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§t. 67, januar 2012




POMEMBNE TELEFONSKE STEVILKE (stanje 9.8.2011)

DRUSTVO HEMOFILIKOV SLOVENIJE

Sede’: Tavcarjeva 2, Pisarna: Bohori¢eva 20/klet (8"—14" 01 /4301 521
elektronska posta: hemofilija@siol.net (v nujnih primerih) 041 / 540 520
NACIONALNI CENTER ZA HEMOFIL1JO, d.f. Bohoriceva 20

Vodja prim.Majda Benedik Dolniéar, dr.med. tel 01/5229 305
v.d. zdravstveni dokumentalist Rajka Bavéer faks 01/5229 294
PEDIATRICNA KLINIKA - CENTRALA 01/5229 090
Hemato-onkoloska ambulanta

med. sestra Ana Rober, med. sestra Mira Licer 01/5229 239
Hemato-onkolo$ki oddelek 01/5229 215, 01 / 5224 055
prim. Majda Benedik Dolnicar, dr. med. 01/5229 256
asist.mag. Lidija Kitanovski, dr. med. 01 /5229 256
doc.dr. Janez Jazbec, dr. med. (predstojnik) 01/5223 964
glavna sestra: Marjanca Rozi¢, d.m.s. 01 /5224 056
KLINICNI CENTER — CENTRALA 01 /5225 050
Hematoloski oddelek 01/5224 883
doc. dr. Dusan AndoljSek, dr. med. 01/5224 945
doc.dr. Irena Preloznik Zupan, dr. med. 01/5223 134
prim. Joze Pretnar, dr. med. 01/5224 945
prof. dr. Peter Cernel¢, dr. med. (predstojnik) 01/5223 135
glavna sestra: Alenka Dobrovoljc, d.m.s. 01 /5224 746
Hematolo$ka ambulanta — Njegoseva 4

Branka Zaloznik, d.m.s. 01 /5225 245
Sprejem 01/5222 330
Zdravnik — ambulanta 01/5222 260
Ambulanta za hemofilike (dr. Zupanova) 01/5222 259
Internisti¢na prva pomo¢ URGENCA, Bohori¢eva 01 /5224 266
glavna sestra 01/5224 351, 01 /5222 361
ORTOPEDSKA KLINIKA, Zalo$ka 9, centrala 01 /5224 485

doc. dr. Janez Brecelj, dr. med.

asist. dr. Matej Drobnig, dr. med.
asist. dr. Borut Pompe, spec. ortoped
Natasa Veselica (otr. odd.), d.m.s.

Ana Marolt (odd. B), d.m.s. 01/5224 177
Magda Perusko (odd. C), d.m.s. 01/5224 178
Fizioterapevtska ambulanta za hemofilike 01 /5223 662
Metka Kozin (vodja ambulante) 040 /828 324
Petra Dov¢ (vodia fizioterapevtov ortopedske klinike) 041 /504 335
Barbara Dolinar 041 /939 968
Klara Lavren¢i¢ Bandur

Franci TominSek 040/ 834 858
Ortopedska ambulanta — Njegoseva 4

narocanja Branka Jagodi¢ 01/5222 441
Mateja Ruzi¢, v.m.s. 01 /5222 455
INFEKCIJSKA KLINIKA, Japljeva 2, centrala 01/5224 210
doc. dr. Mojca Mati¢i¢, dr. med. 01/5224-130, 01/ 5222-618
doc. dr. Janez Tomazic¢, dr. med. 01/5222-629, 01 / 5222 591
prim. dr. Ludvik Vidmar, dr. med. 01/5224-128, 01 /5222 619
STOMATOLOSKA KLINIKA, Zalo$ka, centrala 01 /5224 255
dr. Jelka Jozef 01 /5224 386
dr. Alenka Pavli¢ 01/5224 271
ZAVOD RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO, Slajmerjeva 6 01/5438 100
Izdaja pripravkov, mag. Mateja Perko dop. 01 /5438 120, pop. 01 / 5438 111
dr. Dragoslav Domanovi¢, dr. med. spec., direktor oddelka za preskrbo s krvjo (OPK) 01/5438 123
mag. Marko Cukjati, dr. med. spec., vodja centra za predelavo na OPK 01/5438 116

Irena Razborsek, dr.med, spec., strokovna direktorica 01/5438 100
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Pomembne telefonske stevilke

AKTUALNO
Zgodovina DHS — 1610 2011 ......oovoveiiieeececee e
Svetovni dan hemofilije ..o

KONGRESI
30. kongres Svetovne zveze za hemofilijo .........ccooeviiiiiii i,

SOCIALNI PROGRAMI FIHO
Stipendije — porogilo komisije za SHPENdije ........cvvvrrererrersrerniieierieeieenn,
SUBVENCIONITANT PrEVOZ ...
Individualno programirana reKreacija ..........ccocovererereisiieinisene e

PREBRALI SMO ZA VAS
Zaupanje, upostevanje in UsKIaJenost ........ccccvevieeriirriiniinniieiee e

HEMOFILIKI PO SVETU
Zenske z motnjami Strjevanja KIvi .......coceoeieeiininienineese e

PREJELI SMO

Porocila o samozdravljenju
Zbirajmo nove ¢lane

Pristopna izjava na ovojnem listu
Nasi sponzorji na ovojnem listu

/ Prispevke za Koncentrat novic DruStva hemofilikov Slovenije

nam posljite na naslov:
Drustvo hemofilikov Slovenije,
Tav€arjeva 2, 1000 Ljubljana

s pripisom za Koncentrat,
ali pa na elektronski naslov mirjam.bercic@gmail.com.
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PiSemo zgodovino Drustva hemofilikov Slovenije,
leto 2011

januar 2011: v 1. stevilki VZAJEMNE je bil objavljen pogovor s predsednikom
Drustva hemofilikov Slovenije, Jozetom Faganelom, z naslovom »Za polno
Zivljenje«

april 2011: v reviji VIVA je bil objavljen pogovor z doc. dr. Ireno Preloznik z
naslovom »Ziveti s hemofilijo danes in jutri«.

10. april: na TV SLO 1 je bil v oddaji Ve¢erni gost, ki jo vodi Sandi Colnik,
gost Joze Faganel.

15. april: v Slovenskih novicah smo lahko brali prispevek z naslovom »Ko se
rana ne zaceli«.

16. in 17. april: kolesarski vikend v Prekmurju, Kjer je ob svetovnem dnevu
hemofilije v Dijaskem domu v Murski Soboti prejela priznanje prof. dr. Majde
Benedikove za uvedbo in dosledno izvajanje profilakticnega zdravljenja in
protokolov sprozitve imunske tolerance za F VIII v Sloveniji prim. Majda
Benedik-Dolnicar.

17. april: na spletni strani bibaleze.si je bil objavljen prispevek z naslovom
»Vse, kar bi morali star$i vedeti o hemofiliji«, kjer je na vpraSanja odgovarjal
Joze Faganel.

19. april: krajsa novica o Svetovnem dnevu hemofilije v Dnevniku.

10. maj: v reviji Moje zdravje, prilogi Dnevnika, je bil objavljen prispevek z
naslovom »Za boljse zivljenje ljudi s hemofilijo«.

19. maj: v Dnevniku objavljen prispevek o »Svetovnem dnevu hemofilije«.

6. junij: Bayerjeva delavnica za uporabnike nadomestnega faktorja: »Priprava
zdravila in injiciranje«.
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25. junij: deseti spominski dan na Polici in srecanje na Kuclju..

2. avgust: v reviji Moje zdravje, prilogi Dnevnika, smo prebrali prispevek z
naslovom »Udobnejse shranjevanje zdravila za hemofilike«.

1. — 4. september: tabor Drustva hemofilikov Hrvaske v Sibeniku.

2. — 4. september: regionalna okrogla miza na temo Hemofilija na Balkanu v
Sofiji v Bolgariji.

7. — 9. oktober: udelezba na 24. sreGanju Evropskega zdruzenja hemofilikov v
Budimpesti na Madzarskem.

Mirjam Berci¢

POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU

Vsi hemofiliki in drugi bolniki z motnjo strjevanja krvi smo ob prehodu na
samozdravljenje,
obljubili, da bomo REDNO posiljali POROCILA O SAMOZDRAVLJENJU
v Nacionalni center za hemofilijo.

Na spletnih straneh drustva (www.drustvo-hemofilikov.si) je na voljo Porocilo o
samozdravljenju v WORD oziroma PDF datoteki, ki si ga lahko shranite na svoj
racunalnik in izpolnjenega posljete po elektronski po&ti na Nacionalni center za
hemofilijo pri Pediatri¢ni kliniki, Bohori€eva 20, Ljubljana (hemofilja@siol.net), ali
pa ga natisnete in poSljete po navadni posti.

Posiljajmo porocila redno vsak mesec, kajti ¢e bo prisSlo do odvzema
pravice do samozdravljenja, bo prepozno! Tako ste obljubili ob vstopu v
program Samozdravljenja na domu. Kdor se temu upira, Zaga vejo, na
kateri sedi skupaj s sotrpini. S porocili dokazujete svojemu odgovornemu
hematologu, da izpolnjujete njegova navodila. Hkrati hranimo dragocene
dokaze o smotrni porabi faktorja za ZZZS, kadar preverja visoke stroske
zdravljenja oseb z motnjo strjevanja krvi.
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Svetovni dan hemofilije, 17. april 2012

»Zapolnimo vrzel«

17. aprila proslavljajo druStva hemofilikov po vsem svetu svetovni dan
hemofilije. Leta 1926 se je na ta dan rodil hemofilik Frank Schnabel v drzavi
Washington v Zdruzenih drzavah Amerike, ki je leta 1953 ustanovil drustvo
hemofilikov Kanade, leta 1963 pa Svetovnho zvezo za hemofilijo in bil njen
predsednik do svoje smrti zaradi aidsa leta 1987.

Tema svetovnega dneva za hemofilijo je vsako leto druga. Svetovha zveza za
hemofilijo pripravi posterje in drug material, druStva po vsem svetu pa na
razli¢ne nacine obeleZujejo ta dan.

Svetovni dan hemofilije je edinstvena priloznost, da se za¢ne javnost zavedati
hemofilije, te redke bolezni, za katero pa medicina Ze zna izboljsati zivljenje s
pravilno politiko celotne druzbe. Svetovna zveza spodbuja vsa drustva
hemofilikov, da pomagajo po svojih moéeh in hemofilijo priblizajo javnosti.

Med deset tiso¢imi osebami moskega spola ima 1 oseba motnjo strjevanja krvi.
Toda kar 75 % teh oseb po svetu ni delezna nikakr$nega zdravljenja.

Kaj narediti, da zapolnimo to vrzel?

Ob svetovnem dnevu hemofilije 2012 bomo S§irili po svetu sporoc€ilo »zapolnimo
vrzel« pri oskrbi zdravljenja hemofilije. Bole¢ina ni neizogibna. Skupaj se lahko
trudimo, da bi bilo neko¢ zdravljenje dosegljivo po vsem svetu za vse osebe z
motnjami strjevanja krvi.

Trenutno stanje kaze, da ve€ina oseb s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja
krvi ni delezna ustrezne diagnoze in zdravljenja ter prilagajanja njihovim
pogojem. To je pomembno, Ce je zdravljenje Ze na voljo, treba pa ga je ohraniti
ali pa izboljsati.

SKUPAJ BOMO ZAPOLNILI VRZEL!

Po spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo prevedia Mirjam Bercic¢
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WHAT WILL
IT TAKE TO
CLOSE THE
GAP?

World Hemophilia Day 2012
April 17

An estimated 1 in 1,000 women and
men has a bleeding disorder. However,
75% still receive very inadequate
treatment or no treatment at all.

Together, we can work towards a day Help us Close the Gap
when treatment will be available for all www.wfh.org/whd/en
around the world. E#sE

>

(O La

@ wF H YEARS OF ADVANCING
TREATMENT FOR ALL
WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

Fédération mondiale de I'hémophilic
Federacién Mundial de Hemofilia
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Dobrodosli na kongresu
Svetovne zveze za hemofilijo 2012!

Kongres Svetovne zveze za hemofilijo je edini veliki dogodek na koledarju
Svetovne zveze za hemofilijo, ki je zelo pomemben za globalno skupnost oseb z
motnjami strjevanja krvi.

Vsako drugo leto se zdravniki, znanstveniki, zdravstveni delavci, bolniki z
motnjami strjevanja krvi in drustva hemofilikov zberejo, da bi se poucili o
najnovejSih spoznanjih na podrocju zdravljenja motenj strjevanja krvi, da bi
izmenjali izkusnje in prispevali k moc¢ni globalni organizaciji in skupnosti.

V imenu Svetovne zveze za hemofilijo se Ze zelo veselimo vasega prihoda v
Pariz v Franciji, kjer bo potekal 30. kongres Svetovne zveze za hemofilijo, na
katerem bomo pocastili 50. obletnico prizadevanj »Zdravljenje za vse«.

Na kongresu, ki bo od 8. do 12. julija 2012, se bodo vrstila predavanja,
delavnice, razstave, okrogle mize na temo zdravljenja hemofilije in drugih
moten;j strjevanja krvi.

Udelezenci kongresa bodo delezni dobro organiziranega sreanja s pomembnimi
medicinskimi temami in multidisciplinarnimi sekcijami.

Teme:
— retrospektiva 50. obletnice;
— novi pristopi k zdravljenju hepatitisa C pri hemofilikih;
— prilagojena profilaksa;
— predvidevanje in preprecevanje razvoja inhibitorjev;
— od gena do genske terapije;
— Svetovna zveza za hemofilijo in raziskovanje;
— biologija von Willebrandovega faktorja;
— redke motnje strjevanja krvi;
— trombociti;
— od zibke do odrasle dobe;
— ekonomski vidiki oskrbe hemofilije;
— primeri oskrbe hemofilije v Afriki;
— ocenjevanje kakovosti Zivljenja oseb z motnjami strjevanja krvi;
— priprava prihodnjih generacij;
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— obvladovanje bolecine;

— Zenske in motnje strjevanja krvi;

— kirurs§ko obvladovanje ustnih in zobnih problemov pri starajoci se
generaciji.

Udelezenci pa se bodo lahko udelezili izletov in kulturnih dogodkov, na katerih
bodo lahko izmenjali svoje izkuSnje in mnenja.

Po spletni strani Svetovne zveze za hemofilijo prevedla Mirjam Berci¢

PARIS, FRANCE
Sunday, July 8 - Thursday, July 12

&

VA Years of Advancing
4 Treatment for All
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Stipendije za élane Drustva hemofilikov Slovenije

Na spletni strani druStva www.drustvo-hemofilikov.si si lahko poiscete
Pravilnik o Stipendiranju (Koncentrat $t. 2 - oktober 1999, popravki §t. 25,
februar 2005), razpis Stipendij za Solsko leto 2011 / 2012 (Koncentrat $t. 64 -
avgust 2011) in porocila komisije za Stipendije (zadnje porocilo v Koncentratu

st. 67, februar 2012).

POROCILO

za Solsko leto 2011 / 2012

s5-dijaki; 3; 27%

VE-Etudenti: B: 73%

Stevilo stipendistov glede na $olo

V Solskem letu 2011/2012 je prosnje za
stipendije oddalo 13 prosilcev, in sicer 3
dijaki in 10 Studentov, dvema
Studentkama  komisija ni  odobrila
Stipendije, torej je v tem Solskem letu 11
Stipendistov.

V leto$njem letu smo Stipendije podelili
Stirinajstic. Vsi prosilci so nasi stari
znanci, Ceprav jih na naSih sre€anjih
preredko vidimo. Glede na prejSnje
Solsko leto so 4 stipendisti izboljsali ucni
uspeh, 3 so uspeh poslabsali, pri ostalih
je uspeh ostal nespremenjen. Tu moramo

pohvaliti $tipendiste, ki so uspeh izboljsali. Zelimo pa si tudi, da bi jim ostali

sledili.

Glede na motnjo strjevanja krvi je med Stipendisti 5 oseb s hemofilijo A tezke
stopnje, 1 oseba s hemofilijo B tezke stopnje, 2 osebi s hemofilijo A lahke
stopnje, 3 osebe s VWB (skupaj 11 oseb)
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Stevilo stipendistov glede na $olsko leto
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Stevilo $tipendistov glede na motnjo strjevanja krvi in tezavnost

Sicer pa so se Stipendisti dolZni izobraZevati tudi na podrocju svoje bolezni.
Na srecanjih Drustva, ki obravnavajo Zivljenjska vprasanja nas samih, tudi
stipendisti ne bi smeli manjkati.

Mirjam Bercic
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Subvencioniranje prevoza za osebe z gibalnimi tezavami
zaradi hemofilije in von Willebrandove bolezni

Skrbnik programa: Mojca Kralj

Ve¢ o programu si lahko preberete v 17. Stevilki Koncentrata (oktober 2003)
oziroma na spletni strani drustva: www.drustvo-hemofilikov.si.

c\%7\ , a; -

Individualno programirana rekreacija
Skrbnik programa: Ales Blazeti¢

Veé o programu si lahko preberete v 17. Stevilki Koncentrata (oktober 2003)
oziroma na spletni strani drustva: www.drustvo-hemofilikov si.



http://www.drustvo-hemofilikov.si/
http://www.drustvo-hemofilikov.si/
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PREBRALL 5350 228 9A5

Zaupanje, upostevanje in usklajenost

Chris Sotirelis je zastopal Evropsko zdruzenje hemofilikov na okrogli mizi v
Evropskem parlamentu 21. septembra 2011, kjer so razpravljali bolniki,
zdravniki in predstavniki farmacevtske industrije o zaupanju terapiji in pokazali,
kako usklajen pristop, ki vkljuci bolnike, njihove druzine, zdravstvene
strokovnjake, farmacevtsko industrijo prispeva k izboljsanju varnosti bolnika in
kakovosti zdravstvene nege, prilagojene bolnikovim potrebam. Chris Sotirelis je
predstavil bolnikov pogled na »lzboljSanje zdravstvenega sistema s pomocjo
zaupanja terapiji: pristop zainteresirane strani.

V svojem raziskovanju odnosa zdravnik — bolnik je dr. Sotirelis, v svojem imenu
kot bolnik s kroni¢no boleznijo, poudaril, kako zdravniki vidijo bolnike in
poskusil raziskati bolnikovo perspektivo s tem, kako bolniki dejansko gledajo na
zdravnike in motivacijo po uposStevanju dajanja zdravil, ki jih predpisejo
zdravniki. Kot dolgoletni uporabnik je dr. Sotirelis v ve¢ kot 40 letih svojega
zivljenja videl Stevilne tipe pristopov kakor tudi vpliv njihovega pomanjkanja.

Izpostavil je, da je bilo upostevanje zdravil velik problem ze v ¢asu Hipokrata, ki
je pisal, da bolniki dostikrat lazejo o jemanju zdravil.

Danes ima predpisano jemanje zdravil zelo pomemben vpliv na bolnikov odnos.

Danes vemo vec€ o visoki ceni dejanskega in prikritega neupostevanja. Dejanski
ucinek tega je izguba terapevtske u¢inkovitosti.

Od zaupanja do upostevanja

Danes je pojem zaupanja nadomestil pojem upostevanja. UpoStevanje se nanaSa
na to, do katere mere se bolnik strinja s priporoc€ili zdravnika, ki je predpisal
zdravila. To vzbuja obcCutek, da je bolnik tesno povezan s predlogom
zdravljenja, upostevanjem pravil, smernic. UpoStevanje pomeni bolj aktivno
vlogo kot zaupanje: sodelovanje z zdravnikom in odlo€itvijo upostevati nasvet.
Pri tem modelu bolnikovo sprejemanje temelji na zaupanju in strinjanje je del
procesa.
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Razlogi za neupostevanje

Bolniki s kroni¢no boleznijo morajo slediti razli¢énim terapijam. Izgleda, da je
zivljenje omejeno le na iskanje terapij. Potrebno je spostovati prednosti
bolnikovega vsakodnevnega Zivljenja in njegovega Casa, da jih izpolnjuje.
Vendar, ali tudi ti tako imenovani zdravstveni centri odli¢nosti spostujejo te
potrebe, da zagotavljajo terapijo Cez cel dan, odli¢ne strokovnjake, Stevilne
klinike, preglede, drugo podporo, ali se trudijo zmanjsati Stevilo obiskov v
bolnisnici? Ali se sploh trudijo, da bi bili vsi medicinski postopki okrog bolnika
prilagojeni njegovemu vsakdanjemu zivljenju. Ali je Kje kaj pripravljenosti po
sodelovanju z bolnikom?

Bolnik je lahko zelo hitro postavljen na rob in gledajo nanj kot na breme druzbe,
Ceprav bi lahko ob pravilni oskrbi veliko prispeval druzbi. Postavi se vprasanje,
kako bi bilo mogoce izobraziti tako zdravstvene strokovnjake kot tudi bolnike,
da bi pri¢akovali in zahtevali te o¢itne novosti. Da bi prislo do tega, bi se morali
nauditi, kako ovrednotiti ¢as in vsakodnevno zivljenje tako kot zdravljenje.

Neupostevanje navodil je lahko namerno in neprostovoljno. Lahko je odvisno od
kakovosti informacij (jasnost, dokaz, vir), vpliva terapije na vsakodnevno
zivljenje (drago, bolece), od telesnih in duSevnih sposobnosti bolnika, od
njegove socialne osamitve, od njegove sposobnosti po sprejemanju vecjega
bremena negotovosti in zdravljenja, od njegove izobrazbe, od njegove
samopodobe in od sposobnosti znajti se v zdravstvenem sistemu. Ponujeno
zdravljenje ne more biti zasnovano le na zdravnikovih pogledih, ampak tudi na
razumevanju vpliva dejanskega bremena na bolnikovo vsakdanje zivljenje.

Ce se bolnik strinja z omejenim zdravljenjem, ki ne dosega tistega, kar medicina
omogoca, potem na zdravnika pade breme odgovornosti, ki ga je tezko
obvladovati ¢ustveno, eti¢no in legalno.

Do tega razumevanja pride zdravnik s posluSanjem bolnika, ne pa da vztraja le
na klini¢ni ravni.

Kaj je resniéno potrebno?

Pravo upostevanje temelji na znalilnostih dolocenega zdravila in ne le na
zdravnikovem nasvetu. Vklju€evati mora prilagojeno sporazumno zdravljenje,
potrebo po pravem pristopu do vedenja, ki je povezano z upoStevanjem terapije,
uposStevanje ucinka pogostosti jemanja zdravil, stranske ucinke, sistem
dobavljanja in podobno — vse vidike zdravila, ki vpliva na zaupanje.
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Nezaupanje je zapleten vecplastni problem in zahteva zapletene vecplastne
odgovore, kombinirane s pristopom zainteresiranih skupin, ki postavljajo
bolnika v sredisce.

Naslednja raven — usklajenost

Obstajata dve skupini enako tehtnih zdravstvenih prepri¢anj — od bolnikov in od
zdravnikov. Bolnik bi moral zdravniku posredovati svoja zdravstvena
prepric¢anja, zdravnik pa bi moral to omogociti.

Zdravnik bi moral bolniku pomagati, da bi imel ob vseh informacijah izbiro
glede diagnoze in zdravljenja, glede Koristi in tveganja, in da bi polno sodeloval
v terapevtskem odnosu. To je odnos, v katerem so najpomembnejsSe odlocitve
tiste, do katerih pride bolnik.

To vodi do koncepta usklajenosti. Usklajenost ni sinonim za zaupanje in
upostevanje. Je neodvisno od bolnikovega jemanja zdravila in se prav tako ne
nanasa na zdravnikovo predpisovanje zdravila. Dejansko je usklajenost
osnovana na tem, da so dogovori med zdravniki in bolniki pogajanja med
enakimi, priznava pa tudi razliko med bolniki glede vrednotenja Koristi in
tveganj pri dolo¢enem zdravilu. Zdravniki se seveda trudijo glede kakovosti
predpisovanja zdravil zaradi ¢im boljSih klini¢nih rezultatov. Kadar zdravila ne
dosezejo takega ucinka, kot so ga pri¢akovali, se odzovejo na to s spremembo
odmerka, ali pa poskusijo z drugim zdravilom. Tako se zdi, da se zdravniki
obnasajo, kot da je nezaupanje problem drugih sodelujo¢ih zdravnikov.

V Stevilnih primerih se skrb zdravnikov osredoto¢i izkljuéno na izboljSanje
kakovosti njihove lastne izbire predpisovanja zdravila. Hkrati pa se od njih
pricakuje, da se osredoto¢ijo na bolnika in na podatke, ki jih ima medicina.
Véasih med tema dvema pride do spora. Ce se medicinski podatki uporabljajo za
oporo strokovni avtoriteti, potem to zagotavlja v medicinski praksi dodatno
oviro k sprejetju stalis¢a, da je bolnik v srediscu.

Usklajenost prav tako sloni na tem, da se je klini¢no odlocanje spremenilo od
paternalistiénega modela v preteklosti do sprejemanja odlocitev s sodelovanjem
danes.

Ni pametno ostati zdravnik v konfliktnem okolju bolnika, ne da bi vkljucil ostale
zainteresirane skupine v tem procesu sodelovanja, medicinske sestre,
farmacevte, predvsem za organizacije bolnikov.
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Kaj bolniki pricakujejo od svojih zdravnikov?

Ceprav se zdravljenje izbolj$uje, pa so bolniki §e vedno nezaupljivi. Zakaj?
Zahtevajo ¢im boljsi izid zdravljenja, usklajenost pa pomeni, da moramo
najboljsi izid zdravljenja uskladiti med tem, kar lahko teoreticno ponudi
farmacevtska industrija in ¢esa si Zeli bolnik oziroma, kaj dobro prenasa.

Bolniki s kroni¢no boleznijo razmisljajo in presojajo pri sprejemanju odlocitev.
Spopadati se morajo z neomejenimi negotovostmi, ki zadeva njihovo zivljenje,
vkljucno s trajanjem in vsebino (poklic, druzina, vplac¢evanje hipotek ...).

Zdravstveni delavci dostikrat ignorirajo te dolgoro¢ne cilje in negotovosti, ki
vplivajo na vsakodnevno zivljenje bolnikov. Zdravstveni delavec pa je edini, ki
ga ima bolnik na voljo med znanostjo, zdravstvenimi uslugami in farmacevtsko
industrijo. To je resni¢ni privilegij, ki ga imajo zdravniki, njihova mo¢ in status
izvira iz tega, zato jo morajo ovrednotiti in pametno uporabiti. Zdravnikova
motivacija mora biti vedno v teznji za boljse bolnikovo zdravje.

Usklajenost lahko dosezemo s korenito spremembo pri svetovanju in globljem
razumevanju bolnikovih pogledov o njegovem zdravju. Ta proces vkljucuje
razumevanje bolezni s strani bolnika, kar privede do razumevanja in strinjanja z
diagnozo, do sprejemanja informacij o predlaganem zdravljenju in o ponudbi
alternativne izbire. To seveda ne sme pasti izkljuéno na zdravnika, ampak je
treba razviti interakcijo med ostalimi, ki lahko pomagajo zdravniku, klini¢nimi
farmacevti, ki pomagajo zdravnikom pri splo$ni praksi kot svetovalci, kot tudi
medicinskim sestram, ki prezivijo ve¢ ¢asa z bolniki kot pa zdravniki.

Spodbujanje usklajenosti

Usklajenost se ne sme nanasati le na vedenje o zdravljenju, prepri¢anju in koristi
zdravljenja, subjektivne norme, nagnjenja k upostevanju jemanja zdravil, ampak
tudi na okoljske in socialne dejavnike, odnos med bolnikom in zdravnikom,
kakovost podpore druzinskih ¢lanov in prijateljev.

Mnogo bolnikov intuitivno Cuti, da je njihov zdravnik pripravljen razumeti vse
to. Bolnik zahteva spoStovanje njegovega ¢asa, spostovanje prioritet njegovega
zivljenja in poStenost na zdravnikovi strani. Bolnik upa, da se mu bo zdravnik
posvetil tudi preko njegovega delovnega Casa in sprejel bolnikove dobre in slabe
dneve, strahove in negotovosti. Bolnik pric¢akuje, da bo zdravnik delil z njim te
boje in mu bo pomagal zmanj$ati breme bolezni in zdravljenja.
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Chris pravi: »Zdravnik mora sprejeti to, da sem ve¢ kot le bolnik. Sem prav tako
kompleksno bitje kot zdravnik, ¢e ne $e bolj. Kot bolniki moramo odigrati vecjo
vlogo. Moramo razvijati vkljuenost vseh zainteresiranih strani v boju proti
neupostevanju, moramo tudi razvijati spremembe vedenja bolnikovih starSev in
mlajsih bolnikov.

Dovoliti moramo vecjo vkljuCenost organizacij bolnikov pri snovanju smernic za
zdravljenje. Farmacevtska industrija mora povecati svojo pozornost in vloziti
napore v to, da bodo bolniki zdravila jemali. Zdravniki, bolniki in ostale
zainteresirane skupine morajo premagati tezave pri razumevanju tega, da je
bolnikov dnevni red in ne klini¢ni, tisti, ki odlo¢a o tem, ali bolnik jemlje
zdravila. Tako morajo tudi starsi dovoliti svojim otrokom ze od mladih let dalje,
da si osnujejo svoj dnevni red glede zdravstvenega stanja in zdravljenja. To bi
vsi star$i morali storiti na katerem koli podrocju vzgoje, kako ne Se pri tako
integralnem delu njegovega Zivljenja?«

Chris Sotirelis
Po glasilu Evropskega zdruzenja hemofilikov prevedla in priredila Mirjam Berci¢

Chris Sotirelis je po poklicu letalski inzenir. Na sliki s svojim letalom, ima certifikat za pilota.
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Zenske z motnjami strjevanja krvi

En korak naenkrat

Pred priblizno desetimi leti so v Kanadi v bolnisnici
St. Justine v Montrealu v sklopu Centra za hemofilijo
razvili program pod vodstvom dr. Georgesa Etienna
Rivarda, namenjen zdravstveni negi zensk z
motnjami strjevanja krvi.

Od ustanovitve dalje je ta program, poznan kot
»Hemostaza pri Zenskah«, obiskalo zaradi posveta
vsako leto okrog 60 deklet in zena. »20 % teh Zena je
prislo samih, po lastni volji. 80 % ostalih Zena pa je
dobilo napotnice ve¢inoma od splosnih zdravnikov,
pediatrov, ginekologov in hematologov. Multidisci-
plinarni tim se srecuje vsaka dva tedna in razpravlja o primerih.

Strokovni tim vkljuuje hematologe, medicinsko sestro in ginekologa. Ce je
potrebno, so na voljo tudi laboratorijski tehnik, anestezist, psiholog, genetik in
socialni delavec.

Drugi program za Zenske so ustanovili v St. Sacrament Hospital v Quebecu v
Kanadi. Pod vodstvom dr. Christine Demersove, klini¢ne direktorice vzhodnega
quebeskega centra za hemofilijo, organizirajo posvet za Zenske enkrat letno.

Vsem zenskam, ki imajo napotnico od splosnega zdravnika ali pa ginekologa, in
pri katerih je bila ugotovljena diagnoza, ali pa ima kak drug druzinski Clan
motnjo strjevanja krvi, posljejo vabilo za testiranje. Na leto pregledajo priblizno
5 — 6 primerov.

Po porocilu dr. Demersove iz leta 2001 je 6 od 24 klinik po Kanadi porocalo, da
imajo program oziroma zdravstveno nego za dekleta in Zene z motnjami
strjevanja krvi. Ce so tezave z menstruacijskimi krvavitvami, ve¢ina klinikov
napoti zene h ginekologu.
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Dr. David Lillicrap iz SploSne bolniSnice v Ontariu pa je v poglobljenem
raziskovanju ugotovil, da ne le na podro¢ju hemofilije, ampak tudi na podrocju
von Willebrandove bolezni ima veliko Stevilo Zensk specificne potrebe zaradi
motenj strjevanja Krvi.

Preden so se odlocili za klini¢ni model obravnave, so se hematologi poucili o
programu »Hemostaza pri zenskah« v bolnisnici St. Justine in nato odprli kliniko
leta 2005. Zenskam je na voljo genetsko svetovanje, psihosocialna podpora.

Klinika je dekletom in Zenam z motnjami strjevanja krvi na voljo vsak drugi
mesec. Od odprtja klinike je le to obiskalo 23 zensk.

Del strategije kanadskega drustva hemofilikov je povecati zavedanje o von
Willebrandovi bolezni pri druZinskih zdravnikih. Zato je dr. David Lillicrap s
svojo skupino razvil pilotski projekt za podrocje Kingstona, da bi druzinski

zdravniki ocenili razSirjenost simptomov von Willebrandove bolezni pri
bolnikih.

V projektu je sodelovalo 42 druzinskih zdravnikov. Odkar so zaceli s projektom
se je povecalo Stevilo napotitev Zensk na kliniko. Vecinoma so to zenske, stare
od 40 do 50 let, ki so imele tezave z motnjami strjevanja krvi vse zivljenje, ne da
bi bila pri njih postavljena diagnoza. Zaradi povecanega Stevila obiskov zensk na
kliniki bo tam na voljo vsak mesec, ne le vsak drugi mesec.

Zaradi napacnega preprianja, da prenaSalke ne morejo imeti motenj strjevanja
krvi, so se odlocili, da bodo Zenske s simptomi tako kot hemofiliki z lahko
obliko dobile SOS zapestnice.

Ceprav je delo v teh klinikah opogumljajoce, pa bo potrebno e veliko asa, da
bodo zenske z motnjami strjevanja krvi po Kanadi dobile ustrezno zdravstveno
nego v lokalnih centrih za hemofilijo.

Zaradi zavedanja, da imajo lahko dekleta in Zene, ki prenasajo hemofilni gen,
tudi same motnje strjevanja krvi, medicinske in psiholoske tezave, povezane z
dednostjo, je kanadsko drustvo hemofilikov pripravilo knjizico z informacijami
o prenaSalkah, da bi zadovoljilo potrebo po znanju, prav tako pa so organizirali
tudi delavnice za dekleta in Zene, ki se spopadajo z realnostjo.



22 KoNCENTRAT Novic DRUSTVA HEMOFILIKOV SLOVENIJE

Upajmo, da je le Se vprasanje ¢asa, ko bo poseben program zdravstvene nege za
dekleta in Zene z motnjami strjevanja krvi postal integralni del vsakega centra za
hemofilijo.

Po Hemophilia Today prevedla Mirjam Bercic
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ZBIRAJMO NOVE CLANE
Do zaklju¢ka redakcije (20. 2. 2012) ima drustvo 756 ¢lanov.

Prostovoljci DHS skrbijo za nas:

e daimamo reden stik s specializiranimi fizioterapevtkami,
¢ da dobivamo glasilo Koncentrat,

e da prejemamo Stipendijo,

e daimamo subvencioniran prevoz in rekreacijo,

¢ da imamo celostno oskrbo in sodobno zdravljenje,

¢ da se strokovno reSujejo specifi¢ni socialni problemi,

e da se izobraZzujemo za zivljenje z boleznijo.

Kaj moram storiti jaz?
Samo izpolniti prijavnico za vélanitev v drustvo, ki ne pobira nobene
Clanarine.

Cemu?

e Ker sem z izkaznico hemofilika le vpisan v register hemofilikov in
nisem avtomatsko €lan drustva !!!
Da izrazim pripadnost skupnosti ljudi s sorodnimi tezavami.

e Da bo Drustvo v javnosti bolj prepoznavno in zato vplivnejSe.

e Da bom s svojim zgledom spodbuda ostalim.

Nase drustvo deluje za vse osebe,
ki imajo motnjo strjevanja krvi,
njihove druzinske Clane in prijatelje,
strokovne osebe in druge,
ki delujejo na podrodjih, na katerih deluje DHS.

{‘f‘} Clanstvo v drustvu je brezplaéno.
| Izpolnjeno PRISTOPNO 1ZJAVO,
ki je na ovojnem listu glasila,
‘ posljite na naslov:
IL Drustvo hemofilikov Slovenije
= TavCarjeva 2,
1000 Ljubljana
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