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Istnieje skuteczne leczenie
hemofilii, umozliwiajgce petng
integracje spoteczng oraz
wysokg jakos¢é zycia chorych
na hemofilie. Jesli jednak
+dzieci chore na hemofilie nie
nauczg sie wspotzawodniczyé
poprzez rozwijanie swoich
mozliwosci i pozytywng
samooceng zapewnienie sobie
wiasciwego miejsce w
otaczajgcym swiecie moze by¢
dla nich bardzo trudne.

W tej pracy omawiamy rézne czynniki, ktore
wptywaja pozytywnie i chronia lub czynniki
ryzyka, ktére wptywaja negatywnie na zycie YNNI
dzieci chorych na hemofilie. Zwrécimy RY ZYKA
uwagde na to, co moze wzmacnia¢ czynniki B T ——
pozytywne.

Czynniki ryzyka

Sa to wszelkie okolicznosci oraz warunki, ktore sprawiaja, ze pacjent chory na hemofilie
jest narazony na wystepowanie urazéw lub wptywaja one negatywnie na jego
samopoczucie.
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Omoéwimy trzy grupy czynnikéw ryzyka:

Czynniki osobowe - Ryzyko zwigzane z
osobowoscia i zachowaniem chorego na hemofilie.

Czynniki rodzinne - Ryzyko zwigzane z wzorcami
rodzinnymi.

Czynniki szkolne i spoteczne - Ryzyko zwigzane z
typowymi zachowaniami spotecznymi, ktGre moga
zagrazac¢ zdrowiu dziecka chorego na hemofilie.




Podzial czynnikow ryzyka:

Czynniki osobowe

Zaleznos¢ / Pasywnosé
(zalezna od poziomu leku
przed urazem).

Tendencje do izolowania
sie (Wystepuja wowczas,
kiedy dziecko postrzega
siebie jako osobe odmienna,
ktora nie jest w stanie
uczestniczy¢ w codziennej
aktywnosci. Uczucia jakie
rodzi ta tendencja to
bezsilnosé¢ i smutek.)

Niebezpieczna zabawa
(Moze prowadzi¢ do
urazéw, aw ich
konsekwencji do
krwawien.)

Ograniczone
zainteresowania (Moga
powodowac wzrost
niezadowolenia, zwlaszcza
gdy dziecko nie moze
uczestniczy¢ w codziennej
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Czynniki rodzinne

Brak akceptacji choroby

Nadopiekunczosé (Jej
efektem jest poczucie
bezuzytecznosci, strachu i
niemoznosci zadbania o
swoje sprawy.)

Nadmierne przyzwalanie
(Moze prowokowac irytacje,
wygoérowane zadania i
podejmowanie
niebezpiecznego ryzyka.)

Oskarzanie, karanie
dziecka lub okazywanie
niepokoju w wyniku urazu
powoduje, ze dziecko nie
informuje rodzicéw
natychmiast o doznanym

Czynniki spoteczne

Spoleczne modele ryzyka
(presja, ktéra na chorym
dziecku wywieraja
rowiesnicy, kiedy méwia do
niego, ze: "nie robi tego, bo
mamusia bedzie narzekad,
kiedy sie o tym dowie".
Takie sytuacje moga okazac
sie bardzo niebezpieczne,
kiedy dziecko jest
nagrodzane akceptacja
grupy w zamian za
niebezpieczne zachowania.)

Wyobcowanie (Wielokrotne
urazy oraz czas
rekonwalescencji moga
izolowa¢ dziecko od
przyjaciot.)

Nieobecnosé w pracy i
szkole

Nieprawdziwe informacje
o tym, co sie dzieje lub o
tym, dlaczego tak sie dzieje
moga wywotywac brak
pewnosci siebie. Poczucie,
ze sytuacja wymyka sie
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aktywnosci | zabawie.) wypadku lub cierpieniu. spod kontroli.

Niespojne reguty (Sciste
Brak akceptacji ograniczeia | ograniczenia, zwlaszcza gdy

(Niska samoocena moze rodzice sa przepetnieni
ograniczac zdolnosci i site strachem, a pozwalaja na
potrzebna, zeby wszystko kiedy sa
przeciwstawic sie przyttoczeni smutkiem,
réwiesnikom, ktérzy moga wywolywac
proponuja niebezpieczne oszotomienie, niepoko;j i
zabawy.) podejmowanie czesto

nieuzasadnionego ryzyka.)

Nadmierne ograniczenia
(Wystepuja kiedy rodzice
obawiaja sie fizycznego
urazu w czasie poznawania
przez dziecko Swiata.
Skutkiem tego jest
psychiczna stabosc i
zaleznos¢ dziecka, ktore nie
rozwija w sobie zaufania, a
w wyniku tego
samoogranicza mozliwosci
poznania swiata i wiasny
rozwaj.)

Czynniki chroniace

Sa to warunki, ktére pomagaja dziecku choremu na hemofilie by¢ silnym, odpornym
podczas codziennych zmagan z ograniczeniami. Czynniki chroniace to:

Czynniki osobowe - Zwigzane z osobowoscia i zachowaniem chorego na hemofilie.

Czynniki rodzinne - Zwigzane z poziomem edukacji rodziny dziecka chorego na
hemofilie, zaradnosci i umiejetnosci pokonywania trudnosci.

Czynniki szkolne i spoteczne - Zwiagzane ze srodowiskiem rowiesnikow, oddziatujace
na srodowisko szkolne i rowiesnicze. Ogoélnie sg to wszystkie te oddziatywania, ktore
pozwalaja dziecku choremu na hemofilie by¢ uzytecznym, aktywnym, szczesliwym i
zwiazanym ze srodowiskiem.



Czynniki osobowe

Wysoka samoocena i
pozytywna opinia o sobie
czynia dziecko odpornym
na niechec ze strony
rowiesnikow,
przeciwdziataja pojawieniu
sie przygnebienia, daja
akceptacje dla wiasnych
ograniczen.

Zachecaj dziecko do
rozwijania réznorodnych
zainteresowan.

Zachecaj dziecko do
elastycznosci w wyborze i
zmianie celéw. Takie
podejscie rozwija akceptacje
wiasnych ograniczen
zwiazanych z choroba. Uczy
samodzielnie podejmowac
decyzje, ktdre nie narazaja
go na urazy podczas
niebezpiecznych zabaw.
Dzieki temu dziecku fatwiej
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Czynniki rodzinne

Staly, niezmienny klimat
psychologiczny oraz jasno
okreslone wymagania
tworza odpowiednie
srodowisko, a w
konsekwencji wzmacniaja
poczucie bezpieczenstwa i
zaufanie dziecka do siebie.

Wsparcie emocjonalne ze
strony rodzicow, dziadkow,
rodzenstwa, podnosi
samoocene dziecka i
zacheca do niezaleznosci w
jego kontaktach
spotecznych. Wsparcie
rodzinne utatwia
budowanie wysokiej
samooceny i zacheca do
zaufania w wyrazaniu
siebie, stosownie do
mozliwosci dziecka.

Wewnetrzna akceptacja
choroby - przynosi spokgj i
wiasciwe reakcje w
wypadku urazu.

Czynniki spoteczne, szkolne

Rowiesnicy, przyjaciele,
ktorzy zapewniajg wsparcie
emocjonalne. Daja poczucie
przynaleznosci do grupy.

Wsparcie spoteczne oraz
wiasciwa opieka
pedagogiczna wptywaja na
aktywnosc¢ chorego dziecka
w jego srodowisku
szkolnym.

Aktywnosé dziecka w
szkole



zaakceptowac fakt, ze nie
zawsze moze uczestniczy¢
w zabawie.

Niezaleznos¢ i1 dbalosé o
siebie stawia dzieci chore
na hemofilie na silniejszej
ptaszczyznie niz osoby z
ktorymi dziecko przebywa,
a od ktorych jest czasem
zalezne.

Otwarta komunikacja - W
sytuacji wystapienia urazu
wptywa na szybkie podjecie
leczenia.

Umiejetnosci
komunikacyjne, ekspresja
emocjonalna i umiejetne
mowienie "nie" na kuszace i
niebezpieczne propozycje
kolegOw, czynia dziecko
mniej podatnym na grozne
urazy.

Emocjonalna ekspresja
zwiazana z lepszym
przystosowaniem 0s6b
cierpiacych na chroniczne
dolegliwosci.
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Nalezy zachecaé je do
dbatosci o siebie. Dziecko
powinno nauczyc¢ sie
podejmowaé samodzielnie
decyzje. Pytaj o0 jego opinie,
stuchaj, staraj sie wspadlnie
znalez¢ najlepsze
rozwiazanie zamiast mowi¢
mu co ma robic.

Otwarta i jasna
komunikacja swoich
potrzeb

Wiedza

Oddziatywanie - og6élne wskazéwki

Srodowisko szkolne i
spoteczne nie powinno
rozwijaé roznic w
traktowaniu dziecka
chorego na hemofilie i jego
rowiesnikow. Oczywiscie z
wyjatkiem tych zwiazanych
Z jego bezpieczenstwem.

Aby zrealizowac¢ zalecenia zwigzane z czynnikami chronigcymi proponujemy

nastepujace wskazowki:
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1. Rozwijanie umiejetnosci sprzeciwianiasie

Aby rozwinaé wysoka samoocene dziecka:
staraj sie skupi¢ na pozytywnych cechach
osobowosci dziecka i wiasciwym zachowaniu,
™, podkreslaj jego umiejetnosci mowiac np. "Nie

/ kazde dziecko potrafi zrobi¢ toco Ty ..."
Wptywaj na wszechstronny rozwadj dziecka,
pamietajac szczegolnie o rozwoju umystowym,
ktorego przejawami sa umiejetnosci spoteczne,
umiejetnos¢ integracji szkolnej i mozliwosci
psychomotoryczne (rozwdj intelektualny i
emocjonalny oraz rozwoj umiejetnosci
kreatywnych) np. "Twoi rodzice powiedzieli
mi, ze kilka dni temu byles w stanie zrobi¢ to i
to.."

Aby dziecko potrafito zaakceptowac i zrozumieé ograniczenia natozone przez chorobe:

Okaz zrozumienie dla trudnosci o jakich mdéwia dzieci.

Wptywaj na myslenie dziecka (zadajac pytania) pomagaj ocenié¢ przyktadowa
sytuacje, w ktorej nie bedzie postrzegato swoich ograniczen jako tragedii. Ucz je
radzic sobie z ograniczeniami. Np. : "Co jest dla Ciebie lepsze skarzyc¢ sie, ze nie
Mozesz czegos zrobié, czy tez zrobi¢ to co mozesz i co moze sprawic Ci
przyjemnosc¢” "Czy istnieje inna droga, dzieki ktérej bedziesz szczesliwy, ktéra nie
wyrzadzi Ci szkody?" "Na pewno nie mozesz gra¢ w pitke, ale mozesz zrobié cos
innego ...".

Korzystajac z przyktaddéw pokaz ograniczenia jakie niesie za soba zycie: naucz, ze
niektdre rzeczy sa niewykonalne chociaz sa bardzo pozadane, nie ma wyboru i
trzeba z nich zrezygnowac¢. Wyttumacz, jak radzi¢ sobie z ktopotami. Przekonaj, ze
mozna zacza¢ realizowaé nowy pomyst lub zajac sie czyms zupetnie innym.
Postuz sie przyktadami os6b niepetnosprawnych, ktére sa odpowiednim i
znaczacym przyktadem pokonywania trudnosci.

Waznym jest nauczenie umiejetnosci odnajdywania réwnowagi pomiedzy
niezaleznoscia i ograniczeniami zwigzanymi z choroba.
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Zachecanie do traktowania choroby jako wyzwania:

Zaszczep odpowiedzialnosé za siebie i za
przebieg leczenia.

Przedyskutuj bezuzytecznos¢ skarzenia sie,
narzekania kiedy dziecko doznaje niewygody
I cierpienia.

Kieruj rozmowe tak, aby szukac¢ rozwiazan,
przynoszacych odpowiedzi co zrobi¢ lub jak
poprawié¢ samopoczucie.

Rozwiewaj btedne poglady zwiazane z
chorobg, ostabiaj fatalistyczne wizje choroby
np. : "Fakt, ze dziecko ma hemofilie nie
oznacza ze musi mie¢ klopoty
psychologiczne"; "Masz 12 lat, jestes madry i
mity chorujesz na chorobe, ktéra nazywa sie
hemofilia. Grasz dobrze w szachy, masz
dobrych przyjaciot i fajna siostre, Twoje
rysunki sa naprawde udane, powinienes
korzystac¢ z okularow, aby nie bolata Cie
gtowa kiedy bedziesz czytat"; "Czy chcesz
mowié tylko o tym czego nie mozesz zrobié,
Czy moze zastanowisz sie nad tym, co
niezwykte i co mozesz zrobi¢"; Tak naprawde
kazdy z nas jest inny, ale nasza wartos¢ jest
taka sama".

Choroba i jej przebieg moga spowodowac objawy przygnebienia, braku wiary, czy stac¢
sie symbolem niepowodzen i przygnebienia, ale z drugiej strony moga by¢ wyzwaniem,
ktore obudzi wole walki i che¢ pokonania trudnosci. Sita i zmaganie pacjenta z choroba
zaleza od nas. Od tego jak umiegjetnie rozwijamy w nim oraz jego rodzinie pozytywne
uczucia.



Zachecaj do niezaleznosci i dbatosci o siebie

Postuz sie reguty, kiedy dziecko jest w stanie zrobi¢ cos samodzielnie nie réb tego za nie.
Kiedy méwimy o trosce o siebie, starajmy sie rozwija¢ w dzieciach umiejetnosci
podejmowania wiasnych decyzji, np.: "Jak myslisz co powinienes zrobi¢, kiedy sie
uderzysz?" ; "Czy uwazasz, ze to wazne abys zrobit...?"; "Czy jestes pewny?"; "Czy
chcialbys nauczy¢ sie samodzielnie podawac sobie czynnik?"

Wspieraj zachowania, ktére pomagaja rozwija¢ niezaleznosé¢ i dbatosé o siebie np.:
"Jestem naprawde zdumiony, ze w zaledwie kilka dni nauczyles sie robi¢ sobie
zastrzyki i naprawde potrafisz to robi¢"; "Twoja mama powiedziata mi ze wczoraj
wywrdcites sie i uderzytes. Opowiedziates jej o tym od razu, to bardzo dobrze!".
Dobrze postugiwac sie opowiesciami o0 sytuacjach jakie mialty miejsce w realnym
zyciu, czasem mozna wykorzysta¢ opowiesci symboliczne, ktorych celem jest
rozwijanie dbatosci o siebie i wiasciwe zachowania. Opowiadania powinny by¢
atrakcyjne dla dzieci.

Przydzielaj dziecku zadania i egzekwuj odpowiedzialnos¢ za nie stosownie do
jego dzieciecych zdolnosci i mozliwosci rozwoju.

Zachecaj dzieci do podejmowania odpowiedzialnosci za leczenie i rozwijania
dbatosci o siebie, stopniowo zmniejszaj kontrole nad leczeniem w miare postepow
dziecka.

Rozwijanie u dziecka wiary w siebie i asertywnosci poprzez uczenie mowienia
"nie" wobec grupy réwiesnikow zachecajacej do podejmowania ryzykownych
dziatan

Okaz zrozumienie kiedy dziecko odczuwa dolegliwosci, poniewaz ma prawo czué
sie inaczej niz jego kolezanki i koledzy. Szanuj uczucia dziecka.

Wzmacniaj poczucie wartosci dziecka, ktore jest dzielne, tak aby zaakceptowato
fakt bycia innym i potrafito samodzielnie podejmowac decyzje: "Jestem zdumiony
kiedy stysze, ze bytes pod taka silna presja kolegdéw z klasy, wiem jak bardzo Zle
sie z tym czutes, a jednak potrafites pozostac¢ przy wiasnej decyzji...". Jestes
odwazny, potrafisz decydowac o sobie.” ; "Gratulacje". Wiem, ze koledzy
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zaproponowali, zebys zagrat w pitke, ale ty potrafites powiedzie¢ "nie".
"Zaproponowates, ze mozesz zostac sedzia i ta decyzja sprawita Ci przyjemnosc”.
Pomoz znalezé réwnowage, pomiedzy tym co akceptuje lub czego chce wigkszosé,
a tym kiedy broni¢ witasnej decyzji.

Pomoz dzieciom zrozumieé, ze moga podejmowac wtasne decyzje nie niszczac
relacji z rowiesnikami (jesli to mozliwe postuz sie przyktadem; odgrywanie rol).

2.0pieka rodziny

Aby pomac rodzicom staé sie odpowiednim
wzorem dla dzieci, znajdz wtasciwe przyktady
zachowan. Pamietaj o chorobie dziecka w czasie
omawiania zagadnien z rodzicami.

Przedyskutuj wage roli rodzicéw. Poméz
odrdznié¢ wiasciwe reakcje na czynnik
ryzyka od niewtasciwych. Rodzice moga
nieSwiadomie wzmagac stres dzieci,
moga tez wzmacniaé korzystne reakcje
dzieci. Na przyktad, kiedy dziecko
przewraoci sie moga zareagowac
"Mowitem, to straszne, co teraz bedzie?
Tyle Ci méwitem" albo ze spokojem
powiedzieé "Wywracites sie, wszystko w
porzadku?".

Popros rodzicéw, aby rozwazyli zdanie
"Dzieci fatwiej ucza sie, kiedy cos$ widza
niz kiedy powie si¢ im, ze powinny zrobi¢
toi to".

Dbaj o klimat w ktérym rodzice naucza
sie tolerowac bledy i niepowodzenia
dzieci, tak aby rodzice nauczyli sie
rozroznia¢ pomiedzy tym co jest dobre, a
tym co nieskuteczne i unikali bycia
"doskonatymi rodzicami".

I )
o \‘S.\ﬁ\ -
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Aby pomac rodzicom rozroznié co jest mniej efektywne, a tym co efektywne

ZACHOW ANIE KONSEKWENCIE }7

?___,/W'L_. e L
< No nie ! j (}“ Ile razy méwitam
W Y Zebyf nie biegat
. . .

iedy sie przéwroce i

coé sobie zrobie ni¢ powiem

o tym rodzicom... ,__/J
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Postuz sie przyktadami rodzicéw nadopiekuriczych lub bardzo przyzwalajacych.
Przedyskutuj efekty wychowawcze obu postaw i zwigzane z nimi
niebezpieczenstwa.

Pomoz rodzicom odnalezé rownowage pomiedzy statg uwaga, ciggtym
poszukiwaniem sytuacji potencjalnie niebezpiecznych dla zdrowia dzieci, a
rozwojem normalnej aktywnosci.

ZACHOW ANIE KONSEKWENCTE }7

Zrobites bardzo
dobrze méwige mi

Kiedy sie przewrdce i
cos sobie zrobie mowie
o tym rodzicom

Nie placz
otrzemy {zy

Aby promowac wsparcie emocjonalne ze strony rodziny:
Przedyskutuj zasade "Jesli jest cos co dzieci moga zrobi¢ same, nalezy pozwoli¢ im to
zrobi¢" oraz jej praktyczne konsekwencje.

Naucz rodzicéw wielu sposobdw stuchania dzieci. Powinni spostrzegac¢ nie tylko

to co dzieci mdéwig, ale tez to co czuja.
Znajdz czas na rozmowe, zabawe i wspolne zajecia.
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Przekonuj do pielegnowania w rodzinie takich wartosci jak szacunek dla réznic
pomiedzy ludzmi: "Kto$ moze by¢ bardzo dobry w sporcie, na przyktad w
koszykdwece, ktos inny moze osiagac¢ znakomite wyniki pracy w takiej dziedzinie
jak informatyka." Przedyskutuj z rodzicami jak stworzy¢ rodzine, w ktorej sa
okreslone role jej cztonkow, w ktorej obowigzuja jasne zasady.

Aby promowag stabilne i przewidywalne srodowisko:

Dzieci powinny mie¢ swoje miejsce w procesie podejmowania decyzji. Powinny
wspotuczestniczy¢ w tworzeniu regut i zasad, ktorymi postuguje sie rodzina.
Przestrzegaj regut zwiazanych z czasem zabawy positku, spania. Postepuj zgodnie
ze wspomnianymi powyzej regutami.

Szukaj porozumienia w podejmowaniu decyzji przez oboje rodzicéw,
uwzgledniajac ograniczenia. Postuguj sie sankcjami, nagrodami lub przywilejami
w egzekwowaniu wtasciwego zachowania dziecka.

Jesli to konieczne zache¢ do konsultacji z psychologiem, gdy rodzice stang przed
bardzo trudnym problemem zwigzanym z zachowaniem dziecka.

Przypominaj, ze inne dzieci, ktore nie maja hemofilii wymagaja réwniez mitosci w
czasie, gdy rodzice poswiecaja wiele uwagi choremu dziecku.

Jesli to tylko mozliwe rodzice powinni zachowac takie same zasady dla
wszystkich dzieci.

Aby wspomagacé rodzicow:

Zastanow sie, jak reagowacé empatycznie na takie emocje, ktérych czesto
doswiadczaja rodzice takie jak: poczucie nieszczescia, ztosé, poczucie winy, strach,
niepewnosé, smutek i samotnosé.

Pomdéz rodzicom zrozumieé i poradzié sobie z problemami emocjonalnymi.
Korzystaj z rad konsultantow psychologéw zwiazanych ze Stowarzyszeniem
Chorych na Hemofilie.

3. Doskonalenie opieki spotecznej i wptywanie na srodowisko szkolne
Aby zapewni¢ wtasciwa integracje spoteczna i szkolna:

Rodzice powinni utrzymywac dobre relacje ze szkota oraz z nauczycielami.
Nalezy uzgodni¢ pomiedzy rodzicami, a nauczycielami strategie nauczania
dziecka. Nauczyciele powinni by¢ swiadomi przebiegu choroby, jej
niebezpieczenstw, mitdw jakie jej towarzysza i jej mozliwego wplywu na zycie
dziecka.

Nalezy zachecac¢ do bezpiecznego spedzania czasu. Zalecane zajecia to ptywanie,
gra na gitarze, szachy, gry planszowe (np. scrabble).
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Nalezy dostrzegac¢ osiagniecia szkolne i spoteczne. Szczegoélnie, gdy wiaza Sie z
pokonywaniem ograniczen, ktdre niesie ze soba choroba.
Nalezy zacheca¢ do dziatan prospotecznych.

Na podstawie: "Emotional Support in Hemophilia"
P.Arranz, M.Costa, R.Bayes, H.Cacncio, M.Magallon, F.Hernandez
material pochodzi ze strony Hemophilia Federation India:
http://www.hemophiliaindia.net/
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From: Manager Comm HFI

To: bogdan gajewski@op.pl
Sent: Thursday, June 19, 2003 9:33 AM
Subject: Re: PSYCHO SOCIAL SUPPORT IN HEMOPHILIA.

Dear Mr. Gajewski,

Thanks for your e-mail and evincing interest in the subject article posted on our website.
We shall be most happy to share the article with our friends in Poland. You are
authorized to translate the article "Pycho Social Support in Hemophilia." The original
source of the article is a book titled, "Emotional Support in Hemophilia” by P.Arranz,
M.Costa, R.Bayes, H.Cacncio, M.Magallon, F.Hernandez. Please acknowledge the authors
and give credit to HFI as website hosting the article. Should you require any further
information or clarification, please feel free to contact me.

Best regards,
Angelina S. Alfred, Communication Manager.
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