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Jeden Krok. Wielkie Mozliwosci to kampania edukacyjna,

majgca na celu wsparcie oséb chorujgcych na hemofilie,
ich rodzin oraz bliskich. Intencjq organizatoréw kampanii
jest upowszechnienie wiedzy na temat hemofilii.

U podstaw kampanii lezy przekonanie, ze zapewnienie
wiasciwej opieki i mozliwos¢ personalizaciji terapii

moze znaczgco podnies¢ jakos¢ i komfort zycia oséb

z hemofilig.

[ S

Aow N

© ©® N o o

1.

12.
13.

SPIS TRESCI

WSTEP OD AUTORA
MOJE DZIECKO MA HEMOFILIE. CO TO ZNACZY?
JAK PRZYGOTOWAC SIE DO PIERWSZEJ WIZYTY U LEKARZA?

JESTEM NOSICIELKA, JAKIE MA TO ZNACZENIE DLA MNIE | MOJEGO
DZIECKA?

JAK ZMIENI SIE NASZE DOTYCHCZASOWE ZYCIE?

DLACZEGO JESTEM INNY?

KIEDY WARTO SKORZYSTAC Z POMOCY PSYCHOLOGA?
PERSONALIZACJA LECZENIA

JAK 1 CO MOWIC O CHOROBIE W RODZINIE, PRZEDSZKOLU, SZKOLE?

CO ZROBIC, GDY U DZIECKA WYSTAPI KRWAWIENIE
MIMO STOSOWANEJ PROFILAKTYKI?

JAK ROZMAWIAC Z DZIECKIEM O AKTYWNOSCI FIZYCZNEJ?
JAK PRZYGOTOWAC DZIECKO NA WYJAZD?
GDZIE SZUKAC WSPARCIA?

13

25
31
37
55
62
71

77
85
93
99



1. WSTEP OD AUTORA

W naszym Poradniku znajdziesz gotowe zdania, ktére mozesz wykorzystaC w rozmowie
z dzieckiem. Na poczgtku mogg one wydawac sie troche sztuczne. Jest to nie do unik-
nigcia w kazdej tego typu publikaciji, ktora powinna zawierac tresci na tyle uniwersalne,
by pasowaty do roznych rodzin i sytuacji. Potraktuj te propozycje jako inspiracje i podpo-
wiedz, jak konstruowac swoje wypowiedzi. Wykorzystaj je jako pewnq baze, na podsto-
wie ktorej zbudujesz wiasne zdania z zachowaniem swojego stylu, ale treSciowo zgodne

z aktualng wiedzqg psychologiczng i doSwiadczeniem specjalistow.

Pamiegtaj, ze zawarte w poradniku tresci sq zgodne z aktualng wiedzg medyczng i mogag
byC pomocne w trudnych sytuacjach, natomiast nie zastgpiq konsultacji ze specijalistq.
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2. MOJE DZIECKO MA HEMOFILIE.
CO TO ZNACZY?

Hemofilia to rzadka choroba wrodzona krwi, w ktérej brakuje jednego z biatek niezbednych
do prawidtowego krzepniecia — tzw. czynnika krzepnigcia.

O

Hemofilia A — spowodowana niedoborem czynnika Vil (czesto$é: ok. 1na 5 000
chtopcow).

Hemofilia B — spowodowana niedoborem czynnika IX (czgstos¢: ok. 1 na 25 000
chtopcow).

Brak czynnika sprawia, ze proces krzepniecia jest wydtuzony, a krwawienia mogq
by¢ dtuzsze, bardziej nasilone lub pojawiac sie samoistnie.

OSOBA ZDROWA

prawidtowe krwawienie

naczynie krwionosne

prawidtowe
powstanie skrzepu

OSOBA CHORA
NA HEMOFILIE

niecatkowite i/lub
przedtuzone powstanie
skrzepu

prawidtowe krwawienie

naczynie krwionosne

Jak klasyfikujemy hemofilig?
Hemofilia nie zawsze przebiega tak samo. Stopiehn cigzkosci choroby zalezy od tego, ile
czynnika krzepniecia (VI lub IX) znajduje sie we krwi pacjenta. To wiasnie aktywnos¢ czyn-
nika (%) decyduje o tym, czy dziecko ma postac cigzkg, umiarkowang czy fagodna.

gach stomatologicznych lub
chirurgicznych

Posta¢ hemofilii | Poziom czynnika Typowe krwawienia Wiek przy rozpoznaniu
Ciezka <1% Krwawienia samoistne, takze | Najczesciej < 2.r.z
po niewielkim urazie
Umiarkowana 1-5% Rzadko samoistne, czesciej Zazwyczaj < 5-6.r.z.
po niewielkich urazach
tagodna 5-40% Gtownie po urazach, zabie- Czesto dopiero u nastolat-

kéw lub dorostych

Najczestsze objawy hemofilii u dzieci - jak si¢ zmieniajg z wiekiem?
Krwawienia sq gtownym i najlbardziej charakterystycznym objawem hemofilii. Ich cze-
stoSc¢ i nasilenie zalezq przede wszystkim od tego, jak cigzkq postac choroby ma dziecko
oraz od jego wieku i etapu rozwoju. W pierwszych miesigcach zycia objawy mogq by¢ zu-
petnie nieobecne, a hemofilia ujawnia sig dopiero pdzniej - gdy dziecko staje sig bardziej
aktywne i zaczyna sie przemieszczac.

dzidetka)

« Krwawienia z miejsc po naktuciach

« Krwiaki sSrodmigesniowe w miejscu iniekcji
« Krwawienia sluzéwkowe podczas zgbkowania
- Krwawienie érédczaszkowe (rzadkie, ale bardzo niebezpieczne)

Okres zycia Typowe objawy
Noworodek « Krwiaki po wktuciach, pobraniach krwi, po podaniu witaminy K lub szczepionki
i niemowle + Przedtuzone krwawienia po drobnych zabiegach (obrzezanie, podciecie we-




Okres zycia Typowe objawy

Okres raczkowania | - Liczne siniaki po niewielkich urazach

i chodzenia + Krwiaki podskérne po ucisku czy drobnym urazie
+ Typowe wylewy do stawdw i migsni

+ Krwiaki w miejscu szczepieh lub wktué

Dzieci starsze [ - Nawracajgce krwawienia dostawowe prowadzgce do bolu, sztywnosci,
przedszkolne obrzekow

« Ograniczenie ruchomosci konczyny lub stawu

- BOliucieplenie stawu

« Krwawienia §luzéwkowe (dzigsta, nos)

« Przedtuzone krwawienia po zabiegach stomatologicznych

Nastolatkiidoroéli | - Nawracajgce krwawienia do stawow (ryzyko artropatii hemofilowej)
+ Powazne krwawienia wewnetrzne (do jamy brzusznej, gltowy, szyi)

« U dziewczqgt: obfite i przedtuzone miesigczki

« Krwawienia po zabiegach operacyjnych lub stomatologicznych

Kiedy podejrzewaé hemofilig, jesli w rodzinie nie byto zachorowan?

Hemofilia najczesciej kojarzy sie z chorobq przekazywang w rodzinie, ale az okoto 30%
przypadkoéw pojawia sie po raz pierwszy (tzw. mutacje de novo) - bez wczesniejszych
zachorowahn u krewnych. Dlatego, jesli u dziecka wystepujqg pewne charakterystyczne
objawy, warto zwréci¢ na nie uwage i skonsultowac sie z lekarzem.

NIEPOKOJACE OBJAWY:

e fatwe powstawanie siniakow,

duze krwiaki po szczepieniach, pobraniach krwi, niewielkich urazach,
przedtuzone krwawienie przy matym skaleczeniy,

krwawienia z dzigset podczas zgbkowania,

nasilone krwawienia po drobnych zabiegach chirurgicznych (np. obrzezaniu, podcie-
ciu wedzidetka).

Rodzaje krwawien:

@ Pourazowe - to sytuacje, gdy krwawienie pojawia sie po urazie, upadku czy nawet po
drobnych zabiegach medycznych (np. zastrzyku czy pobraniu krwi). U zdrowych dzieci
takie krwawienie zwykle szybko ustaje, natomiast u dziecka z hemofiliq moze trwac
dtuzej, by¢ obfitsze lub nawracac po kilku godzinach.

® Samoistne - w cigzszych postaciach choroby krwawienie moze pojawic sie bez zad-
nej wyraznej przyczyny - np. nagty krwiak w migsniu, obrzek i bol stawu, siniak bez ura-
zu. Takie objawy sq szczegodlnie niepokojqce i wymagajq szybkiej konsultaciji lekarskiej.

Jak wyglqgda leczenie hemofilii?

Leczenie hemofilii w ostatnich latach bardzo sie rozwineto. Jeszcze kilkadziesigt lat temu
choroba ta wigzata sie z duzymi ograniczeniami, dzi§ — dzieki nowoczesnym terapiom -
dzieci z hemofilig mogq rozwija¢ sie i funkcjonowac niemal tak samo, jak ich rowiesnicy.

e Profilaktyka substytucyjna

To podstawowa forma leczenia, polegajgca na regularnym podawaniu brakujgcego
czynnika krzepniecia (VIIl w hemofilii A lub IX w hemofilii B). Lek podawany jest dozyInie,
zwykle kilka razy w tygodniu. Celem jest zapobieganie krwawieniom, a nie tylko ich
leczenie. Dzigki temu dziecko jest chronione przed samoistnymi wylewami i ich powi-
ktaniami, zwtaszcza uszkodzeniem stawow.

Typ hemofilii Rodzaj preparatu Typowa czestotliwosé podan
Klasyczny (standardowy) 3-4 razy w tygodniu (co 48 godzin)
Hemofilia A
(czynnik vii) Wydtuzony (EHL) 2 razy w tygodniu, zwykle co 3-4 dni
Klasyczny (standardowy) 2 razy w tygodniu
Hemofilia B
(czynnik 1X)

Wydtuzony (EHL) 1raz w tygodniu, czasem co 10-14 dni




e Nowoczesna terapia niesubstytucyjna

Od niedawna dostepne sq leki dziatajgce inaczej niz tradycyjny czynnik krzepnigcia.

Leki przywracajqce
réownowage
hemostatyczng
(leki rebalansujace)

inhibitory krzepniecia
(np. antytrombing),
wzmacniajgce
aktywnos¢ uktadu
krzepniecia

lub co miesiqc

P Mechanizm Droga Typowa AP Frf]
LRI dziatania podania czestotliwosé SRdolligicane
Przeciwciato bispe- Podskornie | Col,21lub 4 Stosowany
Mimetyki Cyﬁczpe,",,mlmetyk tygodnl.e o w hemgﬁlu A
czynnika” VIII (w zaleznosci (z inhibitorem
od schematu) lub bez)
Hamujg naturalne Podskoérnie | codziennie Mogq by¢ stoso-

wane zardwno
w hemofilii A,
jak i B, z inhibito-
remibez

® Leczenie krwawien doraznych

Mimo profilaktyki mogq zdarzyC sie sytuacje, gdy wystgpi krwawienie. Wowczas ko-
nieczne jest dorazne podanie czynnika krzepnigcia lub innego odpowiedniego leku

oraz szybka interwencja medyczna w przypadku powaznych krwawienh:

« U pacjentdw bez inhibitora — koncentrat czynnika VIl lub X,
« U pacjentéw z inhibitorem — lekdbw omijajgcych inhibitor.

Mozliwe powiktania hemofilii:

e Krwawienia zagrazajgce zyciu - rzadkie, ale bardzo grozne: do gtowy, szyi, rdzenia

kregowego czy jamy brzusznej. Wymagajq natychmiastowej interwencii.

e Wystgpienie inhibitora - czyli przeciwciata skierowanego przeciwko podawanemu

czynnikowi VIl lub IX.

e Artropatia hemofilowa - uszkodzenie stawdéw w wyniku nawracajgcych wylewdw,

prowadzqce do bolu, ograniczenia ruchomosci i deformacii.

/DROWY
STAW

zdrowa kosé

zdrowa zdrowa
chrzgstka
biona stawowa
maziowa

cz?/sty
ptyn
stawowy

HEMATOARTROZA
STAWU

zniszczona
chrzgstka
stawowa

krwawienie
do jamy
stawowe;

torbiel kostna

osteofit,
narosl
kostna

zapalenie
tony
maziowej



KAZDE DZIECKO Z PODEJRZENIEM
1£J CHOROBY POWINNO BYC
SKIEROWANE POD OPIEKE
SPECIALISTYCZNEGO OSRODKA
LECZENIA HEMOFILIL

3. JAK PRZYGOTOWAC SIE
DO PIERWSZEJ WIZYTY U LEKARZA?

Kto diagnozuje i leczy hemofilig?

Kazde dziecko z podejrzeniem tej choroby powinno by¢ skierowane pod opieke specjali-
stycznego oSrodka leczenia hemofilii. To wtasnie tam pracuje zespot specjalistow, ktorzy
potwierdzq diagnozeg i bedq prowadzi¢ Wasze dziecko na kolejnych etapach leczenia.

Rodzice, a z czasem takze samo dziecko, w osrodku leczenia hemofilii otrzymajq wszystkie
potrzebne i wiarygodne informacje o chorobie — od zasad jej dziedziczeniq, przez proces
diagnostyczny, az po najnowoczesniejsze metody terapii.

Jak rozpoznaje si¢ hemofilig?
Proces diagnozy przebiega etapami i obejmuje zardwno podstawowe, jak i bardziej spe-
cjalistyczne badania:

Podstawowe badania laboratoryjne
Zanim jednak zostanie postawione rozpoznanie i nastgpi wydanie odpowiednich
dokumentow, konieczne jest przeprowadzenie podstawowych badan laboratoryjnych.
To pierwszy krok, ktory pozwala sprawdzi€ ogolny stan uktadu krzepnigcia. W hemofilii ty-
powe sqg nastepujgce wyniki:
@ liczba ptytek krwi — prawidtowa,
e czas protrombinowy (PT) — prawidtowy,
® czas czesciowej tromboplastyny po aktywaciji (APTT) — wydtuzony,
® poziom fibrynogenu — prawidtowy.
Juz na tym etapie lekarz moze podejrzewaC hemofilig, jesli APTT jest przedtuzony,
a inne parametry sg w normie.



Badania specjalistyczne (w o§rodkach leczenia hemofilii):

@ oznaczenie aktywnosci czynnikdw krzepniecia VIl i IX - wykonywane co najmniej dwu-
krotnie, aby potwierdzi€ wynik,

e badania genetyczne - dodatkowe, pozwalajg okreslic mutacje odpowiedzialng za
chorobe i potwierdziC rozpoznanie.

Opiekqg nad dzieckiem z hemofilig zajmuije sig zesp6t wielodyscyplinarny:

e hematolog — lekarz prowadzqcy, odpowiedzialny za diagnostyke i leczenie,

e pediatra [ lekarz rodzinny - wspiera w codziennej opiece i w razie doraznych proble-
mMmow,

e pielegniarka — uczy podawania lekéw, wspiera w praktycznych aspektach leczenia,

® psycholog — pomaga dziecku i rodzinie radzi€ sobie z emocjami i wyzwaniami,

@ pracownik socjalny — wspiera w kwestiach formalnych, np. dofinansowania, orzecz-
nictwo,

e stomatolog — kontroluje stan jamy ustnej, planuje leczenie zebow,

@ ortopeda — ocenia i leczy powiktania w uktadzie kostno-stawowym,

e fizjoterapeuta — dba o sprawnos¢ ruchowq i rehabilitacje po krwawieniach stawo-
wych.

Dokumenty, ktore otrzymacie w osrodku:

Podczas pierwszych wizyt w oSrodku leczenia hemofilii dziecko otrzymuje dwa bardzo

wazne dokumenty: Karte Chorego i Karte Postepowania.

e Karta Chorego petni funkcje identyfikacyjng — potwierdza rozpoznanie i zawiera pod-
stawowe informacje o dziecku.

e Karta Postepowania opisuje zasady udzielania pomocy w sytuacjach nagtych, takich
jak uraz, wypadek czy nagte krwawienie.

KRWAWIENIA ZAGRAZAJACE ZDROWIU W PRZYPADKU ZAGROZENIA ZYCIA
LUB ZYCIU: PACJENT POWINIEN NATYCHMIAST

* W obrebie glowy oraz szyi OTRZYMAC LECZENIE:
* W obrebie Klatki piersiowej, jamy brzusznej,  Hemofilia A: dozylne podanie koncentratu
miednicy, kregostupa czynnika krzepniecia VIIl. W przypadku cigzkiego
* Do migsnia biodrowo-ledzwiowego krwawienia lub jego podejrzenia dawka:
* Masywny krwotok z drég rodnych 40-50 j.m./kg.
(np. u kobiet z choroba von Willebranda) Hemofilia B: dozylne podanie koncentratu

® Krwiaki Srodmiesniowe uciskajace czynnika krzepniecia IX. W przypadku cigzkiego

na naczynia krwionosne i nerwy krwawienia lub jego podejrzenia dawka:

o Krwiaki w zwiazku ze ztamaniami 80-100 j.m./kg.
lub zwichnieciami Choroba von Willebranda: dozylne podanie
* Glebokie rany koncentratu czynnika VIl zawierajacego czynnik

von Willebranda. W przypadku ciezkiego
krwawienia lub jego podejrzenia dawka:

50 j.m./kg aktywnosci czynnika von Willebranda
(kofaktora ristocetyny).

 Trudne do opanowania krwotoki
w innych okolicach ciata

UMIARKOWANE LUB NIEWIELKIE

KRWAWIENIA: L .

eZnosa Dla ratowania 2ycia jest konieczne

* W jamie ustnej (m.in. z dziase!) natychmiastowe podniesienie

s psewach poziomu czynnika w osoczu
rwptoczna miesigczka h d 80—1 000/

® Krwiomocz chorego do o normy.

H H Opdznienie w podaniu czynnika i podjeciu
Paln.letal " leczenia moze spowodowac zagrozenie

Najpierw czynnik! s s s

* NAJPIERW PODAJ CZYNNIK,
NIEZWLOCZNE PONIE LEKU POTEM DIAGNOZUJ!
powstrzyma krwawienie, zminimalizuje P
p s O ikacie i moze ¢ zydie. e Jedli p_aqent nle_otr_zym_al kon_centr:atu
JESLI KRWAWIENIE PRZEDLUZA SIE, czynnika krzepniecia, nie moze by¢
N . s : poddany zabiegowi inwazyjnemu!
jest powazne lub zagraza zyciu, postepuj
zgodnie z podanymi zaleceniami. Skontaktuj * Nie wolno wykonywac zastrzykow
sie z o$rodkiem leczenia chorych na hemofilie: domigsniowych!
Osrodek leczenia chorych na hemofilie:  * Nie wolno podawac aspiryny i innych

niesteroidowych lekow przeciwzapalnych!

* Pacjent lub jego opiekun moze by¢
zrédtem waznych informacji o sposobie leczenia.
Zapytaj ich o typowy sposob leczenia.

* Skontaktuj sie telefonicznie

Telefon (dzier): z osrodkiem leczenia hemofilii. Okre$| niezbedne
dziatania i plan postepowania w razie
Telefon (noc): koniecznosci przewiezienia chorego do szpitala.

W ostrych stanach po podaniu czynnika zastosuj rutynowe leczenie.

W PRZYPADKU TYPOWYCH KRWAWIEN
PACJENT POWINIEN OTRZYMAC LECZENIE

NAJLEPIEJ W CIAGU 30 MINUT:

Hemofilia A: (postac ciezka/umiarkowana):
koncentrat czynnika krzepniecia VIl 20-30 j.m./kg;
(postac fagodna, o ile chory odpowiada na
desmopresyne): desmopresyna (DDAVP) 0.3 mcg/kg i.v.

Hemofilia B: (postac cigzka/umiarkowana/
fagodna): koncentrat czynnika krzepniecia IX 40-60 j.m /kg
(UWAGA! w przypadku koncentratu rekombinowanego
azynnika IX dawkowanie nalezy zwiekszy¢; patrz ulotka o leku).

Choroba von Willebranda: desmopresyna (DDAVP)
0,3 meg/kg i.v. u pagentéw odpowiadajacych

na desmopresyne (typ 1, czasem typ 2); koncentrat czynnika
VIl zawierajacy czynnik von Willebranda 25-40 j.m./kg

u pacjentow nieodpowiadajacych na desmopresyne

(typ 3, typ 2).

W kr s niach dlurdul

n ych w przypadk
ystkich skaz kr ych: dodatkowo kwas
traneksamowy (Exacyl) 2-4 g/d (u dzieci 20 mg/kg/d)

w 2-3 dawkach podzielonych przez 1-7 dni
(przeciwwskazaniem jest krwiomocz).

Jak najszyhciej skontaktuj sie z najblizszym osrodkiem leczenia chorych na hemofilie.

Informacje o pacjencie:

Imie i nazwisko:

Data urodzenia:

PESEL:

Diagnoza:

Poziom czynnika:

Odpowiedz na DDAVP: 0 nie 1 tak
Inhibitory: Q nie  Q tak

Grupa krwi:

Inne informacje medyczne:

Pieczatka

WYTYCZNE DLA ODDZIALU
RATOWNICTWA MEDYCZNEGO
DOTYCZACE CHORYCH NA HEMOFILIE
1 CHOROBE VON WILLEBRANDA

Najpierw czynnik!

KARTA CHOREGO

na hemofilie i inne
wrodzone skazy krwotoczne

Grupa ds. Hemostazy Polskiego Towarzystwa
Hematologéw i Transfuzjologow

qn Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
NIV Cztonek World Federation of Hemophilia

Zalecane leczenie:
W przypadku krwawien zagrazajacych zyciu

W przypadku krwawien tagodnych lub umiar-

kowanych

i podpis lekarza



program polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia
Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023

Piecze¢c osrodka
Zatacznik nr 1
KARTA POSTEPOWANIA

Dane osrodka (nazwa, adres, telefony w inach pracy, telefon catodobowy - j€):
Dane pacjenta (imi¢ i nazwisko, PESEL, adres zamieszfania):

Dane opiekuna prawnego (imi¢ i nazwisko, adres amieszfeania):

Rozpoznanie skazy krwotocznej (rodzaj, postac, obecnosé inbibitora):

Inne choroby, stosowane leki:

Aktualna masa ciata:

Objawy/dolegliwosci pacjenta:

Aktualne leczenie (preparaty, schemat leczenia, zalecane dawki: profilakt do leczenia niewielki jeth, do leczenia
Fkrwawien zagrazajacych Zycin):

Pozostale zalecenia:

Inne informacje:

Lekarz prowadzacy w osrodku leczenia hemofilii:

Daty aktualizacji karty:

Termin aktualizacji karty w o$rodku leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych (data waznego 3alecenia):
Informacje ogolne:

Niniejsza karta jest jednoczesnie zleceniem dozylnego podania koncentratu czynnika krzepnigcia/desmopresyny.

Koncentrat czynnika krzepniecia/desmopresyne mozna podawaé w kazdej placéwee stuzby zdrowia, w tym w POZ

oraz SOR/IP, jak rowniez w warunkach domowych (bez obecnosci lekarza).

UWAGA: Warunkiem wystawienia zaméwienia na produkty lecznicze przez lekarza z innego podmiotu leczniczego

niz o§rodek leczenia chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne do profilaktyki i leczenia domowego jest
przedstawienie przez pacjenta karty postgpowania, z uwzglednieniem informacji w niej zawartej — obowiazuje od 1

diagnostyczne.

Pacjent objety leczeniem domowym posiada przy sobie lub w domu odpowiedni preparat. Nalezy go uzy¢ w sytuacji
krwawienia lub koniecznosci podania dawki profilaktycznej. Jezeli pacjent nie posiada preparatu, nalezy pilnie zamowic
20 w Regionalnym Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa (..... adres, telefon.....) za posrednictwem systemu
internetowego ,,Cxymnik na Ratunek” (bitps:/ [ csm-swd.nfzgov.plf enr/). Osrodek zamawiajacy nie placi za lek, jest on
finansowany z budzetu Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

Dlaczego regularne wizyty sq tak wazne?

Czestotliwos¢ wizyt w oSrodku leczenia hemofilii zalezy od postaci choroby i indywidual-
nych potrzeb dziecka. Podczas spotkan lekarze:

@ nNa biezgco oceniajq stan zdrowia i kondycje stawow,

® wykonujqg niezbedne badania krwi, w tym oznaczenie inhibitora (czyli przeciwciat, ktére

mogq utrudnia¢ skuteczno$¢ leczenia), dostosowujq plan terapii i rehabilitacii.

Dzieki temu dziecko ma zapewnionq bezpieczng i nowoczesnq opieke, a rodzice otrzy-
mujq state wsparcie i wskazéwki na kazdy etap leczenia.

Co zabraé na pierwszqg wizyte w osrodku leczenia hemofilii?

Aby lekarze mogli jak najlepiej pomaoc, warto przygotowac:

e dokumentacje medyczng dziecka — wszystkie wyniki badan, wypisy ze szpitala, karty
informacyjne z wizyt w SOR,

ksigzeczke zdrowia dziecka,

® wiasne notatki z obserwacjami — np. kiedy i w jo-
kich sytuacjach wystgpity krwawienia, jak dtugo
trwaty, czy wymagaty pomocy lekarskiej.

Dzieki temu zespot specjalistow bedzie mogt szyb-
ciej i trafniej oceni€ stan zdrowia dziecka oraz zo-
planowac kolejne kroki diagnostyki i leczenia.




PSYCHOLOG RADZI:

. Jak przygotowac¢ dziecko do wizyty u lekarza?

|

Praktyczne przygotowanie do wizyty

Dziecko z hemofilig doswiadcza bardzo wielu wizyt lekarskich (gabinetowych i szpitalnych)
w kazdej fazie zycia. Regularne wizyty u hematologa pozwalajg monitorowac stan zdrowia,
kontrolowac leczenie i ksztattowa¢ nowe umiejetnosci sprzyjajgce samodzielnoSci w ra-
dzeniu sobie z chorobq. Mogqg wiqzac sie takze ze stresem, niepokojem, lekiem — zarbwno
u dziecka, jak i rodzica. Dlatego warto pamigtac, ze kazda wizyta moze by¢ okazjg, by dziec-
ko poczuto sie pewniej w kontakcie z personelem medycznym i lepiej rozumiato, co dzieje
sie w jego ciele. Jesli dziecko bedzie odpowiednio przygotowane, to regularne wizyty pomo-
gq budowa¢ poczucie bezpieczehstwa i odpowiedzialnosci za wtasne zdrowie. Zaplano-
wanie wizyty (jesli jest taka mozliwos¢) oraz dobre przygotowanie psychiczne catej rodziny
mMogq zmniejszy¢ stres i utatwi¢ wspotprace z personelem medycznym. Ponizej znajdziesz
konkretne wskazoéwki, jak przygotowaé dziecko (i siebie) do wizyty u lekarza hematologa.

Planowanie wizyty

® Zaplanujcie wyjscie tak, aby nie spieszy¢ sie — warto miec czas na spokojne oswojenie
sig z poczekalniq i gabinetem. Poza tym pospiech generuje niepotrzebny stres i napig-
cie, ktore nie utatwiq wizyty.

e Czas ma rowniez kluczowy wptyw na przebieg réznych zabiegdw medycznych — jesli
zapewnimy sobie i dziecku odpowiedniq iloS¢ czasu, tfatwiej stworzymy warunki sprzy-
jajace wspodtpracy, spokojowi i bezpieczenstwu — potwierdzajg to liczne badania na-
ukowe.

® Jesli to mozliwe, zaplanuj termin wizyty tak, aby przypadata na dzien, w ktérych nie
mMasz nattoku obowigzkdw — uzyskasz w ten sposodb wigkszy spokdj i chwile na ztapanie
oddechu.

Pamietaj o sobie

Przygotowujqc sie do wizyty, pamietaj takze o sobie. Wiesz, ze Twoj spokdj ma ogromne
znaczenie dla dziecka. Jesli to mozliwe:

@ zaplanuj wizyte w takim czasie, by uniknq¢ pospiechu,

® przygotuj dokumenty i pytania z wyprzedzeniem (stres ,gabinetowy” utrudnia przypo-
minanie),

znajdz chwile na oddech lub krotki spacer przed wejsciem do gabinetu,

e zadbaj o dobry sen dzieh przed wizytq — bedziesz w lepszej formie fizycznej i psychicz-
nej,

zabierz ze sobg wode, przekagski, jesli czeka Was dtuzszy czas oczekiwania,

@ zaplanuj co$ mitego dla siebie i dziecka po wizycie — pdjscie na lody, plac zabaw lub
inng drobng przyjemnosc. Pamietaj, ze jest to nagroda bezwarunkowa — niezaleznie
od tego, czy wizyta przebiegnie szybko i tatwo, czy bedzie trudno, obietnica musi zo-
stac spetniona. Jest to nagroda za odbycie wizyty, dbanie o zdrowie, mimo dyskom-
fortu czy trudnych emocii.

W sytuacjach pilnych nie zawsze da sig spokojnie przygotowac. Dlatego warto EwiczyC
proste sposoby dbania o swoj uktad nerwowy na co dzieh — utatwi Ci to reagowanie w na-
gtych okolicznosciach. *

*Wiecej wskazowek dla rodzica, jak zadbac o siebie i swoj spokdj, znajdziesz w Rozdziale 13.

Co zabrac oprocz dokumentacji medycznej?

e notatki z pytaniami do lekarza,

e dla mtodszego dziecka - maskotke, zabawke, ksigzeczke, ktora pomoze zwigkszy¢ po-
czucie bezpieczenstwa,

e dla nastolatka — stuchawki, ksigzke lub cos innego, co pomoze zmniejszyC stres oraz
zajqc¢ czas w poczekalni.



PRZYGOTOWANIE DZIECKA:

® Opowiedz, czego moze sie spodziewac: ,Pojedziemy do pani dok-
tor, ktora sprawdzi, jak sie czujesz. Porozmawia tez z nami o tym, jak
dbac o zdrowie.”

Wskazéwki dla mtodszych dzieci @

e Wyjasnij badania w prostych stowach: ,Pan doktor bedzie chciat
obejrzec twoje rece i nogi albo pobra¢ odrobine krwi. Moze to troche
bolec, ale pomoze nam lepiej zadbac o twoje zdrowie.”

® Dajdziecku poczucie kontroli: ,Chcesz zabrac swojego misia lub ksigzke? Bedzie ci wtedy
razniej.”
WSPARCIE PSYCHICZNE:

® Krotkie ¢wiczenia oddechowe, zabawy paluszkowe, wyliczanki, Spiewanie piosenek
pomagajq radziC sobie ze stresem. Kazde dziecko ma swoje ulubione ,uspokajacze”,
warto je razem odkrywac, a potem stosowac w trudnych sytuacjach.

® Zapewniaj dziecko, ze bedziesz obok przez catq wizyte.
® Pozwdl na odczuwanie i wyrazanie wszystkich emocii.

Wskazowki dla nastolatkow

SAMODZIELNOSC | ODPOWIEDZIALNOSC:

Na tym etapie wizyta u hematologa czy hospitalizacja nie jest czyms no-
wym i nieznanym. Jest to element codziennosci, ktoéry moze budzi¢ nie-
cheé i bunt. Z rozwojowego punktu widzenia jest wyzwaniem, prowadzg-
cym do budowania niezaleznosci, Swiadomosci choroby i samodzielnosci
w kontaktach z personelem medycznym. Co mozesz zrobi€ na tym etapie,
szczegollnie gdy dziecko wyraza bunt i niechec do leczenio?

® Przed wizytg porozmawiaj z dzieckiem kilka dni wczesniej — wyjasnij cel badan, zapytaj
o obawy i watpliwosci. To zmniejsza stres i daje poczucie kontroli.

Zaangazuj dziecko w przygotowanie dokumentéw i pytan do lekarza (ksztattowanie
samodzielnosci).

W przypadku, gdy pojawia sie niecheC do wizyty czy leczenio, postaragj sie spokojnie
0 tym porozmawiac. Zapytaj o przyczyne oporu — moze chodzi o termin wizyty, a moze
0 coS$, co mowisz lub robisz w trakcie wizyty? Przypomnij w rzeczowy i troskliwy sposob,
jak wazne sq regularne wizyty oraz przyjmowanie czynnika. Znormalizuj emocje dziec-
ka — nawet te trudne.

Pozwol dziecku zadawac¢ pytania lekarzowi i uczestniczyC aktywnie w badaniu. Gdy
dziecko mowi, nie przerywaj, nie pospieszaj, nie komentuj. Jesli czujesz potrzebe, zeby
co$ dodag, uzupetnic, to zrob to, gdy dziecko skonczy swojq wypowiedz.

WSPARCIE PSYCHICZNE:

Techniki relaksacyjne, mindfulness, joga, muzyka pomagajg radziC sobie ze stresem
i napieciem.
Zachecaj do kontaktu z psychologiem lub grupg wsparcia rowiesnikow z hemofiliq.

Przyktadowe zdania, ktore moze powiedzieé rodzic

PRZED WIZYTA:

e ,Wyjedziemy wczesniej, zeby spokojnie dojechac i przygotowac sie do wizyty.”

® ,Wez swojq ksiqzeczke chorego i wszystkie wyniki badan — dzieki temu lekarz bedzie
miat wiecej informacji.”

® lekarz chce sprawdziC, jak dziata czynnik i czy wszystko jest w porzgadku.”

® ,Chcesz cos ze sobq zabrac? Ostatnio stuchates muzyki i byto ci wtedy razniej.”

PO WIZYCIE:

® ,Dobrze, ze powiedziates lekarzowi, co cie boli — to bardzo pomaga w leczeniu.”

® ,Super, ze powiedziates o tym bolu w kolanie — to bardzo wazny objaw wylewu.”



W SYTUACJI NIECHECI DO LECZENIA:

® ,Rozumiem, ze masz dosS¢. Chcesz, zebym ci przypomniata, dlaczego wazna
jest ta wizyta?”

® ,Wiem, ze masz dos¢ rozmoéw o leczeniu. Jesli chcesz, moge ci jeszcze raz
krotko przypomniec, jak dziata czynnik — po to, Zzebys sobie lepiej to wszystko
pouktadat?”

® ,Pamietasz ze dzieki regularnemu przyjmowaniu czynnika mozesz praktycznie
robic to, co inni rowiesnicy?”

® ,Rozumiem, ze jest ci trudno i masz dosyc. Moge z tobq posiedziec i pomartwi-
my sie razem?”

SYTUACJA KRYZYSOWA:

Co robi¢, gdy mate dziecko mowi ,Nie chce iSC!" tuz przed wizytq.

2.
3.
4

o

Zatrzymaj sig na moment — uspokdj siebie, zanim uspokoisz dziecko.
Nazwij emocje dziecka: ,Widze, ze jestes przestraszony. To normalne.”
Daj poczucie bezpieczenstwa: ,Wiem, ze sie boisz. Bede caty czas z tobq.”

. Przypomnij prostym jezykiem, po co idziecie: ,Pojedziemy do pani doktor, ktora pomo-

ze nam zadbac o twoje zdrowie, zebys mogt sie bezpiecznie bawic.”
Daj dziecku wybor w drobnej kwestii: ,Chcesz zabrac misia czy kolorowanke?”

Stosuj zasade ,matych krokow”: ,Najpierw ubierzemy buty, a potem wsiQdziemy
do auta.”

Pochwal kazdy krok: ,Swietnie, ze ubrates buty, brawo!”
Wspomnij o czym§ przyjemnym po wizycie: ,Po wizycie pdéjdziemy na lody/plac
zabaw.”

PozwOl na emocije: ptacz, ztoS¢ czy protest sq naturalne. Twoja spokojna obecnose
daje dziecku poczucie bezpieczenstwa.

SYTUACJA KRYZYSOWA:

Co robi¢, gdy nastolatek odmawia pdjscia na wizyte.

1. Postarqj sie zachowac spokdj i nie eskaluj napiecia:
twoje emocje tylko wzmocnig bunt.

2. Nazwij i zaakceptuj emocje: ,Rozumiem, Zze masz
dosc. To normalne, ze czasem nie chce sie chodzi¢
na badania.”

3. Wyjasnij cel wizyty i ustal granice: ,Ta wizyta jest
wazna, lekarz musi sprawdzi¢, czy leczenie dziata.
Bez nief mozemy co$ przeoczycC.”

4. Daj poczucie kontroli: ,Mozesz sam powiedzieC le-
karzowi, co ci przeszkadza. Jesli chcesz, ja zaczne
rozmowe, a ty dopowiesz, to co chcesz?”

5. Poszukaj kompromisu (daj wybér, ale nie
oczekuyj natychmiastowej odpowiedzi).
,Nie mozemy odwotac tej wizyty, bo jest ona bar-
dzo wazna dla twojego zdrowia i bezpieczenstwa.
Podczas podrozy mozemy postuchac twojej muzyki. A po wizycie zrobimy co$ fajne-
go — mam kilka pomystow, ale chetnie postucham, co ty chciatbys robic. Mozemy
o tym porozmawiac po wyjsciu z gabinetu.”

6. Doceniqj szczeroSc¢: ,Dziekuje, ze powiedziates, jak sie czujesz. Teraz lepiej rozumiem,
jak jest ci trudno. Pomysle, co moge zrobic, zeby nastepnym razem byto ci choC tro-
che tatwiej.”

7. Zrealizuj zapowiadang przyjemnag aktywnoS¢ po wizycie.

*Wiecej wskazowek o tym, jak rozmawiac z dzieckiem, znajdziesz w Rozdziale 6.
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2 DZIECKA?

5

Jak dziedziczy sie hemofilia?

Hemofilia to choroba genetyczna, z ktérq dziecko sie rodzi — nie mozna sie niq ,zarazic”.

Dziedziczy sie jg w sposob recesywny i zwigzany zchromosomem X.

@ Chiopcy (XY) majq tylko jeden chromosom X. Jesli odziedziczg od mamy gen z muta-
cjq, zachorujq na hemofilie.

e Dziewczynki (XX) majg dwa chromosomy X, wiec zwykle jeden zdrowy gen chroni je
przed objawami. W takiej sytuaciji dziewczynka lub kobieta jest nosicielkg hemofilii.

U wigkszosci nosicielek aktywnos¢ czynnika VIl lub IX jest wystarczajgca, diatego nie majg
objawéw choroby. Jednak u czesci kobiet poziom czynnika moze by¢ obnizony lub gro-
niczny, co prowadzi€ moze do wystgpienia tagodnych objawéw hemofilii, np.::

e fatwiejszego powstawania siniakow,

e przedtuzonych lub obfitszych krwawien miesigczkowych,

e dtuzszego krwawienia po drobnych zabiegach.

Dlaczego niektore nosicielki majg objawy?

Juz na wczesnym etapie rozwoju w kazdej komorce kobiety nastepuje losowe wytgczenie
jednego z chromosomoéw X. Jesli czesciej pozostaje aktywny chromosom z mutacjq, po-
ziom czynnika Vil lub IX we krwi moze by¢ nizszy i wtedy mogq pojawic sie objawy hemofilii.
Rzadziej hemofilia u kobiet moze wynika¢ z innych przyczyn, takich jok: ztozone wady ge-
netyczne lub dziedziczenia genu od obojga rodzicow — gdy ojciec choruje na hemofilie,
a matka jest nosicielkq. W takiej sytuacii corka moze odziedziczyC dwa nieprawidtowe geny
i mie¢ petnoobjawowqg hemofilie.
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Jakie sg szanse, ze moje dziecko bedzie miato hemofilig?

JESLI OJCIEC MA HEMOFILIE:

® WSZyscy jego synowie bedq zdrowi,

® wszystkie jego corki bedq nosicielkami genu hemofilii.
JESLIMATKA JEST NOSICIELKA:

Przy kazdej ciqzy istnigje:

® 50% szans, ze syn urodzi sie zdrowy,

® 50% szans, ze syn bedzie miat hemofilig,

® 50% szans, ze corka bedzie nosicielkq,

® 50% szans, ze corka bedzie catkowicie zdrowa.

Kazda ciqgza jest niezalezna — urodzenie dziecka z hemofilig nie zmienia ryzyka w kolejnych
cigzach.

Czy nosicielka powinna rezygnowac z macierzyhstwa?

Nosicielki nie muszqg rezygnowac¢ z macierzynstwa — wazne jest jednak dobre przygotowa-
nie do ciqzy i porodu, a takze Swiadomosc, ze choroba moze wyglgda¢ u kazdego czto-
wieka inaczej. Dzigki skutecznym i bezpiecznym terapiom osoby chore na hemofilie mogg
normalnie zy¢, uczyc sig, pracowac i realizowac swoje pasje.

Okreslenie pfci dziecka jest dzis mozliwe juz w | trymestrze ciqzy.

e W przypadku corek — cho€ u corek ryzyko wystgpienia cigzkich objowdw hemofilii jest
niewielkie, wskazane jest przeprowadzenie wczesnej diagnostyki nosicielstwa, co po-
zwala przygotowac pacjentke i jej rodzing na wyzwania zwigzane z okresem dojrzewao-
nia i dorostosci.

® W przypadku syna — ryzyko hemofilii wynosi 50%. Warto wtedy zasiegnq¢ porady hema-
tologa i ginekologa co do miejsca i sposobu porodu.

Poréd najlepiej planowac w szpitalu wspotpracujgcym z osrodkiem hematologicznym, aby

w razie potrzeby zapewni¢ dostep do specjalistycznej diagnostyki i koncentratow czynni-

kow krzepnigcia.

Mozliwe sq zardwno porody drogami natury, jak i ciecie cesarskie. Przeciwwskazane sq na-
tomiast porody zabiegowe (np. z uzyciem kleszczy, prozniociggu) oraz niektore inwazyjne
procedury diagnostyczne u ptodu.

Gdzie szukaé wsparcia?

Nosicielstwo i wychowywanie dziecka z hemofilig to wyzwanie — ale rodzina nie musi by¢
w tym sama. Pomoc mozna znalez€ w:

@ oSrodkach leczenia hemofili,

® grupach wsparcia i forach rodzicow, gdzie dzielone sqg doSwiadczenia i praktyczne
wskazowki,

@ organizacjach pacjenckich.



PSYCHOLOG RADZI: @ Dbajo siebie — radzenie sobie zemocjami wymaga odpowiednich zasobow — jest nim

réwniez Twoje zdrowie (psychiczne i fizyczne). Twoje samopoczucie jest rownie waz-

- Jak pOI’OdZIC sobie z poczuciem Wlﬂy? O ne jak zdrowie Twojego dziecka. Opieka nad dzieckiem z hemofiliq wymaga energii
i wewnetrznej sity, dlatego warto zadbac o sen, odpoczynek i regeneracje. Pamietaj tez,
ze wszelkimi prozdrowotnymi dziataniami, jakie podejmujesz wolbec siebie, modelujesz

V\ odpowiednie zachowania i nawyki u dziecka.
O @ Opiergjsie na faktach — skup sie na tym, ze dzis dzieci z hemofilig mogqg biegag, uczy¢

Wiedza na temat specyfiki hemofilii, sposobu jej dziedziczenia moze by¢ dla matek obcig-
zajgca emocjonalnie. Wiele z nich, dowiadujgc sig, ze sq nosicielkami, odczuwa smutek, zal,
a nawet poczucie winy. To bardzo naturalne emocie, gdyz dla wigkszosci rodzicow zdrowie
dziecka jest wartosciq nadrzednq. Najwazniejsze jest to, aby pamigtac, iz hemofilia nie jest O

niczyjg wing. To, jakie geny przekazujemy, jest czesciq biologii, a nie decyzji czy zaniedban. PAMIETAJ!

sig, rozwijac pasje i cieszyC sie zyciem.

W momencie diagnozy (i pozniej) rodzina czesto boryka sie z réznymi trudnymi emocjam Bycie nosicielkq to tylko jedna z informacji o Tobie, nie definiuje Cie jako mamy.
O czym szerzej wspomnimy w kolejnym rozdziale. Nie masz wptywu na pojawianie sie tych Tak jak hemofilia nie definiuje Twojego dziecka. Starasz sie byé najlepszqg mamgq dia
emocj, ale mozesz zrobi¢ kilka rzeczy w innych obszarach, ktére pomogq Ci odzyskac row- O swojego dziecka — kochasz je i wspierasz na co dzien, jest to najwazniejsze dla kaz-
nowage psychicznq. dego dziecka.

Co moze Ci poméc:

e Daj sobie czas na adaptacje — organizm ludzki posiada naturalne mechanizmy regu- O

lacyjne i naprawcze. Dzigki temu jesteSmy w stanie poradzi€ sobie z najtrudniejszymi
kryzysami. Oczywiscie wymaga to czasu - akceptacja choroby nie pojawi sie od razy,
ale w dalszej perspektywie jest to mozliwe.

e Porozmawiaj o swoich trudnosciach - z bliskq osobq (partnerem, przyjaciotkq), psy-
chologiem. Wypowiedzenie nawet najgtebszych obaw na gtos potrafi przyniesc ulge.

® Poszukaj wsparcia wsrod rodzicow dzieci chorych na hemofilie — kontakt z ludzmi,
ktorzy doswiadczyli podobnej sytuaciji, dodaje otuchy. Pozwala nabrac przekonania,
ze nie jest sig w tym cierpieniu osamotnionym. Czesto fatwiej jest przyjgC wsparcie
od 0so6b, ktére z racji podobnej historii, sq bardziej wiarygodni i przekonujgcy.
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UMOZLIWIENIE DZIECKU ODCZUWANIA

| WYRAZANIA WSZYSTKICH EMOC)

JEST PODSTAWA DO PRAWIDEOWEGO ROZWOJU
| ZACHOWANIA ZDROWIA PSYCHICZNEGD.

5. JAK ZMIENI SIE NASZE
DOTYCHCZASOWE ZYCIE?

Po diagnozie - jak sobie radzic?

Hemofilia jest chorobq przewlektq, chociaz choruje jedna osoba (czasem jest ich wiece;
w rodzinie), to skutki zmnagania sie z chorobq sg odczuwalne dia wszystkich cztonkéw ro-
dziny. Juz od chwili diagnozy rodzice do$wiadczajq réznych trudnych emocii, ktore nierzad-
ko sq przyttaczajgce, np. lek i niepokdj o zdrowie dziecka, o jego przysztose, stres zwigzany
z hospitalizacjami, koniecznosciq podawania czynnika krzepniecia, poddawania dziecka
bolesnym procedurom medycznym. ChoC z czasem codziennoS¢ moze stac sie bardziej
przewidywalna, na poczqtku wiele rzeczy budzi niepewnose. Warto pamigtag, ze nie jestes
w tym sama/sam — te uczucia to nermalna reakcja na sytuacje, ktéra wymaga od Ciebie
ogromnej troski, odwagi i cierpliwosci.

Diagnoza to rowniez konieczno$¢ wprowadzenia wielu zmian w codziennym funkcjono-
waniu rodziny, uwzgledniajgcych na przyktad czeste hospitalizacje, co rowniez wptywa
na wszystkich jej cztonkdw. Te trudne emocje, zmiany, roztgki mogq prowadzi¢ do wyste-
powania kryzysow, konfliktdw i nieporozumien. W tym wszystkim relacje migedzy cztonka-
mi rodziny stajq sie fundamentem, na ktérym opiera sie zaréwno wsparcie dla dziecka,
jak i rownowaga emocjonalna catego domu. Choroba testuje bliskoS¢, komunikacije i wza-
jemne zrozumienie. | cho¢ moze by¢ zrodtem stresu i napig¢, moze tez — paradoksalnie
— stac sie okazjq do pogtebienia wiezi i odkrycia, jak silna i wartosciowa potrafi by€ rodzina.

Rodzice — zrédio wsparcia i poczucia bezpieczenstwa

Choroba w naturalny sposdb sprawia, iz wokdt chorego dziecka koncentruje sie wigkszos¢
uwagi. Szczegdlnie bezposrednio po diagnozie i w pierwszych tygodniach, miesigcach le-
czenia. Warto jednak bardzo wyraznie podkresli¢, ze Wy — Rodzice jestescie réwnie wazni.
To wiasnie Wy stanowicie zrodto poczucia bezpieczenstwa dla swojego dziecka (dzieci).



Mozecie by¢ dla niego realnym wsparciem, wzorcem do nasladowania (np. w nauce ra-
dzenia sobie z emocjami), towarzyszem rozmow, zabaw, powiernikiem tajemnic. W prakty-
ce czesto stajecie sie takze odbiorcami trudnych emociji dziecka — przykrych stow, wybu-
chow ztosci, rozpaczy, smutku czy frustracji. Towarzyszenie dziecku w takich momentach
jest kluczowe dla jego poczucia bezpieczenstwa oraz ksztattujgcego sig poczucia wtasnej
wartosci. Umozliwienie dziecku odczuwania i wyrazania wszystkich emocji jest podstawqg do
prawidtowego rozwoju i zachowania zdrowia psychicznego. Poniewaz stanowi to ogromne
wyzwanie dla rodzicow, wazne jest to, abyscie sie wzajemnie w tym wspierali. A jesli jestes
samodzielnym rodzicem, pamigtaj o tym, zeby szuka¢ wsparcia w innych bliskich dorostych
(rodzinie, przyjaciotach, znajomych, rodzicach innych chorych dzieci).

Rodzenstwo - czyli kazdy w rodzinie jest wazny

Sytuacja dodatkowo sie komplikuje, gdy dziecko chore na hemofilie ma zdrowe rodzehstwo.
Oczywiscie posiadanie rodzenstwa moze by¢ cennym zasobem i zrodtem wsparcia. Dzie-
ci, ktére dorastajg w rodzinie, w ktérej jedno z nich zmaga sie z przewlektq chorobgq, rozwijajg
empatie, odpowiedzialnos¢ i wiezi, ktére bedqg miaty wptyw na ich pdzniejsze zycie. Jednak
w codziennym nattoku obowigzkow domowych, zawodowych, zajec szkolnych, wizyt w szpi-
talu i innych wyzwan, potrzeby zdrowego dziecka mogq zostac pominigte. Zdarza sig, ze ro-
dzice, koncentrujgc sie gtdwnie na opiece nad chorym dzieckiem, nie majq wystarczajgco
duzo czasu ani energii na to, by w petni zaspokoic potrzeby zdrowego rodzehstwa. W takim
przypadku warto pamietac, ze dziecko zdrowe rowniez ma swoje potrzeby emocijonalne
i moze poczu¢ sie odsuniete, uniewaznione. Co wiecej moze pojawic sie uczucie zazdrosci
o chorobe, zwtaszcza jesli chory brat czesto opuszcza zajecia szkolne, jest ochraniany i wy-
reczany w najdrobniejszych czynnosciach. Moze to rowniez prowadzi€ do nieporozumien
i poczucia, ze zdrowe dziecko jest ,niedostrzegane”, a chory cztonek rodziny jest traktowany
w szczegdlny sposob. Choc te przywileje majg na celu utatwienie funkcjonowania choremu
dziecku, warto by¢ Swiadomym, ze mogq budzi¢ u rodzenstwa poczucie niesprawiedliwo-
Sci.

A zatem bardzo wazne jest, aby kazdy rodzic przyjrzat sie temu, w jaki sposdb podchodzi do
choroby swojego dziecka, jakie postawy przyjmuje — czy jest to postawa akceptujgca, czy
nadmiernie wymagajqca, nadopiekuncza? Najbardziej optymalng i zapewniajgcq rozwoj

jest postawa akceptujgca, ktdra polega na przyjeciu dziecka takim, jakie jest. Taka postawa
buduje w dziecku poczucie bezpieczenstwa i zadowolenia z siebie, co pomaga mu znosic
trudy i ograniczenia zwigzane z chorobq. Postawa nadopiekuncza prowadzi do nadmier-
nej ochrony dziecka, do wyreczania go we wszystkim, pozbawia rozwojowej mozliwosci ra-
dzenia sobie z nawet niewielkimi wyzwaniami (np. odniesienie naczyn do kuchni po positku,
rozpakowanie zmywarki). To nie tylko utrudnia dziecku rozwoj, ale takze negatywnie wptywa
na relacje miedzy rodzenstwem. Zdrowe dziecko moze poczuc sie niesprawiedliwie trakto-
wane i nie rozumiec, dlaczego jedno z dzieci ma przywileje, podczas gdy drugie musi radzic
sobie z codziennymi obowigzkami. To poczucie nierdbwnosci czesto prowadzi do napiec,
niezrozumienia i zazdrosci, co utrudnia budowanie zdrowych, wspierajgcych wiezi migdzy
rodzenstwem.

Dlatego, mimo ogromnych trudnosci, staraij sie do-
strzegac€ potrzeby wszystkich dzieci. Nawet krot-
ki, ale regularny czas, ktory spedzimy z dzieckiem
zdrowym — wspodlne positki, krotkie spacery, rozmo-
wy, zabawy — pomogq zbudowac silne poczucie
wiezi. Pamigtaj, ze liczy sig jakos¢ a nie iloS€ spe-
dzanego czasu z dzieckiem. Bardziej wartosciowa
i budujgca dla relacji bedzie 15 minutowa zabawa
czy rozmowa, podczas ktorej posSwigcisz swojemu
dziecku 100% swojej uwagi, niz kilkugodzinne ,przy-
musowe” siedzenie obok siebie, bez rzeczywistego
kontaktu (np. z telefonem w reku).

Komunikacja w rodzinie

Kolejnq kwestiq jest otwartosé i uwazna komunikacja. Wazne jest, by nie tylko z dzieckiem
chorym, ale i z rodzehstwem, rozmawiaC o uczuciach i obawach zwigzanych z choroba.
Dzieci zdrowe, chociaz nie przezywajg choroby w taki sam sposéb, tez majg swoje leki
i watpliwosci, o ktorych warto na biezgco rozmawiac. Rodzenstwo moze wspierac sie na-
wzajem — we wspolnej zabawie, codziennych obowigzkach, rozmowie. Zadbaj o to, aby
nie obarcza¢ dzieci nadmiernie. Zdrowe rodzenstwo nie powinno przejmowac roli rodzica



i petic funkcji opiekunczej dla mtodszych dzieci, angazuj je wigc z umiarem. Zwré¢ uwa-
ge tez na to, czy nie traktujesz starszego dziecka jak powiernika — nie obcigzaj go swoimi
problemami. Masz prawo czuc¢ sig zestresowany, zmeczony i bezradny, ale rolg dziecka nie
jest pocieszanie rodzica czy regulowanie jego emocji — w tym celu skorzystaj z pomocy
innego dorostego — partnera, przyjaciela, czy terapeuty. Mozesz z dzieCmi dzieliC sie swoimi
emocjami, ale zadbaj o to, aby nie okazywac ich w obarczajqgcy sposdb — dzieci sq bardzo
wrazliwe na atmosferg emocjonalng w domu, wyczuwajq napigcia, jesli dodatkowo ustyszg
komunikat bezradnego i bezsiinego rodzica, mogq poczuc sie winne tej sytuacii.

PRZYKLAD:

Zamiast mowic: ,Juz mam wszystkiego dosyc, jeszcze ty mi doktadasz problemoéw swoim
marudzeniem!”

Powiedz: ,Dzisiaj miatam/miatem ciezki dzieri i trudno mi jest wystuchac¢ teraz, co do mnie
mowisz. Daj mi chwilg, jak odpoczne, to wrocimy do rozmowy’”.

Dbajgc natomiast o dobrq relacje pomiedzy rodzenstwem, unikaj poréownywania dzieci
do siebie — jest to niestety czesto stosowane przez dorostych jako forma ,motywowania” do
zmiany. Jesli bedziemy stawiac jedno dziecko za przyktad, a drugie krytykowag, to nie tylko
przyczynimy si¢ do obnizenia poczucia wtasnej wartosci u dziecka, ale tez niepotrzebnie
zwrocimy dzieci przeciwko sobie. Jesli chcesz, cos konkretnego uzyska¢ od dziecka, powiedz
mu wprost o swoich oczekiwaniach, nie motywuj go poprzez zawstydzanie czy porowny-
wanie.

PRZYKLAD:

Zamiast mowié: ,Mogtbys w koncu zaczqc wiecej czytac, zobacz, Twéj brat, mimo ze jest
chory, codziennie czyta!”.

Powiedz: ,Myslg, Zze bytoby fajnie, gdybys codziennie przeczytat fragment ksigzki. Mozemy
razem wybra¢ cos interesujgcego? Moze na poczqtek jakis komiks?”

PODSUMOWANIE

7 KLUCZOWYCH ZASAD:

Emocje wszystkich cztonkow rodziny
sq wazne.

Znajdz czas na spedzanie czasu
z kazdym dzieckiem osobno.

Nie poréwnuj dzieci migdzy sobq.

Mow o swoich emocjach, ale nie
obarczaj nimi dziecka.

Wspieraj samodzielnos¢ chorego
dziecka — nie wyreczaj nadmiernie.

Zachecaj rodzehstwo do wspoétpracy,
ale nie powierzaj mu roli opiekuna.

Szukaj wsparcia takze dla siebie
— wsrod bliskich, grup wsparcia,
specjalistow



WIEDZA MOZE STANOWIC
BARDZO-WAZNY ZASOB,
ALEJESLINIE BEDZIE
DOPASOWANA DO DZIECKA,
MOZE STAC SIE
NIEPOTRZEBNYM
OBCIAZENIEM.

0. DLACZEGO JESTEM INNY?

Hemofilia — cecha czy tozsamos¢?

Hemofilia jest chorobg na cate zycie, dlatego staje sig integralng czescig osoby, pewng
cechq charakterystyczng, ktéra bedzie obecna zawsze. Ale nie definiuje nikogo w cato-
§ci, nie jest najwazniejsza, jest jedynie czesciq tozsamosci. Wazne, aby dziecko postrzego-
to j wtasnie jako pojedynczg cecheg, a nie obciqzajgcq etykiete, ktéra kojarzy sie z bdlem
i ograniczeniami. Kazdy z nas jest unikalny i wyjgtkowy - tozsamos¢ Twojego dziecka row-
niez sktada sie z wielu elementow, na ktérych mozna budowaé pozytywng samooceng
i poczucie wtasnej wartosci. Zainteresowania, uzdolnienia, relacje z bliskimi, ulubione zajecia
i aktywnosci, zabawy, powiedzonka — hemofilia jest tylko jednym z wqtkdw w jego zyciy,
a nie gldwnym tematem. Pamietaj, aby przede wszystkim koncentrowac sie na tych po-
zytywnych stronach, na tych cechach, ktére stanowiq zasoby i zrodto wsparcia w trud-
nosciach. Oczywiscie nie mozna pomijac choroby, udawag, ze jej nie Ma, ale trzeba zrobic
wszystko, aby w dziecku zbudowaé postawe akceptujacq, ktéra bedzie sprzyjac zdrowiu
psychicznemu i fizycznemu.

*Badania naukowe oraz doswiadczenia wielu rodzin pokazujg,
ze osoby akceptujgce swojqg chorobe zazwyczaj lepiej sobie

z nig radzq - potrafig skuteczniej wspotpracowac z lekarzami,
rozumiejq swoje potrzeby, a funkcjonowanie ich ciata
staje sie dla nich bardziej zrozumiate i przewidywalne.

Akceptacja - jak jg budowaé?

Jak uczy¢ dziecko akceptacii? Dzieci uczq sie od dorostych przez obserwacje i naslado-
wanie. A wiec dziecko nauczy sie postawy wobec wiasnej choroby wtasnie od Ciebie. Jesli
jako Rodzic pogodzisz sig z faktem, ze dziecko choruje, a takze poradzisz sobie z poczqtko-
wym szokiem, zalem, smutkiem, rozczarowaniem i innymi bardzo trudnymi emocjami, kto-



re prawdopodobnie wywotata diagnoza, tatwiej bedzie Ci wypracowac w sobie postawe
akceptujgcqg wobec dziecka i jego choroby. Czyli nauczysz sie przyjmowac dziecko takim,
jakie jest, niezaleznie od Twoich marzen, pragnieh czy oczekiwan. W ten sposdb mozesz
dac dziecku poczucie bezpieczenstwa i zadowolenia z siebie, co pomoze mu znosic trudy
I przykre ograniczenia zwigzane z chorowaniem.

Kiedy zaczqé rozmawiaé o chorobie?

Oswajanie od najmtodszych lat z chorobg oraz nauka codziennego radzenia sobie z niq
sq bardzo wazne - zwiekszajg poczucie wiasnej wartosci dziecka i rozwijajg umiejetnosé
brania odpowiedzialnosci za siebie. Rodzice czesto zastanawiajq sig, kiedy zaczgé mowic
dziecku o chorobie. Zadajq sobie pytania: ,Czy moje dziecko nie jest na to jeszcze za mate?”
,Moze niepotrzebnie sig wystraszy i bedzie odczuwato jeszcze wiekszy lek przed pobyta-
mi w szpitalu?” Sq to bardzo naturalne watpliwosci i najczesciej wynikajq z troski o dziec-
ko. Moze bedzie Ci fatwiej, jesli potraktujesz rozmowe o chorobie joko okazje do spedzenia
z dzieckiem wartosciowych chwil i przekazania mu waznych informaciji dotyczgeych dbao-
nia o siebie i swoje bezpieczenstwo?

Jak rozmawiaé?

Pamietaj, ze wszystkie informacje zwigzane z chorobg powinny stuzyC konstruktywnemu
radzeniu sobie z niq, wspiera¢ wspodtprace w leczeniu oraz przeciwdziatac powiktaniom.
A zatem jesli rozmnowa ma by¢ wspierajqca, uczyC akceptacji i budowac bezpieczehstwo,
nie moze wzbudzac lgku ani przyttaczac.

Komunikat musi by¢ dostosowany do wieku dziecka, poziomu rozwoju funkcji poznaw-
czych oraz zapotrzebowania na informacje. Wiedza moze stanowiC bardzo wazny zasob,
ale jesli nie bedzie dopasowana do dziecka, moze stac sie niepotrzebnym obcigzeniem.

Dlatego bardzo wazne jest, aby nigdy nie odmawia¢ dziecku rozmowy! Jesli dziecko zada-
je pytanie, to znaczy, ze jest gotowe, aby ustysze€ odpowiedz. Czgsto rodzice unikajg tema-
tow, ktdre sami oceniajq jaoko trudne, budzgce nieprzyjemne emocije, przykre wspomnienia
lub pesymistyczne mysli dotyczqce zdrowia dziecka, jego przysztosci. Zaktadajq, ze skoro im
jest trudno o tym myslec, to moze z korzysciq dla dziecka bedzie unikanie tematow, ktore

potencjalnie mogq na przyktad wywotac tzy. Tymczasem milczenie moze rodzi€ wiecej nie-
pokoju niz szczera, dostosowana do dziecka odpowiedz.

Dzieci potrafig zauwaza¢ emocje rodzicow i reagowac na nie. Jesli Twoje dziecko zobaczy,
e unikasz rozmoéw o hemofilii, jestes niespokojny/a, zdenerwowany/a, moze to odebraé
jako sygnat, ze o chorobie nie wolno rozmawiaé. W ten sposob w rodzinie powstanie temat
tabu - cos, o czym lepiej nie rozmawiac, bo wywotuje trudne emocije. Nie bedzie to sprzyjac
rozwijaniu akceptacji choroby u dziecka. Co wigcej, moze nasiliC gk i niepokdj, a w efekcie
doprowadzi€ do buntu wobec choroby na pézniejszych etapach rozwojowych.

Postaraj sie odpowiedzie€ na wszystkie pytania. Uzywaj prostego jezyka, dostosuj komuni-
kat do wieku. Mow spokojnie i cierpliwie. Nie zbywaj dziecka zdaniami typu: ,nie zawracaj mi
teraz gtowy”, ,juz o tym rozmawialismy’, ,jak bedziesz duzy, to zrozumiesz”. Takie odpowiedzi
Mogqg sprawic, ze dziecko poczuje sie zlekcewazone lub zawstydzone swojq ciekawoscia.

Jesli dziecko zadaje pytanie w nieodpowiednim momencie, kiedy jestes w trakcie robienia
czegos lub jestes zmeczony/a (do czego masz prawo), po prostu przetéz rozmowe na pdz-
niej. Powiedz: ,To, o co pytasz jest bardzo wazne, ale w tej chwili musze dokonczy¢ prace.
Jak tylko skoncze, to przyjde do Ciebie i porozmmawiamy’. Pamigtaj, aby wréci¢ do tematu
— to buduje zaufanie i blisko$€ miedzy wami.

Nie musisz zna¢ wszystkich odpowiedzi. Jestes rodzicem i na pewno chcesz dowiedzie¢
sie jak najwiecej o chorobie dziecka, ale zwtaszcza na poczgtku mozesz poczuc przyttocze-
nie nadmiarem informagciji. To zupetnie naturalne, jesli czego$ nie wiesz lub nie Masz pew-
nosci, jakiej odpowiedzi udzielic. Postaw na szczeroS€ w komunikaciji i przyznaij, jesli czegos
nie wiesz. Powiedz dziecku, ze potrzebujesz troche czasu, aby sie przygotowac i koniecznie
wroc do rozmowy.

Mozesz powiedzie¢: ,Fajnie, Ze o to spytates. Niestety w tej chwili tego nie wiem. Sprawdze
i przyjde Ci powiedziec”.

Popros o wsparcie lekarza hematologa, pielegniarke, psychologa niech oni rozwiejg wat-
pliwosci dziecka.



Mozesz wtedy powiedzie¢: ,Nie wiem. Zapytam lekarza o to i odpowiem Cj, gdy juz bede
wiedziat/a’”. Szczero$¢ i otwartos¢ w takich sytuacjach budujg zaufanie miedzy Tobg
a dzieckiem i zachecajq je do rozmowy z Tobg w przysztosci.

Taki sposdb komunikacji uczy dziecko, ze nie musi wszystkiego wiedzie€ i ze naturalne jest
poszukiwanie informacji, uczenie sie. Poza tym pokazuje dziecku, ze przyznanie sig do nie-
wiedzy jest lepsze niz podawanie niesprawdzonych, nieprecyzyjnych odpowiedzi, ktore
mogq wprowadzi¢ w btgd i wywotac niepokdj zamiast poczucia bezpieczenstwa.

Zadbaj o dobre warunki rozmowy — wybierz ciche, spokojne miejsce. Postaraj sig o to, aby
byC spokojnym i uwaznym. Nie Spiesz sig, nie zerkaj na telefon, nie wykonuj w tym czasie
innych czynnosci (np. nie gotuj obiadu, nie odpisuj na maila).

Podawanie czynnika i hospitalizacje - jak sobie radzic?

Rozmowy o chorobie to jedno. Regularne podawanie czynnika czy czeste hospitalizacje
to kolejne wyzwania, w ktérych ogromne znaczenie majg komunikacja i sposdb reago-
wania rodzica. Sq to sytuacje, ktore na state wpisujg sie w zycie rodzin z dzieckiem chorym
na hemofilie. Dla dziecka mogq wiqzac sie z lekiem, bdlem czy poczuciem utraty kontroli,
a dla rodzica — ze stresem i bezradnosScig wobec trudnych emocji — zardbwno dzieckg,
jak i wiasnych. Wtasnie dlatego tak wazne stajq sig: sposdb mowienia, reakcje rodzica
i umiejetnos¢ stworzenia atmosfery bezpieczehstwa. To one decydujq o tym, czy leczenie
stanie sie obowigzkiem do udzwignigcia, czy zrédtem dodatkowych napigc.

Aby zacheci¢ dziecko do wspotpracy warto podczas podawania czynnika spokojnie ttu-
maczyé kolejne kroki, da¢ mozliwosé dokonania matych wyboréw (np. jesli to mozliwe
niech zdecyduje, w ktorq reke bedzie podany czynnik, czy chce liczy¢ do trzech zanim zro-
bicie wktucie).

Jesli chcesz dziecko pochwalic, to skup sie na konkretnym zachowaniu — ,super wspofora-
cowates’, ,udato ci sie spokojnie oddychac, mimo ze sie bates’, ,dobrze, ze powiedziates mi
czego sie boisz”. Takie komunikaty wzmacniajg adaptacyjne zachowania (np. wspotpra-
ce, czy spokojne oddychanie) oraz dajg przestrzen do odczuwania i wyrazania wszystkich
emocji (np. leku, obaw).

Czesto rodzice mowiq dziecku przed jokg$ stresujgcq sytuacjq — ,bqdz dzielny” — i majq
wtedy na mysli wtasnie brak tez, smutku, leku czy ztosci. Zwykle kryje sie za tym troska i chec
dodania otuchy, ale w praktyce dziecko moze ustysze€ w tym komunikat: ,nie wolno ci pta-
ka¢ ani sie bac”. A przeciez tzy, lek czy ztoS€ sq w takich sytuacjach czyms$ naturalnym.
,Bycie dzielnym"” nie oznacza braku trudnych emociji, ale to, ze kto§ mimo strachu, potrafi
wspotpracowac w danej sytuaciji. Akceptacja uczu€ i wspdine poszukiwanie skutecznych
strategii radzenia sobie ze stresem buduje poczucie bezpieczehstwa i uczy adaptacyjnego
podejscia do trudnych sytuacii.

Sprawdzonymi, potwierdzonymi naukowo sposobami radzenia sobie z napieciami sqg
techniki oddechowe. Warto uczy¢ dziecko takich prostych strategii, z ktorych bedzie mogto
skorzystac w réznych trudnych sytuacjach. Na przyktad mozesz wspdlnie z dzieckiem wyko-
nac trzy spokojne, gtebokie oddechy, bawic sie w zdmuchiwanie Swieczki, nadmuchiwanie
balonika, puszczanie baniek, utrzymywanie w powietrzu pidrka za pomocqg wydychane-
go powietrza, Sciskanie matej piteczki czy gniotka. Takie zabawy nie tylko roztadowujg no-
piecie, ale tez uczq dziecko samodzielnej regulaciji emocji. Poza tym, sq fajnym sposobem
na spedzanie razem czasu, rowniez ze zdrowym rodzenstwem, ktore tez potrzebuje uwagi
i wsparcia.

Oprocz tego zawsze postaragj sie dostrzec i uzna¢ emocje dziecka, méwiqc: ,Widze, ze sie
boisz, to normalne w tej sytuaciji. Jestem obok i razem sobie poradzimy”. Dzieki temu poka-
zesz, ze odczuwanie lgku jest naturalne, zrozumiate i akceptowane. A dziecko nauczy sie roz-
poznawac i nazywac emocje, nawet te trudne i niekomfortowe, dzigki czemu bedzie sobie
tatwiej z nimi radzi€ w przysztosci.

Czy wiesz, ze wyniki hajnowszych badan pokazujqg, iz dzieci,
ktére podczas zaktadania wenflonu miaty odwracang uwage,
na przyktad poprzez Sciskanie matej piteczki albo dmuchanie
w wiatraczek, lepiej znosity catg procedure? Zaangazowanie dziecka

w czynnos§¢, ktéra dziata na kilka zmystéw, pozwala przenies€ uwage
dziecka z bélu na przyjemniejsze doSwiadczenie,
zmniejszajgc w ten sposdb odczuwany bol.




Jak rozmawiac z dzieckiem w zaleznosci od wieku?

W dalszej czgSci poradnika przeczytasz o tym, jak rozmawiac z dzieckiem o chorobie i trud-
nosciach w zaleznoSci od okresu rozwojowego, w jakim dziecko sie znajduje. Znajdziesz kon-
kretne wskazowki i przyktady zdan, ktére mozesz wykorzystac w rozmowie.

O0-1LATA
Okres niemowlecy

CEL: Na tym etapie rozwojowym dziecko nie rozumie istoty choroby, a rzeczywistos¢ gtow-
nie odbiera poprzez zmysty — wzroku, dotyku, stuchu. Jest tez wyjgtkowo wrazliwe na
emocije dorostych, moze przejqc ich lek, ale tez uspokoiC sie w obecnosci spokojnego
rodzica. Dlatego gtdwnym zadaniem rodzicow na tym etapie jest zapewnienia dziec-
ku poczucia bezpieczehstwa oraz uwazne i empatyczne odpowiadanie na wszelkie
sygnaty, jakie wysyta dziecko.

Stworz bezpieczng i przewidywalng atmosfere podczas podawania czynnika. Na wszelkie
przejawy bolu, dyskomfortu czy niepokoju u dziecka reaguj spokojem i cierpliwosciq. Dziec-
ko nie rozumie jeszcze stow, ale zwraca uwage na ton gtosu, fizyczng blisko§é oraz Twoje
emocje.

Zadbaj o swoj komfort psychiczny, korzystaj z dostepnych zrodet wsparcia, a jesli trzebag,
zgtos sie po profesjonalng pomoc.

JAK MOWIC | CO ROBIC:

@ Stosuj techniki uspokajania malucha takie jak — spokojne moéwienie, Spiewanie, nuce-
nie, przytulanie, gtaskanie, kotysanie.

® MOow spokojnym gtosem: ,Za chwilke przestanie bolel’;,,Jestem przy tobie’, ,Zaraz poda-
my lekarstwo’; ,Bardzo cige kocham”.

® Przyzwyczaj dziecko do maskotki, zabawki, poduszeczki, ktéra bedzie zawsze mu towa-
rzyszyta, kojarzyta sie zdomem, zasypianiem, zabawgq i bedzie zrodtem ukojenia réwniez
podczas pobytow w szpitalu.

=Y 2-3LATA:
GO Weczesne dziecifstwo
CEL: Wsparcie dziecka w trudnych emocjach, zapewnienie poczucia bez-
pieczenstwa. Warto pamieta¢, ze moézg dziecka wciqz sie rozwija.
Obszary odpowiedzialne za kontrole emociji i logiczne myslenie doj-
rzewajq dopiero w wieku nastoletnim. Dlatego ptacz, bunt czy silny lek
nie sq oznakq braku odwagi” czy ,bycia niegrzecznym?”, ale naturalng
reakcjq organizmu, adekwatng do etapu rozwojowego. Rolg rodzica
jest pomoc dziecku nazwac to, co czuje i by¢ obok, dopdki emocije
nie opadng. W ten sposéb dziecko uczy si¢ zdrowego regulowania
emocji oraz nabywa przekonanio, ze wszystkie emocje sq wazne.
Na tym etapie dzieci nadal gtdéwnie poznajq i odbierajq rzeczywistosc
za pomocq zmystow. Rozwdj poznawczy nie pozwala im na rozu-
mienie choroby. Nie posiadajg tez umiejetnosSci rozumowania przy-
czynowo-skutkowego, wigc nie mozemy im w petni wyjasnic istoty
hemofilii, wyttumaczy¢ koniecznosci pobytow w szpitalu, czy regular-
nych iniekcji. Na tym etapie wystarczq proste komunikaty — ,musimy
zrobiC zastrzyk, zebys sie lepiej czut’, albo ,zeby krew byta zdrowa’, itp.

Rodzic nadal jest gtdwnym zrodtem wsparcia i wiedzy na temat choroby oraz tego, w jaki
Sposob radzi€ sobie z bolem i trudnymi emocjami. Dlatego edukacja rodzica, korzystanie
z dostepnego wsparcia jest kluczowe rowniez na tym etapie.

Zachecaj dziecko do aktywnego uczestnictwa w leczeniu. Baw sie z dzieckiem w pobiera-
nie krwi, podawanie czynnika ,na niby”, pozwalaj dotyka¢ réznych medycznych akcesoriow
i odpowiadaj na wszystkie pytania. Celem komunikowania o chorobie na tym etapie jest
stworzenie warunkow sprzyjajgcych poczuciu bezpieczehstwa oraz budowaniu pozytyw-
nych doSwiadczen zwigzanych z opiekg medyczng.

JAK MOWIC | CO ROBIC:

® Uzywaj prostych stow, krotkich zdan: ,ldziemy do lekarza’, ,Bede caty czas z Tobq’
,Dostaniesz lekarstwo, zebys byt zdrowy”.




Nie ttumacz jeszcze, czym jest hemofilia i na czym polega — skup sie na zapewnieniu
dziecku poczucia bezpieczehstwa. MOw spokojnym gtosem, nie wzbudzaj w dziecku leku
czy zdenerwowania.

Nie mow dziecku, ze nie bedzie bolato, jesli wiesz, ze bedzie inaczej. Powiedz na przyktad:
,Mozesz poczuc uktucie, ale bede caty czas z Tobq”.

Oddaj dziecku czgs¢ sprawstwa, pozwol wybrac plasterek czy zabawke, ktéra bedzie
mu towarzyszy¢ podczas podania czynnika.

Starqj sig, by zabiegi i wizyty nie kojarzyty sie z le-

kiem — na co dzieh baw sie z dzieckiem w leczenie

zabawek, np. mis idzie do lekarza i dostaje zastrzyk

(mozna uzy¢ zabawkowej strzykawki i prawdziwe-

go plastra).

Podczas takiej zabawy mow do misia spokojnym

gtosem, dodawaj mu otuchy — w ten sposob po-

kazesz dziecku, ze wizyta u lekarza moze przebie-

gac w spokojnej, bezpiecznej atmosferze. Ten sam

mMiS moze potem towarzyszyC dziecku w wizytach

u lekarza, w szpitalu.

Podczas zabiegdbw mozesz uspokajaC dziecko,

opowiadajqgc historyjki, nucqc piosenki lub delikatnie je dotykajgc — np. masujqc plec-
ki, bawiqc sie w tzw. zabawy paluszkowe typu ,idzie kominiarz pod drabinie”.
Koniecznie pochwal dziecko po wszystkim, nawet jesli byto bardzo trudno — ,Dziekuje,
Ze tak super trzymates reke’, ,Swietna robota!” ,Bardzo mi dzis pomogtes i razem nam
Sie udato podac lekarstwo”.

Pamietaj, aby nie uniewaznia¢ emociji dziecka. Nie mow: ,No widzisz, tak ptakates a nic
sie nie stafo”. W tym zdaniu pokazujemy dziecku, ze fzy sq czyms niewtasciwym, a jego
emocje byty nieadekwatne i niepotrzebne.

Mozecie razem wymyslic swoje Smieszne okreslenie na czynnik czy hemofilig, co be-
dzie pomagato oswoi€ chorobe i leczenie.

55 4-6 LAT:
T wiek przedszkolny
CEL: Oswajanie z chorobg (podawaniem czynnika, informowaniem innych o hemofilii).

Dzieci w tym wieku nadal nie postugujg sie mysleniem przyczynowo-skutkowym, nie
sqQ w stanie rowniez zrozumieC, na czym polega hemofilia. Czegsto interpretujq rzeczy-
wistos¢ w spos6b magiczny — np. myslq, ze iniekcja jest karq za cos: ,Musze dostac
zastrzyk, bo zatozytem Zoftte spodnie” albo ,...bo nie strzeliterm gola” albo ... bo bytem
niegrzeczny”.

Dlatego lepsze od edukacji na temat istoty choroby bedzie dalsze oswajanie z podawa-
niem czynnika, sprzetem medycznym, ktérego mozemy uzywaé do zabawy (plastry, waci-
ki, itp.), wykorzystywanie ksigzeczek obrazkowych, komiksow o hemofilii dostosowanych do
wieku.

Dziecko na tym etapie rozwojowym powinno wiedzie€ i umieC powiedzieC, ze jest chore na
hemofilie, bez podawania szczegotow. Bardzo wazne jest angazowanie dziecka podczas
podawania czynnika — moze np. wybra¢ jedno z dwdch miejsc do wktucia, pomoc przy-
gotowac czynnik, naklei€ plaster. Mozna tez zacheciC do towarzyszenia i drobnej pomocy
rodzenstwo, ktdrego obecnosc tez jest niezmiernie wazna w systemie rodzinnym chorego
dziecka.

JAK MOWIE:
® ,Musimy pomoc twojej krwi, zeby przestata lecied, kiedy sie skaleczysz.”
e Uzywaj porownan:, Twoje lekarstwo, to jest troche jak taki plasterek, ktory pomaga ranie

sie zagoic.”

@ Zachecaj do zadawania pytan. Odpowiadaj spokojnie i cierpliwie. Twoja otwarta po-
stawa bedzie zachecata dziecko do rozmow, zmniejszy tez napiecie zwigzane z choro-
ba.

® Ucz dziecko podstawowych zasady bezpieczehstwa w zabawie. Bardzo wazne jest,
aby dziecko od razu zgtaszato rodzicowi skaleczenie, bol, zranienie i inne urazy.



7-1NLAT:
Wczesna szkota podstawowa

CEL: Rozwijanie zrozumienia choroby i odpowiedzialnosci za siebie. Dzieci rozumiejq juz zo-
leznosci przyczynowo-skutkowe, np. ,jak sie zranie, moge mocno krwawic", ale mogaq
nie rozumiec¢ jeszcze istoty choroby i medycznych szczegotéw (np. kaskady krzepnie-
cia). Kojarzg, ze czynnik to taki ,korek”, ktéry zatrzymuije krwawienie.

Ucz dziecko o objawach krwawienia, czesto to powtarzaj. Wyjasniaj, dlaczego wazne jest,
aby zawsze powiedziato rodzicowi, opiekunowi, jesli sie uderzy w gtowe lub ma inny uraz
i dlaczego trzeba szybko podac czynnik. Dziecko czasem nie przyznaje sie do urazu, ponie-
waz nie chce martwic rodzicow lub stara sie unikng¢ bdlu zwigzanego z podaniem czyn-
nika.

Nadal zachecaj dziecko do angazowania sie w przygotowanie czynnika, wybor miejsca
wktucia i samodzielne podanie. Motywuj dziecko do zadawania pytan personelowi me-
dycznemu, ktéry pomoze rozwiaC watpliwosci dziecka. Pozwoli to zmniejszy¢ obawy i za-
pewni mu w ten sposob poczucie wptywu na sytuacje, da poczucie skutecznosci, zmniej-
szajgc bezradnos¢ i frustracje wywotane chorobaq.

JAK MOWIC:

® ,Masz hemofilie — to znaczy, Zze twoja krew nie krzepnie tak szybko jak u innych.”
Wyjasnij dziecku prostymi stowami, na czym polega choroba, uzywajgc metafor lub po-
rownan dostosowanych do wieku. Mozesz powiedzie€ np. ,Krew to jak taki specjalny
ptyn, ktory u Ciebie potrzebuje wiecej czasu, zeby zakrzepnqc i przestac leciec. Diatego
musimy szczegdlnie o niq dbac.” Starqj sig, aby informacja byta jasna, konkretna, nie
wywotywata strachu i byta przekazana spokojnym gtosem.

® Wyjasnij, jok dziata leczenie, np. podanie czynnika krzepniecia (korzystaj z dostepnych
zrédet w Internecie, broszur informacyjnych, skorzystaj z pomocy hematologa, jesli ma-
cie jakie$ pytania i wqtpliwosci).
Pokaz dziecku krok po kroku, jok wyglgda leczenie — mozesz uzy¢ modeli edukacyjnych,
zabawek, ilustracii, filmikdw dostepnych w Internecie. Wyjasniaj, ze lek pomaga ,napra-
wicC" krew i chroni przed krwawieniami. Powiedz dziecku, ze regularne podawanie czynni-
ka pozwala mu normalnie bawic sie i uczestniczyC w codziennych aktywnosciach.

® Wspdlnie omawiaj, co mozna robi¢, a czego unikaé (np. niektore sporty kontaktowe).
W porozumieniu z lekarzem prowadzgcym ustalcie liste bezpiecznych i ryzykownych ak-
tywnosci. Zachecaj dziecko do uczestniczenia w wyborze zaje€ — np. zamiast zakozy-
wag, proponuj rozne rozwigzania: ,Nie mozemy grac¢ w hokeja, ale mozemy iS¢ na basen
albo pograc w tenisa stotowego.” W ten sposdb dziecko uczy sie odpowiedzialnosci,
samoswiadomosci i zyskuje poczucie sprawczosci wobec choroby.
*Wiecej na temat aktywnosci fizycznej przeczytasz w Rozdziale 1.

® Pomoéz dziecku nauczy¢ sie, jak mowic o swojej chorobie innym (nauczycielom, kole-
gom).
Cwicz z dzieckiem krotkie, proste zdania: ,Mam hemofilie, diatego musze by¢ ostrozny
podczas niektorych zabaw i czasem dostac lekarstwo.” Mozna tez przygotowac razem
broszure informacyjng dla nauczycieli lub wychowawcodw — to utatwia komunikacje
i daje dziecku poczucie bezpieczenstwa. Ten temat obszerniej poruszamy w Rozdziale 9.

e Ucz dziecko rozpoznawaé objawy wylewow (bdl, opuchlizna, uczucie ciepta, trudnosci
W zginaniu stawu) oraz zapoznaj z e-dzienniczkiem chorego na hemofilie.
Pokaz, w jaki sposdb obserwowal ciato i rozpoznawac wczesne sygnaty krwawienia.
Zachecaj, aby dziecko zgtaszato kazdy niepokojgcy objaw i ttumacz, dlaczego szybka
reakcja jest bardzo wazna. W celu lepszego zobrazowania miejsc, w ktérych wystepujq
wylewy, mozecie wspolnie stworzy¢ ,mape ciata”. Wykorzystajcie do tego duzy arkusz
papieryu, obrysujcie ciato dziecka i razem zaznaczcie za pomocq rysunkow, naklejek cze-
Sci ciata, ktére narazone sg na wylewy. Mozecie tez korzystac z aplikacji w telefonie albo
notowac objawy w elektronicznym dzienniczku chorego na hemofilie.

13-18 LAT:
@ Okres dojrzewania
CEL: Przekazanie petnej wiedzy, rozwijanie niezaleznosci. Na tym etapie dzieci sq w stanie
zrozumiecC istote choroby, rodzaje hemafilii i jej stopnie, proces krzepniecia, role pro-
filaktyki. Wazne jest, aby mie€ pewnosSc¢, co dziecko wie na temat choroby, jak i czy jg

rozumie — zadawaj pytania i zachecaj do zadawania pytan. Nie oceniaj, jesli dziecko
Czegos nie wie, czy nie pamigtal



Nastolatek powinien umiec juz samodzielnie wszystko przygotowac i podaé sobie czynnik.
Jeslitego nie potrafi, wspieraj go w nauce i praktyce. Chwal kazde podejscie, nawet nieudane.

Poméz zrozumie€ jaok wazne jest dbanie o wiasne ciato i zdrowie (szczegolnie wazne na tym
etapie, kiedy nastolatek moze buntowac sie przeciwko chorobie i podawaniu czynnika).

Pom&z dziecku opracowac rozne sposoby radzenia sobie z bolem, stresem i napieciem
— moze to by¢ stuchanie muzyki, stosowanie technik relaksacyjnych (np. oddechowych),
uwaznosciowych (mindfulness), Ewiczenia typu joga, pilates. Jesli tego potrzebuje — skorzy-
stajcie z pomocy psychologa.

JAK MOWIC:

® Omawiaj z nastolatkiem aspekty dorostego zycia z hemofiliq: podréze, sport, plany
zawodowe.
Rozmawiajcie o tym, jak choroba moze wptywac na rozne sfery zycia dorostego
— np. jakie sporty bedq bezpieczne, jak zaplanowa¢ wyjazdy, pod kgtem dostepnosci
do leczenig, jakie zawody mogqg wiqzac sie z wigkszym ryzykiem urazow. Wazne jest,
aby nastolatek nie traktowat choroby jako przeszkody czy ograniczenia, ale wiedziat,
jak dbac o zdrowie w réznych sytuacjach. Zachecaj do wspdinego opracowywania plo-
now i strategii radzenia sobie w nowych sytuacjach, zeby wzmacniac jego poczucie
kontroli i odpowiedzialnosci.
*Wiecej wskazowek na powyzsze tematy znajdziesz w Rozdziatach: 111 12.

® Rozmawiaj o odpowiedzialnosci za leczenie i styl zycia, o konsekwencjach wynikajgcych
z braku leczenia.
Okres dojrzewania to dobry czas, aby jeszcze raz podkreslic waznoS¢ regularnego
przyjsnowania czynnika i przestrzegania zalecen lekarza dla zdrowia, bezpieczenstwa,
a nawet zycia. Wyjasnij jeszcze raz, z czym wigze sie pominigcie dawki czynnika, igno-
rowanie objawdw zwiastujgcych wylew, czy tez nieprzestrzeganie zasad profilaktyki.
Postaraj sig mowic o tym w spokojny i rzeczowy sposob, pokazujgc konkretne przyktady
(np. w Internecie), ale bez straszenia czy grozenia. Bardziej chodzi o to, aby nastolatek
zrozumiat waznoS¢ swoich decyzjiiich realny wptyw na stan zdrowia. Mozecie tez wspol-
nie zastanowi¢ nad skutecznymi sposobami przypominania sobie o lekach i regular-
nych kontrolach stanu zdrowia.

e Wprowadz temat seksualnosci i relacji — jak i kiedy mowi€ o chorobie partnerowi.

Okres dojrzewania to czas intensywnych przyjazni, pierwszych mitosci i odkrywania wia-
snej seksualnosci. Rozmowy na ten temat sq bardzo wazne dla zdrowia psychoseksual-
nego kazdego nastolatka, chociaz poruszanie ich z wtasnym dzieckiem moze by trud-
ne, bo seksualnosc¢ jest tematem tabu. Rozmowa w tym obszarze moze powodowac
u rodzica dyskomfort i trudne emocije (np. wstyd, zaktopotanie, niepewnosé, lek, bezrad-
no$¢). Warto jednak podjqé ten temat, aby przygotowaé dziecko do odpowiedzialnych
relacji, ochrony swojego zdrowid i partnera oraz szczerej komunikacji o hemofilii. Tresci
te wprowadzaj etapami, dostosowujgc komunikat do wieku i dojrzatosci emocijonalnegj
nastolatka. Podkresl, ze choroba nie powinna blokowa¢ tworzenia bliskich relacji ani
zycia seksualnego, ale wymaga Swiadomosci i odpowiedzialnego podejscia. Pokaz,
ze szczeroSC w rozmowach z partnerem jest wazng wartoscig — Twoja postawa bedzie
tu dla dziecka przyktadem.

Jesli nie wiesz, jak zaczqg, zerknij na ponizszg wskazéwke:

Przygotuj sie do rozmowy, porzgdkujgc swojg wiedze i zastanawiajgc sig, jakie wartosci
chcesz przekazac dziecku. Warto tez siggngc po sprawdzone materiaty edukacyjne lub
skonsultowac sie ze specjalistq, aby czuc sie spokojniej i pewniej w tym temacie.

Zachecaj do kontaktu z innymi mtodymi z hemofi-
lig (grupy wsparcia, obozy).

Spotkania z rowiesnikami, ktorzy rowniez zyjq z he-
mofilig, pomagajg nastolatkowi zobaczy¢, ze nie
jest sam. Poznanie historii innych mifodych oséb
uczy radzenia sobie z trudnosciami, daje poczucie
przynaleznosci i normalizuje doSwiadczenie cho-
roby. Zachecaj do udziatu w grupach wsparcia,
wyjazdach edukacyjnych i obozach, gdzie mtodzi
ludzie z hemofilig mogq dzieli€ sie doSwiadczenio-
mi i zdobywac praktyczne umiejetnosci zwigzane O
z codziennym zyciem i leczeniem.



PRAKTYCZNE WSKAZOWKI:

COMOWIC, A CZEGO UNIKAC - PRZYKLADY

Sposob, w jaki moéwisz do dziecka podczas podawania czynnika czy innych zabiegow,
Ma ogromne znaczenie. Twoje stowa mogq byC pomocne w radzeniu sobie z lgkiem, dac
poczucie bezpieczenstwa i budowac¢ zaufanie do procesu leczenia. Dzieki wspierajgcej ko-
munikacji dziecko uczy sig, ze emocje sq czym$ normalnym i ze potrafi sobie z nimi radzic.

CO POMAGA DZIECKU?

Dzieki ponizszym komunikatom dziecko uczy sie, ze moze czuC lek i jednoczesnie radzi¢
sobie, wspotpracowad. Daje mu to tez poczucie wptywu i przekonanie, ze jego wysitek jest
doceniany.

Akceptujgce emocije:

,Wiem, ze sie boisz, to normalne. Jestem obok ciebie.”

~Mozesz ptakac, to nic ztego. Mi tez ptacz pomaga, gdy jest mi trudno.”
Wzmachniajgce konkretne zachowania:

~Super, ze tak spokojnie trzymasz rgczke.”

,Clesze sig, Ze mowisz mij, co czujesz — to bardzo pomaga.”

JAle fajnie udato ci sie gteboko oddychac, to naprawde pomogto.”

Dajgce poczucie kontroli:

,Chcesz, policzy¢ do trzech, czy wolisz, zebym po prostu powiedziat/a, kiedy zaczynamy?”
,Gazie wolisz siedzieC na moich kolanach czy sam na krzesetku?”

Budujgce pozytywne skojarzenia:

,Poradzites sobie wspaniale, a wiem, ze nie byfo prosto.”

,Wiem, ze bates sie bélu, a ty mimo to wspdtoracowates — jestem z ciebie dumny/a.”

SPOTKANIA Z ROWIESNIGAME

KTORZY ROWNIEZ YDA 7 HECIBIAS
POMAGAIA,NASTOLATROWI Z0DACAE
[ENIEJEST SAM.




CZEGO UNIKAG?

Ponizej przyktady komunikatow, ktérych warto unikac, gdyz nie sq konstruktywne, a czasem
mogqg by¢ nawet szkodliwe dla rozwoju emocjonalnego dziecka.

e ,Nie bdjsie” [ ,Nie ma sie czego baé”
Dziecko naprawde czuje lek, czasem nawet przerazenie — taki komunikat uniewaznia
uczucia i pokazuje dzieckuy, ze jego emocje sq ,nieakceptowalne”,
Powiedz: ,Rozumiem, ze sie boisz. Jestem caty czas obok”.

e ,Bqgdz dzielny, nie ptacz”
Ten komunikat naktada presje i uczy ttumienia emocji. Ptacz jest naturalng reakcjq, nie-
zaleznie od wieku i pfci, nie przeszkadza we wspotpracy. Jesli pozwolisz dziecku na fzy,
zobaczysz, ze prawdopodobnie wszystko pojdzie szybciej i sprawniej. Zazwyczaj bardzo
duzo czasu zabiera uspokajania dziecka, przekonywanie, ktére czasem przeradza sie
w walke.

Powiedz: ,Mozesz ptakac, a ja ci pomoge to wytrzymac”.
e ,To nic takiego” [ ,To tylko mate uktucie”

Dla dorostego wiele problemow, trudnosci dziecigcych moze wydawac sie “matymi”,
nieistotnymi. Dla dziecka podanie czynnika, pobranie krwi prawdopodobnie bedzie po-
waznym przezyciem. Nigdy nie bagatelizuj odczuc dziecka, daj przestrzeh na przezywa-
nie i wyrazanie emociji, watpliwosci, obaw.
Powiedz: ,Moze bole¢ przez chwilg, ale damy sobie razem rade, jesterm obok”.

e ,Jak nie bedziesz grzeczny, to bedzie gorzej”

Taki komunikat wprowadza strach i generuje poczucie winy, zamiast tworzy€ poczucie
bezpieczehstwa i zachecac do wspodtpracy. Jest wiasciwie grozbg i przerzuca na dziec-
ko odpowiedzialnos¢ za udane podanie czynnika lub inng czynnos¢.

Powiedz: ,Im spokojniej siedzisz i trzymasz rqczke, tym fatwiej bedzie mi podac lekar-
stwo”.

@ ,Inne dzieci sie nie bojqg” [ ,,Zobacz, twoj brat sig nie skarzy”
Wspominalismy juz wczesniej, ze porownania budujq w dziecku wstyd i obnizajq poczu-

cie wtasnej wartosci. Dodatkowo wprowadzanie porownan ze zdrowym rodzenstwem
bedzie dziatato negatywnie na ich wzajemnq relacje i poczucie bliskos¢.

Powiedz: ,Masz prawo sie bac, kazdy przezywa to po swojemu”.

® ,Musisz by¢ odwazny, bo inaczej nie damy rady”

To zdanie obarcza zbyt duzq odpowiedzialnoscig dziecko, ktdére moze zaczgC myslec,
ze jeSli cos pojdzie zle, to zawsze bedzie jego wina. Poza tym stawia rodzica w roli osoby
bezradnej i bezsilnej, ktora szuka pomocy i oparcia w dziecku (czego osoba dorosta nie
powinna robi¢, gdyz jest to zbyt obcigzajgce emocijonalnie).

Powiedz: , Ty tylko postaraj sie siedzieC spokojnie, a ja zajme sie resztq”.

PODSUMOWANIE

7 KLUCZOWYCH ZASAD:

Nigdy nie odmawiaj dziecku rozmowy.

Nie unikaj trudnych tematéw - zawsze
mow prawde dostosowanym do dziecka
jezykiem.

Nie musisz zna€ wszystkich odpowiedzi.

Korzystaj z pomocy specjalistow,
kiedy jest to potrzebne.

Zadbaj o dobre warunki rozmowy.

Bqdz cierpliwy/a i uwazny/a.

Pozwalaj dziecku na wszystkie emocje.



MEKIORE ZACHOWANIA SA NATURALNE
DLADANEGO'ETAPU ROZWOJOWEGD,
ALEGDY WYSTERUIA W INNYM OKRESIE,
M0GA BYC SYMPTOMEM POWAZNIEISZYCH
TABURZEN TDYSFUNKEL.

7. KIEDY WARTO SKORZYSTAC
Z POMOCY PSYCHOLOGA?

Rodzice czesto zastanawiajq sig, kiedy udac sie do specjalisty - czy to jest odpowiedni mo-
ment, czy moze lepiej jeszcze poczekac. Warto wiedzie€, iz psycholog nie zajmuije sie tylko
zaburzeniami psychicznymi czy kryzysami. Moze pomoc wspierac rozwdj dziecka, udzie-
la€ poradnictwa w trudnych sytuacjach oraz wskazac, co miesci sig¢ w normie rozwojowej
— czyli powiedzieC, ze wszystko jest w porzgdku. Dlatego, jesli rozwazasz udanie sie do spe-
cjalisty, ale masz watpliwosci, zaufaj swojej intuicji i umow sie na wizyte.

Z tego rozdziatu dowiesz sie:

@ jakie zachowania i objawy powinny wzbudzi¢ czujnos¢ u rodzica - czyli kiedy zgtosic sig
do psychologa,

® W czym moze pomaoc psycholog,

@ jakie pytania zada¢ specjaliscie.

Zachowania i objawy, ktére mogq wymagaé konsultacji psycholo-
gicznej

Niepokdj rodzicow mogg wywoty-
wac rozne konkretne zachowania
i objawy u dziecka. Niektore sg na-
turalne dla danego etapu rozwojo-
wego, ale gdy wystepujg w innym
okresie, mogq by¢ symptomem po-
wazniejszych zaburzeh i dysfunkcii.
Na kolejnych stronach znajduje sie
zestawienie roznych objowow z po-
dziatem na grupy wiekowe.




(g)a O—6LAT:

A&t mate dzieci
W przypadku dzieci w tej grupie wiekowej wazne jest obserwowanie zachowan, ktore wy-
kraczajg poza typowe dla wieku reakcije lekowe czy nieSmiatos¢. Zwro¢ uwage na wszelkie
zmiany na przyktad w intensywnosci prezentowanych objawodw. Lek przed czynnoSciami
medycznymi jest naturalny we wszystkich okresach rozwojowych, niepokojqce jest jego
nagte nasilenie lub diugotrwate utrzymywanie sie. Do sygnatow ostrzegawczych naleza:

EMOCJE

e Silny lek separacyjny, ktéry utrudnia codzienne funkcjonowanie (np. nieche¢ do roz-
stania z rodzicem przy kazdym wyjsciu z domu, silny lek przed lekarzem, uniemozliwio-
jacy przeprowadzenie wizyty).

@ Problemy z regulacjg emociji - napady ztoSci lub agresja, ktore pojawiajq sie bez wy-
raznej przyczyny, ptacz trudny do ukojenia.

RELACJE ROWIESNICZE | RODZINNE

e Trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw z réwiesnikami lub dorostymi (np. utrata zainte-
resowania wspolnymi zabawami, brak kontaktu wzrokowego).

® Silne przywigzanie do rodzica spowodowane nasilonym lekiem separacyjnym (moze
wplywaé réwniez na rodzenstwo i kontakty réwiesnicze).

ROZWOJ | CODZIENNE FUNKCJONOWANIE

® 7Znaczne problemy ze snem, jedzeniem lub apetytem.

® Regres rozwojowy — czyli utrata dotychczasowych umiejetnosci (np. zaburzenia roz-
WOoju Mowy, moczenie nocne, powrdt do ssania smoczka).

TRUDNOSCI ZWIAZANE Z HEMOFILIA

@ Silny lek przed podawaniem czynnika, hospitalizacjami, wizytami lekarskimi.

e Nadmierna ostroznoS¢ w zabawie.

@ Ograniczanie aktywnosci, niecheC do zabaw z rowiesnikami.

P 7-12LAT:
= dzieci wwieku szkolnym

W tym okresie zwro¢ szczegdlng uwage na nagte zmiany w zachowaniu, problemy w nauce
oraz relacjach réwiesniczych:

EMOCJE

@ Dtugotrwate utrzymywanie sig leku zwigzanego z wizytami u lekarza.

e Nagte zmiany w zachowaniu, np. wybuchy ztosci, agresja wobec rodzenstwa lub rowie-
Snikéw, napady ptaczu, ktére sq bardzo czeste i trwajqg dtugo.

RELACJE ROWIESNICZE| RODZINNE/SZKOLA

@ TrudnoSciw nauce lub nagte pogorszenie wynikdw w szkole, problemy z koncentracijg
uwagi.

@ Niska samoocena, unikanie réowiesnikow (niecheé¢ do wychodzenia z domu, czeste

nou non

powtarzanie przez dziecko “jestem do niczego”, “nikt mnie nie lubi”, “na pewno mi sie
nie uda”).

ROZWOJ | CODZIENNE FUNKCJONOWANIE

@ Czeste bole gtowy, brzucha bez wyraznej przyczyny medycznej.

e Zaburzenia snu (koszmary senne, trudnosci z zasypianiem).

TRUDNOSCI ZWIAZANE Z HEMOFILIA

@ Silny, utrzymujqcy sie lek przed podawaniem czynnika, wizytami lekarskimi, zabiegami
(moze prowadzi¢ do ukrywania przed rodzicami objawoéw wylewow).

e Wstyd wynikajqgcy z choroby — ukrywanie siniakéw, chec bycia ,normalnym?”.
@ TrudnoSci w nauce samodzielnoSci w leczeniu.



4 1B-18LAT: Cuwaca!

nastolatki Natychmiastowa interwencja. Zgtos sig pilnie do psychiatrycznej izby przyjec lub wezwij po-
U nastolatkdw sygnaty ostrzegawcze mogq by¢ czasem tlumaczone przez rodzica specy- O gotowie (112/999), jesli u dziecka lub nastolatka pojawiq sie:
fikg okresu dorastania (na przyktad: nastolatki tak majg, ze trzaskajg drzwiami). Ponize; lista

T ) o ) ® mysli samobodjcze, nasilajgce sig samookaleczenia, deklaracje popetnienia samoboj-
konkretnych objawdw, ktore mogqg SwiadczyC o problemach:

stwa.
EMOCJE O ® nagta, gteboka depresja lub zatamanie emocjonalne uniemozliwiajgce codzienne
e Utrata dotychczasowych zainteresowan, apatia, wyrazny spadek energii. funkcjonowanie (np. problemy ze wstawaniem z tézka, jedzeniem, zaniedbania higie-

e Wysoka drazliwos¢, czeste konflikty w domu lub w szkole. niczne, unikanie chodzenia do szkoty).

® wyrazna nagta zmiana zachowania — pobudzenie, zachowania agresywne, powazne

® TrudnoSci w radzeniu sobie ze stresem, nasilone objawy lekowe lub depresyjne. O trudnosci w kornunikowaniu sie.

RELACJE ROWIESNICZE | RODZINNE/SZKOtLA

e Wycofanie spoteczne i brak kontaktéw z réwiesnikami, izolacja od rodziny. W czym moze poméc psycholog?

e Czeste kidtnie i konflikty. O Psycholog jest specjalistg w zakresie zdrowia psychicznego. Zajmuje sie nie tylko stana-

mi wymagajgcymi terapii, ale réwniez wspieraniem rozwoju dziecka, poradnictwem oraz

® Znaczny spadek motywacji i pogorszenie wynikdw w nauce. ) R o T T o
profilaktykq. Dzie€mi i mtodziezg do 18 roku zycia zajmuje sie psycholog dzieciecy. Pomocy

ZACHOWANIA RYZYKOWNE warto szukaé w Poradni Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Mtodziezy (bezptatnie, w ramach
e Naduzywanie substancji, samouszkodzenia. O umowy z NFZ). Specjalisci zatrudnieni w takim miejscu majg odpowiednie kwalifikacje za-
@ Podejmowanie ryzykownych zachowan sek- wodowe — ukonczone studia magisterskie z psychologii, czesto takze specjalizacje z psy-

sualnych. chologii klinicznej lub dodatkowe kwalifikacje psychoterapeutyczne.

TRUDNOSCI ZWIAZANE Z HEMOFILIA

® Nieche¢ do samodzielnego podawania
czynnika i odbywania wizyt kontrolnych.

W ostatnich latach liczba dzieci i mtodziezy wymagajgcych
specjalistycznej opieki w Poradni Zdrowia Psychicznego zwigkszyta sie
na tyle, ze mozesz mie¢ trudnos¢ z zapisaniem swojego dziecka na wizyte
refundowanaq przez NFZ. W takim wypadku poszukaj w swoim miescie
fundacii, ktére by¢ moze aktualnie prowadzg program wspierania zdrowia
psychicznego dzieci i mtodziezy bezptatnie. Jesli nic takiego nie znajdziesz,
mozesz skorzystaé z pomocy psychologa i/lub psychiatry w ramach
prywatnego gabinetu. Warto korzystac z polecef, wczesniej sprawdzi
opinie o specjaliscie i posiadane kwalifikacje.

e Postawa opozycyjna wobec zalecen specjo-
listycznych.

@ Poczucie odmiennosci, nizszosci wobec ro-
wiesSnikow.

® Lek przed potencjalnym urazem.

@ Sktonnos¢ do zachowan ryzykownych.



Psycholog dzieciecy, zwtaszcza w przypadku mtodszych dzieci, pracuje gtdownie z rodzicami,
ktérzy majg najwiekszy wptyw wychowawczy i mogg wprowadzac zmiany w codziennym
funkcjonowaniu dziecka. Starsze dzieci i nastolatki uczestniczg w spotkaniach samodzielnie,
ale rodzice powinni by¢ informowani o przebiegu terapii oraz otrzymywac wskazowki i po-
rady dotyczqgce pracy z dzieckiem w domul.

Warto pamietac, ze psychologa obowigzuje tajemnica zawodowa. Oznacza to, ze nie prze-
kaze on rodzicom wszystkich szczegdtow rozmow z dzieckiem, ale tylko te, ktére sq istotne
dla zdrowia i zycia dziecka. To bardzo wazne, szczegdlnie dla budowania zaufania pomig-
dzy nastolatkiem a specjalista.

Ponizej wymienione zostaty przyktadowe obszary, ktérymi zajmuije sie psycholog:

® Rozwdj emocjonalny i spoteczny dziecka: nauka rozpoznawania, nazywania emocji
oraz sposobow radzenia sobie z nimi, budowanie poczucia wtasnej wartosci, dosko-
nalenie umiejgtnosci spotecznych.

e Wsparcie dziecka w chorobie przewlektej: oswajanie lgku przed leczeniem i wizytami
u lekarza, wzmacnianie poczucia kontroli nad zdrowiem, pomoc w akceptacii ograni-
czeh wynikajgcych z choroby.

® Wsparcie rodzicow: pokazywanie jok optymalnie reagowa¢ w trudnych sytuacjach,
budowac dobre i bliskie relacje w rodzinie, utrzymywac rownowage migdzy opiekq
a samodzielnosciqg dziecka, jak dbac o siebie (self-care rodzica).

® Pomoc w sytuacjach kryzysowych: radzenie sobie ze zmianami w leczeniu lub na-
gtymi problemami zdrowotnymi, pomoc w kryzysach zwigzanych z funkcjonowaniem
w szkole, wsparcie w trudnosciach wystepujgcych w relacjach z bliskimi osobami.

e Przydatne techniki i strategie: techniki relaksacyjne, cwiczenia uwaznosci, rozwijanie
odpornosci i elastycznosci psychiczne;.

Jakie pytania zadac psychologowi?

Przygotowanie listy pytan utatwia skupienie si¢ podczas konsultaciji, pozwala przekazac jak

najwiece] watpliwosci oraz lepiej zrozumie€ sytuacije dziecka:

DOTYCZACE ZACHOWAN | EMOCJI DZIECKA:

@ Czy obserwowane zachowania sq w normie, czy moze wymagajq terapii?

® Jak wspiera¢ dziecko w radzeniu sobie z lekiem?

e Jak reagowac na trudne emocje dziecka w codziennych sytuacjach, np. podczas
wizyt lekarskich?

DOTYCZACE RELACJIRODZINNYCH | KOMUNIKACJI:

e Jak pracowac nad poczuciem bezpieczehstwa i zaufania u dziecka?

@ Jak rozmawiac o chorobie z dzieckiem w sposob adekwatny do wieku?

e Jak wspierac zdrowe rodzenstwo?

DOTYCZACE STYLU ZYCIA | CODZIENNYCH TRUDNOSCI:

® Jak pomobc dziecku w systematycznym chodzeniu do szkoty?

® Czy sq jakies sposoby na skuteczne odreagowanie trudnego dnia?
e Jak wesprzeC dziecko w budowaniu pewnosci siebie?

DOTYCZACE OFEROWANEGO W GABINECIE WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO:

e Jak bedg wyglgdaty spotkania — czy tylko z dzieckiem, czy z rodzicami? A moze bedzie
terapia rodzinna?

e Jak dtugo moze trwac terapia i jakie sq jej cele?

e Co moge robic w domu, zeby wspierac efekty terapeutyczne?



8. PERSONALIZACJA
LECZENIA

Zgodnie z wytycznymi World Federation of Hemophilia (WFH), wybor terapii powinien byé
wspolng decyzjq lekarza i pacjenta - a w przypadku dzieci takze rodzicow. Chodzi o to, aby
leczenie byto dostosowane nie tylko do parametrow medycznych, ale tez do stylu zycig,
aktywnosci i potrzeb danej rodziny.

W praktyce decyzja o terapii zalezy nie tylko od preferenciji rodziny, ale takze od:

@ dostepnosci lekow w danym kraju,
e zasad refundagii (kryteria wigczenia i wytgezenia),
® wynikow przetargow.

Zdarza sie wiec, ze terapia u dziecka musi zosta¢ zmieniona. To naturalne, ze taka sytuacja
moze budziC lek i poczucie niepewnosci. Warto jednak pamigtac, ze kazda z dostepnych me-
tod leczenia zostata opracowana po to, by zapewnic dziecku bezpieczenstwo, ochrone przed
krwawieniami i mozliwoS¢ prowadzenia zycia jak najoardziej zblizonego do réwiesnikow.

Zmiana leczenia u dziecka z hemofilig bywa dla catej rodziny trudnym momentem. Moze
wigzac sie z lgkiem, poczuciem niepewnosSci czy oporem ze strony dziecka. Rolg rodzicow
jest wtedy stworzenie atmosfery bezpieczefistwa i zrozumienia.

Przede wszystkim warto rozmawiaé - spokojnie i otwarcie wyjasniac, dlaczego terapia zo-
stata zmieniona i jokie korzysci niesie nowe leczenie. Wazne jest podkreslanie sprawczosci:
to rodzina i dziecko decydujq, jak zy€ z hemofilig, a nie choroba narzuca swoje prawa.

Rodzice powinni tez pokazaé sens leczenia - nawet jesli zastrzyk czy podanie leku jest nie-
przyjemne, to w rzeczywistosci jest wyrazem troski, a nie ,robieniem krzywdy".

Warto wigczaé dziecko w proces leczenia, w sposdb dostosowany do wieku. Mate dzieci
mMogq uczyC sie zauwazac siniaki czy zgtaszac objawy, a starsze - brac udziat w decyzjach
o leczeniu, a nawet stopniowo uczy¢ sie samodzielnego podawania lekow.

Pomocne jest zachowanie statego rytmu, czyli podawanie lekow o tych samych porach,
w okreSlone dni. Dzieki temu terapia staje sie przewidywalng czescig zycia, a nie czyms
nagtym i chaotycznym.

Nie wolno zapominac o wsparciu emocjonalnym — rozmowach, wspolnym szukaniu stra-
tegii radzenia sobie z bbélem, nagradzaniu wysitku dziecka czy stosowaniu prostych tech-
nik relaksacyjnych. Wszystko to sprawia, ze leczenie staje sig tatwiejsze do zaakceptowania
i mniej obcigzajgce psychicznie.

Najwazniejsza zasada, na ktoérg zwraca uwage WFH, brzmi: ,Mam hemofilig, ale to nie
hemofilia ma mnie”.

Leczenie nie powinno by¢ postrzegane jako kara czy ucigzliwy obowiqgzek, lecz jako narze-
dzie dajgce dziecku realng sprawczos¢ i bezpieczenstwo. Najpierw te perspektywe muszq
przyjqc rodzice — zrozumiec€, ze nawet jesli podawanie lekéw jest trudne i nieprzyjemne,
to w rzeczywistoSci jest wyrazem troski i inwestycjg w zdrowie dziecka. Pozniej te samag
postawe przekazujg swojemu dziecku, uczqc je, ze leczenie to nie ograniczenie, lecz droga
do normalnego zycia.

Swiadomosé celu terapii — profilaktyki powiktarn, ochrony stawéw i zapobiegania groznym
krwawieniom — sprawia, ze dziecko i rodzina mogq patrzeC na leczenie jak na sprzymie-
rzenca. Dzieki temu hemofilia staje sie tylko jednym z wielu elementdw zycia, a nie jego
centralnym punktem.

Jak radzi¢ sobie z diagnozg hemofilii jako rodzina?

JAK RADZIC SOBIE Z DIAGNOZA JAKO RODZINA

Diagnoza hemofilii to wyzwanie nie tylko dla dziecka, ale takze dla catej rodziny. Rodzice

potrzebujq wsparcia w kilku obszarach:

1. Informacyjnym - rzetelna wiedza daje poczucie bezpieczehstwa i sprawczosci,

2. Emocjonalnym - rozmowy z innymi rodzinami, grupy wsparcia, konsultacje z psycho-
logiem pomagajg oswoic lek i zmniejszajq poczucie osamotnienia,

3. Praktycznym - szkolenia z podawania lekéw i procedur w nagtych sytuacjach pozwa-
lajg czuc sie pewnie w codziennej opiece.



Diagnoza hemofilii u dziecka to wyzwanie nie tylko dla samego pacjenta, ale i dla catej
rodziny. Rodzice muszg odnalez¢ sie w nowej rzeczywistosci, a rodzenstwo zrozumied, dla-
czego brat czy siostra wymagajg dodatkowych zobowigzan.

Rodzice najczesciej potrzebujg wsparcia w kilku obszarach. Po pierwsze — informacyjnego.
Dostep do rzetelnych i aktualnych zrodet wiedzy daje im poczucie bezpieczehstwa i spraw-
czosci. Po drugie — emocjonalnego. Rozmowa z innymi rodzinami w podobnej sytuacii, gru-
Py wsparcia czy konsultacje z psychologiem pozwalajg oswoi€ lek i zmniejszajq poczucie
osamotnienia. Wreszcie — praktycznego. Rodzice potrzebujqg jasnych wskazowek, np. szko-

len z wykonywania iniekcji czy procedur postepowania w sytuacjach nagtych, aby czuc sie
pewnie w codziennej opiece nad dzieckiem.

WSPARCIE DLA RODZENSTWA

Rodzenstwo rowniez przezywa diagnoze. Dzieci mogq obawial sig, ze brat lub siostra sq
LJaworyzowani’, podczas gdy w rzeczywistoSci wymagajq specjalnego leczenia. Dlatego
warto:

@ prowadzi¢ rozmowy dostosowane do wieku, wyjasniajgc, czym jest hemofilia, co ozna-
cza w praktyce i dlaczego czasem wigze sie z ograniczeniami,

® pamigtac, ze siostry mogq by¢ nosicielkami, co rowniez wptywa na ich zycie — mogg
doswiadcza¢ tagodniejszych objawdw i wymagac badan oraz monitorowania pozio-
mMu czynnikow krzepniecia,

® pielegnowac wspodlne rytuaty rodzinne, ktére dajq poczucie normalnosci i minimalizujg
wrazenie, ze jedno z dzieci jest ,inne”.
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PIELEGNIARKA RADZI:

Jakich reakciji dzieci mogq spodziewac sie
rodzice w gabinecie?

Leczenie hemofilii, pomimo jej personalizaciji, zwiqzane jest z cykliczng podazg Srodkow
hemostatycznych poprzez:

® podaz obwodowgq,

® podaz przez port naczyniowy,

® podaz podskornag.

Wszystkie trzy opcje wymagajq wizyty w gabinecie zabiegowym, a reakcja dotyczqca pro-
cedur medycznych, SciSle zwigzana jest z dotychczasowym doswiadczeniem zardwno
dziecka, jok i jego rodzicow, czy opiekunow.

Do najczestszych reakcji u dzieci dochodzi na tle lekowym, ktore zalezne sq od:

@ nastawienia do tej wizyty samego rodzica, opiekuna,

@ sposobu wczesniejszego przygotowania dziecka,
® przygotowania i postawy personelu medycznego.

Przestraszone dziecko najczegsciej ptacze, trzyma sig blisko rodzica, odwraca wzrok, a proba
nawigzania kontaktu stownego, konczy sie niepowodzeniem.

Jak zminimalizowac i co zrobi¢, by wizyta w gabinecie zabiegowym przebiegta w najbar-
dziej komfortowych warunkach?

PRZYGOTOWANIE DO WIZYTY RODZICA, OPIEKUNA
Dzieci potrafiq rozpozna¢ emocje rodzica, opiekuna. Dlatego ich opanowanie i spokdj sq
istotne i majq wptyw na przebieg spotkania.

Dobrym pomystem, bardzo rzadko praktykowanym, jest kontakt przed pierwszg wizytq
z pielegniarkq/pielegniarzem pracujgcymi w gabinecie zabiegowym lub z osobq zajmujg-
cg sie dzieCmi z hemofiliq.

Rozmowa moze:

® wyjasnic,

® przygotowac,

® USpokoiC.

Jak bedzie przebiegata wizyta? Czy bede mogt/mogta trzymaé dziecko na kolanach?
Co bedzie, gdy nie uda sie zatozy¢ dostepu dozylnego za pierwszym razem? Co sie stanie,
gdy dziecko sie nie uspokoi? To tylko przyktadowe pytania, ktdére mogg budowac¢ u doro-
stych napiecie, stres, czy lek.

Z punktu widzenia personelu medycznego, wstepna rozmowa z rodzicem, opiekunem
umozliwi mu pozna¢ matego pacjenta:

Jakie dziecko jest - odwazne, a moze nieSmiate?

Czy uczeszcza do placowki edukacyjnej, a moze pozostaje z rodzicem w domu?
Co lubi, a czego sie boi?

Jaka jest ulubiona zabawka, czy jacy sg najfajniejsi bohaterowie bajek?

Co lubi robic? Malowac, rysowac, uktadac klocki?

Powyzsze informacje potencjalnie mogq mieC wptyw na szybsze nawigzanie kontaktu
z dzieckiem oraz zdobycie jego zaufania, jak rowniez mogq pozytywnie wptyngé na emocije
rodzica, opiekuna.

Pamigtajmy - spokojny rodzic przenosi swoj spokdj na dziecko, jednoczesnie go wspierajqgc.
JAK MOZNA PRZYGOTOWAC DZIECKO DO WIZYTY W GABINECIE ZABIEGOWYM?
Sposobow jest tyle, ile mozliwosci. Sg one oczywiScie zalezne od wieku matego pacjenta.

Na poczqtek mozna z nim porozmawia¢ na temat samej choroby i koniecznosci podazy
leku.

Dobrym pomystem bedzie pokazanie filmu, dzieki ktéremu dziecko mogtoby zobaczyc,
jak wyglgda gabinet, czy pracujgcy w nim personel. Obecnie wiele oSrodkow posiada stro-
ny internetowe, a pokazanie miejsca moze pomaoc w przygotowaniu do wizyty.



Kolejng mozliwosciq jest zabawa w domu z ulubiong zabawkg. W ten sposdb mozemy
pokazac dzieckuy, ze zabawki sie psujq, a pluszaki czy lalki choruja.

Zabawki naprawiamy, a co sie dzieje, gdy zachoruje ulubiony mis? Wtedy do zabawy moz-
na wiqczy¢ zestaw “matego doktora”, czy skorzystac z zawartosci domowej apteczki.

Inspiracjg moze by¢ rowniez ulubiona przytulanka, ktora réwniez musi pojs¢ zbadac sie
w gabinecie.

Nie odmawiamy dziecky, jezeli chce zabrac ze sobg cos, z czym jest emocjonalnie zwigzane
- pluszak, zabawka, poduszka, kocyk, ksigzka, ulubione ubranie. Pozwdlmy mu przebrac sie
za jednego z bohaterow ulubionej bajki.

Mozna rowniez zapyta¢ dziecko, czy chciatoby mie€ stuchawki na uszach i stuchac piose-
nek czy bajek.

GABINET ZABIEGOWY | PERSONEL MEDYCZNY

Niepetna informacja, brak komunikacji niewerbalnej, pomijanie uczu¢ - sq to btedy w ko-
munikowaniu sig, ktdre mogq prowadzi¢ do nieporozumien.

Wczesniejsza rozmowa rodzica, opiekuna, dotyczgca przebiegu wizyty w gabinecie, dzie-
ki ktérej mozna uzyskac odpowiedz na czeS¢ nurtujgcych pytan, jak rowniez otrzymanie
informacji na temat sposobdw przygotowania dziecka do wizyty, moze utatwi€ moment
przyjscia do gabinetu w wyznaczonym terminie.

Rowniez, majgc na uwadze dobro dziecka oraz jego rodzicow, opiekundw, wiele oSrodkow
zmienia pediatryczne gabinety zabiegowe z biatych i sterylnych pomieszczen w kolorowe
wnetrza, a personel, zamiast biatego uniformu, czgsto ma na sobie kolorowqg odziez me-
dycznq.

Gabinety, oprocz zmiany wnetrza, czesto majq na wyposazeniu rowniez zabawki, a na po-
czekalni spotkac mozna kqcik dla dzieci.

Pomimo staran rodzicdw oraz personelu, czesto dochodzi u dzieci do reakcji spontanicz-
nych. Nie mozna przerwac rozpoczetej procedury. Co zrobi¢, gdy do tego dojdzie? Nie pa-

nikujmy, pomozmy dziecku przez to przejs¢. Bqdzmy spokojni, wspierajmy stowem - “jesz-
cze chwila i bedzie koniec”, “jestes dzielny/a”. Mozna réwniez sprobowaé odwrécic uwage
dziecka - wigczyC bajke, puscic dzieciece piosenki, czy po prostu nagle powiedzie€ “ale za
oknem jest pigkny rozowy ston z ogromnq trgbg”.

Dobrq praktykg jest nagradzanie i pochwata matego pacjenta po zakonczeniu wizyty. Bez
znaczenia jest, jak sie ona zakonczyta i czy pomimo obopdlnych staran rodzicow oraz per-
sonely, reakcja dziecka byta spontaniczna. Drobny upominek, naklejka, ulubiony smako-
tyk w potgczeniu z motywujgeym stowem: brawo, bytes dzielny/a, jestesmy z ciebie dumni,
moze pozytywnie wptyngC na dziecko i mie€ wptyw na przebieg kolejnych wizyt w gabine-
cie. Rbwniez na podaz leku przez samych rodzicow w warunkach domowych, do ktorych sg
przygotowywani podczas kolejnych spotkan.

W Polsce pacjenci pediatryczni z hemofiliq objeci sq profilaktykq, a dzigki programowi
~Zapobieganie krwawieniom u dzieci z hemofilig A i B, majq zapewniony serwis pielegniar-
ski, ktérego zapewnienie jest jednym z celéw tego programui.

Co to oznacza dla rodzicow dzieci z hemofilig? Przede wszystkim wsparcie i pomoc w po-
staci edukaciji, szkolen czy warsztatdw, poczqwszy od przygotowania dziecka do pierwszej
wizyty, poprzez nauke podazy leku, sposobu jego przechowywania, przygotowywania i uty-
lizacji.

Gdy rodzic nie jest gotowy, by samodzielnie podawac lek, moze sie zwrdcic o pomoc do

osrodka zdrowia w miejscu zamieszkania, a w weekendy do nocnej i Swigtecznej opieki
medyczne;.
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NARTO PAMIETAC, ZE MOWIENIE O CHOROBIE L S \ 9. JAK | CO MOWIC O CHOROBIE

NIE TYLKO CHRONEDZIECKO,
:WALHEZ BUDUIE ATMOSFERE O W RODZINIE, PRZEDSZKOLU, SZKOLE?
~ LROZUMIENIATARCEPTACII

W poprzednich rozdziatach staraliSmy sie pokaza¢, ze hemofilia jest czescig tozsamosci
dziecka, a takze nieodtgcznym elementem zycia rodzinnego. Dlatego warto podjg¢ wszel-
kie kroki ku normalizacji choroby poprzez szczerg rozmowe, odpowiadanie na pytania i wat-
pliwosci wszystkich cztonkow rodziny a takze osob, ktére znajdujg sie w najblizszym otocze-
niu dziecka.

To naturalne, ze rozmowa o hemofilii w szerszym gronie — w rodzinie, przedszkolu czy szkole
— budzi czesto obawy rodzicéw. Pojawiajq sie pytania: ,Czy inni bedq rozumiec?”,,Czy moje
dziecko nie zostanie odrzucone?”, ,lle powinnam/powinienem mowic?”. Warto pamietag, ze
mowienie o chorobie nie tylko chroni dziecko, ale tez buduje atmosfere zrozumienia i ak-
ceptacji. Temat rozmowy o chorobie z dzieckiem, zdrowym rodzehstwem omawialiSmy juz
we wczesniejszych rozdziatach, dlatego w tym skupimy sie na sposobie informowania no-
uczycieli i opiekunow, ktorzy na co dzien przebywajq z Twoim dzieckiem w przedszkolu/szko-

le (dotyczy réwniez osob, ktére opiekujq sie dzieckiem w domu pod Waszg nieobecnose).

Kto powinien wiedzieé?

® Rodzinaibliscy opiekunowie — osoby, ktére spedzajq czas z dzieckiem i mogq nalez¢
sie w sytuaciji, gdy bedzie konieczne udzielenie pierwszej pomocy.

e Nauczyciele i wychowawcy — powinni zna¢ podstawowe zasady bezpieczehstwa
i wiedzieC, kiedy i jok reagowac.

® Rowiesnicy — nie muszg zna¢ szczegotdéw medycznych, ale wazne, by rozumieli, ze he-
mofilia nie jest zarazliwa i ze kolega ,z hemofilig” moze sig bawic jak oni — tylko czasem
potrzebuje wigcej ostroznosci.



W przedszkolu/szkole

Hemofilia jest chorobg, ktora potencjalnie moze doprowadzi¢ do bezposredniego zagro-
zenia zycia dziecka. Dlatego kazda dorosta osoba, ktoére na co dzien sprawuje opieke nad
Twoim dzieckiem, musi by¢ rzetelnie poinformowana na temat jego stanu zdrowia. Jesli
nauczyciel bedzie dostatecznie duzo wiedziat na temat dziecka i choroby, to bedzie mogt
w skuteczny sposob udzielic pomocy, jesli zajdzie taka koniecznose.

Jak i kiedy rozmawiac z nauczycielem?

Najlepiej, jesli pierwsza rozmowa odbedzie sie jeszcze przed rozpoczeciem roku szkolnego
— np. podczas spotkania organizacyjnego lub indywidualnej rozmowy z wychowawca.
Dzieki temu nauczyciel od pierwszych dni bedzie przygotowany i Swiadomy potrzeb Twoje-
go dziecka.

Mozesz zaczgC od krotkiej wiadomosci w dzienniku elektronicznym lubb mailowo — napisz,
ze Twoje dziecko choruje na hemofilie i chcesz umowic sie na rozmowe, aby przekazac
niezbedne informacije.

Dobrze, jesli rozmowa przebiega w spokojnych warunkach, kiedy nauczyciel ma czas i uwa-
ge tylko dla Ciebie — unikaj ,pieciu minut na korytarzu” w biegu, przed lekcjq. Spotkanie
indywidualne pozwala spokojnie wyjasni¢ wszystkie kwestie, rozwiaC wagtpliwosci i odpo-
wiedzieC na pytania.

O czym nauczyciel powinien wiedzie¢ przede wszystkim?

Przekaz wychowawcy broszurke informujgcg o hemofilii, niektére publikacje przygotowy-
wane sq specjalnie dla szkot Posiadanie podstawowej wiedzy na temat tej choroby pomo-
ze nauczycielowi zarébwno oswoic sig z tematem, jak i przedstawi€ innym dzieciom w klasie
hemofilie w przyjazny i niebudzqcy leku sposob. Najwazniejsze jest, aby dzieci nie wykluczaty
kolegi z hemofiliq ze wspdlnych zabaw i aktywnosci oraz nie baty sie tego, ze mogq sie ,za-
razic”.

JESLI NAUCZYCIEL BEDZIE DOSTATECNIE DUZ0 WIER
NA TEMAT DZIECKA | CHOROBY, T0 BEDZIE MOGE WS

$POSOB UDZIELIC POMOCY, JESLI ZAIDZIE TAKA KO




Funkcjonowanie w szkole

Hemofilia moze powodowac liczne nieobecnosci dziecka. Jesli nauczyciel bedzie znat spe-
cyfike choroby, to efektywniej pomoze uczniowi w nadrabianiu zalegtosci powstatych w wy-
niku absenciji. Moze tez zaangazowac pozostatych ucznidw w organizowaniu nieobecnemu
koledze odpowiedniej pomocy i wsparcia. Na przyktad utrzymywania kontaktu poprzez In-
ternet, wysytania pozdrowien od catej klasy, przesytania wspdlnie zrobionego rysunku czy
krotkiego filmiku, na ktdorym uczniowie mowiq cos mitego. Takie dziatania wzmacniajq po-
czucie przynaleznosci i wiezi spotecznych, ktore sq szczegdlnie wazne dla dziecka z przewle-
ktg chorobaq.

Popro$ nauczycielq, by traktowat twoje dziecko tak, jak innych ucznidw. Jesli nie ma wyraz-
nych przeciwwskazan lekarskich, to twoje dziecko moze w petni uczestniczyC w zyciu klasy
i szkoty. Wazne jest, aby nauczyciel nie wyrdzniat twojego dziecka ze wzgledu na choro-
be, poprzez stawianie mniejszych wymagan, czy tez obdarzanie dodatkowymi przywileja-
mi. Traktowanie dziecka na innych zasadach niz pozostatych ucznidw moze przyczynic sie
do wyizolowania dziecka z grupy.

Wychowanie fizyczne

Bardzo wazng kwestig jest uczestniczenie w zajeciach wychowania fizycznego — jesli nie
ma przeciwwskazan lekarskich, to zachecaj dziecko do brania udziatu w tych lekcjach.
Wspodlna aktywnos¢ z rowiesnikami to nie tylko zdrowie fizyczne, ale tez wazny element in-
tegraciji spotecznej. Porozmawiaj z nauczycielem i wyjasnij mu, ze aktywnos¢ fizyczna jest
niezbednym czynnikiem profilaktycznym w przebiegu hemofilii. Poinformuj go, jaki rodzaj
cwiczen moze wykonywac dziecko, wyjasnij wszelkie watpliwosci. Jesli masz waqtpliwosci,
skonsultuj sie z hematologiem.

Wycieczki szkolnhe

Niezbedna dla prawidtowego rozwoju spotecznego kazdego dziecka jest mozliwos¢ uczest-
niczenia w roznych aktywnosciach, ktére dziejq sie poza szkotq — na przyktad wycieczkach
szkolnych. Zapytaj lekarza hematologa, jak zorganizowac taki wyjozd, zeby zadbac o bez-
pieczenstwo dziecka. Skaza krwotoczna nie powinna uniemozliwiac dziecku petnego udzia-
tu w zyciu spotecznym — to kluczowe, aby zapobiec stygmatyzacji i poczuciu izolacji.

Instrukcja dla nauczyciela

Wyjasnij nauczycielowi na czym polega wylew, jak go rozpoznac oraz w jaki sposob moze
pomoc dziecku w razie jego wystgpienia. Jasne, proste zasady postepowania sprawiajq,
ze nauczyciele czujg sie pewniej, a Ty masz Swiadomosc, ze dziecko jest bezpieczne.
Doktadnq instrukcje postepowania, wraz z listg lekdw przyjmowanych przez dziecko oraz
numerami kontaktowymi rodzicoéw, warto przygotowac nauczycielowi w formie pisemne;.
Drugi egzemplarz zostaw w gabinecie pielegniarki szkolne;.

PAMIETAJ

Poinformowanie nauczycieli o chorobie twojego dziecka pozwoli mu bezpiecznie funkcjo-
nowac w szkole, a Tobie na pewno zaoszczedzi niepotrzebnego stresu.
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INNYM RAZEM ROZWITA SI
STOPNIOWO | A POCZATKU

MOZE BYC TRUDNE

DO ZAUWAZENIA

10. CO ZROBIC, GDY U DZIECKA WYSTAP!
KRWAWIENIE MIMO STOSOWANEJ
PROFILAKTYKI?

Regularna profilaktyka (czyli podawanie czynnika krzepniecia lub leku niesubstytucyjnego)
ZNaczqgco zmniejsza ryzyko wystepowania krwawien. Dzigki temu hospitalizacje sqg obecnie
rzadkie, a wigkszos¢ epizodow krwawien udaje sie opanowac w warunkach domowych.

Jak rozpoznaé krwawienie i co wtedy zrobié?

Krwawienie u dziecka z hemofilig moze przebiegac bardzo roznie, co okresla sig mianem
fenotypu krawawien - czyli charakterystycznego dla danego pacjenta obrazu klinicznego,
obejmujgcego gtdwne miejsca i czestosSC wystepowania krwawien. Czasami krwawienie
jest od razu widoczne, innym razem rozwija sie stopniowo i na poczgtku moze byc¢ trud-
ne do zauwazenia. Objawy mogg dotyczyC stawdw, miesni lub innych narzgdow. Dlatego
istotna jest uwazna obserwacja dziecka przez rodzicow.

Co moge zobaczy¢?

@ siniak lub krwiak

® obrzek

® powigkszenie sie obwodu stawu, reki lub nogi

@ roznica w ruchomosci kohczyn

Co moge poczuc?

@ ocieplenie w okolicy stawu
e obrzek \/

® tkliwose stawdw i miesni



Co jeszcze powinno mnie zaniepokoic?
® ptacz lub dyskomfort dziecka przy podnoszeniu
@ niespokojne zachowanie bez wyraznego powodu

Rodzaje krwawief

® Samoistne - pojawiajq sie bez wyraznej przyczyny, charakterystyczne gtownie dla ciez-
kie] postaci hemofilii.

® Sprowokowane - wynikajqg z urazu, upadku, zabiegu medycznego.

W obu przypadkach obowigzuje ta sama zasada: niezaleznie od rodzaju profilaktyki,
pierwszym krokiem zawsze jest podanie czynnika krzepnigcia (lub leku omijajgcego u pa-
cjentéw z inhibitorem).

Co zrobi¢ w razie krwawienia?
Czas ma ogromne znaczenie. Im szybciej podamy lek, tym mniejsze ryzyko powiktan.

Jesli rodzina potrafi samodzielnie poda¢ czynnik krzepniecia (lub lek omijajacy u pa-
cjenta z inhibitorem), nalezy to zrobi¢ natychmiast po zauwazeniu objawodw krwawienia.
Gdy podanie leku w domu nie jest mozliwe, trzeba oceni€ nasilenie sytuacii i jak najszybcie;
skontaktowaé sie z lekarzem albo/oraz udaé sie do Szpitalnego Oddziatu Ratunkowego.
W przypadku bardzo nasilonego lub groznego krwawienia (np. do gtowy, szyi, brzucha)
nalezy wezwac karetke.

Co robi¢ w przypadku wylewu dostawowego lub domigsniowego?
Poza szybkim podaniem czynnika krzepnigecia bardzo wazne jest zastosowanie zasady
RICE:

R - Rest (odpoczynek): odcigzenie konhczyny, unikanie ruchu.

I - Ice (ochtodzenie): delikatne chtodzenie miejsca wylewu (np. kompres chtodzqcy owi-
niety w recznik, nigdy bezposrednio na skore).

C - Compression (ucisk i unieruchomienie): zatozenie elastycznego opatrunku lub ban-
daza, by ograniczy¢ narastanie krwiaka i dodatkowo ustabilizowac staw.

E - Elevation (uniesienie kohczyny): uniesienie konczyny powyzej poziomu serca, aby
zmniejszyC obrzek.

W razie bélu mozna poda¢ dziecku paracetamol (zawsze po konsultacji z lekarzem). Nie

powinno stosowac sie lekow z grupy NLPZ (np. ibuprofen, aspiryna), poniewaz dodatkowo
zaburzajq krzepniecie.

Na wizyte w SOR zawsze nalezy zabrag¢:

@ czynnik krzepniecia, jesli jest dostepny,

e dokumenty dzieckq, czyli Karte Chorego i Karte Postepowania,
@ informacje o grupie krwi,

e materiaty edukacyjne przekazane przez oSrodek leczenia.



PSYCHOLOG RADZI:

. Sposoby na opanowanie paniki rodzica i dziecka;
Jak zachowacé zimng krew?

|

Krwotok jest sytuacjq, ktéra budzi wiele emocji, czesto bardzo siinych, zwtaszcza gdy wystg-
pi u dziecka chorujgcego na skaze krwotoczng. Wymaga szybkiego dziatania, mimo wy-
stepujgcego stresu czy paniki (u rodzica i dziecka). Diatego pomocne moga by¢ konkretne
wskazowki, ktore nadadzq bezpieczne ramy catemu zdarzeniu i pozwolqg dziatac racjonal-
nie, Mimo odczuwanych emociji.

DLA RODZICA: Jak uspokoi¢ siebie?

e Zatrzymaj sie na 10 sekund.

- Wez 3 gtebokie oddechy. Wdech przez nos (licz do 3), wydech przez usta (licz do 4).
- Stan stabilnie. Poczuj stopy na podfodze. Powiedz sobie: ,Stoje. Oddycham. Jestem tu-
taj.” To pomoze czgSciowo wyregulowac Twoj uktad nerwowy.

e Skupsie natuiteraz
Sprawdz, czy masz przy sobie telefon w razie, gdyby byt potrzebny. Skup sie na kolejnych
krokach, ktére musisz wykonac. Pomysl, czy jest ktos obok, kto moze Ci pomaoc?
e Ograniczdramatyzm w myslach.
Nie wybiegaj w przysztoS¢. Skup sie tylko na tym, co tu i teraz.
Zamiast: ,To na pewno coSs bardzo groznego”, pomysl:
~Wiem, co robic.” ,Jestem teraz potrzebn y/o swojemu dziecku.”
® Po wszystkim — daj sobie przestrzen.

Po opanowaniu sytuacji znajdz moment dla siebie: napij sie wody, usigdz na chwilg, po-
rozmawiaj z kims, zrob co$ mitego, relaksujgcego. Zadbaj o emocjonalny odpoczynek,
nie tylko fizyczny.

DLA DZIECKA: Jak pomaéc dziecku sig uspokoic?

Twoje emocje = emocje dziecka.

Dziecko wspotgra emocjonalnie z rodzicami. Reaguije nie tylko na stowa, ale odczytuje tez
wyraz twarzy, ton gtosu, postawe ciata. W sytuaciji kryzysowej Twoj niepokdj bedzie natural-
Ng emocjq, ale mimo wszystko postaraj sig, aby mowic spokojnym i tagodnym gtosem. Nie
wykonuj gwattownych ruchow, nie trzaskaj drzwiami, nie rzucaj przedmiotami, itp. Twoj spo-
kdj prawdopodobnie ,udzieli sie” dziecku, da mu tez poczucie bezpieczenstwa i pewnosci,
Ze wiesz, co robic.

PROPOZYCJA CWICZENIA:

Ponizej znajdziesz przyktadowe zdania, ktore pojawity sie juz we wczesniejszych czesciach
Poradnika — potraktuj je jako przypomnienie i okazje do pocwiczenia ,na sucho”. To bardzo
wazne, zeby wypowiedzie€ te zdania po swojemu, hawet do siebie, w sytuacji neutralnej
emocjonalnie. Dzigki temu opracujesz witasne, pasujgce do Ciebie wypowiedzi, ktére bedq
naturalne i przekonujgce.

Uzywaj prostych, pewnych zdan:

Jestem z Tobq. Pomoge Ci.”

~Wiem, co robiC. Zaraz wszystko bedzie dobrze.”

,Zaraz poczujesz sie lepiej.”

Dostrzez i nazwij emocje dziecka:

,Widze, ze sie boisz. To normalne.”

,Mozesz ptakac, jestem obok.”

~Wiem, zZe sie przestraszytes, ale razem daliSmy sobie rade.”

Nie ttumacz za duzo:

W sytuaciji stresowej dzieci nie przyswajajq dtugich wyjasnien. Co wiegcej, zbyt wiele infor-
macji moze zwigkszy¢ niepokdj dziecka i doprowadzi€ do eskalacji emociji. Wystarczq krot-
kie, pewne komunikaty. Jesli dziecko pyta:

,Czy co$ mi sie stanie?” — mozesz odpowiedziec:
.Nie. JesteSmy przygotowani. Zaraz to ogarniemy.”



Zrobienie nawet najmniejszej rzeczy moze pomaoc przywrécic dziecku poczucie spraw-

stwa, co obnizy napiecie. Zaproponui;j:
,Policzmy razem do 10.”

,Scisnij mojq reke — mocno!” (mozna tez wykorzystaC matq piteczke, gniotko)

LPrzytul mocno misia.”
,Oddychaj ze mnq — raz, dwaq, trzy...”

To daje dziecku poczucie wptywu i skupienie na czyms konkretnym, moze pomaodc w opa-

nowaniu gwattownych i trudnych emociji, ktore czesto utrudniajg wspotprace.

*Konkretne Cwiczenie oddechowe, ktore mozesz wykonac razem z dzieckiem znajdziesz

w Rozdziale 13.

Dotyk i bliskoS¢.

W wielu przypadkach pomocna jest po pro-
stu fizyczna obecnos¢ dorostego: trzymanie za
reke, przytulenie, gtaskanie po plecach. Dziata
to kojgco i buduje poczucie bezpieczenstwa.
Oczywiscie warunkiem jest zachowanie spo-
koju przez rodzica. Pomogq Ci w tym wcze-
sniejsze wskazowki (np. techniki oddechowe,
trzymanie sie okreslonego planu).

PODSUMOWANIE

5 KLUCZOWYCH ZASAD:

Oddychaj razem z dzieckiem — powolne
wdechy i wydechy uspokajajg Was oboje.

Nazwij emocje i znormalizuj je — ,Widze,
Ze jestes$ przestraszony. To normalne.”

Stosuj spokojny ton — Twoja reakcja jest
dla dziecka sygnatem bezpieczenstwa.

Przypomnij procedury — dziecko czuje sie
bezpieczniej, gdy zna plan dziatania:
co robimy po kolei, do kogo dzwonimy.

Nie umniejszaj uczu¢ — nawet jesli
krwawienie jest niewielkie, uznaj strach
dziecka a takze swoje emocije.



AKTYWNOSC FIZYCINA TO NIE TYLKO KWESTIA ZDROWIA,
ALETAKZE WAZNY ELEMENT ZYCIA TOWARZYSKIEGO
| BUDOWANIA RELACII

1. JAK ROZMAWIAC / DZIECKIEM
O AKTYWNOSCI FIZYCZNEJ?

Dzieci z hemofilig, tak jak ich réwiesnicy, potrzebujg ruchu. Aktywnos¢ fizyczna wzmacnia
miesnie, stabilizuje stawy i zmniejsza ryzyko urazéw oraz krwawieh. Pomaga tez utrzymac
prawidtowq wage, poprawia rownowage i koordynacje, a przy tym daje korzysci psychicz-
ne - pozwala roztadowac emocje, buduje pewnosc siebie i utatwia kontakty z rowiesnikami.

Nie kazde ¢wiczenie jest jednak bezpieczne. Warto wybierac sporty, ktdre wzmacniajq ciato,
a jednoczesnie nie obcigzajg nadmiernie stawdw. Swietnym wyborem jest ptywanie, ktore
angazuje cate ciato, a stawy pozostajg bezpieczne. Dobrze sprawdzajqg sie takze space-
ry, tagodna gimnastyka, taniec czy jozda na rowerze - pod warunkiem stosowania kasku
i ochraniaczy.

Z drugiej strony, niektore dyscypliny niosq zbyt duze ryzyko powaznych urazow i krwawien,
zwtaszcza do gtowy, szyi czy jamy brzusznej. Do tej grupy nalezq sporty kontaktowe, takie jok
boks, zapasy, judo czy karate, a takze pitka nozna, hokej czy koszykowka. Ryzykowne moga
by¢ tez skoki na trampolinie, akrobatyka czy sporty wyczynowe wymagajqce duzych prze-
ciqzen. Dzieki Swiadomym wyborom dziecko moze czerpac wszystkie korzysci z ruchu, roz-
wijac pasje i sprawnos¢, a jednoczesnie minimalizowac ryzyko krwawien.

Jak rozmawiaé z dzieckiem o sporcie?
Rozmowa o sporcie i aktywnosci fizycznej powinna by¢ dostosowana do wieku dziecka.

Z matym dzieckiem najlepiej mowic prosto i obrazowo: ,Twoje ciato czasem potrzebuje
wigkszej ochrony, dlatego niektore zabawy sqQ bezpieczne, a inne mogq skonczyc sie ura-
zem”. Wazne jest nie tylko wskazywanie ograniczen, ale tez proponowanie alternatyw — jesli
nie trampolina, to moze basen,; jesli nie pitka nozna, to taniec czy inna forma ruchu.

Z nastolatkiem rozmowa musi by¢ juz bardziej partnerska. To naturalne, ze mtody cztowiek
chce testowac granice i buntowac sige przeciw zakazom. Trzeba tez jasno wytlumaczyc,
ze sport wyczynowy jest przeciwwskazany nie dlatego, ze ktoS ,zabrania”, lecz dlatego,



ze niesie ogromne ryzyko powaznych urazow i zniszczenia stawow. W tym wieku szczegol-
nego znaczenia nabiera sprawczos¢ — dobrze jest wigc pokazywag, ze to dziecko decyduje,
jak madrze wykorzysta leczenie i swoje mozliwosci, aby by aktywnym i jednoczesnie bez-
piecznym. ,Dbanie o stawy od najmtodszych lat wptywa na ich prawidtowe funkcjonowa-
nie w przysztosci, a jesli dziecko — szczegdlnie nastolatek — dobrze to zrozumie, moze dtuzej
cieszycC sie ruchem i uprawiac sport bez ograniczen.”

Dzieci z chorobq przewlektq, ktore sq dobrze leczone i na co dzieh czujq sie zdrowo, czesto
buntujq sie przeciwko ograniczeniom. To zupetnie normalne — skoro nie odczuwajg choro-
by, trudno im wyobrazi€ sobie konsekwencje ryzykownych zachowan. W takich sytuacjach
ogromne znaczenie ma atmosfera w domu. Jesli dziecko od najmtodszych lat uczy sie,
ze hemofilia jest czesciq jego zycia i ze to ono jest ,wtascicielem swojej choroby”, tatwiej
akceptuje zasady i rozumie, dlaczego niektére rzeczy sq dla niego niebezpieczne.

Aktywnosc fizyczna to nie tylko kwestia zdrowig, ale takze wazny element zycia towarzyskie-
go i budowania relacji. Udziat w zajeciach sportowych, wspdlnych grach i zabawach daje
dziecku poczucie przynaleznosci i pomaga odnalez¢ swoje miejsce w grupie rowiesniczej.
Dlatego warto wspdlnie wybierac takie formy aktywnosci, ktore sq jednoczesnie bezpieczne
i atrakcyjne — tak, aby dziecko mogto cieszy¢ sie ruchem, a jednoczes$nie nie narazato sie
na niepotrzebne ryzyko.

Aktywnosc fizyczna — ocena bezpieczefnstwa

Aktywnos¢

Ocena bezpieczenstwa aktywnosci

Chodzenie, spacery

Piesze wedrowki

Ewiczenia w wodzie

Plywanie

Trening na sprzecie: orbitrek

Trening na sprzecie: rower stacjonarny

Wedkarstwo

Frisbee

Golf

sztuki walki (Tai Chi)

snorkeling (nurkowanie z fajkq)

tucznictwo

Jazda na rowerze

Trening na sprzecie: wioslarz

Trening na sprzecie: narciarz

Trening na sprzecie: bieznia

Trening obwodowy

Rzezbienie ciata (éwiczenia z matymi cigzarkami)

Ewiczenia na pitce

Spinning na rowerze stacjonarnym

Disk golf

Pilates

Trening na sitowni: éwiczenia z matymi ciezarkami

Aerobik

Bieganie

Cardio Kick-Boxing

Frisbee wyczynowe

Jazda na wrotkach

Joga

Kregle

Narciarstwo biegowe

Nurkowanie rekreacyjne

Skakanka

Trening na sprzecie: stepper

Taniec

T-Ball

Tenis

WioSlarstwo zespotowe

Wspinaczka na hali
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Baseball 25
Koszykéwka 25
Kajakarstwo kanu (canoing) 25
Gimnastyka akrobatyczna 25
Jazda konna 25
tyzwiarstwo 25
Jazda na rolkach 25
Skuter wodny 25
Kajakarstwo 215
Sztuki walki (Karate, Kung Fu, Tae Kwon Do) 25
Kolarstwo Gérskie 2,5
Squash 25
Rafting (sptyw po rzece) 25
Hulajnoga elektryczna 25
Nurkowanie z akwalungiem 215
Jazda na deskorolce 2,5
Narciarstwo zjazdowe 215
Snowboard 2,5
Pitka nozna 25
Softball (odmiana baseball) 25
Surfing 25
Lekkoatletyka 25
Siatkéwka 25
Narciarstwo wodne 25
Wyscigi BMX

Boks

Nurkowanie wyczynowe

Futbol amerykanski 3

Hokej (na lodzie, na boisku, uliczny)

Hokej Lacrosse

Wyscigi motocyklowe

Podnoszenie ciezarow

Wspinaczka gérska

Rodeo

Rugby

Hulajnoga

Skuter $niezny

Skoki na trampolinie

Trening na sitowni wyczynowy

Zapasy

Bezpieczne Od bezpiecznego
do umiarkowanego
ryzyka

Umiarkowane
ryzyko

Od umiarkowanego
do duzego ryzyka

Niebezpieczne

PSYCHOLOG RADZI:

. Kilka propozyciji zdan, ktore rodzic mogtby
wykorzystacC w takiej rozmowie.

|

Aktywnosc fizyczna jest niezbedna dia zdrowia fizycznego i psychicznego kazdego czto-
wieka - bez wzgledu na wiek, ptec, stopien sprawnosci czy stan zdrowia. Ruch jest szcze-
golnie wazny dla dzieci i mtodziezy — odpowiednio dopasowany pozwala utrzymac stawy
w dobrej kondycji, wzmacnia ciato, buduje poczucie pewnosci siebie. Ponadto moze byc¢
zdrowym sposobem spedzania wolnego czasu — samodzielnie, z rowieSnikami, z rodzing.
Wiele aktywnosci ruchowych jest tez doskonatq technikg relaksacyjng (np. ptywanie, spa-
cer, taniec).

Dlatego warto od najmtodszych lat dbac o obecnos¢ ruchu w zyciu dziecka, dostosowa-
nego do kondycji, stanu zdrowia i mozliwosci rozwojowych. Moze sie zdarzy¢ tak, ze dziecko
wybierze aktywnosc, ktora jest zbyt ryzykowna w przypadku hemofilii. Nie wystarczy wtedy
po prostu zabronic tej aktywnosci - kluczowa jest spokojna i wspierajgca rozmowa, ktora
pomoze dziecku zrozumieC decyzje rodzica i wspolnie znalez¢ inne, bezpieczne opcije.

Rozmowy o aktywnosci fizycznej z dzieckiem z hemofilig wymagaja delikatnosci i szcze-
rosci. Chodzi o to, by dziecko czuto, ze rodzic nie zabrania mu sportu z powodu wiasnego
leku, ale pomaga mu wybiera¢ bezpieczne i rozwijajgce aktywnosSci.

W ROZMOWIE MOZESZ WYKORZYSTAC PONIZSZE ZDANIA | SFORMULOWANIA:

(<)s Dlamiodszych dzieci
A (przedszkolaki i wezesnoszkolne):
® ,Chciatabym, Zzebys mogt sie bawic i ruszac jak najwiecej. Znajdziemy takie zabawy,
ktore sq dla Ciebie bezpieczne, Zzebys mogt sie cieszy¢ nimi bez bolu i stresu.”
® ,Twoje ciato jest wyjgtkowe i potrzebuje troche innych cwiczen. Dzigki nim bedziesz
silniejszy i zdrowszy.”



® 70, ze masz hemofilig, nie znaczy, ze nie mozesz sie bawiC — po prostu wybierzemy
zabawy, ktére sq dobre dla Twojego zdrowia.”

f’g‘? Dla dzieci w wieku szkolnym:
=

® ,Niektore sporty mogq byc dla Ciebie niebezpieczne, bo powodujq urazy. Ale sq tez
takie, ktore sprawiq Ci radosc i pomogq Ci by¢ silniejszym.”

® ,Twoje zdrowie jest dla mnie bardzo wazne. Chce, zebys miat duzo energii i dobre
samopoczucie, dlatego wybierzmy sporty, ktore Ci pomagajq, a nie szkodzq.”

® ,Mozesz robi¢ wiele roznych rzeczy, rowniez w sporcie. Razem znajdziemy taki, w ktorym
bedziesz czut sie dobrze.”

2% Dla nastolatkow:
)

® ,Rozumiem, ze marzysz o sporcie wyczynowym. | bardzo sie ciesze, ze chcesz mieC
jakqgs swojq pasje. Poniewaz musimy stawia¢ na pierwszym miejscu Twoje zdrowie
— znajdzmy sposob, zeby rozwijac Twojq pasje bez ryzyka.”

® ,Mozesz 0siQgac sukcesy i by¢ aktywny — po prostu Twoj sposob osiggniecia celu
wymaga odpowiedniego podejscia. Moge Ci pomoc znalez¢ trenerdw i zajecia, ktore
bedq uwzgledniaty hemofilie.”

® ,Twoje ciato jest Twoim zasobem, oparciem — dbajqgc o nie i stuchajqc jego potrzeb,
mozesz by¢ silny i aktywny przez cate zycie.”

Przydatne przypomnienia z wczesniejszych rozdziatow:

e Z rozdziatu 6 ,Dlaczego jestem inny?” — rozmowy o chorobie powinny by¢ szczere
i dostosowane do wieku dziecka; nie unikaj trudnych tematdw, ale podawaj fakty w pro-
stych stowach.

® ZczeSci o emocjach rodzica — najpierw zadbaj o wiasny spokdj. Jesli czujesz frustracje,
zrob kilka gtebokich oddechdw, zanim porozmawiasz z dzieckiem. Gdy czujesz sig przy-

ttoczony przez wtasne emocje, odtdz rozmowe na podzniej — wyjasnij to dziecku i ustal,
kiedy wrocicie do tematu.

Z czeSci o budowaniu w dziecku samodzielnoSci — pozwalanie dziecku na uczestni-
czenie w procesie podejmowania decyzji buduje w nim poczucie pewnosci siebie, bez-
pieczehstwa oraz wptywu na sytuacije. W przysztosci moze to zaowocowac wigkszg sa-
modzielnosciq, odpowiedzialnosciq za swoje zdrowie oraz zaangazowaniem w leczenie
(bez buntu czy podwazania zasadnosci specijalistycznych zalecen).

PODSUMOWANIE

5 KLUCZOWYCH ZASAD:

Nazwij emocje dziecka — ,Widzg, Ze jest Ci przykro,
Ze nie mozesz gra¢ w pitke z kolegami.”

Uzywaj prostego jezyka — wyjasnij, prostymi stowami,
dlaczego niektore sporty sq ryzykowne, a inne
bezpieczne.

Daj wyboér i kontrole — pokaz, ze dziecko moze
decydowag, ktére bezpieczne aktywnosci wybierze.

Podkresl mocne strony — zachecaj do odkrywania
talentéw i pasji, ktére rozwijajq ciato i umyst.

Wracaj do tematu regularnie — przypominaj zasady
bezpieczenstwa i wczesniejsze ustalenia. Mfodsze
dzieci potrzebujg wielokrotnego wyjasniania,
nastolatki — rozmoéw opartych na faktach

i wspotpracy.



GELENLECZENIA'JEST 10, ABY DZIECKO Z HEMOFILIA
MOGEOPROWADZIC ZYCIE JAK NAJBARDZIE] ZBLIZONE
DO RUWIESNIKOW ~WYJeZDAACNAKOLONIE;
CHODZIC NA WYCIECZKFSZKOLNE

(ZY NOCOWAC U KOLEGOW.

12. JAK PRZYGOTOWAC DZIECKO
NA WYJAZD?

Wyjazd - czy to szkolna wycieczka, kolonie, czy nocowanie u kolegi - to wazna czgs¢ dzie-
cinstwa. Dziecko z hemofilig nie jest skazane na pozostawanie w domu. Moze uczestniczyC
w takich aktywnosciach jak rowiesnicy, pod warunkiem, ze rodzina i opiekunowie odpo-
wiednio sie przygotujq.

Co zawsze powinno by¢ spakowane?

e Leki — koncentrat czynnika krzepnigcia (jesli dziecko go stosuje) Iub inny lek hemosta-
tyczny oraz leki przeciwbolowe zalecone przez lekarza.

® Sprzet medyczny - igty, strzykawki i zestawy do iniekcji. Warto, aby rodzina potrafita
w razie potrzeby podac¢ czynnik dozylnie, nawet jesli na co dzieh stosowana jest terapia
iNNa niz substytucyjna.

@ Dokumenty - Karta Chorego, Karta Postepowania oraz numery kontaktowe do oSrodka
leczenia hemofilii i rodzicow.

® Apteczka podreczna - podstawowe materiaty opatrunkowe, Srodki odkazajgce oraz
|6d w sprayu lub zelowy kompres.

Nie kazdy wyjazd bedzie wyglgdat tak samo - wiele zalezy od wieku i stopnia samodziel-
noSci dziecka. U najmtodszych wiegkszg role odgrywa obecnoS¢ rodzica czy opiekuna,
natomiast im starsze dziecko, tym wiekszg czesS¢ odpowiedzialnosci za leczenie moze przej-
mowacC oNo samo.

Przed kazdym wyjazdem lekarz prowadzqcy powinien pomoc zaplanowaé profilaktyke
- czasem konieczna jest zmiana czestotliwosci podan lub dodatkowe zabezpieczenie czyn-
nikiem, zwtaszcza jesli planowana jest intensywna aktywnosc fizyczna.

Waznym elementem jest stopniowe budowanie samodzielnosci. Mtodsze dzieci zwykle wy-
Magajg wsparcia w podawaniu leku, ale u nastolatkdw dobrze jest wigczac nauke roz-
poznawania objawdw krwawienia, zgtaszania ich i - w miare mozliwosci - samodzielnego



przygotowywania i podawania czynnika. Dzieki temu wyjazdy stajg sie nie tylko bezpiecz-
niejsze, ale tez wspierajq rozwoj odpowiedzialnosci i niezaleznosci dziecka.

Co powinni wiedziec opiekunowie i rowiesnicy?

Bezpieczenstwo dziecka z hemofiliq w duzej mierze zalezy od osob, ktore sq z nim na
co dzien. Dlatego nauczyciel, wychowawca czy trener powinni zna¢ podstawowe zasady
postepowania - jak rozpoznac krwawienie, co zrobi¢ w razie nagtego wypadku, gdzie znaj-
dujq sie dokumenty dziecka i kto jest kontaktem alarmowym.

Rowiesnicy powinni wiedzieC tylko tyle, ile dziecko i jego rodzice uznajg za potrzebne.
Czasem wystarczy proste wyjasnienie: ,Mam chorobe krwi, wigc musze bardziej uwazac”.
Wazne, zeby dziecko wiedziato, ze nie jest to powodd do wstydu. Pomocne moze by¢ wpro-
wadzenie prostego hasta:,,Mam hemofilig, ale nie jestem hemofilikiem" - przypomina ono,
ze choroba jest tylko czescig zycia, a nie definiuje catej osoby. W miare dorastania dziec-
ko samo decyduje, ile chce powiedzie€ kolegom i jak otwarcie méwi¢ o swojej chorobie,
a Swiadomos¢ wiasnej wartosci pomaga mu czuc sie pewnie, nawet gdy wymaga to do-
datkowej uwagi czy ostroznosci.

Czy dziecko musi by¢ caty czas z opiekunem?

Nie. Celem leczenia jest to, aby dziecko z hemofilig mogto prowadzi¢ zycie jak najbardziej
zblizone do rowiesnikdw — wyjezdza¢ na kolonie, chodzi€ na wycieczki szkolne czy nocowac
u kolegow. Dzieki odpowiedniej terapii i profilaktyce wiekszoSC dzieci moze uczestniczyC
w takich aktywnosciach bez wigkszych ograniczen. Oczywiscie, w przypadku dfuzszych
wyjazddw warto, aby w poblizu znajdowata sie osoba przeszkolona w zakresie postepo-
wania z hemofilig - moze to by¢ pielegniarka kolonijna, wychowawca po wczesniejszym
instruktazu lub rodzic, ktory towarzyszy dziecku.

Dobrze jest takze przygotowac matq apteczke z lekami, sprzetem do iniekcji i materiatami
opatrunkowymi, a przed wyjazdem omowic z dzieckiem, co zrobiC w razie krwawienia. Takie
przygotowanie daje rodzicom i dziecku poczucie bezpieczehstwa, a maluchowi pozwala
cieszyC sie zabawq i wyjazdem bez nadmiernego stresu.

PIELEGNIARKA RADZI:

Jak powinna wyglgda¢ domowa / podrézna
apteczka u pacjenta z hemofilig?

Nalezy upewnic sig, czy apteczka pierwszej pomocy wyposazona jest pod kgtem wystg-
pienia ewentualnych urazéw, czy samoistnych wylewow:

oktady zelowe. Kompresy typu ,suchy [6d";

spray chtodzqcy,

chusta trojkatnao;

Srodek przeciwbolowy — paracetamol;

sztyft Sciggajgcy Hemostatic Pencil na drobne skaleczenia;

sztyft, tampon do nosa hamujgey krwawienia;

tabletki z kwasem traneksamowym na krwawienia z jamy ustne;j.

PSYCHOLOG RADZI:

/ Jak rozmawiac z dzieckiem, gdy musisz odmowic
wyjazdu

I

Odmoéwienie dziecku wyjozdu to jedna z trudniejszych rozmoéw — moze wywotac ztose,
poczucie niesprawiedliwosci i smutek. Planujgc wyjazd rodzice muszg kierowac sie przede
wszystkim bezpieczenstwem dziecka, na przyktad wybiera¢ miejsca, w ktorych opieka zdro-
wotna zapewni wtasciwg pomoc dla osoby z hemofiliq. Mtodsze dzieci mogqg miec trud-
nosci z przyswojeniem tego typu argumentow, jak ,dostepnosS¢ do dobrej jakosci pomocy



medycznej”. Co nie oznacza, ze wystarczy po prostu powiedzie¢ ,NIE". W rozmowie podkre-
Slaj, ze celem jest nauczenie dziecka samodzielnego dbania o zdrowie, a decyzje o odmo-
wie wyjazdu sq tymczasowe i wynikajq z troski. Przypomnij, ze choroba nie definiuje dziecka
i moze ono rozwijac swoje pasje i kontakty rowiesnicze w inny sposob.

Przygotowujgc sie do rozmowy z dzieckiem, warto pamieta¢ o zasadach z wczesniejszych
rozdziotow:

e Nazywaj emocje dziecka (,Widze, ze jestes rozczarowany..”)

e Podawaj jasne powody decyzji (,Nie chodzi o to, ze Ci nie ufam, tylko o Twoje bezpie-
czenstwo..”)

Proponuj alternatywy (,Zaplanujmy cos w zamian, co sprawi Ci przyjemnosé..”)

@ Dajprzestrzen na zto§¢ i smutek — dziecko ma prawo przezywa¢ odmowe na swoj spo-
sob. Nie ma ztych i dobrych reakcji — niektére mogq by¢ po prostu trudne do przyjecia.

Przyktadowe zdania dla rodzica:

® ,Wiem, ze bardzo chciates jechac i jest Ci przykro. To zupetnie normalne, ze jestes zty.”

® ,Jako rodzic musze dbac o Twoje bezpieczenstwo, a ten wyjazd jest zbyt ryzykowny.”

e ,Wiem, ze to dla Ciebie bardzo wazne. Moze zastanowmy sig, jaki rodzaj wyjazdu bedzie
dla Ciebie bezpieczny i atrakcyjny?”

Dla nastolatka: gdy reaguje buntem lub ztosciq

Rozmowa z nastolatkiem wymaga szacunku dla jego potrzeb i pragnienia niezaleznosci
— warto odwotywac sie do zasad z wczesniejszych czesci poradnika:

® Pokaz, ze Twoja decyzja wynika z troski, a nie checi ograniczania wolnosci.

@ Uznagjtrudne emocje nastolatka i daj przestrzeh na wyrazenie sprzeciwu.

® Stosujjezyk podkreslajgcy partnerstwo: pytaj, stuchaj, ttumacz, nie narzucai.

Przyktadowe zdania:
® ,Rozumiem, ze czujesz sie niesprawiedliwie potraktowany. Masz prawo byc¢ zty. Moge Ci
wyttumaczy¢, co mnie martwi i razem zastanowimy sie nad rozwiqgzaniem.”

® ,7woja niezaleznosc¢ jest dla mnie wazna, ale Twoje bezpieczenstwo jest jeszcze wazniej-
sze. Dlatego ta decyzja jest tak trudna.”

,Nie chce, zebys miat poczucie, ze Ci czegos zabraniam bez powodu. Chce, zebys wie-
dziat jakie ryzyko sie z tym wigze.”

.Mozemy porozmawiac o tym, co musiatoby sie zmienic, zeby taki wyjazd byt mozliwy
W przysztosci”

»~Twoja choroba nie definiuje Ciebie, ale uczy Cig, jak mqgdrze planowac wyjazd. To tez
Jest rodzaj sity.”

~Wiem, Ze chcesz sam decydowac o sobie. Zaufanie buduje sie stopniowo — pomoge Ci
przygotowac sie do takich wyjazdow, bys w przysztosci czut sie bezpiecznie i niezaleznie.”

PODSUMOWANIE

4 KLUCZOWE ZASADY:

Najpierw emocje, potem argumenty. Daj dziecku wyrazi€
ztoS¢ i smutek. ,Widzg, Ze jestes rozczarowany. Rozumiem
Cie.” Dopiero gdy opadng emocje, ttumacz powody decyzji.

Bgdz szczery i konkretny. Powiedz wprost, ze decyzja wynika
z troski o bezpieczenstwo, a nie z braku zaufania. Unikaj
ogdlnikéw typu ,bo tak”.

Proponuj alternatywy. Zaproponuj inne aktywnosci, wyjazdy
czy spotkania, ktére mogqg by¢ atrakcyjne i bezpieczne.
Dziecko poczuje, ze ma wybbér.

Pokaz perspektywe. Podkresl, ze to nie jest odmowa
na zawsze — celem jest przygotowanie dziecka do
samodzielnosci i bezpiecznych wyjazdéw w przysztoSci.
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13. GDZIE SZUKAC WSPARCIA?

Wielokrotnie w réznych miejscach tego Poradnika wspominalismy o tym jak wazne jest ko-
rzystanie z pomocy i wsparcia innych. Szczegdlnie pomocne mogq by¢ kontakty z innymi
rodzicami dzieci chorych na hemofilie czy tez z innymi chorymi. Wielu z nich organizuje sie
w ramach stowarzyszen (np. Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie), ktore petniq
funkcje edukacyjng, udzielajg wsparcia, dziatajg na rzecz poprawy jakosci zycia pacjentow.
To miejsca, gdzie mozna spotkac innych w podobnej sytuacji, wymienic doswiadczenia
i poczug, ze nie jest sie samemu. Stowarzyszenia organizujq konferencje, warsztaty, bardzo
czesto prowadzq rozbudowane serwisy internetowe, ktore stanowiq zrodto aktualnej wiedzy
na temat choroby, leczenia, dostepnej pomocy. Kontakt ze stowarzyszeniem moze stano-
wicC pierwszy krok w poszukiwaniu wsparcia. Ponadto kazdy pacjent objety jest wielospecjo-
listyczng opiekqg w ramach swojego Osrodka Leczenia Hemofilii, w ktdorym moze skorzystac
z pomocy lekarza i pielegniarki, a czesto rowniez psychologa i fizjoterapeuty. Jesli nie masz
pewnosci, jakg pomoc mozesz uzyskac w swoim Osrodku, zapytaj o to lekarza prowadzg-
cego. Powiedz szczerze o swoich obawach, potrzebach, zadawaj pytania, rozwiewaj wat-
pliwosci.

Jesli potrzebujesz pomocy w zakresie zdrowia psychicznego, mozesz jg uzyskac w Poradni
Zdrowia Psychicznego, w ktorej pracujq lekarze o specjalizacji z psychiatrii oraz psycholo-
dzy. W przypadku poradni, ktora Swiadczy ustugi bezptatne w ramach NFZ, potrzebne bedzie
skierowanie do psychologa, natomiast do psychiatry mozesz sie umowic bez skierowania.

Nie boj sie prosi¢ o pomoc! A moze wiasnie — mimo tego, ze sie obawiasz czy odczuwasz
inne trudne emocije (wstyd, poczucie winy, bezradnos¢, poczucie beznadziei), sprobuj po-
szukaC pomocy. Na poczgtku wystarczy rozmnowa z inng dorostg osobg — rodzicem innego
dziecka z hemofiliq. Czasem jednak wolimy porozmawiac z kims obcym, to tez jest natural-
ne i zrozumiate — otwieranie sig przed bliskimi wigze sie z trudnymi emocjami, dyskomfor-
tem. Bywa tak, ze nie chcemy najblizszych obcigzac swoimi problemami, boimy sie oceny,



niezrozumienia, odrzucenia, czy tez pocieszania. Tak, wiasnie pocieszanie jest czestq reak-
Cjq ze strony najblizszych osdb. W odpowiedzi na swoje tzy, bezradnoS¢ czy rozpacz mozesz
ustyszeC ,Nie przejmuj sie. Wszystko bedzie dobrze”. Takie stowa zazwyczaj wypowiadane sg
z dobrg intencjq i majq na celu poprawe nastroju. Ale bywa, ze dziatajg odwrotnie, gdyz tak
naprawde sq uniewazniajgce i powodujg, ze czujemy sie niezrozumiani. Mozesz je ustyszeC
od wielu 0sob i nie bedzie to nic dziwnego — ludzie zazwyczaj w obliczu trudnych emociji in-
nej osoby czujq sie bezradni i cheq zrobi¢ wszystko, aby te emocje zmniejszy¢ (czasem po-
przez zaprzeczanie). Dlatego warto zwrocic sie o pomoc do specjalisty w dziedzinie zdrowia
psychicznego, ktory w profesjonalny sposodb udzieli wsparcia, wyjasni mechanizmy, jakie
dziatajq w psychice, pokaze mozliwe sposoby radzenia sobie.

W sytuacji kryzysowej mozesz rowniez skorzystaé
z bezptatnych, catodobowych linii wsparcia:

116 111 — telefon zaufania dla dzieci i mtodziezy
oraz 800 70 2222 - linia dla dorostych w kryzysie.

Wspotczesne rodziny mogq korzystac z wielu narzedzi utatwiajgcych codziennoS¢ z hemo-
filig. Istniejq aplikacje do monitorowania leczenia, przypominajgce o podaniu czynnika czy
wizytach kontrolnych, a takze bajki i filmy edukacyjne online przygotowane specjalnie dla
dzieci. Warto siegac po takie rozwigzania — sprawiajq, ze dziecko oswaja chorobe w atrak-
cyjnej formie, a rodzice zyskujq poczucie wigkszej kontroli i wsparcia.

Rodzicu - tez jestes wazny!

Rodzic rowniez przezywa stres zwiqzany z leczeniem dziecka. Zmeczenie, lek czy ztosS¢
to naturalne emocje. Dbanie o siebie — rozmowa z psychologiem, udziat w grupie wspar-
cia, chwila odpoczynku — nie jest oznakg stabosci, ale odpowiedzialnosci. Pokazujesz wte-
dy dziecku, ze proszenie o pomoc i troska o wtasne samopoczucie sg czyms$ normalnym
I zdrowym.

Jak rodzic moze zadbac o siebie na co dzien

Opieka nad dzieckiem z hemofiliqg bywa wyczerpujgca, dlatego wazne jest, by rodzic miat
wtasne strategie odzyskiwania rownowagi. Kilka prostych sposobow:

e Cwiczenia oddechowe - np. metoda 4-7-8 (wdech przez 4 sekundy, zatrzymanie
oddechu na 7, wydech przez 8). Pomaga uspokoi¢ ciato i obnizy¢ napigcie.

Cwicz oddechy regularnie, najlepiej codziennie po kilka minut, zeby w sytuacji kryzysowej
byty naturalne. Jesli masz ochote zaczg¢ uczy¢ sie tych technik, to na kohcu tego rozdziatu
znajdziesz konkretne ¢wiczenia.

@ Techniki uwaznoéci (mindfulness) — krotkie, kilkuminutowe éwiczenia skupienia na od-
dechu lub otoczeniu pozwalajg ztapac dystans.

® Rozluznianie ciata (np. progresywna relaksacja migéni) — Swiadome napinanie i roz-
luznianie poszczegdlnych partii ciata redukuje napiecie.

® Ruch - spacer, joga lub inna tagodna aktywnos¢ fizyczna wspiera regulacje emocii.

® Planowanie odpoczynku — nawet krotka przerwa w ciggu dnia z ksigzkq, muzykq
czy kubkiem herbaty jest waznym elementem dbania o siebie.

@ Sen — optymalna iloS¢ snu dla dorostego cztowieka wynosi 7-8 godzin. W obecnych
czasach czesto taka iloS¢ snu dla wielu z nas jest nieosiggalinym luksusem. Bardzo
powszechnym problemem jest bezsennos¢ lub inne zaburzenia snu (trudnosci z za-
sypianiem, czesto wybudzanie sie), ktore w powazny sposéb wptywajg na ogdiny stan
zdrowia cztowieka.

Zadbaj o zdrowy, regenerujgcy sen. Jesli doswiadczasz dtugotrwatych zaburzen snu — skon-

sultuj sie ze specjalistq zdrowia psychicznego (psychiatrq i psychologiem).

® Zdrowe odzywianie — regularne positki, oparte na warzywach, owocach, petnoziarni-
stych produktach i odpowiednie nawodnienie. Dobre jedzenie to nie tylko zrédto energii,
ale tez inwestycja w Twoje zdrowie (co jest szczegdlnie wazne, gdy opiekujesz sie cho-
rym dzieckiem). Pamietaj, ze Twoja dieta nie musi by¢ idealna, wazne jest podejmowa-
nie prob i state dgzenie do osiggania coraz lepszych efektdw. Mozesz zaczq¢ na przyktad
od zwigkszenia ilosci spozywanej wody (pomoze w tym noszenie ze sobg bidonu z wodg,
butelki filtrujgcej).



e Wsparcie emocjonalne — rozmowa z partnerem, przyjacielem lub psychologiem

pomaga poradzi¢ sobie z trudnymi emocjami. Jesli jest Ci trudno zaczgc¢ takg rozmowe
z partnerem, umowcie sig na jakis znak albo sygnat — na przyktad wystanie okresSlonego
mema albo emotikony przez komunikator, co bedzie informacjq, ze potrzebujesz roz-
MOWY.

ODDECH 3-4
(WDECH-WYDECH)

ODDECH, KWADRATOWY”,
,,PUDELKOWY” (BOX BREATHING)

JAK WYKONAC: JAK WYKONAC:

Usiqdz lub stan stabilnie,
stopy oprzyj na podtodze.

Wdech przez nos — licz do 4.

Wstrzymanie oddechu
Wdychaj przez nos, liczgc - licz do 4.
w myslach do 3.
Wydech przez usta — licz do 4.
Wydychaj powoli przez usta,

liczgc w myslach do 4. Wstrzymanie oddechu

po wydechu - licz do 4.
Powtorz 5-10 razy, skupiajqc sie
na rytmie oddechu.

Powtorz 4-6 razy.

ODDECH Z LICZENIEM ,,RAZ-DWA-TRZY"
— CWICZ RAZEM Z DZIECKIEM.

JAK WYKONAC:

Wdech - liczgc w mySlach ,raz, dwa, trzy”.
Wydech - liczgc w my$lach ,raz, dwa, trzy”.

Powtérz 5-10 razy.

Mozna éwiczy€ razem z dzieckiem — wspolny
oddech pomaga mu sig uspokoic.

0Ogolne wskazéwki do éwiczenh:

Cwicz wtedy, gdy jestes spokojny/a, zrelaksowany/a, gdy nie doswiadczasz silnych
i trudnych emociji.

Na poczgtku cwiczenia mogq wydawac sie “gtupie” i nienaturalne, ale daj im szanse!
One naprawde majq moc przywracania spokoju i regulowania uktadu nerwowego.
Staraj sie cwiczy¢ codziennie — tylko w ten sposob sprawisz, ze te techniki stanq sie
naturalne i bedziesz je wykonywac automatycznie w sytuacji kryzysowe.

Gdy C¢wiczysz z dzieckiem, pamigtaj aby wypowiadal kolejne polecenia na gtos.
By¢ moze dziecko bedzie potrzebowato krotkiej demonstracii jak prawidfowo wykonac
cwiczenie.

Najwazniejsze - nie staraj sie oddychaé w jakis specjalny, udziwniony sposéb
- oddech powinien by¢ jak najbardziej naturainy.

PAMIETAJ:

Twoj spokdj i wyregulowany uktad nerwowy, to takze poczucie bezpieczehstwa dla dziecka.
Dbanie o siebie nie jest egoizmnem — to inwestycja w dobro catej rodziny.

PODSUMOWANIE:

1.

Twdoj spokodj = poczucie bezpieczehstwa dziecka — gdy Twoje potrzeby sq zaspokojone,
tatwiej osiggniesz spokdj (nawet w trudnej sytuacii), a Twoje dziecko poczuije sig bardziej
chronione i bezpieczne.

Proszenie o pomoc nie jest staboscig — proszqgc o pomoc dajesz przyktad dziecky,
ze kazdy ma prawo korzystac ze wsparcia — i ze to naturalne i zdrowe.

. Mate kroki majg znaczenie - nawet krotka chwila dla siebie — spacer, rozmowa, kilka

minut ciszy — wspiera Twojq odpornos¢ psychiczng i fizyczng. Gdy zmiany sq wprowa-
dzane stopniowo, ale systematycznie, majq wiekszg szanse na stanie sie czesSciq Nnasze)
codziennosci.
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