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Sazetak

Abstract

Hrvatska udruga oboljelih od sklerodermije ¢ Zagreb

Pridrzavanje preporuka i uputa za lijecenje
- pogled bolesnika sa sklerodermijom

Adherence to recommendations and instructions for treatment
- perspective of a patient with sclerodermia

Oboljeli od sklerodermije - autoimune, upalne, invalidi-
zirajuce, progresivne i neizljecive bolesti - suoceni su s
obiljem losih informacija i imaju mali manevarski pro-
stor tijekom svog bolovanja, suzivota s bolesc¢u.

Prva informacija o nimalo obecavajucoj dijagnozi mo-
rala bi biti priop¢ena od lije¢nika kojem vjerujemo, ko-
ji za nas ima vremena, jer se javlja obilje pitanja. To je
ogroman psihicki stres za oboljelog i za obitelj koja se
ne zna nositi s njegovom budu¢no$c¢u. Nuzan je dijalog
s psihologom za sve sudionike, oboljele i ¢lanove obite-
lji, kao i zdravstvene djelatnike.

Lije¢nik specijalist prepisuje niz lijekova o ¢ijim ucin-
cima, nuspojavama i kontraindikacijama cesto ne raz-
govaramo. Lije¢nik obiteljske (opc¢e) medicine moze
lijek promijeniti u neki manje skup i mi smo u nedo-
umici: lije¢imo li se ispravno? Na Internet portalima
dobivamo obilje proturje¢nih informacija o uéinci-
ma, ali i posljedicama uzimanja razli¢itih lijekova. Sto
nam preostaje?

Koristiti dostupne moguc¢nosti fizikalne terapije. Naj-
cesce je to elektroterapija, koja se ne smije aplicirati na
oSteceno tkivo i ranice pa se koristi samo laser i magne-
toterapija. Manualna terapija, masaze, specifi¢ni tre-
tmani osteopatije, miofascijalne relaksacije i mobiliza-
cije zglobova provode se rijetko jer nema dovoljno edu-

ciranih fizioterapeuta. Hidroterapija se rijetko koristi,
jer nije na listi.

HZZO ne prepoznaje takav terapijski pristup, kao me-
todu koja smanjuje bol i povecava pokretljivost, radnu
sposobnost i samozbrinjavanje oboljelog, smanjuje tros-
kove nastale invaliditetom koji uvjetuju dodatnu skrb i
zbrinjavanje rana, kontraktura i nepokretnosti.
Problem je nemogu¢nost provodenja terapije kisikom u
barokomori §to rezultira pogorsanjem klinicke slike dok
bolesnici ¢ekaju do godinu dana.

Zdravstveni sustav je poljuljao vjeru u dobrobit obolje-
log. Zajednicka aktivnost medicinskih djelatnika i kori-
snika se rijetko vidi. Lije¢nici su u sukobu sa sustavom
koji stedi novac. Svjedo¢imo povecanom broju ampu-
tacija, PAH-a...

Bolesnici nerijetko svojim aktivnostima zanemaruje tera-
pijske upute: izlazu se nikotinu, neprimjereno se hrane, ne
provode adekvatne vjezbe, koriste pripravke za koje lijec-
nici nemaju informacije, neredovito dolaze na kontrole.
Nuzno je inzistirati na promjeni ponasanja u oboljelog,
lije¢nika i medicinskog osoblja, ali i na izmjeni zdrav-
stvenog, socijalnog i mirovinskog sustava koji ne prate
potrebe ni oboljelog, ni pruzatelja usluga.
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