mMoj glas,
moja skrb

za osebe, ki zZivijo
s hemofilijo

Smernice za pogovor
s hematologom o
tem, kaj Zelite doseci
in kaj pricakujete od
zdravljenja.
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kako zaceti
pogovor

Ker imate hemofilijo, verjetno redno hodite
na preglede k specialistu. Pogosto se zdi,
da so ti pregledi precej rutinski.

Vendar pa so obiski tudi priloznost, da se
vkljucite v proces odloc¢anja o svojem
zdravju in tako dosezete svoje cilje.!

Knjizica vsebuje nekaj napotkov, kako na
obisku pri zdravniku zaceti pogovor o
svojih ciljih in pricakovanijih glede
zdravljenja.

vsebina
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priprava na obisk pri zdravniku

pre]

Izkoristite vsak obisk

Da bodo obiski koristni za vas, se na
njih pripravite ze prej:

» V obdobju med obiski si zapisujte
vsa vprasanja, ki se vam pojavijo

» Pred obiskom dolocite glavne
tocke, o katerih bi se zeleli
pogovoriti (vsaj nekaj dni prej)

» Vprasanja in glavne tocCke prinesite
s sabo ali pa jih zabelezite v telefon,
da jih ne pozabite

Ce se boste pripravili, vam ne bo
treba razmisljati na licu mesta in
boste imeli na voljo vec¢ ¢asa za
pogovor z vasim zdravnikom.

Izobrazujte se

Morda ste ze nasli nekaj informacij
o hemofiliji in zdravljenju na spletu
ali v drugih virih. Shranite morebitne
zapiske in vprasanja, da se boste o
njih pogovorili z zdravnikom.

Ce zelite izvedeti veg, si lahko
preberete nase nasvete o
kakovostnem zivljenju s hemofilijo
na nasi spletni strani
www.liberatelife.si
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Spregovorite

Zdravnik bo verjetno imel

vprasanja za vas, vendar imate
na obisku tudi vi priloznost, da
izrazite svoje zelje in potrebe.

Zdravnik bo vedel, kaj vas mudi,

le ¢e mu poveste.

Na obisku zastavite pripravljena
vprasanja. Pogovorite se o
tezavah in najprej zastavite
nujna vprasanja, da boste
karseda najbolje izkoristili ¢as
z zdravnikom.

— Na koncu knjizice
-0 so strani za zapiske.

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021

Nadaljujte s pogovorom

Vasa oskrba se ne konca z
obiskom. V kolikor boste Se
vedno imeli vprasanja, stopite
v stik z zdravnikom.

Pozanimaijte se o morebitnih
izvidih, ki jih cakate — vedno
lahko poklicete. Razmisljate
lahko Ze o naslednjem obisku
in se vnaprej pripravite.
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nasveti za pogovor

Spodaj je nekaj nasvetov za pogovor z zdravnikom

Stopite izven okvirja

Ce se vam zdi, da vam zdravljenje
ne ustreza, to povejte. Pomembno
je, da ste delezni oskrbe, ki vam
omogoca, da zivite kakovostno.

Bodite odprti in natanéni

Na zdravnikova vprasanja
odgovorite karseda natancno.
Tako bosta vzpostavila odnos
in tudi lazje vam bo pomagal.

Sprasujte

Na obisku imate priloznost, da
zastavite morebitna vprasanja glede
zdravja, izvidov ali nacina zdravljenja.
‘Neumna' vprasanja ne obstajajo.

Podpora

Po navadi na obisk pridete sami,
vendar lahko prosite nekoga, ki mu
zaupate, da vas spremlja. Tako boste
imeli podporo in morda bo tudi ta
oseba imela dodatna vprasanja.

Priprava naj postane akcija

Ne pozabite vzeti s sabo zapiskov in
vprasanj. Z zdravnikom se pogovorite
o0 najpomembnejSem.

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021




kaj zelim doseci

=]

Kaj se vam zdi pomembno?

Ce boste zdravniku zaupali, kaj se vam zdi
najpomembnejse, bosta lahko sodelovala in vi
boste dosegli tisto, kar se vam zdi pomembno.

Ljudje smo si razlicni. Motivirajo nas razlicne stvari.
Poskusite ugotoviti, kaj motivira vas.

Oglejte si odstavke na naslednji strani. Zapomnite
si. Pomembna so tudi druga podrocja, ne le tista, na
katere se osredotocate.
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Uzivam zZivljenje in se povezujem z drugimi

¢ Lahko po¢nem stvari, ki me osrecujejo in izpolnjujejo (hobiji,
Sport, potovanje, telovadba, kariera)

e Utrjujem vezi z osebami, ki so mi pomembne (partner, prijatelji,
druZina, skupnost)

Pomislite:

* Kako zadovoljni ste s trenutnim Zivljenjskim
slogom in bliZznjimi odnosi?

e Vas zdravje omejuje pri izvajanju
prostocasnih dejavnosti?

e Ste samozavestni v druzabnih okoljih
in pri spoznavanju novih ljudi?

e Se na delovnem mestu lahko
pogovarjate o hemofiliji?

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021
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Zivim samostojno in skrbim za svoje zdravje

e Lahko skrbim zase in samostojno skrbim za zdravje (samostojno
vbrizganje zdravil, drzim se urnika zdravljenja, okrevanje po
krvavitvi)

e Skrbim za svoje dusevno in telesno zdravje (bolecina, zdravje in
gibljivost sklepov, dusevno stanje in razpolozenje)

Pomislite:

e Kaj trenutno pocnem in bi rad nadaljeval?

e Kako hemofilija in/ali zdravljenje vplivata na mojo
sposobnost, da poc¢nem, kar mi je pomembno?

» Kako bolecina, povezana s hemofilijo, in/ali dusevna stanja
vplivajo na mojo sposobnost, da pocnem, kar mi je pomembno?

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021 9.



kako zaceti1 pogovor

Ce tezko poveste, kaj vas muéi, si poglejte predloge, kako lahko za¢nete pogovor s
svojim zdravnikom. Uporabite lahko tudi svoje besede. Zdravnik vam bo odgovoril
na vprasanja.

«10 NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021
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Uzivam zivljenje in se povezujem z drugimi

O ¢em morda razmisljate

Spremenil bom poklic/studij in ne vem, ali mi
bo trenutno zdravljenje Se vedno ustrezalo.

Ne po¢nem vec priljubljene aktivnosti, ker me
skrbijo krvavitve.

Trenutno zdravljenje ne ustreza moji
vsakodnevni rutini in druzinskemu zivljenju.

Nameravam potovati in zanima me, kako bo to
vplivalo na bolezen in zdravljenje.

Skrbi me, kako hemofilija vpliva na moje
odnose in spolno Zivljenje.

Zaradi hemofilije in/ali zdravljenja nisem tako

druzaben, kot bi si zelel.

Trenutno se soocam s Custvenimi tezavami.

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021
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Vprasajte zdravnika

»Kako lahko spremeniva zdravljenje, da bo
ustrezalo moji novi sluzbi/studiju?«

»Rad bi se ponovno ukvarjal s ____. Kaj lahko
storiva, da bom varen pred krvavitvami?«

»Kako bi lahko moje zdravljenje bolj ustrezalo
mojemu vsakdanjiku?«

»Kako bom moral prilagoditi zdravljenje za
potovanje?«

»S kom se lahko pogovorim glede odnosov in
spolnosti pri hemofilikih?«

»Zdi se mi, da bolezen vpliva na moje druzabno
zivljenje. Kako lahko to spremeniva?«

»Potrebujem pomoc¢ pri soo¢anju z boleznijo.
Kdo mi lahko pomaga?«




Zivim samostojno in skrbim za svoje zdravje

O ¢em morda razmisljate

Moji sklepi niso vec tako gibljivi.

Skrbi me, da ne bom nasel Zil, ko si sam
vbrizgam faktor.

Ne vem, kako je zdravljenjem med:
- potovanjem v tujini
- krvavitvijo

Pogosto preskocim ali izpustim zdravljenje.

V sklepih ¢utim bolecine, zaradi ¢esar ne
morem opravljati priljubljene aktivnosti in sem
slabe volje.

Opazam, da krvavim kljub zdravljenju.

Zaradi krvavitve sem bil hospitaliziran.

Ne vem, zakaj moram hoditi na preiskave.

&

N\

Vprasajte zdravnika

»Skrbi me, da izgubljam gibljivost
sklepov (glezenj, koleno, komolec).
Kaksno zdravljenje in podporo lahko
dobim pri tem?«

»Kako lahko sam pripomorem k zdravju
sklepov?«

»Potrebujem pomoc¢ pri vbrizganju in
iskanju zil. Kdo mi lahko pomaga?«

»Kaj moram storiti, preden grem na
pocitnice (dolg let ali drzave s slabo
zdravstveno oskrbo)?«

»Kaj naj storim, ¢e krvavim, ko sem na
zdravljenju?«

»Tezko se drzim trenutnega urnika
zdravljenja. Kako mi lahko pomagate?«

»V sklepih ¢utim bolecine, ki vplivajo na
moj vsakdanjik in splosno zadovoljstvo.
Kaj naj storim?«

»Zdravljenje me ne §¢iti najbolj pred
krvavitvami. Lahko pregledava zadnje
izvide in preveriva, kaj se da storiti?«

»Kako se lahko temu izognem v prihodnosti?«

»Prosim, razlozite mi, zakaj moram na
preiskavo in kaj mi bodo povedali izvidi.«

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021
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kontrolni seznam
za pregled

Ko bo nastopil ¢as za vas naslednji obisk, si lahko pomagate s tem seznamom in si
pripravite vse potrebno.

NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021

VaSe zdravje

» Morebitne krvavitve, spremembe gibljivosti, tezave z
zdravljenjem, nova zdravstvena stanja

« S seboj prinesite najnovejse izvide ali druge zdravstvene
dokumente

Nova zdravila

« Ali jemljete nova zdravila na recept, zdravila brez recepta ali
dodatke, tudi Ce niso povezani s hemofilijo

e Prinesite seznam zdravil in opombo o odmerku zdravil, ki jih
jemljete redno ali obcasno

Podatki z aplikacije

« Ce uporabljate aplikacijo, prinesite s seboj tudi te podatke

Zapiski in seznam vprasanj

e Priporocljivo je, da si med obiski v dnevnik belezite simptome,
bolecine in morebitne tezave z gibljivostjo. Zapiske in seznam
vprasanj prinesite s seboj.

13 .
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zdravstveno osebje

V zdravstveni ekipi za hemofilijo so strokovnjaki z razli¢nih podrocij in z razli¢nimi
znaniji. Skupaj pripomorejo k najboljsi mozni oskrbi za hemofilike.

S predstavitvijo vlog teh strokovnjakov boste izvedeli, kdo je najboljsi naslov za
morebitne odgovore in nasvete glede vasega zdravja in zdravljenja. Morda vam

ne bo treba obiskati vseh navedenih strokovnjakov. Zdravnik hematolog vas bo po
potrebi napotil k specialistu.

Hematolog: Zdravnik, ki je specializiran za diagnosticiranje, zdravljenje in
obvladovanje krvavitev. Hematolog pripravi osebni nacrt
zdravljenja, predpise zdravljenje, pregleda izvide in se pogovori o
njih. Dal vam bo tudi napotnico za druge specialiste, v kolikor bo
to potrebno.

Medicinska Medicinske sestre so del zdravstvenega osebja, ki so na voljo za
. vecino vprasanj. Hemofilikom so v pomoc pri zdravljenju. Ucijo
sestra: N _ S C o
jih, kako si sami vbrizgajo zdravila." Lahko pomagajo pri pregledu
in krvnih testih, ¢e so ti potrebni.

Fizioterapevt: Zdravstveni delavec, ki pregleda, kako dobro se gibljejo sklepi in
misice. Fizioterapevt uporablja in uci tehnike, s katerimi se lajsajo
tezave s sklepi in misicami.*® Fizioterapija lahko hemofilikom
povrne gibljivost sklepov in zmanjsa tveganje za poskodbe.*

Psiholog: Strokovnjak, ki hemofilikom lahko pomaga pri soocanju s
custvenimi izzivi, ki jih prinasa bolezen. Psihologi so usposobljeni
za Custveno podporo posameznikom, ki imajo skrbi, in bolnikom
pomagajo izboljsati njihovo dusevno stanje.”

Ortoped: Zdravnik, ki je specializiran za diagnosticiranje, preventivo in
zdravljenje tezav s kostmi, sklepi, miSicami, ligamenti in tetivami.
Ortopedi zdravijo hemofilike, ki imajo hude tezave s sklepi in
potrebujejo operacijo.’

Strokovnjak Strokovnjak, ki izobrazuje posameznike, partnerje in druzine o

za genetiko: moznosti, da se genetsko stanje (kot je hemofilija) prenese na
otroke. Na svetovalca za genetiko se lahko obrnete z vprasanji o
nacrtovanju druzine in v primeru, da potrebujete genetske teste
med nosecnostjo.’
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Poleg zgoraj nastetih strokovnjakov bodo v vaso zdravstveno oskrbo morda
vpleteni tudi drugi specialisti (specialist za protibolecinsko zdravljenje,
zobozdravnik ali delovni terapevt).”
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zapiski za pregled

« 16 NP-17637 | Datum priprave: avgust 2021



- zapiski za pregled

datum: [/ /
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zapiski za pregled
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Ce bi radi izvedeli ve¢ o tem, kako kakovostno ziveti s hemofilijo, preberite
nasvete in zgodbe na www.LiberatelLife.si

Pri pripravi knjizice so sodelovali zdravstveni strokovnjaki in hemofiliki.
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