozivamo i
ohrabrujemo da nam ih πaljete. Moæete nam poslati
primjerice neku pjesmu koju ste napisali svojoj simpatiji
iz razreda, uËiteljici, mami, tati, baki, djedu, svom
gradu, proljeÊu, biciklu ili bilo kome/Ëemu drugome.
Moæete nam slati svoje likovne radove, koji mogu, ali
i ne moraju biti tematski vezani uz hemofiliju. Moæete
crtati i slikati sve πto vam je drago i u vaπim oËima
lijepo. Neke od tih radova objavit Êemo na ovim
stranicama. Stoga vas joπ jedanput pozivamo da
slobodno πaljete sve πto mislite da moæe uljepπati ovaj
naπ Ëasopis, a mi Êemo vam biti jako zahvalni, baπ kao
πto smo zahvalni i onima koji su poslali svoje radove
za ovaj broj.

Hvala!

Pozdraaaaaaaaaaaaaaav!!!

DjeËji kutak

Radove πaljite na e-mail adresu:
info@dhh.hr

ili poπtanskim putem na adresu:
Druπtvo hemofiliËara Hrvatske
Uredniπtvo Ëasopisa Hemofilija
KiπpatiÊeva 12, 10000 Zagreb

1 — Lana Paclik (8), Zagreb

2 — Lana RomiÊ (8), Æupanja

3 — Lana RomiÊ (8), Æupanja

4 — Lana RomiÊ (8), Æupanja

5 — Dominil VuËiÊeviÊ (6), Zagreb

6 — Lana RomiÊ (8), Æupanja

7 — Ivan »aluπiÊ (10), Split

8 — Vanessa BariÊ (10), Posavski Bregi

9 — Lana RomiÊ (8), Æupanja
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In memoriam

U prosincu proπle godine i u rujnu ove godi-
ne ostali smo bez dvojice naπih Ëlanova i pri-
jatelja — Vinka SlaviÊa i Damira ModriÊa.

I jedan i drugi bili su Ëlanovi Druπtva he-
mofiliËara Hrvatske praktiËki od samog os-
nutka. Rado su se odazivali svim naπim aktiv-
nostima i, usprkos velikim zdravstvenim pro-
blemima koje su i sami imali, uvijek nesebiË-
no nudili pomoÊ pri svakom naporu koji je
iπao u smjeru podizanja kvalitete æivota svih
nas. I to s osmijehom na licu, velikog srca i s
iskrenom æeljom. 

I o jednome i o drugome mogli bismo na-
pisati stranice i stranice teksta. Svatko od nas

bi tim stranicama zasigurno mogao dodati i
neku vlastitu notu, neko osobno i zanimljivo
iskustvo iz susreta i druæenja s njima. Vjero-
jatno bi tu bilo i smijeha i plaËa, i radosti i tu-
ge, i dobroga i loπega, no neupitno bi sve bi-
lo proæeto ljubavlju i dobrotom koju su æivje-
li i πirili. No ljudski jezik je u ovom kontek-
stu vrlo ograniËena stvarnost te bi i najbolje
napisani tekst ipak znaËio osiromaπenje ono-
ga πto se æeli reÊi. Stoga se neÊemo upuπtati
u daljnje i opseæne govore o dvojici naπih pri-
jatelja nego Êemo samo reÊi sljedeÊe:

Bila je nam Ëast i zadovoljstvo poznavati
ih i dijeliti trenutke s njima!

Vinko SLAVIΔ

12. svibnja 1957.

— 9. prosinca 2019.

Damir MODRIΔ

16. svibnja 1973.

— 15. rujna 2020.

DONATORI I SPONZORI




