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Izvleéek — Organizacijske probleme zdravstvega varstva he-
mofilikov v Sloveniji predstavljajo malostevilnost bolnikov, te-
Zavnost motiviranosti zdravniskega in negovalnega osebja, spo-
Stovanje delitve dela. Po prikazu sedanje sheme organizirano-
sti (preglednica) so nastete naloge Centra RS za hemofilijo in
Strokovnega sveta Drustva hemofilikov Slovenije. Za vredno-
tenje ucinkovitosti nadvse ugodnih moZnosti za zdravljenje
avtor predlaga ustrezne statisticne kazalce in na osnovi njih
daje pobudo za objektivno oceno ulinkovitosti zdravijenja v
R Sloveniji.

Hemofilija in druge motnje strjevanja krvi sodijo v
populaciji med redke kroni¢ne bolezni, saj prizade-
nejo le manjsi del populacije. V Sloveniji gre za okrog
230 oseb, od tega slaba polovica s teZjimi stopnjami
bolezni. MaloStevilnost ima na nacionalni ravni svoje
dobre in slabe strani.

Ker gre za tezko prizadetost zdravja, je redkost s
stali§¢a nacionalnega zdravja ugodno dejstvo. Pozi-
tivna okoli§¢ina je maloStevilnost tudi zaradi deleZa
strokov, ki ga izredno drago zdravljenje predstavlja
v celoti vseh zdravstvenih stro§kov v drZavi. Sredstva
je torej mo¢ zagotoviti, ¢e si podro¢je uspe izboriti
svoj prostor v zapletenem delilnem sistemu. S stali$¢a
obvladanja obseZnosti problematike je majhno $tevi-
lo primerov v primerjavi z masovnimi kroni¢ni bole-
znimi ugodnost, ki omogoc¢a stroki preglednost nad
situacijo, Ce drugega ne, vsaj popolno zajetje vseh
primerov bolezni.

Malostevilnost bolnikov kot problem

Ce pa imamo pred o¢mi naloge organiziranja zdrav-
stvene pomo¢i, pa manj$e Stevilo bolnikov pomeni
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Slovenia

Abstract — Organizational problems of health care of haemop-
hilia patients in Slovenia are the consequence of the small
number of patients, the problems with the motivation of health
and nursing personnel, and the division of labour. Following
the presentation of the existing organizational scheme (Table),
the tasks of the Center of the Republic of Slovenia and the Pro-
fessional board of the Haemophilia Association are presented.
The author proposes the use of relevant statistical indices for
the evaluation of the efficiency of favourable treatment condi-
tions and for an objective assessment of the efficiency of the
treatment in Slovenia.

vet zelo neugodnih okolidin. Stevilo prizadetih oseb
s hemofilijo, porazdeljenih po posameznih podrocjih
drzave, pal ni tolikS$no, da bi zanje organizirali po-
sebne zdravstvene ekipe. Se veg, celo v vsej Sloveniji
ni toliko bolnikov, da bi po $tevilu zadoscali za delo-
vanje enega strokovnega tima, ki bi se izkljuéno ali
vsaj pretezno ukvarjal samo s to zahtevno problema-
tiko, kaj Sele samostojne ustanove. Tudi s stali§¢a pri-
kazovanja stroSkov to predstavlja zahteven problem.
Majhno $tevilo obiskov ali hospitalnega zdravljenja
povzro¢i manjSo pozornost upravljalske ekipe zdrav-
stvenega zavoda, namenjeno nacrtovanju, evidenti-
ranju in prikazu storitev, tudi skoraj brezbriZnost pri
kadrovskem nacrtovanju in upoStevanju obremenje-
nosti zdravstvenih delavcev, kaj Sele naCrtnemu stro-
kovnemu usposabljanju prav za to specialno podro¢-
je. Problem obc¢asno povzrodi nestrpne odzive uprav-
ljalskih ekip:
— ali zaradi izredno visokih stro§kov za bolnike s he-
mofilijo;
— ali zaradi veckratnih motenj pri odvijanju delovne-
ga procesa v organizacijski enoti, ki jih pomenijo
nenadni vpadi bolnikov, ki jih organizacijsko nih-
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¢e ni predvidel, ker so redki, a takrat vedno nujni
primeri;

— ali pa zaradi nesporazumov glede delovne obre-
menjenosti posameznih zdravstvenih delavcev, ki
ob delu s hemofiliki neopaZeni od kolegov in vod-
stva vztrajno izgorevajo.

Zato maloStevilnost bolnikov predstavija v drzavi,
kakr$na je Slovenija, velik organizacijski problem. Od
vseh, ki so vkljuceni v zagotavljanje celostne oskrbe,
zahteva nesorazmerno velik vloZek truda pri prizade-
vanju za kakovostno rast, za uvajanje novosti ali celo
za vztrajanje pri doseZeni ravni.

Problem motiviranja zdravniSkega in
negovalnega osebja

Pri tem je v ospredju prav vpraanje nacina motivi-
ranja in osebne motiviranosti. Razamljivo je, da v da-
nih druZbenih razmerah ne mislimo na gmotno moti-
viranje, ki tudi na podroc¢ju oskrbe hemofilikov v Slo-
veniji ni dejavnik spodbujanja zavzetosti. SrediS¢ni
problem je demotiviranje ali celo antimotiviranje
zdravniskega in negovalnega osebja s strani uprav-
ljalske ekipe, ker to postavlja za mnoge nestvarne za-
hteve in potrebe. Nikakor pa tudi ni zanemarljiv pro-
blem nenehen, sicer morda neupravicen obcutek oseb-
ja, da so zaradi vztrajnega poducevanje manj ve$c¢ih
kolegov ali vsaj zaradi nenehnega vnaSanja motenj v
skoraj sleherni splo§no dobro uteceni sistem rutine
nesprejeti ali vsaj ne prijazno sprejeti s strani kolegov
vseh ravni in podrocij. Zaradi maloStevilnosti stro-
kovnjakov se tudi ne more oblikovati v majhni drZa-
vi, kakrina je Slovenija, noben trden kolektiv, ki bi
Zivel strokovno, pa tudi stanovsko, pretezno s proble-
matiko hemofilije, se med seboj v skupini istih profi-
lov podpiral in reSeval naravne konflikte — med seboj
in z bolniki — ter nato kot organska celota deloval
strnjeno do drugih podobnih strokovno-stanovskih ko-
lektivov in se vklju¢eval kot opazno kolesce v $irsi
sistem zdravstva kot strokovno-socialna entiteta.

Zdravniski ali zdravstvenonegovalni strokovnjak
za hemofilijo je v odnosu do svojih kolegov obsojen
na samohodstvo, pa ne zaradi njih, ampak zaradi sa-
me narave svojega interesa — zaradi hemofilije, ker je
pac redka bolezen v populaciji. To samohodstvo pa
tudi rojenim samotarjem ne more ustrezati, saj nara-
va bolezni terja ¢im tesnejSe povezovanje z drugimi
strokovnjaki. Ti pa so tudi v okviru svojega SirSega
podrocja za probleme hemofilije samo samohodci. Za-
to so praviloma prezaposleni in Zive nenehno od dela
(samo)preganjani, saj se problemu s hemofilijo veci-
nokrat posvecajo kradoma, kot z nebodigatreba mot-
njo, in ne obcutijo prepotrebne podpore kolegov. Kljub
nenehni strokovni rasti in pridobivanju novih spoznanj
obi¢ajno zmanjka ¢asa in moci za prezentiranje svo-
jega dela v §irsi stroki in s tem za zado$Cenja s te
strani, kaj Sele za znanstvenoraziskovalno delo, saj

ne sme nikoli umanjkati v rutini in je naprtiti za hemo-
filike »nezadolZenime.

Motiviranost lahko zdravnisko in negovalno oseb-
je pricakuje le s strani bolnika kot posameznika, nje-
govih druZinskih ¢lanov in skupnosti bolnikov, vklju-
¢enih v Drustvo hemofilikov Slovenije. Pri tem gre
za enega najzahtevnejSih virov motivacije, ki je lah-
ko motiviranost le za osebnostno najbolj kakovostne
in hkrati najbolj trdne posameznike. Hemofilikovih
problemov namrec ne resi zdravniski in zdravstveno-
negovalni strokovnjak nikoli do kraja. In ¢e jih veci-
nokrat re$i zadovoljivo, hemofilik upravi¢eno prica-
kuje Se vec¢ (Ce ne on, pa njegova druZina in nato nje-
govi potomci) — vse veC in vse bolje. V zacetku he-
mofilik zdravljenje sprejema kot dar in zato izraza
hvaleZnost (prehodni vir motiviranosti), a kmalu Ze
kot svojo pravico, kar dejansko tudi je. V tej fazi raz-
voja zahtevnega odnosa pa je zdravniS§konegovalno
osebje lahko motivirano od bolnikov le, ¢e se zna ve-
seliti hemofilikove samozavesti »A vidi§, kako se za-
radi moje kakovostne oskrbe ¢uti varnega, samoza-
vestnega, dejansko zdravega — zmoZnega ustvarjal-
nega Zivljenja neprizadetih!« In mu prinese poleta za
nov dan, za soocenje z ravnodusnimi kolegi...

Pomen delitve dela med Centrom za
hemofilijo in drugimi ustanovami

Osebam s hemofilijo, tudi tistim s teZko obliko, je
danes v razvitih druzbah mogoce z vrhunskim zna-
njem, veliko izkuSenostjo, dobro organiziranostjo, s
sorazmerno visokimi sredstvi na posameznika in do-
brim sodelovanjem zdravstvenonegovalnega osebja in
zdravstvenih oblasti z organizacijo hemofilikov za-
gotoviti razmeroma visokokakovostno Zivljenje. V ve-
¢ini primerov ne le tako, da preZivijo do odrasle do-
be, ampak ostanejo celo ustvarjalno dejavni do pravi-
loma enake starosti kot njihovi zdravi sodrZavljani
(1).

Vse to velja tudi za Slovenijo. Za celostno oskrbo
hemofilikov in drugih bolnikov z motnjami strjevanja
krvi je na drzavni ravni odgovoren Center R Slovenije
za hemofilijo v Ljubljani z administrativnim sedeZem
v Ljubljani, Vrazov trg 1, in Strokovni svet DruStva
hemofilikov Slovenije, to ima sedeZ v Ljubljani, Tav-
carjeva 2.

Center RS za hemofilijo kot medinstitucionalno
telo Pediatri¢ne klinike v Ljubljani, Interne klinike v
Ljubljani in Zavoda RS za transtuzijo krvi deluje od
leta 1967 in ima naslednje naloge (2):

— izvajanje popolnega in dokon¢nega diagnosticira-
nja posameznikov in vodenje nacionalnega registra
bolnikov s hemofilijo in sorodnimi motnjami strje-
vanja krvi ter skrb za popolno vkljucenost vseh re-
gistriranih v celostno zdravstveno oskrbo;

— oblikovanje, predpisovanje in spremljanje izvaja-
nja enotne nacionalne doktrine zdravljenja in reha-
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bilitacije hemofilije in sorodnih motenj strjevanja
krvi;

— predpisovanje delitve dela med Centrom RS za he-
mofilijo in ostalimi zdravstvenimi organizacijami
v drzavi kot sledi v tabeli 1.

Tab. 1. Naloge organizacijskih subjektov zdravljenja v R Slo-
veniji na podrocju hemofilije.

Center za hemofilijo v Ljubljani

Redni sistematini letni pregled vsakega hemofilika.

Vsi kirurski posegi na ustreznih oddelkih.

Zdravljenje bolnikov z inhibitorji.

Zdravljenje zahtevnej$ih krvavitev, tj. tistih, za katere je
potrebna hospitalizacija.

Nacrtovanje rehabilitacije in primarna rehabilitacija.

Vse zdravijenje zaradi hemofilije za bolnike ljubljanske
zdravstvene regije.

Rl I e

ISANN

II. Regionalne bolnisnice

1. Izvajanje nadomestnega zdravljenja lahkih in srednje tez-
kih krvavitev.

2. Prva pomo¢ hemofilikom in izvedba urgentne premestit-
ve v Center za hemofilijo pri Zivljenje ogroZujocih krva-
vitvah.

3. Izjemoma hospitalno zdravljenje teZjih krvavitev s sku-
pnim vodenjem s Centrom za hemofilijo.

4. TIzvajanje individualno nacrtovane rehabilitacije po pro-
gramu Centra za hemofilijo (velja tudi za zdravili§¢a).

II1. Zdravstveni domovi oziroma zasebniki

1. Ambulantno nadomestno zdravljenje zacetnih krvavitev
po indikacijah za zdravljenje na domu.

2. Ambulantno zdravljenje po konkretnem navodilu Centra
za hemofilijo.

— nacionalna samooskrba s strjevalnimi faktorji, na-
bava in centralno skladis¢enje ter izdajanje zadost-
nih koli¢in kakovostnih strjevalnih faktorjev za na-
domestno zdravljenje za vso drZzavo (nosilec Za-
vod RS za transfuzijo krvi);

— strokovnoadministrativni nadzor pri nabavi priprav-
kov za nadomestno zdravljenje s koncentrati strje-
valnih faktorjev za vse zdravstvene organizacije v
drzavi po pooblastilu zavarovalnice (ZZZS);

- izobraZevanje zdravniSkonegovalnega in drugega
zdravstvenega osebja za vso drZavo.

Nacrtovanje zdravstvene politike

Strokovni svet Drustva hemofilikov Slovenije, ki
je bilo ustanovljeno leta 1980, sestavljajo vrhunski
zdravni§konegovalni strokovnjaki posamezniki in
opravlja naslednje naloge s podrocja nalrtovanja
zdravstvene politike za celostno oskrbo hemofilikov:

— oblikuje in sprejema politiko oskrbe s koncentrati
strjevalnih faktorjev v Sloveniji in potrjuje plan na-
bave, ki jo izvaja Zavod RS za transfuzijo krvi;

— nadrtuje in izvaja zdravstvenovzgojne programe,
zlasti usposabljanje bolnikov za samozdravljenje;

— spremlja in koordinira socialnovarstvene, izobra-
7evalne in zaposlovalne strokovne programe za he-
mofilike;

— nadrtuje in izvaja usposabljanje v mednarodnih re-
feren¢nih centrih za hemofilijo za zdravniSkonego-
valno osebje;

— sprejema in uresni¢uje politiko za celostno oskrbo
hemofilikov, posebej glede na politiko samooskr-
be z varnimi krvnimi pripravki za nadomestno
zdravljenje.

Kazalci ravni in ucinkovitosti zdravljenja

Z zavzetim in usklajenim delovanjem Centra za he-
mofilijo in Strokovnega sveta Dru§tva hemofilikov
Slovenije ima slovenski hemofilik danes zagotovlje-
no najsodobnejse zdravljenje.

Temeljni kazalec ravni zdravijenja predstavlja Ste-
vilo enot strjevalnih faktorjev na prebivalca. Sloveni-
ja danes porabi prek 2,5 mednarodnih enot na prebi-
valca, kar jo uvr§fa v rang najrazvitejSih drZzav. Ta
kazalec pomeni predvsem, da so zagotovljene vse
moZnosti za zdravljenje, ne govori pa ni¢ o dejanski
ucinkovitosti zdravljenja.

Udinkovitost zdravijenja je mo¢ prikazati na raz-
li¢ne nacine: medicinsko, socialno in statisti¢no.

Medicinsko prikazemo uspe$nost z navajanjem ve-
likih kiruskih posegov brez zapletov, s prikazom pre-
Zivetja oziroma umrljivosti po tezkih poskodbah in
Zivljenje ogroZujocih krvavitvah, s prikazom uspe-
§nosti korektivnih rehabilitacijskih posegov itn.

Socialni prikaz uspesnosti zdravljenja pomeni uspe-
uspesnost, osnovanje druzine in izvajanje aktivne star-
sevske vloge, dolgo aktivno Zivljenje, kakovostno Ziv-
ljenje z izvajanjem prostocasnih dejavnosti na kultur-
nem in rekreativnem podrocju itn. Nizka raven absen-
tizma (od pouka oziroma z dela) (3).

StatistiCno pa je mogoce izraziti uspe§nost zdrav-
ljenja hemofilije na razli¢ne nafine — s splo$nimi po-
pulacijskimi kazalci, kot so pri¢akovano trajanje Ziv-
ljenja, ali s specifi¢nimi zdravstvenimi statisti¢nimi
kazalci, kot so na primer $tevilo povsem zdravih skle-
pov pri hemofilikih pri doloCent starosti.

Ce je medicinski prikaz uspeSnosti zanesljivo viso-
ko pozitiven, saj v Sloveniji Ze dolgo izvajamo vse
vrste kirur§kih posegov praviloma brez zapletov in
imajo tudi teZke poSkodbe in Zivljenje ogroZujoce kr-
vayvitve (na primer krvavitve v lobanjo) pri hemofili-
kih ugoden izid, pa socialni prikaz uspesnosti ni tako
ugoden. Se vedno je po oceni dele? neaktivnih previ-
sok, ker je vi§ji kot v povprecni populaciji, in tudi
odsotnost z dela ali od pouka ponekod $e ni ustrezno
zniZana.
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Ker pa hemofilikovo kakovost Zivljenja ogroZajo
predvsem ponavljajoce se krvavitve v sklepe in misi-
ce ter s tem grozec€a invalidnost, je najzgovorne;jsi ka-
zalec uspeSnosti zdravljenja Stevilo povsem zdravih
sklepov. V Sloveniji kazalca §e nismo prikazali celo-
vito — ne za populacijo v drZavi ne primerjalno z dru-
gimi sorodno razvitimi drZzavami. Glede na ta kazalec
pa verjetno $e nismo dosegli ravni, ki bi ustrezala moz-
nostim, ki jih imamo na razpolago z visokim kazal-
cem porabe strjevalnih faktorjev.

Z drugimi besedami, ¢e s prikazom tega kazalca
ne bomo ovrgli sploSne ocene o $e previsokem §tevi-
lu prizadetih sklepov v posamezni starosti oziroma o
previsoki stopnji gibalne prizadetosti slovenskih he-
mofilikov, bo treba odkriti pomanjkljivosti v progra-
mih dosedanje oskrbe, morda celo o posledicah neiz-
vajanja doktrine ali ponekod neustreznega zdravlje-

nja. Ali je potrebno sistemati¢no uvesti aktivno pre-
ventivno zdravljenje v prvih letih starosti do odrasle
dobe ali pa izboljati kakovost zdravljenja krvavitev
po potrebi, bo odlo¢itev, ki bo temeljila na analizi
stanja. Ocena stanja u¢inkovitosti zdravljenja in spre-
jem ukrepov za izboljianje je pobuda, ki jo bo Drust-
vo hemofilikov Slovenije predlozilo Strokovnemu
svetu in Centru za hemofilijo v reditev do konca
2. tisoCletja.
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