| T T T ]

23. Kako zadovoljni ste bilizinformacijami o naslednjih naéinih nadomestnega zdravljenja, ki ste jih imeli pred konéno
odloditvijo o nacinu zdravljenja?

Transplantacija || Zelo zadovoljen / | | Delno zadovoljen /| | Delno nezadovoljen / | | Zelo nezadovoljen
Hemodializa || Zelo zadovoljen /| | Delno zadovoljen /| | Delno nezadovoljen / | | Zelo nezadovoljen
Peritonealna dializa | | Zelo zadovoljen /| | Delno zadovoljen / [ | Delno nezadovoljen / [ | Zelo nezadovoljen

Hemodializa na domu D Zelo zadovoljen / D Delno zadovoljen / D Delno nezadovoljen / D Zelo nezadovoljen

24. Kako vpleteni ste bili v process odlocanja, kaksen nacin zdravljenja boste imeli?
|| Zelovpleten /| | Delno vpleten /| | Delno nevpleten / [ | Sploh nisem bil vpleten

25. Ste lahko izbrali, v kateri bolnisnici, kateri nefroloski kliniki ali dializnem centru se Zelite zdraviti?

[ IDa/[ ]Ne /[ ] Nevem

26. Ste lahko sami izbrali, s katero metodo se Zelite zdraviti?

| IDpa/| |Ne/[ | Nevem

Ce ne, lahko razlozite, zakaj?

27. Koliko ste stari?
| ]18-29 /] |30-39 /[ | 40-49 /| ]50-59 /| |60-69 | | 70alive¢

28. Kaksnega spola ste?
| ] Mogki /[ | Zenska

29. Aliste trenutno:
|| Student

@ || Zaposlen (vklju¢no samozaposlen)

|| Na bolniskem stalezu
|| Nezaposlen
|| Upokojen

30. Bi zeleli opozoriti Se na kaj?

31. Bi zeleli prejeti rezultate te raziskave?

 Jpa/[ |Ne

Ce da, navedite ime, naslov ali spletni naslov, kam naj jih posljemo.

Zahvaljujemo se vam za <as, ki ste ga namenili za izpolnjevanje vprasalnika.
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if Zveza drustev
£ ledvicnih bolnikov
"% Slovenije

Spostovani ¢lan-bolnik
drustva ledvi¢nih bolnikov!

Leta 2006 je Evropska federacija zdruzenj ledvi¢nih
bolnikov CEAPIR izvedla raziskavo o zdravljenju kroni¢ne
ledvi¢ne odpovedi, ki je med drugim pokazala, da imajo
ledvi¢ni bolniki v Evropi zelo razli¢ne moznosti odloc¢anja, s
kakim na¢inom dialize se bodo zdravili. Sedaj se je CEAPIR
lotil naslednje raziskave, s katero Zelijo ugotoviti,

ali ledvi¢ni bolniki dobijo dovolj informacij,
da se lahko informirano odlocajo.

Sir3a evropska raziskava o informiranosti ledvi¢nih bol-
nikov bo razjasnila, ali je stanje 3e vedno enako kot pred
nekaj leti in ali informacije, ki jih ledvi¢ni bolniki dobijo,
omogocajo, da se lahko informirano odlocajo. Pricujoca
raziskava bo osvetlila razlike med evropskimi drzavami
o informiranosti bolnikov 0 moznostih nadomestnega
zdravljenja ledvi¢ne odpovedi in pokazala, ali je odlocitev
o nacinu nadomestnega zdravljenja res bolnikova odlo-
Citev. Vprasalnik so zasnovali na podlagi CEAPIR-jevih 12
minimalnih zahtevah zdravljenja kroni¢ne ledvi¢ne bolezni
v vsaki od evropskih drzav.

Clanica CEAPIR-ja je tudi Zveza drustev ledvi¢nih bol-
nikov Slovenije, zato bomo raziskavo izvedl|i tudi med
slovenskimi bolniki s kroni¢no ledvi¢no odpovedjo. Zbrane
podatke bomo pri nacionalnih zdruzenjih ledvi¢nih bol-
nikov uporabili za razvoj strategij kaj izboljsati, da bodo
ledvi¢ni bolniki bolje informirani in se bodo zato tudi bolj
informirano odlocali o svoji oskrbi in zdravljenju.

Pri tem nam s svojimi izkuSnjami lahko zelo pomagate
tudi vi. Prosimo, da si vzamete nekaj minut ¢asa, izpolnite
vprasalnik in ga do konca decembra 2010 posljite na
naslov:

Zveza drustev ledvicnih bolnikov Slovenije,
Prisojna 1, 1000 Ljubljana

Vprasalnik lahko izpolnite tudi elektronsko na spletni strani
Zveze www.zveza-dlbs.si.

Ce imate v zvezi z vprasalnikom kako vprasanje, ga, pro-
simo, posljite na info@zveza-dlbs.si.

Moijca Lorenci¢
Za Izvrini odbor ZDLBS

European Kidney
Patients’ Federation

CEAPIR
1.0 B

CEAPIR je pripravil
12 minimalnih zahtev za zdravljenje kroni¢ne ledvicne
bolezni, ki bi jih morala upostevati vsaka evropska drzava.

1. Splo3ni zdravniki (druZinski zdravniki) naj bodo usposobljeni za zgodnjo prepoznavo
kronicne ledvicne bolezni, Se posebno pri skupinah pacientov z vecjim tveganjem, da
bi se upocasnilo napredovanje bolezni v zadnjo stopnjo — kronicno odpoved ledvic.
V skladu s smernicami naj splosni zdravniki bolnike s kronicno ledvicno boleznijo
zqodaj napotijo na obravnavo k specialistu nefrologu in dietetiku.

2. Vsibolnikis kronicno ledvicno boleznijo morajo imeti pravico do zdravljenja ustrezne
kakovosti, in to ne glede na starost, spol, raso, jezik, kulturo, religijo in nezmoznost
in ne glede na svoje zdravstveno stanje, dusevne bolezni in socialno stanje.

3. Zdravljenje pacientov s kronicno odpovedjo ledvic mora dosegati vse minimalne
sprejete standarde kakovosti; cilj zdravljenja je doseganje najboljse mednarodne
prakse zdravljenja. Zdravljenje naj poteka usklajeno, tako da vkljucuje vse stro-
kovne profile: zdravnike, medicinske sestre, dietetike, psihologe, socialne delavce
in druge.

4. Celotnozdravljenje morabitivfinancnem pogledu posamezniku dostopno na nacin,
da zagotavljanje zdravljenja ne bo vplivalo na njegov polozaj v druzbi. To vkljucuje
zagotavljanje zdravil, diete in prevoza v dializne centre ter dostop do zdravljenja v
Evropi, ki ga potrebuje pri delu, izobraZevanju in na pocitnicah.

5. Jasnoin natanéno informiranje in izobraZevanje pacientov je nujno na vsaki stopnji
zdravljenja. Pacienti morajo biti celovito obvesceni o moznostih zdravljenja, ki so
jim navoljo, preden dajo soglasje za konkreten nacin zdravljenja. Vsi pacienti morajo
imeti ves ¢as pravico do neodvisnega drugega mnenja, prav tako bi moraliinformirani
pacienti imeti pravico ustaviti ali zavrniti zdravljenje.

Sporocanje zaupnih informacij bliznjim mora potekati v skladu s pacientovimi
Zeljami.

6. Moznost rehabilitacije, ponovnega izobrazevanja in usposabljanja naj bo na voljo
vsem pacientom, da ohranijo obCutek lastne vrednostiin polozaj v druzbi.

7. Vsi transplantacijski centri naj imajo odprt, jasen in razumljiv sistem dodeljevanja
organov. Vsi pacienti, sposobni za presaditev, morajo imeti enak dostop do ¢akalne
liste za presaditev ne glede na svoje zdravstveno stanje. Vse paciente bi morali oceniti,
aliso primerni za presaditev, in to najbolj zgodaj, kar je mozno. Vsi pacienti bi morali
imeti enak dostop do preiskav, potrebnih za transplantacijo.

8. Vsi pacienti imajo pravico, da se zdravstveno osebje do njih vede vljudno in pro-
fesionalno. Vsi pacienti naj imajo dostop do svoje zdravstvene dokumentacije in
pravico, da se ne strinjajo z zapisanim.

9. Zdravstvene oblasti naj spodbujajo prebivalstvo in zdravstvene delavce, da izkori-
stijo kar najvec moznosti pri darovanju organov, in to tako pri umrlih kot pri Zivih
darovalcih. |z zdravstvenih sistemov bi morali odstraniti vse ovire ali nespodbude
zadarovanje organov. Vse darovalske druZine najimajo trajen dostop do svetovanja
in pomodi.

10. Presaditev organa je treba vsem primernim pacientom z odpovedjo ledvic ponuditi
kot prvo moZnost zdravljenja. Za presaditev naj se upoSteva vse moznosti, to je Zive
darovalce in umrle darovalce po mozganski ali sréni smrti.

11. Prodaja in nakup cloveskih organov iz katerekoli drzave oziroma pravne ureditve
morata biti prepovedana v vseh evropskih drzavah. Odvzemanje organov mora
potekati v okviru nacionalnega zdravstvenega sistema. Transplantacijski turizem
mora biti prepovedan.

12. Zaposliti je treba koordinatorje, ki bodo skrbeli, da bo prehod otrok oziroma mlado-
stnikov s kronicno ledvicno boleznijo s pediatricne ravni zdravljenja na zdravljenje
odraslih pacientov potekal gladko. Ti zdravstveni delavci morajo obravnavati tudi
problematiko odra3canja, izobraZevanja mladih pacientov, razvijanja skrbi zase idr.
Pozornost naj posvetijo tudi razvoju skupin za vrstnisko samopomoc.
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5.

10.

11.

ALI LEDVICNI BOLNIKI DOBIJO DOVOLJ INFORMACI O ZDRAVLJENJU,
DA SE LAHKO INFORMIRANO ODLOCAJO
Vprasalnik, zasnovan na Ceapir-jevih minimalnih zahtevah
pri zdravljenju kroni¢ne ledvi¢ne odpovedi

Ko ste zaceli z dializnim zdravljenjem, je bila to
|| Hemodializa / [ ] Peritonealna dializa

S kaksno vrsto zdravljenja se trenutno zdravite?
D) | cAPD || APD (aparat)

Hemodializa
|| HD (zasebni center) / || HD (bolnisni¢ni center)

Ne zdravim se z dializo:
|| Imam presajeno ledvico / | | Kmalu bom potreboval dializno zdravljenje

Kako dolgo se zdravite s trenutno vrsto zdravljenja ledviéne odpovedi:

D Hemodializa: leta meseci
|| Peritonealna dializa: leta meseci
|| Transplantirana ledvica: leta meseci

(Ce imate transplantirano ledvico, prosimo, PRESKOCITE na vprasanje 6.)

Ali vam je kdo razlozil alternativne moznosti zdravljenja z dializo in moznosti menjave nacina zdravljenja?
D Da / D Ne / D Ne vem / D Ne morem odgovoriti

Ali ste na cakalni listi za presaditev ledvice?

DDa/DNe/DNevem

Kdo vas je napotil k zdravniku nefrologu?
|| Sploénizdravnik/| | Drugispecialist /| | Drugi (prosimo, navedite, kdo):

Kako uporabne so bile informacije, ki vam jih je o ledvi¢ni bolezni ali moznostih dializnega zdravljenja
posredoval vas nefrolog?

|| Zelo koristne /| | Delno koristne /| | Delno nekoristne /| | Sploh niso bile koristne /| | Dobil nisem nobenih infor-
macij D Ne vem

So vam kdaj povedali, da doloé¢en nacin zdravljenja ledviéne odpovedi za vas ne bi bil primeren zaradi vasih
socialnih okoliscin (na primer Zivljenjskih pogojev, zZivljenjskega stila, dela)?

D Da/D Ne/D Ne vem

Ali menite, da je na zdravljenje vase ledviéne bolezni kdaj vplivala diskriminacija na osnovi vase starosti,
spola, rase, kulture ali religioznih prepric¢anj?
D Da (prosimo, opredelite, kako) D Ne / D Ne vem

Ste se kdaj pocutili diskriminirani zato, ker imate ledvi¢no bolezen?

| IDpa/| |Ne/[ | Nevem

Ceda, prosimo, opredelite, kako:

Prosimo, navedite, kako zadovoljni ste z dostopnostjo do naslednjih specialistov, ¢e bi potrebovali njihovo pomo¢:
Socialni delavec | | Zelo zadovoljen / [ | Delno zadovoljen / | | Delno nezadovoljen / | | Zelo nezadovoljen
Dietetik D Zelo zadovoljen / D Delno zadovoljen / D Delno nezadovoljen / D Zelo nezadovoljen

Psiholog || Zelo zadovoljen / | | Delno zadovoljen / | | Delno nezadovoljen / [ | Zelo nezadovoljen
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Kako zadovoljni ste s splosnim nivojem oskrbe, ki ste je bili delezni kot ledvi¢ni bolnik?
|| Zelo zadovoljen / | | Delno zadovoljen / | | Delno nezadovoljen / | | Zelo nezadovoljen

Ce niste zadovoljni z oskrbo, ali veste, kam lahko naslovite pritozbo?

_ Ipa/[ ] Ne

Z ozirom na stroske zdravljenja vase ledvi¢ne bolezni, ali morate osebno prispevati za katero od nastetih
storitev?

Posvet zzdravnikom | |Da /| |Ne /| | Nevem

Zdravila | |pa/[ |Ne /[ | Nevem
Dializa D Da / D Ne / D Ne vem
Dietetik | |Da/| |Ne/[ | Nevem
Psiholog | |pa/[ INe /[ | Nevem
Drugo Prosimo, navedite:

Ali stroski za vas predstavljajo oviro, da bi bili delezni optimalnega zdravljenja?

[ IDa/[ ]Ne /[ ] Nevem

Ce ste na dializi in potujete, ali to za vas predstavlja dodatne stroske?
| Ipa/[ | Ne /[ | Nevem /[ | Odkarsem na dializi, $e nisem potoval

Ste bili delezni edukacije in / ali rehabilitacije, ki bi vam pomagala, da laze shajate v vaSem vsakdanjem
zivljenju?

D Da/D Ne/D Ne vem

Ce ste zaradi ledvi¢ne bolezni spremenili zaposlitveni status, kaj ste storili? (Izberete lahko ve¢ ustreznih
moznosti):

"] prenehal sem delati

|| zmanjsal sem ure dela

|| ¢util sem, da ni druge moznosti, kot da zamenjam sluzbo
D sam sem Zelel, da zamenjam sluzbo

|| ni mi bilo treba spremeniti zaposlitvenega statusa

| nevem

Ce ste zaradi ledviéne bolezni zamenjali sluzbo, so vam nudili usposabljanje, da bi laze iskali novo sluzbo?

[ Ipa/[ ]Ne /[ ] Nevem

Kako dolgo je bilo obdobje, ko ste izvedeli, da imate ledvic¢no bolezen, in zacetkom nadomestnega zdravljenja?
Ve¢ kot 1 leto | | 6-12 mesecev | | 3-6 mesecev | | 1-3 mesecev | | Manj kot mesec dni []

Ali ste v letu dni, preden ste zaceli z dializo, od zdravstvenega osebja v bolnisnici (medicinske sestre ali nefrologa)
dobili kaksno informacijo o:

Zmanjsanem delovanju ledvic | |pa/[ |Ne /[ | Nevem

Dieti [ Ipa/[ ]Ne /[ ] Nevem

| IDa/[ | Ne /| | Nevem

Kako koristni so bili kot vir informacij o ledvicni bolezni naslednyji viri:

Zdruzenju bolnikov ali drugih nacinih, kako srecati druge bolnike

Zdravniki D Zelo koristni / D Delno koristni / D Delno nekoristni / D Zelo nekoristni
Medicinske sestre || Zelo koristni / [ | Delno koristni / | | Delno nekoristni / | | Zelo nekoristni
Zdruzenja bolnikov || Zelo koristni / | | Delno koristni / [ | Delno nekoristni / | | Zelo nekoristni
Spletne strani D Zelo koristni / D Delno koristni / D Delno nekoristni / D Zelo nekoristni

Spletna druzabna omrezja | | Zelo koristni / || Delno koristni / [ | Delno nekoristni / | | Zelo nekoristni
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