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Rozpoznanie u dziecka choroby
von Willebranda jest wielkg zmiang
dla wszystkich cztonkéw rodziny.

Pojawiaja sie niezrozumienie, poczucie niesprawiedliwosci, lek, ztos¢,
dezorientacja i wiele innych, trudnych emocji. Choroba wptywa nie
tylko na dziecko, ale réwniez na jego opiekunow, ktérzy odpowiadaja
za bezpieczenstwo i zdrowie podopiecznego. Odpowiedzialnos¢ moze
by¢ dodatkowo obciazajaca, poniewaz rodzice stanowia pierwsze
i gtdwne wsparcie psychologiczne dla swojego dziecka.

Dlatego nabywanie, pogtebianie i szerzenie wiedzy na temat choroby
von Willebranda przez opiekundw ma istotny wptyw na to, w jaki
sposob dziecko bedzie budowato poczucie wiasnej wartosci, a takze
postrzegato swojg chorobe. Swiadomos¢ jest waznym elementem
procesu akceptacji i funkcjonowania zarowno dziecka,
jak i opiekunow, ktdrzy razem z nim mierza sie z nowa sytuacja.

Mamy nadzieje, ze nasz miniporadnik psychologiczny pomoze
tagodniej przejs¢ przez ten trudny proces oraz postuzy pokonywaniu
szkodliwych mitéw i stereotypéw na temat wrodzonych skaz
krwotocznych, w tym choroby von Willebranda.



Diagnoza choroby ]
von Willebranda

spektrum emocji

Emocje sa naturalnym elementem naszego
zycia. Objawiaja sie szybka, automatyczna

i czesto nieswiadoma reakcja na istotny dla
nas bodziec, a ich odczuwaniu towarzysza
zmiany fizjologiczne, zmiany mimiki twarzy

i zachowania. Czescia moézgu odpowiedzialng
za odczuwanie emocji jest nasz osrodkowy
ukfad nerwowy, a doktadniej: uktad limbiczny.
Przezycie emocji objawia sie fizjologicznym
pobudzeniem pochodzacym z naszego ciata
i ocena poznawczy, czyli subiektywnymi
myslami i przekonaniami.

Pojawienie sie
emocji w przypadku
diagnozy choroby
mozna zilustrowac

W nastepujacy sposob:

wydarzenie
(wiesc¢ o chorobie)

v

mysli
i przekonania
(np. ,nasze zycie
ulegnie zmianie”,
,boje sie o zycie
mojego dziecka")

v

v

dziatanie
(np. poszukiwanie
wsparcia, réznych
rodzajow leczenia)

Rozpietos¢ emocji, jakich doswiadczamy
W ZycCiu, jest bardzo szeroka, a wiekszosc
Z nich przenika sie nawzajem. Tak
tworza sie rozmaite stany emocjonalne

i uczucia. Najistotniejsze w obliczu
choroby dziecka jest uswiadomienie
sobie, ze wszystkie emocje sg dla nas
cennym drogowskazem - przekazuja
nam wazne informacje, pomagaja

W wyznaczaniu granic i rozpoznaniu
wiasnych potrzeb. Zauwazajac je

i rozumiejac, jestesSmy w stanie lepiej
radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach.
Diagnoza choroby von Willebranda

u dziecka budzi w opiekunach przede
wszystkim emocje i uczucia postrzegane
jako niewygodne. Omawiamy te
podstawowe, ktére moga nam
towarzyszyc¢ tuz po diagnozie.



Lek i strach

Poczucie leku i niepokoju, ktorych mozemy
doswiadczyC w zwigzku z diagnozg choroby
dziecka, jest naturalna reakcja ,alarmowa”

organizmu.

Kazdy z nas reaguje mniejszym
lub wiekszym stresem na to, co
nieznane i niezrozumiate — a tak
najczesciej postrzegamy rzadka
chorobe, o ktdrej wczesniej nie
styszelismy. Odczuwany niepokdj
Zwigzany jest w pierwszej
kolejnosci z obawa o zdrowie
dziecka i wynika z naszej troski
0 jego bezpieczenstwo oraz
dobrostan.

Wazne, aby uswiadomic sobie,
ze nawet w ciezszych typach
choroby von Willebranda mozna
opanowac jej objawy, a dziecko
moze prowadzi¢ normalne,
radosne zycie.

Zrodtem strachu jest
takze koniecznos¢ wziecia

odpowiedzialnosci za
wprowadzenie zmian

w codziennosci rodziny, ktére
moga sie wigzac np. z bardziej
intensywna niz do tej pory opieka
nad dzieckiem czy czestszymi
wizytami u lekarza.

Pamietajmy jednak, ze

choc pojawienie sie leku

i strachu objawia sie czesto
nieprzyjemnymi sygnatami

(np. skurczami brzucha, bélem
gtowy, przyspieszonym tetnem,
nudnosciami, drzeniem rak,
gonitwa mysli) ptynacymi z ciata
i psychiki, to tak naprawde
emocje te petnig bardzo wazna
funkcje — oznaczaja, ze organizm
zareagowat na przeciwnosc losu
i rozpoczat mobilizacje majaca na
celu poszukiwanie skutecznych
rozwiazan.

Panika

Gdy mierzymy sie z chorobg dziecka, lek moze
urosnac¢ do wielkich rozmiarow i objawiac sie
panika, czyli napadami silnego leku.

Wyolbrzymione reakcje na pojawiajace sie problemy moga
stanowic spore utrudnienie w zyciu codziennym i negatywnie
wptywac na prawidtowy rozwoj dziecka.

Przed strachem i panika uchronia
nas opanowanie wiedzy na temat

choroby,

Z
rozmowy z lekarzami oraz zadbanie / /
o wiasny dobrostan psychiczny. B
Zapoznanie bliskich, wychowawcy //) »
i innych czasowych opiekunow ﬁ 1

dziecka z objawami i leczeniem
choroby dadza nam poczucie
bezpieczenstwa i sprawczosci.

Swiadomos¢, ze obok dziecka

sa ludzie, ktdrzy beda wiedzieli,

jak zareagowac w przypadku
ewentualnych krwawien, pomoze
nam odzyskac spokdj i opanowanie.



Poczucie winy

Choroba von Willebranda jest chorobg wrodzona,
uwarunkowana genetycznie. Dlatego rodzice

Na poczatku Moga czuc sie winni choroby dziecka,
tym bardziej jesli sami nie majg zadnych objawow.

Czesta reakcjg obronna w sytuacji diagnozy jest szukanie ,winnego”,
na ktérym mozna odreagowac swoje emocje i poczucie
niesprawiedliwosci.

Prowadzi to do wzajemnych oskarzen badz obwiniania partnera
za to, ze przekazat dziecku ,zte” geny. Takie zachowania moga
negatywnie rzutowac na zwiazek rodzicow i rozwdj dziecka

oraz prowadzi¢ do ksztattowania sie nieprawidtowych postaw
rodzicielskich.

Poczucie winy moze przerodzic¢ sie w nadopiekunczosc lub
podejscie nadmiernie wymagajace. Bardzo wazne jest zatem,
aby od poczatku mie¢ swiadomosg¢, ze na przekazanie
czy odziedziczenie choroby von Willebranda nie ma sie
zadnego wptywu. Pojawienie sie choroby w rodzinie
nie jest wynikiem zaniedban - ani po stronie matki,
ani ojca.

Lepiej potraktowac chorobe jako wspdlne wyzwanie,
a jej lepsze poznanie i zrozumienie jako cel catej
rodziny. Zmiana nastawienia i dziatanie wptynie
budujaco na relacje rodzinne. Poczucie

winy moze by¢ nieuswiadomione, dlatego
wazne jest, aby czujnie obserwowac

reakcje i uczucia swoje oraz bliskich. Warto
rozwazyC przepracowanie swoich emocji

Z psychoterapeuta.

Wstyd oznacza, ze pojawit sie w nas lek przed oceng
ze strony innych ludzi, czyli podswiadomy lek przed
odrzuceniem.

Boimy sig, jak inni zareaguja na wies¢ o chorobie dziecka i jak
bedzie ono traktowane przez otoczenie. Dorosty moze sie wstydzic
przypadfosci dziecka, bo czuje sie za nig odpowiedzialny (poczucie
winy), natomiast dziecko moze wstydzi¢ sie swojej ,innosci” -
zwlaszcza w okresie dojrzewania, ktére wigze sie z budowaniem
tozsamosci i checig zdobycia akceptacji w grupie rowiesnicze).

Skrepowanie moze budzic¢ tez widok krwi czy siniakow, ktore sg
objawami choroby von Willebranda.

Ciato, a zwihaszcza krew miesigczkowa, sa nadal tabu w naszej
kulturze. Nic zatem dziwnego, ze wszelkie nieprawidtowosci zwigzane
z codziennym funkcjonowaniem wzbudzaja zaktopotanie chorego

i jego otoczenia. Uswiadomienie sobie emocji i mechanizmaow
kulturowych, ktdre za nimi stoja, pomoze nam zwalczy¢ wstyd i tatwiej
zaakceptowac chorobe.



Rozdziat 2

Jakie putapki i zagrozenia
wychowawecze towarzyszqg
diagnozie choroby?

Nieprzepracowane emocje moga prowadzic¢

do zaburzonych relacji rodzinnych i problemaow
wychowawczych. Dotycza one nie tylko chorego
dziecka, ale wszystkich cztonkow rodziny.

Pierwszym krokiem do uzdrowienia relacji
rodzinnych jest zawsze uswiadomienie sobie ich
obecnosci, o czym pisaliSmy w poprzednim rozdziale.

Jesli nie uzmystowimy sobie naszych emogji
rodzicielskich, emocji naszego chorego dziecka oraz
innych cztonkdéw rodziny, moze to doprowadzi¢ do
powstawania dodatkowych putapek zwiazanych

z diagnoza. Pomocne moze byc¢ wspdlne opracowanie
Z terapeuta strategii radzenia sobie w tak trudnych
momentach.

Nadopiekunczosé

Nadmierna troska jest czesta reakcja wystepujaca

u opiekunow chorych dzieci. Przesadna koncentracja
emocjonalna na dziecku wynika z wczesniej
wspomnianego leku i poczucia winy opiekuna.

Nadopiekunczosc przejawia sie koniecznoscia utrzymania silnej
wiezi z dzieckiem przy jednoczesnym negowaniu jego potrzeby
budowania samodzielnosci.

Chec¢ zadoscuczynienia za chorobe i wigzace sie z nig ograniczenia
moze prowadzi¢ do braku wymagan wobec dziecka, wyreczania
go w obowiazkach, izolowania od rowiesnikow czy zdejmowania
odpowiedzialnosci za popetnione btedy.

Choc¢ opiekunem kieruja pozornie dobre intencje, konsekwencja
takich dziatan bedzie zahamowanie rozwoju niezaleznosci dziecka

i przyjmowanie przez nie postawy roszczeniowej. Kluczowe jest
wiec zdanie sobie sprawy, ze nadopiekunczos¢ moze przyniesc dziecku
wiecej szkod niz pozytku.

Gdy wychowujemy dziecko w przekonaniu, ze jedyne bezpieczne
Srodowisko to dom, a osobami, przy ktérych moze sie czuc pewnie,
sa wytacznie opiekunowie, to odbieramy mu mozliwos¢ budowania
poczucia wiasnej wartosci i tozsamosci oraz samodzielnego radzenia
sobie w obliczu nowych sytuacji i ludzi.

Znalezienie ztotego srodka w opiece nad dzieckiem to nietatwe
zadanie stojgce przed kazdym opiekunem. Oczywiscie nalezy
poswiecac dziecku nalezng mu uwage, zaspokajac jego potrzeby,
wspierac je i chroni¢. Jednoczesnie zachecajmy dziecko do
samodzielnosci poprzez budowanie wtasnej przestrzeni, w ktorej

jest miejsce na rézne doswiadczenia i popetnianie btedow. Dziecko
rozwinie dzieki temu swoj charakter, nauczy sie podejmowania decyzji
i rozwigzywania problemow. Choroba von Willebranda nie stanowi ku
temu zadnej przeszkody.



Fatszywe oskarzenia o znegcanie Rozdziat 3
sie nad dzieckiem

Choroba von Willebranda w wiekszosci
przypadkow charakteryzuje sie fagodnym
przebiegiem, a jej najczestszym objawem s3
przedtuzajace sie krwawienia oraz sktonnosé
do tatwego powstawania wybroczyn

i wylewoéw podskérnych, czyli siniakéw

i krwiakow.

Co choroba von Willebranda
zmieni w zyciu rodziny?

Czesty widok sladdéw na ciele moze zwrdcic
uwage 0sob w otoczeniu dziecka i niestety
prowadzi¢ do wysnucia zbyt pochopnych
whnioskow — krzywdzacych oskarzen o znecanie
sie nad dzieckiem. Takie zarzuty dotykaja nie
tylko opiekundw, ale takze samego chorego
podopiecznego. Dziecko moze czuc sie
stygmatyzowane spotecznie, a nawet winne
zaistniate] sytuacji. Oskarzenia o przemoc sg
stresujgcym doswiadczeniem dla catej rodziny.
Aby sie przed nim uchroni¢, nalezy od poczatku

Nauczenie sie zycia w nowej rzeczywistosci
wymaga najpierw zrozumienia i akceptacji
diagnozy przez wszystkich cztonkdw rodziny.

Relacja oparta na szczerosci, wzajemnym szacunku i zaufaniu oraz
otwarta komunikacja pomoga tagodniej przejsc¢ ten proces.

wyraznie podkreslac¢ bliskim i personelowi To od nastawienia i otwartosci opiekunéw zalezy, czy dziecko
przedszkola czy szkoty, ze powtarzajace zaakceptuje swoja chorobe i jak bedzie na nig reagowato. \Wazne
sie krwawienia i since wynikaja z zaburzen jest, aby nasz podopieczny wiedziat, ze moze wyrazac swoje potrzeby,
krzepniecia krwi i sg ich typowym objawem. mMowic o swoich emocjach i popetniac btedy. Dzieki sSwiadomosci

swojej choroby bedzie mniej narazony na lek i stres. Zachecamy,

aby wspodlnie z dzieckiem i pozostatymi cztonkami rodziny zgtebiac
wiedze o chorobie von Willebranda. Dziecko nie bedzie czuto sie
bezradne i osamotnione, a wspolnie spedzony czas wptynie budujaco
na relacje rodzinne.

O ile zwracanie uwagi na slady przemocy w spoteczenstwie jest
zjawiskiem pozytywnym (pozwala reagowac, kiedy dzieci naprawde
sg maltretowane), o tyle w naszym przypadku moze to negatywnie
wptywac na sytuacje rodzicielska oraz potegowac poczucie
wyobcowania u dziecka. Wtasnie dlatego duze znaczenie ma
szerzenie swiadomosci odnosnie choroby von Willebranda Dziecko z choroba von Willebranda ma takie same potrzeby jak
oraz otwarta komunikacja! zdrowe dzieci — chce bawic sie z rowiesnikami, uprawiac sporty,
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poszukiwac swoich pasji i zainteresowan. Moze tak samo jak zdrowi Rozdzia;l: 4
cztonkowie rodziny wywigzywac sie zdomowych obowiazkow, jezdzic

Na wycieczki czy uczestniczyC¢ w zajeciach pozalekcyjnych.

Poniewaz sport czy zabawa na zewnatrz moga jednak wigzac

sie urazami, warto przygotowywac dziecko od najmtodszych lat
do udzielania sobie pomocy, np. jak reagowaé na krwawienia z nosa

3 L4
czy jak zaktadaé opatrunki. Jak rozmawiaé
Ogran.lcz:.:\nle aktywnosci podor.necznego (p.rzy brak.u real.nego Z d21ecklem
zagrozenia ze strony medycznej) negatywnie wptynie na jego .
psychike i ciato. Oczywiscie nalezy zachowac¢ zdrowy rozsadek (0] ChOl‘Oble
i z ostroznoscia podchodzi¢ np. do kwestii sportow ekstremalnych. von Willebranda?

Kazda nietypowa, potencjalnie niebezpieczna aktywnosc fizyczna
dziecka powinno sie skonsultowac z lekarzem hematologiem.

Opiekujac sie chorym dzieckiem, nie zapominajmy Rozmowa o chorobie powinna byé

réwniez o swoich emocjach i potrzebach. Traktujmy siebie . . :
przede wszystkim szczera i przyjazna.

Z wyrozumiatoscia i pozwolmy sobie na popetnianie btedow — sg one ] ) ]
Wazne, aby przekazywane informacje

nieodtgczona czescia zdobywania wiedzy i doswiadczenia. Dziecko

z choroba von Willebranda moze wymagac dodatkowych staran, byty dostosowane do wieku dziecka,
ale nie przekreslaja one mozliwosci realizowania wiasnych marzen a naszjgzyk Prosty | Zrozumiaer.

i planow. Nie musimy rezygnowac z siebie dla dobra dziecka.

Jesli rozmowy w gronie najblizszych nie przynosza ukojenia, Mowmy do dziecka w sposob tagodny

a cztonkowie rodziny nie radza sobie z emocjami, pomocny moze i pozbawiony silnych emocji. Nie bojmy sie
okazac sie udziat we wspolnej psychoterapii. Z pomoca specjalisty mMowic otwarcie o objawach i zagrozeniach,
rozpoznamy, nazwiemy trudne emocje poniewaz zatajanie informacji moze prowadzic¢

i nauczymy sie przezwyciezac trudnosci do jeszcze wiekszego niepokoju podopiecznego

razem. Sieganie po profesjonalna pomoc i wptynac Zle na jego zaufanie.

psychologiczng nie jest oznakg stabosgl Warto jednak porcjowac ilosé nowej wiedzy,

aby dziecko nie czuto sie nig przytioczone,
zwilaszcza tuz po diagnozie.

WIECZ przeciwnie — to rozpoczecie waznego
procesu akceptacji choroby, budowania

samoswiadomosci i adaptacji do nowej
sytuacji przez wszystkich cztonkow rodziny.
Terapia moze miec¢ zbawienny wptyw nie
tylko na relacje i emocje w rodzinie, ale
rowniez na rozwoj dziecka.




Opowiadajgc o skazie krwotocznej, starajmy sie zbudowac
w dziecku pozytywne nastawienie do sytuacji. Przedstawmy
chorobe von Willebranda nie jako powod do zatamania czy
wycofania sie z zycia spotecznego, ale jako wzmacniajace

wyzwanie, ktére czyni dziecko kims szczegélnie wyjatkowym.

Dziecko powinno od poczatku rozumiec, czym jest choroba
von Willebranda, jakie sa jej objawy i jakie ograniczenia moze
wprowadzac¢ w zycie codzienne. Informacje te powinny

iS¢ w parze z jasnym komunikatem, ze nadal moze mieé
normalne, radosne dziecinstwo i przysztosé. Istotne jest
rowniez wyttumaczenie, na czym polega dziedziczenie choroby
von Willebranda, aby dziecko zdawato sobie sprawe, ze nikt nie
miat na to zadnego wplywu —ani ono samo, ani rodzice.

Opowiedz dziecku o wszystkich typach choroby z jasnym
wskazaniem, na ktory typ ono choruje. Opisz doktadnie, na czym
on polega i co go charakteryzuje, jak wptywa na zycie codzienne
i jakiego leczenia wymaga.

Wszystkie te informacje beda najpewniej przekazane przez lekarza
hematologa, ale nie zaszkodzi, aby na spokojnie omaowic je jeszcze raz
7 dzieckiem w domowym zaciszu.

Dodatkowa kwestia do omowienia sa srodki ostroznosci stosowane
przed szczegdlnymi sytuacjami, takimi jak zabieg stomatologiczny
Czy operacyjny —warto, aby dziecko rozumiato, na czym polegaja
przygotowania do poszczegodlnych zabiegow i jak reagowac przy
krwawieniach zdarzajacych sie na co dzien.

Gdy dziecko jest starsze, mozliwe jest nawet samodzielne
przyjmowanie lekéw czy wykonywanie zastrzykéw. Nastolatki

7 krwotocznymi miesigczkami moga rowniez (po konsultacji

7 ginekologiem) rozpoczac¢ przyjmowanie antykoncepcji hormonalnej,
ktora ztagodzi ich comiesieczne dolegliwosci. Omawiajac rézne
sposoby leczenia, nie zapominajmy o zdrowiu psychicznym

i przystepnych dla dzieci sposobach wsparciach psychologicznego czy
technikach relaksacyjnych.

Nasz3g rola jest zapewnienie dziecku poczucia bezpieczernstwa,
ktorego nie da sie osiggnaé bez otwartej i czestej rozmowy.
Sprawna komunikacja oraz wspdlne poznawanie mechanizmaow
choroby i leczenia pomoze catej rodzinie szybciej zaakceptowac
diagnoze i wypracowac nowa codziennosc, w ktorej wszyscy beda
czuli sie komfortowo.

Zamykanie sie na potrzeby dziecka,

odcinanie go od podstawowych
informacji czy lekcewazenie emocji
wszystkich cztonkow rodziny

(w tym swoich wiasnych) moze
prowadzi¢ do nieprawidtowego
ksztattowania sie osobowosci
dziecka, a takze tworzenia postaw
lekowych, poczucia frustracji

i Nnieprzystosowania spotecznego.



Jak rozmawiaé z nastolatkg
0 miesigczce?

Rozmowa z dziewczynka na temat miesiaczki ma nie
tylko wymiar edukacyjny, ale takze emocjonalny —
buduje wiez, zaufanie oraz poczucie bezpieczenstwa

i tozsamosci. Wazne, aby rozmowa o menstruacji odbyta
sie w przyjaznej atmosferze, petnej spokoju i akceptacii,
bez wstydu, strachu i pospiechu. | najlepiej nie na
ostatnia chwile —warto przygotowac nastolatke na
pierwsza miesigczke, zanim ta nadejdzie!

Poruszanie tematéw zwigzanych z dojrzewaniem
wigze sie w pierwszej kolejnosci z odczarowaniem
tabu w gtowie opiekuna. Dlatego oprdcz przyswojenia
podstawowe]j wiedzy o cyklu menstruacyjnym

i dojrzewaniu warto uswiadomic sobie wtasne trudne
emocje. Wstyd, zaktopotanie czy lek sg czestymi
emocjami towarzyszacymi rozmowom na intymne

tematy. Emocje te wynikaja

z kultury, w ktorej zostalismy
wychowani. Warto dac sobie
prawo do ich przezywania, ale
jednoczesnie nie pozwoli¢, aby
powstrzymaty nas one przed
rozmowa z nastolatka.

W szkole temat dojrzewania

i menstruacji nie zawsze
przedstawiony jest w sposob
rzetelny i zrozumiaty dla
mitodziezy. Zadaniem opiekuna
jest zatem wyczerpujace przedstawienie nastolatce tematow
zwigzanych z dojrzewaniem i rozwojem seksualnym.

Pomocne moze okazac sie skorzystanie z nowoczesnych
podrecznikow i profesjonalnych ilustracji. Warto przy tym pokazac
,na zywo" srodki higieniczne i omowic ich zastosowanie.

Zadbajmy w domu o dostep do odpowiedniej ilosci bardziej
chtonnych podpasek czy tamponéw tak, aby nastolatka
byta zawsze spokojna i wiedziata, gdzie znajdzie wystarczajace
zabezpieczenie, z ktérego w dowolnym momencie moze
dyskretnie skorzystac. Komfort psychiczny jest rownie wazny jak
fizyczny, a zapewni go zaspokojenie podstawowych potrzeb.

Kazda nastolatka powinna zna¢ objawy i przebieg prawidtowej
miesigczki i zosta¢ wyczulona na nieprawidtowosci wynikajace

z choroby von Willebranda. Podczas rozmowy nie wstydzmy

sie opowiedziec¢ takze o wiasnych doswiadczeniach zwiazanych

Z menstruacja.

Wizyta u ginekologa
Pomocna moze okazac sie wspélna, pierwsza wizyta

u ginekologa, ktéry umiejetnie wprowadzi dziewczynke w cyKkl
menstruacyjny i wskaze, na co trzeba zwracac szczegolng uwage



w trakcie okresu. Poniewaz obfita miesigczka jest typowym

i najbardziej ucigzliwym objawem choroby von Willebranda,
chorujace kobiety powinny by¢ pod stata opieka nie tylko
hematologa, ale réwniez ginekologa. Jako opiekunowie powinnismy
zadbac o regularny kontakt ze specjalistami i stosowanie sie
nastolatki do zalecen.

Na szczescie mozna uspokoi¢ podopieczng, ze leczenie obfitych
krwawien miesigczkowych jest mozliwe. Terapia hormonalna,
podawanie desmopresyny lub koncentratow czynnikow
krzepniecia moga ztagodzi¢ przebieg miesigczki i uregulowac
cykl menstruacyjny. Sposob leczenia i dawkowanie musza zostac
skonsultowane z ginekologiem i hematologiem.

Nalezy przy tym podkreslic, ze stosowanie srodkow
antykoncepcyjnych mozna bezpiecznie rozpoczac po osiggnieciu
dojrzatosci uktadu hormonalnego, czyli ok. 5-6 lat po pierwszej
miesigczce. Przed pierwsza wizyta u ginekologa warto opowiedziec
podopiecznej, jak wyglada wizyta i na czym polega badanie
ginekologiczne. W tym miejscu trzeba podkresli¢, ze zgodnie

z polskim prawem osoba niepetnoletnia musi by¢ pod opieka

w trakcie wizyty lekarskiej. Warto juz na poczatku ustali¢

Z podopieczng, czy zostaniemy z nia tylko na czas wywiadu,

czy bedziemy w gabinecie rowniez w trakcie badania. Decyzja
powinna byc¢ wspdlna i komfortowa dla kazdej ze stron.

Aby lepiej przygotowac sie do wizyt lekarskich (zarowno
ginekologicznych, jak i hematologicznych), warto prowadzic
dzienniczek miesigczkowy.

Sproébuj zacheci¢ nastolatke do monitorowania swoich miesigczek
w tradycyjnym notesie lub specjalnych aplikacjach mobilnych.
Dzienniczek bedzie stuzyt zapisywaniu przebiegu okresu (ilosci
zuzytych produktow higienicznych, obecnosci i wielkose skrzepow,
czestotliwosci wymiany podpasek / tampondw), a takze jej dtugosci.

Prawidtowa miesiaczka trwa 3-5 dni, krwawienie powyzej 7 dni
nalezy zgtosi¢ lekarzowi.

Sledzenie swojego cyklu menstruacyjnego nie tylko stuzy budowaniu
Swiadomosci wiasnego ciata i zdrowia, ale takze umozliwi

szybka interwencje lekarska w razie zauwazenia jakichkolwiek
nieprawidtowosci.

Czy obfite miesigezki
sq grozne?

Aby lepiej zrozumiec¢ miesiaczkujaca nastolatke, / \
musimy sami zdac sobie sprawe ze

ztozonosci catego procesu menstruacji.
Obfite, przedtuzajace sie miesigczkowanie
nie jest jedynie chwilowa niedyspozycja
czy dyskomfortem — moze wptynac na
ogdlny dobrostan mtodej osoby.

Krwotoczne miesigczki niosg za soba
takze realne zagrozenie dla zdrowia,
np. niedokrwistos¢ (anemie) wynikajaca
z niedoboru zelaza.




Rozdziat 6.4

Jak zadbaé o swoj spoko;
i poczucie bezpieczenstwa?

Edukacja — informacje
z rzetelnych Zrodet zwalezajg
strach i budujg pewno$¢ siebie

Zarowno edukacja matego pacjenta, jak i jego opiekuna ma
ogromne znaczenie w postrzeganiu choroby von Willebranda.
Swiadomos$é przebiegu choroby i wyzwan, jakie za sobg niesie,
pozwala uniknaé zagrozen, a takze utatwia wyrobienie dobrych
nawykow zwiazanych z zyciem codziennym. Im wiecej wiemy

o chorobie, tym mniej budzi ona w nas negatywnych emocji.

Rzetelna wiedza niweluje wiec strach i stres oraz pozwala budowac
pewnosc siebie. Dlatego informacje na temat choroby powinnismy
czerpac tylko z wiarygodnych zrédet, takich jak personel medyczny,
certyfikowane strony internetowe czy profesjonalne poradniki. Opinie
pochodzace z niesprawdzonych miejsc, np. z forow internetowych
czy grup w mediach spofecznosciowych, zazwyczaj podsycaja strach
lub zawieraja fatszywe, potencjalnie niebezpieczne dla zdrowia
informacje.

S —

Kilka FAKTOW o chorobie
von Willebranda w pigutce:

O

O
O

O
O

Jest wrodzonym schorzeniem genetycznym.
To najczesciej wystepujaca skaza krwotoczna.

Objawy choroby wynikajg z niedoboru/braku lub uposledzenia
funkcji czynnika krzepniecia krwi nazwanego od nazwiska
odkrywcy czynnikiem von Willebranda (VWF).

Choroba von Willebranda wystepuje u ok. 0,1%-0,01% populacji.

Nasilenie objawow jest zréznicowane i zwigzane z postacia
choroby von Willebranda. Sktonnosc¢ do krwawien jest
najwieksza u 0s6b z typem 3 (postac ciezka) choroby.
Najczesciej wystepujacy typ 1 (postac tagodna, ok. 75%
przypadkoéw) charakteryzuje stosunkowo fagodny przebieg.

Leczenie choroby von Wilebranda polega na uzupetnieniu
niedoboru czynnika krzepniecia. Mozna to osiagnac poprzez
dozylne podawanie koncentratu czynnikéw krzepniecia,

a w niektorych przypadkach takze desmopresyny.

Osoby z rozpoznaniem choroby von Willebranda zawsze
wymagaja leczenia w przypadku wystapienia krwawienia.
Niezbedne jest rowniez przygotowanie specjalistyczne do
operacji, inwazyjnych zabiegdw diagnostycznych lub zabiegow
stomatologicznych. Sposob leczenia i dawkowanie lekéw sg
ustalane przez lekarza hematologa.

Pacjenci otrzymuja koncentraty czynnika krzepniecia do
domu, tak aby jak najszybciej moc sobie podac lek
w przypadku wystapienia krwawienia.



Warto pamietaé:

Dobra praktyka jest poinformowanie innych opiekunéw dziecka
(np. dziadkow, wychowawcow i nauczycieli) o wystepowaniu u dziecka
choroby, dzieki czemu ewentualne udzielenie pomocy podczas
krwawien bedzie sprawniejsze.

Konieczne jest poinformowanie o chorobie lekarzy pozostatych
specjalnosci (np. pediatry). Ponadto nalezy uswiadomic lekarzom
i pielegniarkom, ze jakiekolwiek zabiegi medyczno-stomatologiczne
mMuszg zostac najpierw skonsultowane z lekarzem hematologiem.

Opanowanie technik pierwsze;
pomocy, opatrywania ran
i krwawienia z nosa oraz
umiejetnosci podawania leRow

Aktywnos¢ fizyczna nie jest przeciwwskazana w chorobie

von Willebranda, jednak czasami, szczegélnie u mtodszych
dzieci, moze wigza¢ sie z niewielkimi urazami. Dlatego tak wazne
jest, aby wychowawcy byli sSwiadomi choroby dziecka, a tym samym
byli przygotowani na udzielenie pierwszej pomocy. W przypadku
skaleczen szkota zazwyczaj zapewnia dostep do apteczki ze sSrodkami
antyseptycznymi i opatrunkami, wiec o podstawowe artykuty i pormoc
nie powinnismy sie martwic, gdy dziecko przebywa na zajeciach
szkolnych. Warto rowniez nauczyc sie technik opatrunkowych

i prawidtowego tamowania krwawien z nosa. Opanowanie
podstawowych umiejetnosci zapewni nam spokdj wewnetrzny

i poczucie kontroli nad bezpieczenstwem dziecka.

Leki hemostatyczne zalecone przez hematologa powinny znajdowac
sie w miejscu przebywania dziecka (w szkole/przedszkolu). Ich
dawkowanie i podawanie w przypadku krwawienia powinno odbywac
sie zgodnie z wytycznymi lekarza. Personel opiekujacy sie dzieckiem
powinien by¢ przeszkolony z zasad przechowywania i podawania
lekow (pamietajmy, ze koncentraty czynnika krzepniecia oraz

® e o o

desmopresyna powinny by¢ przechowywane w lodéwce).

Starsze dzieci powinny zostaé nauczone, jak i kiedy samodzielnie
przyjmowac leki, a takze jak zatamowac¢ krwawienie z nosa.

Widok krwi moze budzi¢ niepotrzebny niepokdj czy nawet panike

w otoczeniu dziecka i w nim samym, dlatego w takiej sytuacji

nalezy przede wszystkim nauczyc¢ wszystkich zachowania spokoju.
Opanowanie krwawienia z nosa jest proste nawet w przypadku oséb

z choroba von Willebranda. Dziecko i wszyscy opiekunowie powinni
umie¢ prawidtowo i spokojnie zatamowaé krwawienie.

Jak tamowaé krwotok z nosa?

Gtowe pacjenta pochyli¢ do przodu, zeby
krew wyptywata na zewnatrz, a nie byta
potykana, co moze powodowac zachtysniecie.

Przytozy¢ zimny kompres na okolice
krwawienia, tj. na grzbiet nosa albo na
okolice gornej czesci karku.

Docisngc¢ palcami skrzydetka nosa
(w przypadku osob z zaburzeniami
krzepniecia nawet do 20 minut).

Jesli krwawienie nie ustepuje lub osoba
krwawiaca zaczyna stabo sie czu¢, konieczne
jest udzielenie pomocy medycznej

w szpitalu.

W kwestii udzielania pierwszej pomocy pacjentom z choroba

von Willebranda musimy zdawac sobie sprawe, ze nie rozni sie ona

w swoich poszczegolnych krokach od udzielania pierwszej pomocy
osobom zdrowym. Wyjatkiem sa sytuacje, w ktorych dziecko ma
przepisane przez hematologa dodatkowe leczenie farmakologiczne
—wychowaweca lub opiekun musi o tym wiedziec¢. Najlepiej, gdyby
nasza pomoc udzielona byta tak szybko, jak to mozliwe, oraz
wykonana z nalezyta starannoscia.



Podawanie lekéw

Leczenie choroby von Willebranda czesto wymaga podania
dozylnego leku, co moze budzi¢ dyskomfort czy lek u chorego.
Obawy moga wystapi¢ nawet u osoby, ktéra ma wykonac¢ wkiucie.
Strach przed igtami i bolem jest bardzo powszechny. To naturalna
reakcja naszego uktfadu nerwowego i nie jest zadnym powodem do
wstydu. Najtatwie] pokonac strach poprzez nauczenie sie poprawnej
techniki wykonywania zastrzykoéw. Technika podawania dozylnego
leku jest wiec jedna z pierwszych umiejetnosci, ktére nalezy
opanowac, aby maéc normalnie zy¢ z choroba von Willebranda

i przezwyciezycC obawy.

W pierwszej kolejnosci nalezy poprosi¢ personel medyczny

o wspodlna nauke podawania dozylnego leku. Pielegniarki w poradni
hematologicznej na pewno beda w stanie odpowiedzie¢ na wszelkie
Twoje pytania i pomoga Ci poradzic¢ sobie z cata procedura. Postaraj
sie przy podawaniu leku zachowywac spokdj, poniewaz od Twojej
reakcji zalezy jak dziecko bedzie postrzegato zastrzyki. Przede
wszystkim zwracaj uwage na emocje dziecka. Pozwol mu
wyrazac strach - nie kar¢, nie krytykuj ani nie wysmiewaj jego reakcji.
Rozmawiaj, stuchaj i staraj sie tagodzi¢ wszelkie obawy.

Twoje wsparcie i obecnos¢ podczas podawania leku ma wielkie
znaczenie dla jego poczucia bezpieczenstwa i komfortu. Warto
rowniez od poczatku wigczaé dziecko w nauke iniekcji,

tak aby w przysztosci mogto wykonywac zastrzyki
samodzielnie. Podczas wykonywania zastrzyku
mozesz zagadywac i rozSmieszac swojego
podopiecznego, co odwroci jego uwage
od bolu i zbuduje pozytywniejsze
skojarzenia z procedura. Podawanie
desmopresyny czy koncentratow
krzepniecia z czasem stanie sie
mniej stresujacym doswiadczeniem
dla Was obojga.

Istniejg réwniez proste techniki relaksacyjne, ktérych
praktykowanie moze poméc w pokonaniu leku:

Podawanie lekow mozesz zaczac¢ od wspdlnego ogladania zdjec czy
filmaow o zastrzykach. Oswoi to dziecko z widokiem igiet.

Naucz dziecko technik relaksacyjnych np. gtebokiego oddychania
czy $wiadomego napinania miesni. Cwiczenia mozecie wykonywac
razem przed kazdym zastrzykiem.

Przyktadowe techniki znajdziesz ponizej.

Techniki
relaksacyjne

Techniki relaksacyjne pozwalaja uzyskac stan odprezenia
psychicznego, obnizajg napiecie emocjonalne i tagodza stres.

Sa nie tylko swietnym sposolbem na radzenie sobie z problemami
natury psychicznej u opiekunoéw, ale réwniez u dzieci. \Wprowadzaja
mMozg w stan wyciszenia, co powoduje zwiekszone wydzielanie

tzw. hormonu szczescia.

Jedna ze sprawdzonych i prostych technik relaksacyjnych jest
gtebokie oddychanie, ktdre stanowi dobry sposdb na zniwelowanie
stresu. Powolne wdechy i wydechy oraz skupienie wytacznie na
oddychaniu mozna powtarzac kilka razy dziennie w dowolnym
miejscu i czasie, najlepiej w wygodnym utozeniu ciata. Podobnie
wizualizacja, czyli Swiadome wywotywanie w umysle pozytywnych
obrazow dotyczacych zdrowia i przysztych wydarzen, moze zmniejszac
lek i poprawiac nastrgj.

Napieciu psychicznemu bardzo czesto towarzysza takze napiecia
W naszym ciele, ktére dotycza poszczegdlnych grup miesniowych.
W celu ustalenia dobrostanu naszego uktadu miesniowo-
szkieletowego najlepsza opcja jest konsultacja fizjoterapeutyczna.

Jesli jednak nie mozemy w danym momencie sobie na nia pozwolic,
pomocne Mmoga okazac sie metody, ktére zastosujemy samodzielnie.



Jedna z nich jest metoda rozluzniania miesni Jacobsona.

Pierwszym krokiem jest zastanowienie sig, gdzie czujemy najwieksze
napiecie — czesto jest to okolica szczeki, plecow lub konczyn dolnych.
Swiadome oddychanie i wyréwnanie oddechu jest naszym kolejnym
krokiem. Dopiero teraz mozemy przej$¢ do naprzemiennego
napinania i rozluzniania danej grupy miesniowej (np. miesni uda).
Bardzo wazne jest to, aby rozluznianie trwato dwa razy dtuzej niz sam
skurcz (np. 5 sekund skurczu, 10 sekund rozluzniania).

Jesli mamy poczucie, ze spiete jest cate ciato, trening rozpoczynamy
od gtowy i konczymy na stopach, obejmujac po kolei najwieksze
partie miesniowe. Efektem treningu Jacobsona jest nie tylko gtebokie
odprezenie, ale rowniez pogtebianie Swiadomosci swojego ciata.

Pomocny moze okazac sie takze trening autogenny Schultza -
technika taczaca w sobie elementy jogi, medytacji i autohipnozy,
polegajaca na osigganiu stanu relaksu i odprezenia.

Poprzez wizualizacje, skupienie uwagi na poszczegolnych partiach
ciatach i zastosowanie serii autosugestii/ sugestii dotyczacych reakcji
naszego ciafa, np. jego ciezaru lub temperatury (np. ,moja lewa reka

jest ciezka", ,czuje ciezar swojej prawej nogi”’, ,madj brzuch wypetnia
sie cieptem”) jestesmy w stanie wejsé w stan gitebokiego relaksu,
zredukowac stres, ustabilizowaé¢ oddech, zmniejszy¢ napiecie
miesniowe i ztagodzi¢ stany Ilekowe.

Trening autogenny z powodzeniem mozna zastosowac rowniez

u dzieci powyzej 6. roku zycia. W tym przypadku warto zastosowac
sugestie adekwatne do wieku i mozliwosci rozwojowych dziecka,

Nnp. poprzez opowiadanie o bajkowej postaci, ktéra doswiadcza roznych
objawow w ciele.

Podobnie masaz, muzykoterapia i aktywnos¢ fizyczna
o0 umiarkowanym nasileniu wptywaja pozytywnie na nasze
samopoczucie i zmniejszaja stres.

Metod relaksacji jest wiele i kazdy ma szanse znalez¢ te ulubiona.
Wazne, by praktykowac je regularnie (najlepiej codziennie)

i nie zrazac sie, jesli nie zauwazymy od razu pozytywnych rezultatow
naszych dziatan.




Techniki komunikacyjne

Sposéb komunikacji z dzieckiem ma znaczacy wptyw na jego
poczucie wartosci i dalszy rozwdj.

Szczera rozmowa stanowi niezbedny element budowania poczucia
zaufania u dziecka i ma kluczowe znaczenie w budowaniu wiezi
rodzinnych i spotecznych. Planujac rozmowe z podopiecznym,
zadbajmy o wzajemny komfort, brak pospiechu i presji zblizajacych
sie kolejnych zadan do wykonania. Najwazniejsza w rozmowie

z dzieckiem bedzie nasza ciekawos¢ i uwaznosé. \Warto rowniez
skorzystac z technik komunikacyjnych, dzieki ktérym dziecko
poczuje sie wystuchane i bezpieczne,
a nasza postawa zostanie
odebrana jako wspierajaca
i empatyczna.

Techniki komunikacji,
ktore warto wykorzystac
W rozmowie z dzieckiem:

Klaryfikacja - jest

prosba o rozwiniecie danej
mysli i najczesciej wiaze

sie z zapytaniem o podanie
konkretnego przyktadu lub
dokfadniejsze opisanie problemu.
Stuzy uporzadkowaniu i uscisleniu
elementow wypowiedzi rozmaowcy.
Przyktadowo moze byc¢ to zwrot ,czy mozesz
jeszcze raz mi o tym opowiedziec?”,

,Czy mozesz podac mi przyktad?”, ,czy mozesz
mi wyttumaczy¢, o co ci chodzi w kwestii,
ktora dotyczy..?"

Par’afr’aza - skuteczne narzedzie aktywnego stuchania, polegajace
na powtdrzeniu zasadniczych sformutowan z wypowiedzi rozmaowcy.
Stosujac parafraze, dajemy znac, ze stuchamy dziecka z troska

i zrozumieniem i chcemy dowiedziec sie wiecej. Przyktadem parafrazy
sg zwroty: ,czy dobrze zrozumiatem/am, ze..", ,chcesz powiedzieé, ze
to wydarzenie byto dla ciebie trudne”, ,rozumiem, ze czujesz sie z tego
powodu zaniepokojony/a”.

Odzwierciedlanie polegajace nie tylko na opisaniu wiasnymi
stowami emocji, ktore widzimy w dziecku, np. ,czuje, ze jest Ci
smutno”, ,widze, jak bardzo sie tym przejmujesz”, wydaje mi sie, ze
stysze zal w twoim gtosie, czy tak jest?”, ale rowniez na ,,dostrojeniu”
sie do dziecka, jego tonu wypowiedzi i emocji.

Dowartosciowanie, czyli pokazanie naszemu odbiorcy, ze go
szanujemy, dostrzegamy i doceniamy. Stuzy budowaniu w dziecku
poczucia, ze jego zachowania i emocje sa przez nas zauwazane.
Przyktadowymi zwrotami dowartosciowujacymi moga byc takie
zdania: ,mdowisz o waznych rzeczach”, ,twoj problem jest dla mnie
istotny”, ,twoja reakcja byta bardzo madra”.

Zadawanie pgtar'l, ktore motywuja dziecko do poszukiwania
odpowiedzi - ta technika pomaga nam lepiej zrozumiec sytuacje,

a dziecku pokazuje, ze jestedmy szczerze zainteresowani jego
sytuacja. W szczegdlnosci pomocne sa tutaj pytania otwarte, ktore
pozwalaja naszemu rozmaowcy dowolnie rozwinac¢ swojg wypowiedz,
skoncentrowac sie na swoich potrzebach, a nie ograniczaja
odpowiedzi do ,tak” lub ,nie". Pytania otwarte najczesciej zaczynaja
sie od stow ,co”, kiedy", jak” i ,dlaczego”.

Pamietajmy, aby zwracac sie do dziecka prostym i zrozumiatym
jezykiem oraz traktowac je jako réwnego sobie partnera. Zwrécmy
rowniez uwage na nasza mimike, gesty, tembr glosu i postawe
ciata, czyli elementy komunikacji niewerbalnej. Mowa naszego

ciata — potakiwanie, utrzymywanie kontaktu wzrokowego, moéwienie
cieptym i spokojnym tonem rowniez sg oznakami naszej uwagi

i wplywaja na przebieg rozmowy.



Techniki terapeutyczne

Gdy borykamy sie z problemami natury
psychicznej, z pomoca przychodzi psychoterapia.
Z jej pormoca mozemy lepiej poznac swoje
emocje, poradzié sobie z trudnosciami
i poprawi¢ funkcjonowanie w wielu
sferach zycia. Dbanie o zdrowie
psychiczne jest rownie wazne
jak dbanie o zdrowie fizyczne.
Dlatego nie warto rezygnowac

z formy pomocy, jaka niesie
psychoterapia. Dzieki niegj,

w szczegolnosci w obliczu
choroby dziecka, jakosc

naszego zycia moze ulec \; |
zZnacznej poprawie.

Do najczesciej stosowanych technik terapii naleza:

terapia poznawezo-behawioralna, ktéra opiera sig na
zatozeniu, ze nasze schematy postepowania i przekonania sa
wyuczone. Celem terapii jest zidentyfikowanie dysfunkcyjnych mysli,
zachowan i przekonan oraz nauczenie sie innego niz dotychczas
sposobu rozwigzywania problemoéw. Ten rodzaj terapii sprawdza
sie m.in. w leczeniu zaburzen bazujacych na leku i smutku.

terapia psychodynamiczna, ktéra opiera sie na zatozeniu, ze
nasze problemy wynikaja z przesztych wydarzen, a te — nieodkryte

i Nnieprzepracowane — tworza wewnetrzne konflikty i ukryte
potrzeby. Celem terapii jest poszukiwanie nieuswiadomionych
zrodet problemow pacjenta, a takze uzdrowienie jednostki przez jej
zZmierzenie sie z przesztoscia. Ten rodzaj terapii jest pomocny m.in.
w leczeniu zaburzen osobowosci, zaburzen afektywnych i zaburzen
odzywiania.

terapia systemowa stosowana czesto przy wspélnej terapii
wszystkich cztonkéw rodziny. Jest to grupa terapii tworzonych
wedtug poszczegdlnych schematow. Jak sama nazwa wskazuje,
skupia sie na ,systemie” i interakcjach, a nie na jednostce. Jednak
zyskuje ona ostatecznie (ona = jednostka = cztonek rodziny) na
psychologicznym uzdrowieniu systemu (rodziny). Ten nurt terapii
jest pomocny w szczegolnosci dla osob borykajacych sie z brakiem
porozumienia wsrod cztonkow rodziny.

terapia egzystencjonalno-humanistyeczna - w odréznieniu
od terapii systemowej skupia sie na jednostce. Stwarza jej mozliwosci
poznania wlasnhego ,,ja” oraz samorozwoju. Stuzy tym, ktorzy
borykaja sie z poczuciem bezsensu i daza do wiekszej samoakceptacji.

Specjalisci czesto taczg metody z réznych podejsc terapeutycznych,
ale z reguty jeden z nurtow terapii jest dominujacy.

Terapia koncentrujaca sie na radzeniu sobie z problemami i ich
objawami jest terapia poznawczo-behawioralna i to ten nurt terapii
moze okazac sie pomocny, gdy nie radzimy sobie z trudnosciami
wynikajacymi z diagnozy choroby u naszego dziecka.

Nie ma jednak jednego rodzaju terapii polecanego dla rodzicow,
ktorzy mierza sie z choroba dziecka czy jednej najlepszej terapii dla
chorych dzieci. Wszystko zalezy od problemu, z jakim sie borykamy,
naszych potrzeb i przesztosci :
naszej oraz naszych bliskich.
Zachecamy do zapoznania sie ze
specyfika poszczegolnych form
terapii i dobraniem odpowiedniej
dla siebie i swojej rodziny.

Warto sprawdzi¢, jakie osrodki
terapeutyczne mamy w okolicach
domu lub czy np. lokalny osrodek
kultury oferuje specjalne zajecia
dla dzieci, odbywajace sie pod
okiem psychologa.




Rzeczy, ktore warto
mie¢ pod rekg

Dziecko z rozpoznang choroba von Willebranda powinno zawsze
miec przy sobie kserokopie karty chorego na wrodzona skaze
krwotoczna. Ten niewielki dokument zawiera dane osobowe

i adresowe pacjenta, informacje o chorobie i sposobie leczenia, a takze
dane kontaktowe do osrodka, w ktérym dziecko jest leczone. Karta
moze okazac sie przydatna dla personelu szkolnego lub medycznego
w sytuacji, gdy dziecku trzeba bedzie udzieli¢ pomocy poza domem.
Kopie karty chorego mozna przekazac rowniez nauczycielom i innym
osobom sprawujgcym opieke nad dzieckiem.

Z innych rzeczy, ktére warto, aby dziecko zawsze
miato pod reka, zalecamy:

kilka tamponéw, podpasek
—szczegodlnie istotne w pierwszych latach miesigczkowania,
kiedy krwawienia bywaja nieregularne;

leki zalecone przez hematologa lub leki
wspomagajace (np. kwas traneksamowy)
— nawet przy tagodnych typach choroby;

plaster / sterylny gazik,
aby zmniejszy¢ dyskomfort
w przypadku skaleczenia.

Czy i kiedy warto powiedzieé
innym o chorobie?

Stan zdrowia to dane poufne i kazdy ma prawo do zachowania
ich dla siebie. Troska o prywatnosc¢ w sytuacji diagnozy jest jak
najbardziej zrozumiata, pamietajmy przy tym jednak, ze choroba
von Willebranda nie powinna by¢ wstydliwa tajemnica.

Jako rodzice badz opiekunowie dziecka mamy prawo zadecydowac,
komu i w jakich okolicznosciach opowiedziec o jego dolegliwosciach.
Zachecamy, aby te decyzje podejmowac wspodlnie z podopiecznym.
Dziecko powinno rozumiec, kto i dlaczego wie o jego chorobie, oraz
czuc sie komfortowo z ta wiedza.

Nie ma koniecznosci informowania znajomych czy rodzicow

innych dzieci o tym, ze dziecko ma zdiagnozowana chorobe von
Willebranda. Starsze dziecko moze samodzielnie podjac decyzje

o tym, czy chce podzieli¢ sie z réwiesnikami informacjami o chorobie,
a takze o tym, w jaki sposéb i kiedy poinformowac innych.
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Nasza rola jest przekazywanie podopiecznemu rzetelnej Rozdzia;t 8
wiedzy o chorobie von Willebranda i jej objawach

oraz zbudowanie silnego poczucia wtasnej wartosci
i bezpieczenstwa.

Chodazi o to, aby dziecko nie wstydzito sie, ze choruje,
byto swiadome swoich dolegliwosci i umiato poprosié¢
o pomoc w sytuacjach tego wymagajacych.

Warto jednak, by nauczyciele i pozostali opiekunowie
odpowiedzialni za dziecko byli poinformowani o chorobie
i ewentualnych zagrozeniach z niej wynikajacych.
Pozwoli to na lepsze i szybsze reagowanie w sytuacjach
krwawienia, a nas uchroni przed zarzutami o przemoc.
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Jak mowié o chorobie
von Willebranda?

A\
/

Otwarte mowienie o tym, ze dziecko ma chorobe
von Willebranda moze wywotac rézne reakcje ludzi.

-

Nasz spokoj, opanowanie i rzeczowe informacje moga
innym pomaoc zrozumiec specyfike choroby i oswoic
sie z tematem skaz krwotocznych.
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Przyktadowe zwroty:

Moje dziecko jest chore, ale choroba von Willebranda
jest chorobga genetycznag, dlatego nie da sie nig zarazic.
Mozesz by¢ spokojny/a o swoje dziecko.

Tak, moje dziecko moze by¢ aktywne fizyczne, a nawet
jest to dla niego wskazane ze wzgledu na jego
prawidtowy rozwdj, ogoélne samopoczucie i zdrowie.

Moje dziecko ma tagodny/ciezki typ choroby, dlatego
przyjmuje okreslone leki/nie przyjmuje lekow.
Dbam o nie i jego zycie jest bezpieczne.

Typ choroby 112 charakteryzuja sie tagodnym
przebiegiem i nie stanowia bezposredniego
zagrozenia zycia.

Jesli zauwazysz, ze dziecko sie skaleczyto albo krwawi,

zachowaj spokoj i udziel mu pierwszej pomocy tak samo

jak dziecku zdrowemu.

Jezeli nie potrafisz pomaoc albo widzisz, ze proby

zatamowania krwawienia nie przynosza efektu, zadzwon

do mnie/lekarza pierwszego kontaktu. Numer telefonu
znajdziesz w specjalnym dokumencie, ktory dziecko

trzyma w... (tu najlepiej okreslic miejsce, w ktérym zawsze

bedzie znajdowac sie karta chorego).

Rozdziat 9

Gdzie szukaé
wsparcia?

Osrodki, stowarzyszenia,
grupy, portale

Choc¢ poszukiwanie wsparcia na zewnatrz moze wydawac

sie niektorym oznaka stabosci, to korzystanie z psychoterapii,
rozmowa z psychologiem czy dotgczenie do grup wsparcia jest
zalecanym rodzajem pomocy.

Takie dziatanie przynosi ukojenie, pocieszenie i wzmochnienie
w radzeniu sobie z choroba dziecka. Oprocz udziatu w
indywidualnej psychoterapii czesto pomocnym rozwiazaniem
jest przynalezenie do grupy oséb zmagajacych sie
podobnymi problemami, ktdre wzmacnia w chorym dziecku
poczucie bezpieczenstwa i Swiadomosg, ze nie jest samo.

Kontakt z innymi dzie¢mi chorymi na von Willebranda i ich
rodzinami ostabi wrazenie osamotnienia i wyolbcowania, ktore
moze pojawic sie tuz po diagnozie zarobwno u podopiecznego,
jak i u opiekundw. Rozmowa z osobami o podobnych
doswiadczeniach, mozliwos¢ wyrazenia swoich emocji i obaw,
ktore spotkaja sie z tolerancja i akceptacja, bedzie miato
pozytywny wptyw na dobrostan psychiczny catej rodziny.

Wsparcie od innych chorych na chorobe von Willebranda
lub pokrewne skazy krwotoczne zmniejszajg poziom
stresu i pomagajj lepiej radzi¢ sobie z choroba dziecka.



Zachecamy do kontaktu z kilkoma polskimi fundacjami
i stowarzyszeniami pacjenckimi oraz do szukania przeznaczonej

dla chorych, przyjaznej przestrzeni w mediach spotecznosciowych.

Fundacje i stowarzyszenia:

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
ul. 1. Gandhi 14
02-776 Warszawa

www.hemofilia.org.pl

n Hemofilia Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie

Stowarzyszenie Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne
ul. Marcelinska 44
60-354 Poznan

WWwW.scwsk.org.pl

Internet i media
spotecznosciowe:

n tajemnicevonwillebranda

tajemnicevonwillebranda

www.choroba-von-willebranda.pl

OsrodRi leczenia skaz
krwotocznych™:

BYDGOSZCZ Q
TORUN

GORZOW BIALYSTOK
WIELKOPOLSKI

POZNAN




DOLNOSLASKIE

Wroctaw

Dorosli

Uniwersytecki Szpital Kliniczny
im. Jana Mikulicza Radeckiego
Klinika Hematologii, Nowotwordow
Krwi i Transplantacji Szpiku
ulWybrzeze Pasteura 4

50-357 Wroctaw

tel. 71 784-26-41

Dzieci

Uniwersytecki Szpital Kliniczny
im. Jana Mikulicza Radeckiego
Klinika Transplantacji Szpiku,
Onkologii i Hematologii Dzieciecej
ul. Borowska 213, 50-556 Wroctaw
tel. 7173327 00

KUJAWSKO-POMORSKIE

Bydgoszcz

Dorosli

Szpital Uniwersytecki nr 2

im. dr Jana Biziela

Klinika Hematologii

Pawilon ,C"

ul. Ujejskiego 75, 85-168 Bydgoszcz
tel. 52 3655 254

Dzieci

Szpital Uniwersytecki nr 1

im. dr Antoniego Jurasza
Klinika Pediatrii, Hematologii
i Onkologii

ul. Marii Sktodowskiej-Curie 9,
85-094 Bydgoszcz

tel. 52 585 48 47

Torun

Dorosli

Specjalistyczny Szpital Miejski

im. Mikotaja Kopernika

Poradnia hematologiczna
Poradnia znajduje sie w budynku J
ul. Batorego 17/19, 87-100 Torun

tel. 56 61-00-321
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LUBELSKIE

Lublin

Dorosli

Uniwersytecki Szpital Kliniczny Nr 1
Klinika Hematoonkologii

i Transplantacji Szpiku

ul. Staszica 11, 20-081 Lublin

tel. 81534 54 68

Dzieci

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy

Klinika Hematologii, Onkologii

i Transplantologii Dzieciecej

ul. Gebali 6,20-093 Lublin

tel. 817185 520, 817185 303, 817185 501,
817185502

LUBUSKIE

Zielona Géra
Doroéli

Szpital Uniwersytecki im. Karola
Marcinkowskiego Sp. z 0. 0.
Poradnia Hematologiczna
Kliniczny Oddziat Hematologii
ul. Zyty 26, 65-046 Zielona Goéra
tel. 68 32 96 200

Dzieci

Szpital Uniwersytecki im. Karola
Marcinkowskiego Sp. z . o.
Kliniczny Oddziat Onkologii

i Hematologii Dzieciecej

w Centrum Zdrowia Matki i Dziecka
ul. Ludwika Warynskiego 2,

65-182 Zielona Gora

tel. 68 32 96 390

Gorzéw Wielkopolski

Dorosli

Wielospecjalistyczny Szpital Wojewoddzki
w Gorzowie Wlkp. Spdtka

z Ograniczona Odpowiedzialnoscia
Wojewddzka Poradnia Hematologiczna
ul. Dekerta 1

66-400 Gorzow Wielkopolski

tel. 95782 72 00

LODZKIE

tédz

Dorosli

Wojewddzkie Wielospecjalistyczne
Centrum Onkologii i Traumatologii
im. M. Kopernika

Osrodek Leczenia Hemofilii i Innych
Zaburzen Krzepniecia Krwi

ul. Ciotkowskiego 2

tel. 42 689 52 00

Dzieci

Centralny Szpital Kliniczny
Uniwersytetu Medycznego,
Osrodek Pediatryczny

im. M. Konopnickiej
Poradnia hematologiczna

ul. Sporna 36/50, 90-001 t.6dz
tel. 42 617 77-85

MALOPOLSKIE

Krakow

Dorosli

Szpital Uniwersytecki
Poradnia Hematologiczna
Kliniczny Oddziat Hematologii
ul. Jakubowskiego 2

30-688 Krakow-Prokocim

tel. 12 400 33 00

Dzieci

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy
Poradnia Onkologii i Hematologii
Dzieciecej

Budynek CALD

ul. Wielicka 265, 30-663 Krakow
tel. 12 658 20 11 wew. 1135

MAZOWIECKIE

Warszawa

Dorosli

Instytut Hematologii i Transfuzjologii
Osrodek Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne

ul. Indiry Gandhi 14, 02-776 Warszawa
tel. 22 349-65-65

Dzieci

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego

Osrodek Leczenia Hemofilii

i Pokrewnych Skaz Krwotocznych
ul. Zwirki i Wigury 63 A,

02-091 Warszawa

tel. 22 317 9617

PODKARPACKIE

Rzeszow

Dzieci

Kliniczny Szpital Wojewddzki nr 2

im. Sw. Jadwigi Krélowej

Klinika Onkohematologii Dzieciecej/
Poradnia Hematologiczna — dla Dzieci
ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszow

tel. 17 86 64 470,17 86 64 471

PODLASKIE

Biatlystok

Dorosli

Uniwersytecki Szpital Kliniczny
Klinika Hematologii, Choréb
Wewnetrznych i Angiologii

z Pododdziatem Transplantacji
Komorek Krwiotwdrczych

ul. M. Sktodowskiej-Curie 24A
15-276 Biatystok

tel. 85 8318230

Dzieci

Uniwersytecki Dzieciecy Szpital
Kliniczny im. Ludwika Zamenhofa
Klinika Pediatrii Onkologii

i Hematologii

ul. Jerzego Waszyngtona 17
15-274 Biatystok

tel. 8574 50 846



POMORSKIE

Gdansk

Dorosli

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
Klinika Hematologii i Transplantologii
Centrum Medycyny Nieinwazyjnej

ul. Smoluchowskiego 17

80-214 Gdansk

tel. 58 584 43 30

Dzieci

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
Poradnia Hematologiczna dla Dzieci
przy Klinice Pediatrii, Hematologii

i Onkologii

ul. Debinki 7, 80-952 Gdansk

tel. 58 727 0505

SLASKIE

Katowice

Dorosli

Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny im. Andrzeja Mieleckiego
Slaskiego Uniwersytetu Medycznego
Oddziat Hematologii i Transplantacji
Szpiku/Poradnia Hematologiczna

i Immunologii

ul. Henryka Dabrowskiego 25
40-032 Katowice

tel. 32 2591 281

Dzieci

Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny Nr 1im. Prof. Stanistawa
Szyszko, Slaskiego Uniwersytetu
Medycznego

Poradnia Hematologii i Onkologii
Dzieciecej

ul. 3-go Maja 13-15, 41-800 Zabrze
tel. 32 37 04 334
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SWIETOKRZYSKIE

Kielce

Dorosli

Swietokrzyskie Centrum Onkologii
Samodzielny Publiczny Zaktad
Opieki Zdrowotnej

Klinika Hematologii i Transplantacji
Szpiku

ul. Stefana Artwinskiego 3

25-734 Kielce

tel. 41367 4841

Dzieci

Wojewoddzki Szpital Zespolony,
Swietokrzyskie Centrum Pediatrii im.
Wiadystawa Buszkowskiego

Oddziat Onkologii i Hematologii
Dzieciecej

ul. Grunwaldzka 45,

25-736 Kielce

tel. 41 335-87-18, 345-63-25

WARMINSKO-MAZURSKIE

Olsztyn

Dorosli

Szpital Kliniczny Ministerstwa Spraw
Wewnetrznych i Administracji z
Warminsko - Mazurskim Centrum
Onkologii

Poradnia Hematologiczna

w Zakresie Zaburzen Krzepniecia Krwi
Aleja Wojska Polskiego 37

10-228 Olsztyn

tel. 89 539-80-00

Dzieci

Wojewoddzki Specjalistyczny Szpital
Dzieciecy im. Prof. Stanistawa
Popowskiego

Odziat Kliniczny Onkologii

i Hematologii Dzieciecj

ul. Zotnierska 18 A

10-561 Olsztyn

tel. 89 539 33 75 lub 71,533 319 557

WIELKOPOLSKIE

Poznan

Dorosli

Uniwersytecki Szpital Kliniczny
Oddziat Hematologii i Transplantacji
Szpiku

ul. Augustyna Szamarzewskiego 84
60-569 Poznan

tel. 61 854 93 56

Dzieci

Specjalistyczny Zespot Opieki
Zdrowotnej nad Matka i Dzieckiem
Poradnia hematologiczna

ul. Wrzoska 1, 60-663 Poznan

tel. 61616 21 41

ZACHODNIOPOMORSKIE

Szczecin
Dorosli
Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny Nr 1 Pomorskiego
Uniwersytetu Medycznego

im. prof. Tadeusza Sokotowskiego
Poradnia Hematologiczna
budynek CDILND,
ul. Unii Lubelskiej 1
71-252 Szczecin
tel. 91 425-0490

Dzieci

Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny Nr 1 Pomorskiego
Uniwersytetu Medycznego

im. prof. Tadeusza Sokotowskiego
Klinika Pediatrii, Hemato-Onkologii
i Gastroenterologii Dzieciecej
bud. SW. MIKOLAJA, wejscie ,M"
ul. Unii Lubelskiej 1

71-252 Szczecin

tel. 91 425-3161

*Lista opracowana na podstawie
Narodowego Programu Leczenia
Chorych Na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne na lata 2024-2028




Poradnik zostat opracowany przy wspotpracy
ze specjalistami psychologii i hematologii.

Konsultacja merytoryczna:
Agnieszka Konefat, psycholog
dr n. med. Ewa Stefanska-Windyga, hematolog



Szukasz merytorycznej i praktycznej wiedzy
0 7ycCiu ze skaza krwotoczng, chcesz sie zainspirowac
i zmotywowac do dziatania?

Dotgez do nas!

n tajemnicevonwillebranda edukacja
. . . wsparcie
tajemnicevonwillebranda spotecznosé

‘ ‘ ‘ www.choroba-von-willebranda.pl

CSL Behring sp.z 0.0,

ul. A. Branickiego 17,

02-972 Warszawa

tel. +48 22 21322 65, fax +48 22 213 22 69,
CSLBehring.pl

CSL Behring



