Hemofilia a nastolatki
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Dorastanie moze by¢ burzliwym okresem petlnym nieoczekiwanych odkryc¢ i
trudnych zmian, kiedy z wieloma zagadnieniami spotykamy sie po raz pierwszy.
Czy ta podroz w dorostosc jest trudniejsza dla chorych na
hemofilie ? Zgodnie z ustaleniami American Academy of Child
and Adolescent Psychiatry, nastolatki chore na choroby
przewlekte musza zmierzy¢ sie ze szczeg6lnymi zmianami
emocjonalnymi: "Nastolatek chory na chorobe przewlekla moze
odczuwag, ze targaja nim rézne przeciwstawne dazenia. Z jednej
strony musi dba¢ o zdrowie, co wiaze sie z zaleznoscia od
rodzicéw i lekarzy, a z drugiej chce by¢ niezalezny i pragnie
uczestniczy¢ w réznych zajeciach z réwiesnikami."!

Problemy dorastania nie sa niczym nowym dla pielegniarek obserwujacych
nastolatkéw chorych na hemofilie. "Jedna z najwiekszych trosk tej grupy wiekowej
jest niepokdj o to, ze krwawienia wymkna sie im spod kontroli. Chcg by¢ bardzo
aktywni, nie chcg odpoczywac lub straci¢ mozliwosci uczestniczenia w zajeciach"
mowi Audrey Taylor, pielegniarka koordynujaca ze szpitala w Chicago. Kathy
Bosma, pielegniarka koordynujaca z centrum opieki chorych na skazy krwotoczne
przy stanowym osrodku uniwersyteckim w Michigan, potwierdza: "Wielu
studentéw pierwszego roku, z ktérymi mam do czynienia, opuszcza spotkania
kontrolne i nie prowadzi na biezagco dokumentacji krwawient". Nastepnie dodaje: "To
wymaga znacznie wiecej wysitku i wsparcia z naszej strony szczegdlnie, gdy sa po
raz pierwszy poza domem'". Prawdziwe przyczyny tej nierzetelnosci tkwia w okresie
dorastania. Nastolatki szczegé6lnie boja si¢ by¢ postrzegane jako inne, wielu czuje sie
tak jakby byli niezniszczalni. Czesto tez walcza, aby wyrazi¢ swoja niezaleznos¢ od
rodzicow.

Jeden z tych chlopcow

"Wiekszos¢ nastolatkéw nie chce sie wyréznia¢ wéréd rowiesnikéw. To moze by¢
czasem trudne w przypadku chorych na hemofilie" - méwi Nancy Dulffy,
pielegniarka z osrodka leczenia chorych na hemofilie w Ohio. "Jesli zdarzy sie, ze
ktos$ przyszedt do szkoty o kulach, to ten fakt z pewnoscia odréznia go od
rowiesnikow". "Jesli leczenie wylewow uniemozliwia wykonywanie interesujacej
chorego czynnosci, prawdopodobnie zostanie zaniechane." - stwierdza Susan
Gamerman, pielegniarka specjalistka ze szpitala dzieciecego w Chicago. "Wielu
nastolatkow uwaza, ze nalezy unika¢ probleméw zwigzanych ze skaza krwotoczna o
ile to mozliwe, a leczenie stosowac tylko wtedy, kiedy jest absolutnie niezbedne"
dodaje Bosma, "Oni czasem prawie zapominaja, ze sa chorzy na hemofilie."Dlatego
nie ujawniaja stanu swojego zdrowia; co jest rowniez typowe dla tego wieku.
Niektore nastolatki posuwaja sie w tej praktyce tak daleko, ze ochoczo uczestnicza
we wszystkim bez wzgledu na bél, ktéry przyjdzie potem" - méwi Taylor "Inne
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izoluja sie od rowieénikéw, poniewaz nie moga robi¢ wszystkiego, a nie chca
wyjawic tego przyjaciolom." "Jesli rodzina nie robi problemu z faktu, ze dziecko jest
chore na hemofilie gdy jest jeszcze mate" - doradza Gamerman - "to w przyszlosci,
kiedy wejdzie w okres dorastania, bedzie mu latwiej powiedzie¢ przyjaciotom, ze jest
chore na hemofilie." Bosma zaleca podejscie "powinniscie wiedzie¢" . "Czesto moéwie
nastolatkom, ze powinni powiedzie¢ tylko osobom waznym dla nich, takim jak
nauczyciel lub dyrektor szkoly, aby stali sie ich najlepszymi sprzymierzeficami w
przypadku powstania urazu" - méwi dalej - "Nie wszystkie dzieci muszg wiedziec,
ze masz hemofilie, tylko jeden lub dwdéch odpowiedzialnych dorostych". Duffy
doradza podopiecznym, aby powiedzieli o chorobie tylko tym najbardziej zaufanym
"Jesli zamierzaja zwierzy¢ sie przyjaciolom pytam, czy sa to tak bliscy przyjaciele, ze
w razie potrzeby pomoga w podawaniu czynnika".

Nastoletnie "Tu i teraz"

Jednym z wyzwan, ktére stoi przed rodzicami i lekarzami, jest to, ze na nastolatkach
czesto nie robig wrazenia odlegle konsekwencje wylewéw. Oni nie unikaja tego, co
moze by¢ szkodliwe. "Zdarza sie, Ze nastolatki podejmuja zupelnie bezsensowne
ryzyko" - przyznaje Duffy. "A to w przypadku chorych na hemofilie moze prowadzi¢
do niepotrzebnych krwawien, ktérych rezultatem moga by¢ uszkodzenia stawow, a
nawet w pézZniejszym zyciu konieczno$¢ wymiany stawoéw, czego pozostate dzieci
nie doswiadcza". "Problem polega na tym, ze jesli powiem im, iz w wieku
kilkudziesieciu lat beda poddani operacji wymiany stawu mysla, zZe jest to tak
odlegle, Ze dzi$ nie ma potrzeby martwié sie tym" - dodaje Bosma. Nastolatki
powinny uczyc¢ si¢ wlasciwego podejscia do leczenia od réwieénikéw i znacznie
starszych dorostych os6b chorych na hemofilie, ktére doswiadczyty konsekwencji
uszkodzenia stawow. "To naprawde daje dobre rezultaty" - méwi Taylor. Wazne,
aby zachecac nastolatki do my$lenia nie o tym, co zdarzy sie za 20 lat, ale o tym, co
przyniosa najblizsze 24 godziny, kiedy moze przyjs¢ b6l spowodowany wylewem,
ktéremu mozna bylo zapobiec. "Jeéli zamierzaja z kolegami potrenowaé wrzucanie
pitki do kosza, a cierpia na ciezka postac¢ hemofilii i ich stawy skokowe sa w ztym
stanie to powinni rozwazy¢ podanie sobie czynnika, zanim dojdzie do wylewu" -
doradza Gamerman - "Istotne aby stalo sie to ich wlasnym pomystem, jesli to bedzie
ich pomyst z pewnoscia go zastosuja".

Jak usamodzielni¢ si¢ i jak pozwalaé¢ na samodzielnos¢

Cata game réznych emocji przezywaja rowniez rodzice. Rodzice musza nauczy¢ sie
pozwalaé na samodzielnoé¢ i zmniejsza¢ kontrole nad dzieckiem. "Niektoérym
rodzicom umiejetnoéc ta przychodzi latwiej niz pozostatym. Jeéli nie potrafia sie z
tym upora¢, to taka sytuacja moze by¢ Zrédlem napiecia i wewnetrznego konfliktu" -
dodaje Bosma "Sa tez rodzice, ktérzy pozwalaja na petna swobode i czasem
przechodza zalamania, kiedy ich dzieci doswiadczaja skutkow
niewlasciwego zachowania. U tych rodzicéw pojawia sie poczucie
winy". Czasem pod wplywem stresu nastolatki wykorzystuja
poczucie winy rodzicéw i ich oskarzajg. "Pewien mtodzieniec
przytloczony faktem, ze z powodu spuchnietego stawu skokowego
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nie dotarl na turniej tenisowy, wrécit do mamy i powiedziat: 'Mam to od Ciebie"
przypomina sobie Duffy. "Wlasciwa odpowiedzZ na taki zarzut brzmi: 'Masz réwniez
dobra postawe po swoim tacie i predyspozycje fizyczne po mnie - to genetyka, co$
czego my ludzie nie kontrolujemy' Taki jest Swiat, kazdy moze mie¢ dziecko chore na
hemofilie." Nauka samodzielnej umiejetnosci leczenia to olbrzymi krok naprzéd dla
zniecierpliwionych nastolatkéw domagajacych sie niezaleznosci. "Powoli, ale
zdecydowanie nalezy zacheca¢ do nauki samodzielnego wykonywania zastrzykow
oraz prowadzenia dokumentacji leczenia" - méwi Bosma - "Pozwél nastolatkom
telefonowac do kliniki tak czesto, jak tego potrzebuja. By mogly umawiac¢ sie na
spotkania i zadawac pytania. To pomoze im przejaé 'pateczke' i samodzielnie kroczy¢
dalej".

Rozmawiaj

Jesli istnieje jaka$ uniwersalna rada, to jest nig otwarto$¢ rozmowe. "Staraj sie
wzmacnia¢ to, co pozytywne, i wspiera¢, kiedy dojdzie do zachowan negatywnych" -
doradza Bosma. "Szczeg6lnie wazna jest cierpliwos¢. Jesli bedziesz sfrustrowany i
zniecierpliwiony kanaty komunikacji zamkna sie, a to, co moze wydarzy¢ sie pdzniej
moze by¢ tylko gorsze." Jedli wszystko zawiedzie, pamietaj o jednym: "To tez w
koricu minie" méwi Duffy. Nastolatki wrécg, gdy dorosna i z pewnoscig przekonaja
sie, ze mama i tata mieli racje.

1 Cytat z ksiqzki Facts for Families, wydanej przez American Academy of Child and
Adolescent Psychiatry, 1997

Na podstawie materialéw ze strony:
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Baxter Healthcare Corporation
1627 Lake Cook Road
Deerfield, IL 60015
(800) 423-2090




Hemofilia a nastol atki

From: <andrzej_niedzinski@baxter.com>

To: "Bogdan Gajewski"

Sent: Tuesday, May 25, 2004 1:31 PM

Subject: Re: Nowe tlumaczenie - Teens ( www.hemophiliagalaxy.com)

P. Bogdan,

Witam takze serdecznie. Tekst przeczytalem z uwaga. Jest b. dobry.
Tlumaczenie takze, gratulacje jak zwykle, bez zastrzezen.
Tak prosze zamiescic na str. www.

Dziekuje jeszcze raz

Do uslyszenia lub zobaczenia. Wszystkim zycze duzo zdrowia.
Niedzinski Andrzej M.D.

Business Manager

Baxter, BioScience



