


Prehod iz najstniskih let v samostojno Zivljenje je za mladostnika ¢ustveno naporen.

Za mladostnike s hemofilijo, pa to obdobje pomeni Se ved;ji izziv.

cewe

lahko pojavijo pri osebah s hemofilijo, kot so agresija, jeza ter tvegano vedenje,

upornistvo ali zloraba zdravil proti bole¢inam.

Pojasnili bomo, zakaj je odras¢anje s hemofilijo lahko ¢ustveno tako zahtevno. Ponudili
bomo prakti¢ne nasvete, ki lahko osebam s hemofilijo pomagajo znova prevzeti

nadzor nad ¢ustvenim vidikom Zzivljenja.

KnjiZica delno temelji na pogovorih z Edom Kueblerjem, Kristin Roberts,
dr. Frederickom Reamerjem in dr. Tino B. Tessina, ki imajo ob poglobljenem znanju

o hemofiliji izjemne izkuSnje z nudenjem pomo¢i osebam s hemofilijo.

VSEBINA




HEMOFILIJA IN
CUSTVENE OBREMENITVE

Vsak izmed nas, ne glede na starost, spol in osebne okoliS¢ine, lahko
kdaj obcuti, kako stresno je Zivljenje.

Zivljenje s hemofilijo pa je lahko $e posebej tezko.V nasprotju z
glavobolom, gripo ali zlomi je hemofilija trajno stanje. Povzroca lahko
bolecine, utrujenost, stres in moti ¢lovekov vsakdanjik. Vpliva lahko na
samopodobo in povzroci, da se osebe s hemofilijo osamijo v druZini, od
prijateljev in opustijo razli¢ne dejavnosti.

Pomeni tudi ve&jo odgovornost, saj si je treba redno vbrizgavati zdravilo
in obiskovati odgovornega hematologa.' Z dusevnega vidika pa je morda
najbolj pomembno, da lahko hemofilija spremeni ali omeji Zivljenje
posameznika na nacin, za katerega se ni sam odlo¢il.

Razoc&aranje in jeza, ki izvirata iz obc¢utka, da smo izgubili nadzor nad
lastnim Zivljenjem, se lahko zrcalita na razli€éne nacine.V nadaljevanju
posebej omrnjamo ¢ustva in vedenje, ki lahko nakazujejo da se oseba
negotovo spoprijema z nastalo situacijo oz. s teZavo.
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DEPRESIJA

Depresija je lahko situacijska — umski umik kot odgovor na teZavo, ki se zdi posamezniku
prezahtevna, da bi se z njo soo¢il — ali pa klini¢na, ki jo povzro¢a kemi¢no neravnovesje v
telesu.

Znaki depresije so:

zalost, tesnobna ali obcutek praznine, ki trajajo ve¢ kot nekaj tednov;
obcutek brezupa ali pesimizma;

obcutek krivde, ni¢vrednosti in/ali nemoci;

razdrazljivost in nemir;

izguba zanimanja za dejavnosti, hobije in spolnost;

utrujenost in pomanjkanje energije;

tezave s koncentracijo, pomnjenjem podrobnosti in odlo¢anjem;
nespecnost, prebujanje navsezgodaj ali ¢ezmerno dolgo spanje,
prenajedanje ali izguba teka,

misel na samomor, poskus samomora ali premisljevanje o smurti,

trdovratne boleéine, glavobol ali teZzave s prebavo, ki kljub zdravljenju ne minejo.

AGRESIJA NAPADALNOST

V zZivljenju, vkljuéno z obdobjem prehoda v odraslo dobo, se osebe s hemofilijo sre¢ujejo
z novimi izzivi. Pri¢enjajo samostojno Ziveti, sreCujejo nove ljudi ter obvladujejo hemofilijo
vnovem okolju, kot je npr. pisarna ali delavnica.?

Agresija ali napadalnost kot reakcija na razoCaranje ali na
druge na videz neobvladljive situacije tesnobo pogosto Se
poslabsajo. Zato skusSajte negativno energijo uporabiti za
preusmeritev razmisljanja v pozitivno smer.




Ob teZavah pri soo¢anju z novimi izzivi je ob¢utek razo¢aranja normalen, vendar se v€asih lahko
spremeni v agresivne obcutke ali vedenje, lahko tudi v nasilje.?

UPORNISTVO TVEGANO VEDEN]JE

Vsak ¢&lovek se obéasno razjezi. Ce pa se nekdo razjezi bolj pogosto, kot se je doslej, &e se pogosto
spusSca v razvneto prepiranje ali ¢e je nasilen do drugih, je to znak, da se s situacijo oz. tezavo ne
spoprijema dobro.?

Upornistvo in tvegano vedenje sta podobna agresivnosti v tem, da sta pogosto posledica stanja, da
oseba le s tezavo premaguje oviro ali pa s teZavo sprejema, da Zivljenje s hemofilijo zahteva dolo¢ene
omejitve.

Kljub napredku v zdravljenju se osebam s hemofilijo Se vedno odsvetuje dolo¢ene dejavnosti, kot so
grobi kontaktni Sporti ali spuS€anje po zahtevni smucarski progi.

Upornisko vedenje je poskus premikati meje, kot bi ¢lovek Zelel reéi: »Vedji sem od svoje hemofilije.«
Osebe, ki so jim doslej pogosto postavljali prepovedi v obliki omejitev, se lahko zato trudijo dokazati,
da odsvetovano stvar kljub vsemu zmorejo izvesti.? Tak odziv je zelo pogost. KaZe se lahko na razlicne
nacine, kot so ukvarjanje s kontaktnimi Sporti, voznja s kolesom brez ¢elade, tvegano spolno vedenje,
popivanje ali zloraba drog. Prepiranje ali odkrito nasprotovanje uciteljem, starSem ter drugi vrsti
avtoritete je prav tako eden pogostih znakov upornistva.®

Za osebo s hemofilijo pa so dejansko nespametne take odlocitve, ki ne upostevajo posledic zaradi
bolezni, kar je Se posebej nevarno.

OBVLADOVANJE BOLECIN, ZLORABA ZDRAVIL
ODVISNOST

Kroniéna bolezen lahko povzroci parvo razdejanje v posameznikovem Zivljenju. Pri osebah s
hemofilijo lahko bolecine v sklepih vplivajo na Zivljenjski slog ter tudi na razpoloZenje. Raziskave
so pokazale, da kar do 89 % oseb s tezko obliko hemofilije bole¢ine omejujejo v vsakdanjem
zivljenju, 85 % pa jih je pogosto slabe volje zaradi bolecin.* Ker je skoraj 40 % oseb s hemofilijo,
ki so sodelovali v nacionalni raziskavi o boleé¢ini (National Pain Study), poro¢alo o nezadostnem
obvladovanju bolecdine, zdaj razvijajo ukrepe za boljSe razumevanje in izboljSanje strategij za
obvladovanje bole¢ine pri osebah s hemofilijo.®



Akutno ali kronié¢no boleéino je mogoc¢e omiliti ali se ji izogniti
s t.i. multimodalnim oz. ve€stranskim pristopom, ki vklju¢uje
kombinacijo zdravil proti bole¢inam za jemanje, fizioterapijo in/
ali drugimi vrstami zdravljenja. Z zdravnikom se pogovorite o
individualiziranem zdravljenju bolecine, ki ne bo vplivalo na vas
zivljenjski slog.
ODb naslednjem obisku svojemu zdravniku zastavite naslednja
vpraSanja:

Na kaksSen naéin lahko opiSem in si beleZim boleéine v daljSem

obdobju? Kako mi bo to koristilo?

Katera zdravila proti bole¢inam brez recepta in na recept so na
voljo in so varna za uporabo pri osebi s hemofilijo? Kako mi ta
zdravila lahko koristijo in kaksni so njihovi stranski u¢inki?

Ali od predpisanih zdravil proti bole¢inam lahko postanem
odvisen?

Kako lahko obvladujem boleé&ine brez zdravil? Ce ta pristop ni
uéinkovit, kako lahko obvladujem boleé¢ino z zdravili?

Ali obstajajo nacini za obvladovanje bole¢ine brez zdravil, npr.
s homeopatskimi ali naravnimi sredstvi, masaZo, dolo¢enimi
vrstami telesne vadbe, z vizualizacijo, akupunkturo itd.?

Kaj se bo zgodilo, ¢e se odloc¢im, da si boleéin sploh ne lajSam?
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POMOC JE PRI ROKI, ZATO SE POGOVORITE
S KOM!

Osebam, ki se spopadajo
s svojimi ¢ustvenimi
tezavami, lahko pomagamo
na razli¢ne nacine.




Iskren pogovor o tezavi ali ¢ustvu je odli¢en prvi korak pri soo¢anju s katero koli Custveno tezavo.
Postopek ubeseditve tezave pomaga k njenem razumevanju in je dober znak, da se je oseba
pripravljena s tezavo spoprijeti. Ni pomembno, komu zaupamo, — lahko je to prijatelj, ucitelj ali €lan
zdravstvene ekipe — pomembno je, da se z nekom pogovorimo.

Sodelovanje s psihologom ali drugim usposobljenim strokovnjakom osebam s hemofilijo pomaga
razviti boljSo samopodobo, oz. zaupanje, da so dovolj moc¢ni za premagovanje tezav, pomaga sprejeti
hemofilijo in prispeva k temu, da se oseba s hemofilijo jasneje zaveda izzivov, ki jih bolezen prinasa.
Dognanja iz preteklih izkuSenj lahko pomagajo pri soo¢anju z novimi izzivi. Specializirani zdravnik ali
psiholog lahko ob pogovoru prepozna znake klini¢ne depresije in svetuje, kako ravnati ali predpisSe
zdravljenje z zdravili na recept.?

Objave v spletnih klepetalnicah in razpravljanje na blogih so odli¢en nacin za pogovor o tegobah,
obenem pa uporabnik ostane varno anonimen, saj se lahko prijavi s spletno identiteto namesto s
pravim imenom. Pogosto nas preseneti, ko vidimo, koliko ljudi se soo¢a z enakimi ali podobnimi
teZavami. Preko spleta lahko pridobimo tudi nasvete, vendar je nujno vse informacije o zdravilih in

zdravljenju, ki smo jih pridobili na spletu, preveriti tudi pri svojem zdravniku.2




SPROSTITE SE!

Telesna dejavnost, kot sta voZnja s kolesom ali hitra hoja, sproS¢a naravne protistresne
kemiéne snovi, imenovane endorfini. V pomo¢ so lahko tudi tehnike za samopomoc¢ pri
sprosc¢anju stresa, kot sta npr. postopno spros¢anje misic ali meditacija.’

PREPROSTE STRATEGIJE
KAKO SE SOOCITI S TEZAVO®

Pri premagovanju ¢ustvene obremenjenosti se lahko poleg pomoci strokovnjaka
posluzite tudi sledecéih »strategij oz. na€inov za soocanje s tezavo«:

Izogibajte se ljudem, ki so negativno nastrojeni ali ki vam vzbujajo slab obcutek.
Zavedati se morate, da alkohol deluje kot pomirjevalo, toda lahko kasneje poglobi
depresivna obcutja; za osebe v stresu je zmanjSanje uZivanja alkohola ali izogibanje
alkoholnim pija¢am izjemno koristno priporo¢ilo.
Osredotocdite se na to, kar imate in kar cenite — ne razmisljajte o stvareh, ki jih
nimate.
Zanimajte se za hemofilijo, da boste dobro informirani in da boste lahko izobraZevali
tudi druge.
Prostovoljstvo oz. pomo¢ drugim pogosto pomaga k izboljSanju samopodobe.
Pridruzitev podporni skupini oz. informacije in spodbude, ki jih prejmete od
vrstnikov, so vam lahko v veliko pomo¢.
Zaposlite se in ohranite umsko in telesno vzdrzljivost.
Ne pozabite, da vecina oseb s hemofilijo svoje simptome obvladuje, preprecuje zaplete
in uziva v vsakdanjih opravilih in dejavnostih. Ni razloga, da bi vas hemofilija ovirala pri
uzivanju sre¢nega, zadovoljnega in polnega zivljenja.






Informacije v tej brosuri so zgolj sploSne informacije za izobrazevalne namene. Niso
namenjene postavljanju medicinske diagnoze ali zdravljenju in ne morejo nadomestiti
strokovnega nasveta VaSega zdravnika. Ce imate kakr$na koli vprasanja v zvezi z Vaso
boleznijo in njenim zdravljenjem, se posvetujte z zdravstvenim osebjem.



