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Stowo wstepne

Drodzy Rodzice, oddajac w Wasze rece ten poradnik, pracownicy naszego
osrodka leczenia chorych na hemofilig i pokrewne skazy krwotoczne w Heidel-
bergu chcieliby wnie$¢ swoéj skromny wktad w ksztattowanie wtasciwej opieki
nad dorastajacymi dzie¢mi chorymi na hemofilie. Postawienie diagnozy: ,he-
mofilia” najczesciej oznacza dla mtodych rodzicéw nieoczekiwang konfronta-
cje z nieznang chorobg ich ukochanego dziecka. Reakcjg jest niepewnosg,
bezradnos¢, nierzadko strach. Rodzice prébujg jak najszybciej dowiedzie¢ sie
jak najwigcej o hemofilii: czym jest i co oznacza dla ich dziecka oraz dla nich.

Gdy juz oswoja sie z chorobg, uczg sie, jak chroni¢ dziecko przed wylewami
oraz urazami i co robi¢, gdy jednak sie zdarzg. Dowiadujg sie, jak stosowac
program profilaktyczny i jak poméc dziecku, np. uczac je podawania czynnika
w domu. Tym samym w pewnym stopniu akceptujg zycie z hemofilia. Kiedy jed-
nak dziecko wkracza w okres dojrzewania, przed rodzicami pojawiaja si¢ nowe
problemy. Mtody cztowiek sprawdza swoje mozliwosci, podejmujac niejedno-
krotnie ryzykowne zachowania, a dyskusje, trudne rozmowy, bunt i demonstra-
cje sity sa na porzadku dziennym. Nastolatek chce byé¢ aktywny, uprawiac ta-
kie sporty, jak réwiesnicy, zachowywac sie¢ podobnie, jak oni. W tym okresie
zapobieganie krwawieniom staje sie istotnym problemem w zyciu rodziny.

Nalezy szczegolnie starannie wybra¢ — wspélnie z dzieckiem — wtasciwy kieru-
nek nauki, zakonczony wyborem odpowiedniego zawodu. Wazne jest, zeby
mtody cztowiek zdobyt jak najlepsze wyksztatcenie w szkole i na studiach, po-
niewaz wyboér zawodu zwigzanego z obcigzeniem fizycznym nie bedzie dla nie-
go odpowiedni.

Niniejszy poradnik ma za zadanie ukaza¢ problemy zwigzane z hemofilig,
o ktérych by¢é moze zbyt mato sie méwi. Czesto pojawiajg sie one w pdzniejszej
fazie rozwoju dziecka, wtasnie w okresie dojrzewania. Zdajgc sobie z nich
sprawe, Drodzy Rodzice, bedziecie w stanie zapobiec wielu nieprzyjemnym
sytuacjom i zagrozeniom, a dzieki temu integracja Waszego dziecka ze spote-
czenstwem i jego przysztos¢ beda lepsze.

Prof. dr med. R. Zimmermann, dyrektor Centrum Hemofilii w Heidelbergu




Przedmowa do wydania polskiego

Nie byto do tej pory w Polsce publikacji, ktéra méwitaby o okresie dojrzewania
u dziecka chorego na hemofilie. A niewatpliwie nie jest to tatwy czas, gdyz na prob-
lemy, ktore zwykle majg mtodzi ludzie w tym okresie — zwigzane z poszukiwaniem
wtasnej tozsamosci, wyborem kierunku studidw, potrzebg akceptacii ze strony gru-
py réwiesnikow, pierwszg mitoscig — naklfadajg sie problemy zwigzane z zaakcep-
towaniem hemofilii. Niezwykle wazna jest wowczas rola rodzicow, ktorzy dla nasto-
latka powinni by¢ przewodnikami pokazujgcymi mu droge w taki sposob, by mogt
rozwija¢ swojg osobowos¢. Czasem warto nawet pozwoli¢ mtodemu cztowiekowi
popetniac btedy po to, by stat sie samodzielng i niezalezng osobg. Nadmiernie go
chronigc, odbieraliby$my mu wiare w swoje mozliwosci, ciekawos¢ $wiata, spon-
tanicznos¢. A przeciez okres dojrzewania to piekny czas w zyciu mtodego cztowie-
ka i wspaniata przygoda.

Najwazniejsze to mieC grupe przyjaciot

Czy jako nastolatek czutem, ze jestem inny z powodu hemofilii? Absolutnie nie, za-
chowywatem sie tak samo, jak koledzy. Miatem przyjaciot, chodzitem na dyskoteki,
jezazitem na wycieczki. W szkole Sredniej w mojej klasie wszyscy wiedzieli, ze mam
hemofilie. Wiekszosc¢ kolegdw znatem jeszcze z podstawowki. Gdy byfa lekcja na te-
mat genetyki czy krzepliwosci krwi, przygotowatem referat i przy okazji opowiada-
fem cos ze swojego doswiadczenia: jak krew krzepnie, co sobie podaje, jakie sg
preparaty. Koledzy widzieli, ze na WF wykonuje tylko Izejsze ¢wiczenia, a kiedy mam
wylew, to trudno mi sie poruszac. Nikt nie robit z teqo problemu. Wiedzieli, ze nie
mozna mnie uderzyc, ale — jak to w klasie — zdarzaty sie rozne sytuacje: czasem ktos
kogos popchnat. Normalne, szkolne zycie.

Lubifem byc¢ aktywny: w liceun bytem przewodniczgcym rady szkoty. Organizowa-
lismy dyskoteki, nawet na 600-700 0sdb, wynajmowalismy sale, sprzedawalismy bi-
lety. Zarobione pienigdze szty na sprzet do szkoty, kupilismy np. wideo, kolumny, ze-
staw nagtasniajgcy. Wydawalismy tez gazetke.

Uwazam, ze w tym okresie najwazniejsze jest to, zeby mieC przyjaciot, nie myslec
o chorobie, prowadzi¢ normalne zycie, nie wykluczac sie z grupy. Liceumn i studia to
przeciez najlepszy okres w zyciu, jest sie mfodym, wszystko mozna.



Czy rodzice sie 0 mnie martwili... Pewnie tak. To naturalne, rodzice zawsze majg
taka skfonnosc do nadopiekuriczosci. Jak sobie z tym dawafem rade? Moja recep-
ta byla taka: jak gdzies szedftem z kolegami, to mdwitem rodzicom, ze wrdce do
domu o szdstej rano. A wracatem o trzeciej. | wszystko byfo w porzadku. Oczywi-
Scie, wiedzieli, gdzie jestern, znali moich kolegdw. Moze nie mowitern o wszystkim,
ale najwazniejsze byfo to, zeby nie zawiesc¢ ich zaufania...

W szkole podstawowej poczgtkowo dyrekcja chciafa, zebym miat nauczanie indywi-
dualne. Rodzice stanowczo zaprotestowali. To bardzo wazne, zeby miec normalne
kontakty z rowiesnikami. W czwartej, moze pigtej klasie czasem zadawatem sobie
pytania: ,Dlaczego to ja jestem chory, dlaczego to ja mam hemofilie?”. Ale z drugiej
strony pobyty w szpitalu — gdzie zobaczytem rowiesnikow z duzo powazniejszymi
chorobami — pokazaty mi, ze hemofilia nie jest czyms najgorszym, da sie z nig nor-
malnie zyc.

Nie miafem problemu z nawigzywaniem kontaktu z dziewczynami. Oczywiscie nie
mozna ukrywac hemofilii. Zaraz na pierwszym spotkaniu moze nie trzeba o tym mo-
wic, ale jesli sie ma powazniejsze plany wobec dziewczyny, to na pewno bedzie to
konieczne. Jak powiedzie¢? W pewnym momencie zaczynamy opowiadac sobie
wigcej 0 sobie; mowimy o zyciu, o réznych zdarzeniach, jakie miaty miejsce. O he-
mofilii tez. To przychodzi samo, naturalnie. Jesli choroba stanowitaby dla tej drugiej
0Soby jakas przeszkode, to znaczy, ze nie jest to wlasciwa osoba, z ktdrg powinni-
Smy byc. W moim przypadku hemofilia nie stanowita zadnego problemu. A zone po-
znatem na studiach.

Poczatkowo chciatern iS¢ na medycyne. Rodzice mi to odradzili, miatem zdawac na
chemig, ale w koricu skoriczyto sie na biologii. Zostatem pracownikiem naukowym,
zrobitern doktorat. Nie uwazam, zeby hemofilia stawiata ograniczenia, jesli chodzi o
wybdr zawodu. Mtodym ludziom najlepiej polecic, by kierowali sie sytuacjg na ryn-
ku pracy, szukali zawoddw, ktore bedg za kilka lat poszukiwane. Dzis, gdy jest lecze-
nie profilaktyczne, dostep do lekdw, to tak naprawde mozna robic¢ wszystko. Oczy-
wiscie trzeba zachowac ostroznosc, ale warto zy¢ petnig zycia.

Artur J6zwik, z zawodu biolog, genetyk, nauczyciel akademicki
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Okres dojrzewania u mtodziezy chorej na hemofilie

Jakie problemy psychologiczne i psychospoteczne pojawiaja si¢ w okresie
dorastania u mtodziezy chorej na hemofilie? Jaki jest ich wptyw na zycie mto-
dego cztowieka?

Dla okresu rozwoju, w ktorym dziecko staje sie nastolatkiem, charaktery-
styczny jest bunt. Najczesciej wigze sie on z poszukiwaniem wtasnej tozsa-
mosci, a takze dazeniem do niezaleznosci i samodzielnosci. To taka faza
rozwoju, w ktorej dzieci czgsto w bardzo wyrazny sposéb odsuwaja sig od ro-
dzicow i starajg wyzwoli¢ spod ich wptywow.

Zycie dorastajacego mtodego cztowieka chorego na hemofilig wigze sie z do-
datkowym obcigzeniem, spowodowanym swiadomoscig choroby i zwigza-
nych z nig ograniczen. Diagnoza: ,hemofilia” dotyczy nie tylko ciata, ale tez
psychiki osoby dotknigtej tag chorobg. Niczym czerwona linia przebiega przez
wszystkie etapy zycia cztowieka.

Swiadomosé obcigzenia choroba, ktérej nie maja inni, moze - ale wcale nie
musi! — mie¢ duzy wptyw na ksztattowanie si¢ osobowosci dorastajgcego
dziecka. Na podstawie obserwacji stwierdzono, ze mtody cztowiek z hemofi-
lig, ktory nierzadko jest nadmiernie chroniony przez rodzicow, ma w dorosto-

Sci problemy z samodzielnym funkcjonowaniem, albo wyrasta na egocen-
trycznego i zbuntowanego samotnika. Tej sytuacji trzeba unikna¢.

Rodzice nadal sg bardzo wazni dla dziecka.
Jednak jego relacje z nimi powoli zmieniajg sie
| Stajg coraz bardziej partnerskie.
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Relacja matka — syn

Hemofilia, leczenie jej skutkow, program profilaktyczny towarzyszacy zyciu co-
dziennemu, wywierajg ogromny wptyw na catg rodzine dziecka, a takze na jego
wychowanie i rozwoj. Terapia staje sie rytuatem. Igty i strzykawki zawsze musza
by¢ pod reka.

Strach i ogromna troska matki o zdrowie syna stwarzajg idealne warunki do poja-
wienia sie nadopiekunczosci i proby catkowitego uzaleznienia syna od siebie.

Kroki podejmowane przez syna w celu uzyskania niezaleznosci i stopniowego
przejmowania odpowiedzialnosci za siebie samego moga prowadzi¢ do pojawie-
nia sie demonstraciji sity. Trzeba wtedy bardzo uwazaé, zeby sytuacje konfliktowe
miedzy synem i matka nie przerodzity sie w chroniczne pogorszenie ich relacji.



Nadopiekunczosc

Ogromna troska o syna chorego na hemofilie sprawia, ze matka — swiadomie lub
nie —wyrecza go w wielu sytuacjach, a nawet izoluje od otoczenia. Nie zdaje sobie
przy tym sprawy, ze tym samym okazuje catkowity brak zaufania do niego i brak
wiary w jego mozliwosci. Tak to odczuwa nastolatek. W efekcie mtody cztowiek
wkraczajgcy w dorosto$¢ moze by¢ mato samodzielny, a ponadto jego poczucie
wartosci jest bardzo obnizone. Czesto miody cztowiek ma potem problemy z inte-
gracjg w grupie i w spoteczenstwie.

Nie bez znaczenia jest fakt, ze chtopiec chory na hemofilie rzadko ma mozliwos¢
kontaktowania sig z innymi rowiesnikami z hemofilig — ta choroba jest przeciez ra-
czej ,elitarna”. Mato prawdopodobne wiec, ze znajdzie grupe rowiesnikow o po-
dobnych problemach, z ktérg czutby sie zintegrowany.

Jesli kontakt z grupg zdrowych rowiesnikdw jest ograniczony, to taka sytuacja
moze spowodowac, ze mtody cztowiek zaczyna postrzegac siebie przez pryzmat
swojej choroby. A to z kolei staje sie przyczyng obnizenia poczucia wtasnej warto-
§ci oraz rozwoju osobowosci w niewtasciwym kierunku.

W przypadkach ekstremalnych diagnoza stwierdzajgca hemofilie oraz izolowanie
od najmtodszych lat dziecka od réwiesnikow moze przyczyni¢ sie do podejmowa-
nia ryzykownych zachowan i szukania alternatyw np. w alkoholu czy narkotykach.
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Integracja z grupg

Najlepszym i najbardziej efektywnym sposobem integracji z grupa sa obozy
mtodziezowe organizowane dla grup rowiesnikow o wspolnych zaiteresowa-
niach (np. zeglarskie, szachowe, artystyczne itp.) Udziat w takich zgrupowa-
niach daje mtodemu cztowiekowi poczucie przynaleznosci do grupy rowies-
nikbw i zrozumienia. Jest to bardzo istotne dla mfodego cztowieka,
szczegolnie w okresie dorastania.

W takich grupach starsi chtopcy stanowiag przyktad dla mtodszych, co pod-
nosi ich samooceng, a dla mtodszych jest inspiracjg i wzorem do nasladowa-
nia. Mtody cztowiek z hemofilig ma w takiej grupie zapewnione odpowiednie
warunki do bezpiecznego eksperymentowania. Moze tez sam odkrywac
i okresla¢ granice swoich mozliwosci, bez ciagtej ingerencji i kontroli zatro-
skanych rodzicéw.

Udzielanie sobie wzajemnie pomocy przez cztonkéw grupy pozwala na ta-
twiejsze pokonanie niecheci do zastrzykow i jest dobrym przygotowaniem do
tego, aby mtody cztowiek nauczyt sie sam podawac sobie czynnik.

Po powrocie z wyjazdu mtodziez bardzo czesto jest petna entuzjazmu, dum-
na ze zdobytych umiejetnosci i chetnie zapisuje sie do réznych kotek zainte-
resowan. Dodatkowe zajecia, ktére — poza rozwojem zainteresowan - daja
poczucie przynaleznosci do jakiejS grupy, pomagaja pokonaé problemy
zwigzane z dorastaniem.




Samodzielne iniekcje

Aby mtody cztowiek mégt nauczy¢ sie samodzielnie podawac sobie czynnik, po-
winien wzig¢ udziat w szkoleniu (jesli to konieczne, w kilku szkoleniach) —w grupie
rowiesnikoéw, ktdrzy majg podobne problemy. Szkolenie musi by¢ przeprowadzone
przez odpowiednio przygotowany personel medyczny. W takim otoczeniu tatwiej
przetamac bariere strachu zwigzang z samodzielnym wykonywaniem zastrzykow.

Nauczenie sie podawania sobie czynnika jest niezbednym krokiem do uzyskania
niezaleznosci i samodzielnos$ci. A to wiasnie gwarantuje optymalng jakos¢ zycia
chorego na hemofilie.



Ponowne odciecie pepowiny

W momencie wejscia w okres dojrzewania mtody cztowiek powinien rozumiec,
ze musi by¢ odpowiedzialny za prowadzenie profilaktyki i podawanie sobie czynni-
ka krzepnigcia wtedy, gdy to jest konieczne.

Towarzyszgce temu poczucie samodzielnosci moze znacznie zatagodzi¢ konflikty
i demonstracje sity, znamienne dla okresu dojrzewania.

Warto, zeby mtody cztowiek potrafit jak najwczesniej samodzielnie oceni¢, czy ko-
nieczne jest podanie czynnika i w jakiej ilosci. Dobrze, zeby umiat go rozpuscic
i podac, a dane wpisa¢ do prowadzonej dokumentacii.

To wszystko jest krokiem ku samodzielnosci. Mozna go okresli¢ jako ,ponowne
odcigcie pepowiny”.
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Seksualnosé

Problem z akceptacja choroby moze zwigekszaé trudnosci w budowaniu rela-
cji z rowiesnikami. Bardzo wazne jest, by mtody cztowiek wchodzacy w okres
dojrzewania potrafit zaakceptowac¢ fakt, ze ma hemofilie. Czgsto ma on spo-
re opory, by blizej zaprzyjazni¢ sig z dziewczyng i stworzy¢ zwigzek. Moze tez
zastanawiac sig: ,A co zrobig, jesli niespodziewanie rozpocznie sig krwawie-
nie, np. do kolana? Jak to wyjasnie dziewczynie?".

Dodatkowa trudnos¢ moze sprawia¢ kwestia dziedziczenia hemofilii. Warto,
zeby nastolatek jak najwczesniej poznat, w jaki sposdéb jest przekazywana
hemofilia, i wiedziat, ze ze wszelkimi pytaniami moze sig zwréci¢ do rodzi-
cow, lekarza prowadzgcego i specjalistow w poradni.

Czasami moga wystepowac krwawienia w migsniach ledzwiowych. Wymaga-
ja one intensywnej, czasami kilkudniowej terapii, niekiedy potaczonej z leze-
niem w t6zku i fizjoterapig. Migsnie ledzwiowe biegna po bokach wzdtuz
kregostupa, otaczajg miednice i majg zakonczenie w przedniej czesci ud.
Jesli pojawia sie w nich krwawienie, wylew moze naciskaé na gtéwny nerw
z grupy migsnia czworogtowego. Zdarza sig, ze prowadzi to do osfabienia
i niestabilnosci kolana oraz pojawienia sig braku czucia w nodze, od pachwiny
az do stopy. Podobnie jak przy innych krwawieniach, w takim przypadku trze-
ba szybko podja¢ leczenie i od razu poda¢ odpowiednig dawke czynnika.

Pierwsza mifosc... | pytanie: ,Jak powiedziecC
ukochanej osobie o chorobie?” Jesli jest
to wiasciwa osoba, wszystko przychodzi samo...
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Izolowanie sie mtodziezy chorej na hemofilie

Istotne jest, by mtody cztowiek potrafit rozmawiac z innymi osobami o swojej cho-
robie bez skrepowania i miat wysokie poczucie wtasnej wartosci.

Proponuje moim mtodym pacjentom, zeby wygtosili, np. na lekcji biologii w swojej
klasie, krotki referat o hemofilii.

W klinikach i lokalnych kotach stowarzyszenia chorych na hemofilie sg odpowied-
nie materiaty, a dodatkowg pomocg mogg by¢ rozmowy z lekarzami. Taka forma
przedstawienia swojej choroby czesto pomaga w ksztattowaniu dobrych stosun-
kdw z innymi uczniami oraz z nauczycielami. Umacnia takze wiare w siebie.

Zwigksza sie tez akceptacja uczniow wobec chorego kolegi. A jest ona niezbedna,
by mtody cztowiek dobrze czut sie w klasie.



Wybor odpowiedniego zawodu

Wybdr odpowiedniej szkoty Sredniej oraz kierunku studiéw dajgcego jak najlepsze
kwalifikacje odgrywa ogromng role w pozniejszej karierze zawodowej mtodego
cztowieka chorego na hemofilie. Im lepsze wyksztatcenie, tym wieksze spektrum
korzystnych zawodow do wyboru.

Wprowadzajgc mtodego cztowieka w zycie zawodowe, warto najpierw dobrze sie
zorientowac, jakie trendy aktualnie panujg na rynku pracy.

Wybierajgc zawdd, nalezy pamietac, aby zrezygnowac z tych, ktére mogg powo-
dowac niebezpieczenstwo. Jesli pojawig sie watpliwosci co do wyboru zawodu,
mozna skorzysta¢ z pomocy odpowiedniego doradcy lub psychologa, polecone-
go np. przez stowarzyszenie chorych na hemofilie. Czasem taka rozmowa poma-
ga mtodemu cztowiekowi podjg¢ wtasciwg decyzje, z ktdrej bedzie zadowolony
przez reszte swojego dorostego zycia.

Nowoczesne rozwigzania medyczne, ktére pomagajg pokonywacé ograniczenia,
jakie stawia przed mtodym cztowiekiem hemofilia, otwierajg przed nim wiele moz-
liwosci. Dotyczy to zarowno pracy fizycznej, jak i umystowe;.

Niezaleznie od tego, jakiego wyboru dokona mtody cztowiek, powinien on pamig-
tac, ze na rynku pracy przyjdzie mu — podobnie jak kazdemu innemu pracowniko-
wi — zmierzy¢ sie z konkurencjg i wykazac umiejetnosciami. Hemofilia nie powinna
by¢ traktowana ani jako przeszkoda, ani jako bonus, dajgcy specjalne prawa.
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Aktywnosc¢ fizyczna a zapobieganie krwawieniom
Keep active — keep well!

Odpowiednie éwiczenia i treningi moga skutecznie zapobiega¢ wystepowa-
niu krwawien.

Ograniczona aktywnos$¢ ruchowa prowadzi do ostabienia kondycji fizycznej,
ostabienia systemu migesniowego, ktdry nie jest w stanie chroni¢ stawow
przed pojawianiem sig samoistnych wylewow.

Aktywnos$¢ fizyczna wspomaga tworzenie sig silnej muskulatury, wigzadet
i Sciegien ochraniajgcych stawy. Stabe miesnie nie sa w stanie wspomagaé
stawoéw, dlatego krwawienia pojawiaja sie czesciej.

Zagrozenie stanowi takze otyto$é, ktéra prowadzi do nadmiernego obcigze-
nia stawow.

Jesli mtody cztowiek zdecyduje sie na uprawianie konkretnej dyscypliny
sportu, nalezy ten wybor skonsultowaé z lekarzem prowadzgcym. Jezeli wy-
brana aktywnos¢ niesie tylko niewielkie ryzyko urazéw, to na pewno nie trze-
ba pochopnie z niej rezygnowa¢. Nalezy natomiast wprowadzi¢ przed trenin-
giem profilaktyke.

Rados¢ i satysfakcja z uprawiania ulubionej dyscypliny sportowej sprawiajg,
ze chtopiec czuje sie spetniony i zadowolony z siebie. Nie odczuwa wyobco-
wania i samotnosci, czyli uczué, ktére czesto towarzysza hemofilii obwaro-
wanej wszelkimi mozliwymi ograniczeniami. Dostep do indywidualnie dobra-
nych dyscyplin sportowych zwieksza zyciowg mobilnos¢ mtodego cztowieka
chorego na hemofilig.




Pierwsza samodzielna podréz — wakacje za granicg

Hemofilia nie jest przeszkodg w podrézowaniu, takze za granice!

Mtodzi, dorastajgcy ludzie czesto podejmujg pierwsze samodzielne kroki,
stopniowo wyzwalajgc sie spod opiekunczego wptywu domowego otocze-
nia. Wakacje w kraju czy za granica, letnie obozy jezykowe, wyprawy i wy-
cieczki — wszystko to nie stanowi zadnego problemu. Pod warunkiem, ze mto-
dy cztowiek zdaje sobie sprawe z ewentualnych zagrozen, jest odpowiednio
pouczony i przygotowany, tzn. potrafi sam sobie podaé czynnik. Pamigtajmy
o tym, ze hemofilia nie jest przeszkoda w podrézowaniu!

Chciatbym w tym miejscu zacytowa¢ pewnego mtodego cztowieka chorego
na hemofilig, ktéry byt moim pacjentem. Powiedziat: ,Wtasnie podjatem decyzje.
Co prawda z jednej strony bojg sie jecha¢ sam za granice, ale z drugiej nie chce,
aby choroba dyktowata mi, co mam w zyciu robi¢, a czego nie!”.

Hemofilia wigze sie z ciagtym rozstrzyganiem kwestii, czy cos$ jest bezpiecz-
ne, czy nie. Dlatego przed rozpoczegciem kazdej podrézy nalezy podjac¢ dzia-
tania, ktére wykluczg potencjalne ryzyko. Stosujagc podstawowe srodki bez-
pieczenstwa i zasady istotne dla zdrowia i zycia, mtody cztowiek moze bez
przeszkod ruszy¢ na podbdj innych krajow.

Dokumenty, o ktorych trzeba pamigta¢, wybierajac sie w podréz:
* miedzynarodowy dokument zaswiadczajacy o chorobie,
¢ formularz przewozonego przez granice osprzetu i czynnika,
¢ przewodnik dla podrézujgcych chorych na hemofilie (spis klinik i lekarzy
wraz z numerami telefonéw w krajach, ktére sg celem podrézy),
® ubezpieczenie od wypadkéw na czas podrozy.

Trzeba réwniez koniecznie zabrac:
® torbeg z czynnikiem i niezbednym osprzetem do jego podawania,
® podreczng apteczke.

| jeszcze jedno: mtody cztowiek, ktéry samodzielnie wyjezdza na wakacje,
powinien pamietac, by zachowywaé ostroznos¢ nie tylko ze wzgledu na he-
mofilie. Uwaga na eksperymenty z alkoholem, narkotykami oraz na przygod-
ne znajomosci. Moga mie¢ nieprzyjemne nastepstwal

e






Uwagi koncowe

Gdy mtody, dorastajgcy czlowiek poradzi sobie z trudnos$ciami charakterystyczny-
mi dla wieku dorastania, zaczyna poszukiwac swojej osobowosci. Marzy, by moc
zy¢ na swoj wtasny sposob.

Dostepne dzi$ na rynku czynniki krzepnigecia, osoczopochodne i rekombinowane,
podawane w miare mozliwosci przez diuzszy czas w ramach programoéw profilak-
tycznych, gwarantujg wysokg jakos¢ zycia osob chorych na hemofilie.

Nie mozemy jednak zapomina¢ o mtodych ludziach z hemofilig zyjgcych w kra-
jach, w ktérych jest zbyt mato czynnika, aby mozna byto zapewni¢ dobre funkcjo-
nowanie i aktywne uczestnictwo w zyciu. Wielu z nich cierpi na znieksztatcenia sta-
wow spowodowane licznymi wylewami. Nierzadko juz w dziecinstwie musza
poruszac sie o kulach czy na wozku inwalidzkim. Pomoc tym dzieciom powinna le-
ze¢ w interesie nas wszystkich. Powiem wigcej — jest to naszym obowigzkiem. Sta-
rajmy sie pomoc im prowadzi¢ jak najbardziej normalne zycie.

Moja dokumentacja dotyczgca zycia mtodziezy chorej na hemofilie opiera sie
na doswiadczeniach, rozmowach i spotkaniach z dorastajgcymi mtodymi ludzmi,
leczacymi sie w naszym osrodku leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne w Heidelbergu.



Mtodzi ludzie od najmtodszych lat muszg sig borykac z wieloma problemami psy-
chospotecznymi.

Dotknietym chorobg mtodym ludziom, ktorzy nie moga sobie z nimi sami poradzic,
ich rodzicom i rodzinom, chciatabym razem z zespotem psychologow, asystentow
i pielegniarek z catego serca zaoferowac jak najlepszg profesjonalng pomoc.
Moga jg uzyskac nie tylko w naszym, ale réwniez w kazdym osrodku leczenia he-
mofilii i pokrewnych skaz krwotocznych. Pamietajcie, ze nie jestescie samil

By¢ moze dzieki temu nasi pacjenci bedg mogli, chociaz w pewnym stopniu, cie-
szy¢ sie lepszg jakoscig zycia.

Gabriele Giersdorf
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Jak pomaoc nastolatkowi? Jezeli chcesz uzyskac wiecej informacii
lub otrzymac publikacje na temat hemofilii,
skontaktuj sie z PSCH:

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie

ul. I. Gandhi 14, 02-776 Warszawa
www.hemofilia.of.pl

KOtA TERENOWE
GDANSK: 80-126 Gdansk, ul. Magnoliowa 11
KALISZ: 62-800 Kalisz, ul. Kaszubska 9 (RCKiK)
KATOWICE: 40-029 Katowice, ul. Reymonta 8
KRAKOW: 30-092 Krakow, ul. Kmietowicza 10
LUBLIN: 20-092 Lublin, ul. Sapiehy 2/3
£ODZ: 93-513 £6dz, ul. Pabianicka 62
OLSZTYN: 10-247 QOlsztyn, ul. H. Sawickiej 27 (RCKIK)
PODLASIE: 18-200, Wysokie Mazowieckie ul. Diuga 104
POMORZE | KUJAWY: 85-667 Bydgoszcz, ul. Chodkiewicza 44
POZNAN: 60-354 Poznan, ul. Marcelinska 44 (RCKiK)
RZESZOW: 35-310 Rzeszéw, ul. Wierzbowa 14 (RCKIK)
SZCZECIN: 70-482 Szczecin, Al. Wojska Polskiego 80/82 (RCKIK)
WARSZAWA: 02-776 Warszawa, ul. |. Gandhi 14

WROCLAW: 50-345 Wroctaw, ul. Czerwonego Krzyza 5 (RCKIK)
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Jesli chcesz dowiedzie€ sie wigcej na temat hemofilii
oraz bra¢ udziat w wymianie poglagdow
za posrednictwem internetowej grupy dyskusyjnej,
zajrzyj na strong: www.hemofilia.of.pl.

Znajdziesz tam wiele publikacji i materiatéw dotyczacych
hemofilii oraz innych skaz krwotocznych, a takze wskazéwki,
jak zostac uczestnikiem grupy dyskusyjne;j.
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,Okres dojrzewania. Poradnik dla
rodzicow dzieci chorych na hemofilie”
to pierwsza w Polsce publikacja
poruszajgca trudny temat
okresu dojrzewania.

Z wstepu do wydania polskiego:
,Czy jako nastolatek czufem, ze jestem
inny z powodu hemofili’? Absolutnie nie,
zachowywatem sie tak samo, jak
koledzy. Miatem przyjaciot, chodzitem
na dyskoteki, jezdzifem na wycieczki. (...)
Dzis, gdy jest leczenie profilaktyczne,
dostep do lekdw, to tak naprawde mozna
robic¢ wszystko. Oczywiscie, trzeba
zachowac ostroznosc, ale warto zy¢
petnig zycia.”

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
Cztonek World Federation of Hemophilia



