moja rjec zZa ga
moju skrb &

za osobe koje
zive s hemofilijom

Vodi¢ za razgovor s
vasim zdravstvenim
timom o tome Sto
zelite postici i Sto
zelite dobiti od svojeg
lijecenja i skrbi.
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kako zapoceti
razgovor

Kao osoba koja zivi s hemofilijom
najvjerojatnije imate redovite preglede
kod svojeg specijalistickog zdravstvenog
tima u centru za hemofiliju. Oni ¢esto
mogu izgledati kao rutinski pregledi.

Medutim, ti su pregledi ujedno i prilika da
se ukljucite u donosenje odluka o svom
zdravlju koje vam mogu pomoci u
postizanju vasih ciljeva.t

U ovoj se brosuri navodi nekoliko savjeta
o tome kako zapoceti razgovor o svojim
ciljevima i zeljama u pogledu skrbi u
okviru vasih pregleda i izvan njih.
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priprema za preglede

priye

Kako izvuéi najbolje
iz svakog pregleda

Da bi vam svaki pregled bio
koristan, dobro je unaprijed
pripremiti neke stvari:

» tijekom mijeseci izmedu pregleda
vodite biljeSke o svim pitanjima
koja vam padnu na pamet;

« kako se blizi vrijeme pregleda,
odredite najvaznije teme o kojima
biste htjeli razgovarati (barem
nekoliko dana unaprijed);

» ponesite sa sobom primjerak
svojih pitanja i najvaznijin tema.
MozZete i dodati popis na telefon
kako ga ne biste zaboravili.

To ¢e vam pomodi da se ne
opterecujete razmisljanjem na
licu mjesta i pruziti vam vise
vremena za razgovor s lije€nikom
o zivotnim i zdravstvenim
prioritetima.

Informiranje

Mozda ste vec¢ prikupili neke
informacije o hemofiliji i terapijama
s interneta ili iz drugih izvora.
Sacuvajte sve biljeske i pitanja kako
biste ih mogli podijeliti sa svojim
lije¢nikom i razgovarati o njima.

Ako Zelite saznati vise, savjete o
tome kako voditi kvalitetan zivot s
hemofilijom mozete potraziti na
nasoj stranici: www.liberatelife.hr
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Izrazavanje
svojeg misljenja

Vas ce lije¢nik vjerojatno imati
pitanja za vas, no vas je pregled
takoder prilika da razgovarate o
svojim zeljama i potrebama. Kao i
kod svega drugoga, vas Ce lijeCnik
znati $to vam je na umu tek kad to
podijelite s njim.

Neka vam cilj bude postaviti
pripremljena pitanja tijekom
pregleda. Prvo porazgovarajte o
svojim najvaznijim temama i
postavite sva hitna pitanja kako
biste maksimalno iskoristili vrijeme
sa svojim lijecnikom.

J— Na kraju ove brosure
p— mozete pronadi
0 stranice za biljeske.
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Nastavljanje
razgovora

Vasa skrb ne prestaje nakon
zakazanog pregleda. Ako i dalje
imate pitanja, obratite se svojem
lije¢niku ili zdravstvenom timu.

Uvijek mozete i stupiti u kontakt
sa zdravstvenim centrom kako
biste saznali sve rezultate koje
Cekate. Takoder mozete poceti
razmisljati o tome $to Zelite
postici pri sljedecem pregledu i
poceti se pripremati unaprijed.



savjetl za razgovor

U nastavku slijedi nekoliko savjeta koji mogu biti korisni u razgovoru s lije¢nikom:

Izadite iz standardnih okvira

Ako smatrate da vam bilo koji dio vaseg
lijecenja ili skrbi ne odgovara, nemojte
se bojati iznijeti svoje misljenje. Bitno
je dobiti skrb koja ¢e vam pomoci da
radite sve ono $to vam je vazno.

Budite otvoreni i precizni
Odgovarajte na pitanja svog lijecnika
najbolje $to mozete. To ¢e vam pomodéi
u izgradnji vaseg odnosa. Tako ¢e vam
i on lakSe moci pomoci.

Postavljajte pitanja

Pregled je prilika da postavite sva pitanja
koja se odnose na vase zdravlje, rezultate
pretraga ili mogucnosti lijeCenja. Nema
‘glupih’ pitanja.

Dovedite podrsku

lako je uobicajeno i¢i na preglede sam,
mozete zamoliti nekoga od povjerenja
da dode s vama. To ¢e vam pomodi jer ¢e
netko biti uz vas, a ta osoba moze imati i
korisna pitanja za doprinos razgovoru.

Pripremite se i djelujte

Nemojte zaboraviti imati pri ruci biljeske
i pitanja. Najvaznije od njih podijelite sa
svojim lije€nikom.

e,
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Sto zelim postici

=]

Sto vam je vazno?

Kad podijelite sa svojim lijecnikom i zdravstvenim
timom ono $to vam je najvaznije, znaci da mozete
zajedno raditi na postizanju ciljeva koje smatrate
bitnima.

Svi smo razli¢iti i sviimamo razliCite stvari koje su
nam vazne i koje nas motiviraju. Pokusajte
prepoznati Sto su te stvari za vas.

Pogledajte odjeljke na sljede¢im stranicama.?
Zapamtite, fokusiranje na jedno podrucje ne znaci
da i druga nisu vazna.
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Uzivanje u Zivotu i povezivanje s drugima

e Biti u mogucnosti raditi stvari koje me vesele, zadovoljavaju i
ispunjavaju (kao sto su hobiji, sportovi, putovanja, odrzavanje
kondicije / vjezbanje, karijera)

® Razvijanje i jacanje odnosa i veza koji su mi vazni (ukljucujuci mog
partnera, moje prijatelje, moju obitelj, moju zajednicu)

Razmislite o sljedec¢em:

* Koliko ste sretni sa svojim trenutacnim
nacinom Zivota i bliskim odnosima?

e Ogranicava li vase zdravlje nacin
na koji provodite slobodno vrijeme?

* Koliko se osjecate samouvjereno u drustvenim
okruzenjima i kad upoznajete nove ljude?

e Osjecate li da mozete razgovarati o svojoj
hemofiliji na svom radnom mjestu?
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Zivjeti samostalno i imati kontrolu
nad svojim zdravljem
* Biti u mogucnosti da se brinem o sebi i samostalno vodim racuna

o svojoj skrbi (primjerice, uzimanje terapije, pridrzavanje rasporeda
terapija, oporavljanje nakon krvarenja)

» Briga 0 mojoj mentalnoj i fizickoj dobrobiti (ukljucujuci bol,
pokretljivost i zdravlje zglobova, mentalno zdravlje i raspolozenje)

Razmislite o sljede¢em:

e Sto je to $to sada radim, a $to Zelim nastaviti raditi?

e Na koji nacin moja hemofilija i/ili terapija utjecu na
moju sposobnost da radim ono S$to mi je vazno?

» Na koji nacin bol povezana s hemofilijom i/ili problemi
s mentalnim zdraviljem utjecu na moju sposobnost da
radim ono sto mi je vazno?
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teme za zapocinjanje
razgovora

Ako imate problema s dijeljenjem onoga $to vam je na umu, pogledaijte sljedece
prijedloge o tome kako zapoceti razgovor sa svojim lijecnikom. Mozete ih prilagoditi
i izraziti se vlastitim rijecima. LijeCnik ¢e vam moci odgovoriti na pitanja
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Uzivanje u Zivotu i povezivanje s drugima

O ¢emu mozda razmisljate

Mijenjam posao/studij i nisam siguran/na kako
ce se moja trenutacna terapija uklapati u to

Vise se ne bavim aktivnoscu u kojoj uzivam jer
se brinem zbog krvarenja

Mislim da se moja trenutacna terapija ne uklapa
u moju svakodnevnu rutinu / obiteljski zivot

Planiram putovati i pitam se kako bi to moglo
utjecati na moju skrb i/ili lijecenje

Brine me kako bi hemofilija mogla utjecati na
moje veze i seksualni zivot

Ne druzim se s drugima onoliko koliko Zelim
zbog svoje hemofilije i/ili terapije

Trenutacno se suoCavam s izazovima
povezanima s emocionalnim ili mentalnim
stanjem
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Pitajte svog lije¢nika

"Kako mozemo promijeniti moju terapiju da bi
se uklopila u moje nove radne / studijske
obveze?"

"Zelim se ponovno baviti odredenom
aktivnoscu. Koje promjene mozemo uvesti da
bih se osjecao/la zasti¢eno od krvarenja?"

"Na koje nac¢ine mogu bolje uklopiti svoju
terapiju u trenutac¢ni nacin zivota?"

"Kako trebam prilagoditi lijecenje i skrb
tijekom putovanja?”

"Kome se mogu obratiti za savjet o vezama i
spolnim odnosima za oboljele od hemofilije?”

"Smatram da moja hemofilija i/ili terapija
utjecu na moj drustveni Zivot. Sto mozemo
uciniti da to poboljsamo?”

"Treba mi pomoc¢ s emocionalnim /
mentalnim stanjem. Tko mi moze pruziti
podrsku?"




Zivjeti samostalno i imati kontrolu nad svojim zdravljem

O ¢emu mozda razmisljate

Moj se zglob/zglobovi ne pomicu jednako
dobro kao prije

Brine me pronalazenje vena za injekcije

Nisam siguran/na kako uzimati terapiju
na odmoru u inozemstvu

Nisam siguran/na kako uzimati terapiju
za vrijeme krvarenja

Cesto propustam ili preskacem terapije

Osjec¢am bolove u zglobovima koji utjecu
na moju sposobnost obavljanja aktivnosti
i/ili na moje raspolozenje

Imam krvarenja iako se pridrzavam
svoje terapije

Doslo je do krvarenja koje je dovelo
do hospitalizacije

Nije mi jasno zasto moram obaviti odredenu
medicinsku pretragu

&
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Pitajte svog lije¢nika

"Cini se da gubim pokretljivost u zglobu /
zglobovima (glezanj, koljeno, lakat). Kakvu
podrsku ili lije€enje mogu dobiti da bi se
poboljsalo to stanje?

Sto ja mogu uginiti za oéuvanje zdravlja
svojih zglobova?"

"Zelim podrsku u davanju injekcija i pronala-
Zenju vena. Tko mi moze pomocdi s time?"

"Sto trebam uginiti prije odlaska na odmor
(na primjer, dug let ili boravak u zemlji s
ograni¢enim zdravstvenim uslugama) kako
bih osigurao/la svoju zastitu?"

"Sto trebam uginiti kada imam krvarenje
tijekom terapije?”

"Imam poteskoca s pridrzavanjem
trenuta¢nog rasporeda terapije. Koje bi mi
opcije mogle pomodi s time?"

"Imam bolove u zglobu/zglobovima koji
utjecu na moj svakodnevni zivot i srecu. Sto
mozemo uciniti u vezi s tim?"

"Nisam siguran/na stiti li me terapija od
krvarenja onoliko koliko bi trebala. Bismo li
mogli proc¢i kroz moje najnovije rezultate i
razmotriti moje opcije?"

"Kako bi se to moglo sprijeciti u buduénosti?”

"Mozete li objasniti ¢emu ta pretraga sluzi i
$to rezultati znace za mene?”
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kontrolni popis
za pregled

Kad dode vrijeme za vas sljedeci pregled, s pomocu ovog kontrolnog popisa
mozete se podsjetiti na ono $to je korisno imati pri ruci.

Novosti o vaSem zdravlju

« Bilo kakva krvarenja koja ste dozivjeli, bilo kakve promjene u
mobilnosti koje ste primijetili, bilo kakvi problemi s lijecenjem
hemofilije i novi zdravstveni problemi

¢ Donesite i sve najnovije rezultate ili zdravstvene dokumente
koje imate

Promjene lijekova

« Svi novi lijekovi na recept, lijekovi koji se prodaju bez recepta
ili dodaci prehrani koje uzimate, ak i ako nisu povezani s
hemofilijom

 Zabiljezite nazive i doze lijekova, ukljucujuci one koje ste
uzimali redovito ili ¢ak samo jednom

Informacije koje pruzaju aplikacije

» Ako upotrebljavate aplikaciju za hemofiliju, rezultate ili
informacije iz nje mozete ponijeti sa sobom

BiljesSke i popis pitanja

* Dobro je voditi biljeSke odnosno dnevnik primjene terapije
izmedu pregleda kako biste pratili svoje simptome, bol i
pokretljivost. Donesite dnevnik na pregled, zajedno s
popisom najvaznijih pitanja za vaseg lijecnika.
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zdravstveni tim
za hemofilju

Zdravstveni tim za hemofiliju Cine razliCiti zdravstveni djelatnici koji imaju
specificne vjestine i stru¢na znanja. Zajedno pruzaju podrsku za razlicite potrebe
oboljelih od hemofilije kako bi vam osigurali najbolju skrb.

Razumijevanje uloga tih struénjaka pomodi ¢e vam da znate najbolji izvor
odgovora i savjeta o svom zdravlju ili lije¢enju. Imajte na umu da mozda necete
trebati posjetiti sve te zdravstvene djelatnike, ali vas lije¢nik za hemofiliju moze vas
uputiti specijalistu ako je potrebno.

Hematolog:

Medicinske
sestre i
tehnicari

za hemofiliju:

Fizijatar:

Fizioterapeut:

Psiholog:

e 14

Lijecnik koji se bavi dijagnosticiranjem i lijecenjem stanja poput
hemofilije te drzanjem takvih stanja pod kontrolom. Kao dio
zdravstvenog tima, lije¢nik za hemofiliju (hematolog) sastavit ce
plan lijeCenja prilagoden vama, propisati terapiju te pregledati
rezultate pretraga i razgovarati o njima s vama. Takoder ce dati
uputnice drugim specijalistima ako je potrebno.

Medicinske sestre i tehnicari za hemofiliju zdravstveni su djelatnici
kojima se mozete obratiti za vecinu pitanja. Pruzaju podrsku
oboljelima od hemofilije u vodenju njihova lijecenja, primjerice
poducavanjem samostalnog davanja infuzije i pomaganjem u
organizaciji dostave lijekova u liekarnu po njihovom izboru.*
Tijekom pregleda medicinska sestra ili tehnicar moze pomoci u
obavljanju fizikalnih pregleda i krvnih pretraga ako su potrebne.

Lije¢nik koji pregledava zglobove i misice kako bi izmjerio koliko
se dobro krecu. Fizijatri upotrebljavaju i poducavaju tehnike koje
mogu pomodi u rje$avanju problema sa zglobovima i misi¢ima.>®

Zdravstveni djelatnik koji s oboljelima od hemofilije provodi
fizikalnu terapiju. Oboljelima od hemcfilije fizioterapija moze
pomoci u vracanju pokreta i funkcioniranja zglobova i moze
umanjiti rizik od ozljeda u budu¢nosti.>®

Zdravstveni djelatnik koji moze pomoci oboljelima od hemofilije
da se nose s emocionalnim izazovima s kojima se susrecu.
Psiholozi su obuceni da emocionalno podupiru ljude u vezi s
njihovim brigama ili nedoumicama i da im pomognu poboljsati
mentalno zdravlje.
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Ortopedski Lije¢nik specijaliziran za dijagnozu, prevenciju i lijeCenje problema
s kostima, zglobovima, misi¢ima, ligamentima i tetivama.

kirurg: Ortopedski kirurzi lijece oboljele od hemofilije koji imaju ozbiljne
probleme sa zglobovima i koje treba operirati.®

Genetski Zdravstveni djelatnik koji informira pojedince, partnere i obitelji o

savjetnik: vjerojatnosti prenosenja genetske bolesti (poput hemofilije) na

njihovu djecu. Genetski savjetnici mogu odgovoriti na pitanja o
planiranju obitelji, a mogu i provoditi genetske pretrage tijekom
trudnoce.’

Uz prethodno navedeno, mozda ¢e u vasu skrb biti ukljuceni i drugi

zdravstveni strucnjaci, ovisno o vasem lokalnom centru (kao $to su genetski
savjetnik, specijalist za kroni¢nu bol, stomatolog ili radni terapeut).”
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biljeske za pregled
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biljeske za pregled

datum: [/ /
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biljeske za pregled
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Ako zelite saznati viSe o tome kako voditi kvalitetan Zivot s hemofilijom,
mozete istraziti informacije, savjete i price na stranici www:.liberatelife.hr

Ova je brosura izradena u suradnji sa zdravstvenim djelatnicima i
osobama s hemofilijom.
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