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GLOWNE CELE BADAWCZE
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przeprowadzita jakosciowy projekt badawczy, kto-

rego celem byto:

Okreslenie doswiadczen dotyczacych codziennego
funkcjonowania pacjenta z hemofilia i jego rodziny

Ustalenie wptywu choroby na zycie pacjenta i jego
rodziny ze szczegdlnym uwzglednieniem wptywu
choroby na funkcjonowanie, emocje oraz zakres
rol spotecznych petnionych przez respondentki

CELE

| METODOLOGIA

BADANIA

Identyfikacja obszaréw zycia objetych wptywem
choroby oraz ustalenie sposobow radzenia sobie
z wymaganiami zwiazanymi z choroba cztonka
rodziny

Okreslenie trudnosci, probleméw i potrzeb,
z jakimi wiaze sie obecno$¢ w rodzinie osoby cho-
rej na hemofilie

Identyfikacja oczekiwan dotyczacych potrzeb-
nych form wsparcia

METODOLOGIA

METODOLOGIA: Telefoniczne Indywidualne Wywiady Pogtebione (telelDls)

PRACE TERENOWE: marzec/kwiecier 2021

RESPONDENCI: 4 telelDls z matkami dzieci chorujacych na hemofilie ciezka lub
umiarkowang; jako kryterium doboru zastosowano wiek dziecka:
2 IDIs z matkami dzieci ponizej 7 r.z, 1 IDI z matka dziecka w wieku szkolnym,
1 IDI z matka nastolatka.
4 telelDIl z zonami/ partnerkami pacjentéw chorujacych na hemofilie
ciezka lub umiarkowana: 2 IDIs z partnerkami pacjentéw ponizej 55 r.z,
2 IDI z partnerkami pacjentéw po 55 r.z.

LOKALIZACJE : wywiady realizowano w wojewodztwie:

mazowieckim, podkarpackim i matopolskim




PODSUMOWANIE

Perspektywa matek pacjentow

dzieci | nastolatkéow

W przypadku matych dzieci - zycie matek
i rodziny jest w bardzo duzym stopniu zdeter-
minowane przez chorobe. Matka oprocz opieki,
zaangazowania w terapie, musi takze zdobywac nie-
zbedne informacje i umiejetnosci pozwalajace funk-
cjonowac z choroba syna.

e Matki podkreslaty state poczuciu leku,
koniecznosci zachowania czujnosci i wyczulenia
na potencjalne zagrozenia.

e Zwykle rezygnuja z powrotu do pracy
i wycofujg sie z zycia towarzyskiego, catko-
wicie oddajac sie opiece nad dzieckiem. Czuja sie
przemeczone i przecigzone.

e W przypadku obecnosci rodzenstwa pacjenta
doswiadczaja probleméw z podziatam
uwagi, czasu i zaangazowania pomiedzy
dzieci.

e Potrzebuja realnego fizycznego wsparcia
partnera, badz innych oséb z rodziny, szcze-
golnie w kontekscie praktyki podawania czynnika.

Okres wczesnoszkolny to czas usamodzielnia-
nia sie dziecka i koniecznos¢ powierzenia go
pod opieke placéwek szkolno- wychowawczych.
To zmiana, generujaca szereg nowych obowiazkéw

i problemoéw zwiazanych z zabezpieczeniem dziecka
w przestrzeni spotecznej (edukacja nauczycieli, dyspo-
zycyjnos¢ wobec potrzeb szkoty). Rodzice/ matki w tym
okresie duzg uwage przyktadaja do zapewnienia
dziecku ,,normalnego” dziecinnistwa. Dzieki zabez-
pieczeniu jakie daje profilaktyka dzieci moga uprawiac
sport, uczestniczy¢ w zabawach réwiesnikéw. Matki
podkreslaja, ze wrecz musza pilnowa¢, aby ich dzieci
nie byty wykluczane z niektoérych aktywnosci spotecz-
nosci klasowej z uwagi na obawy nauczyciela.

W ocenie respondentek bardzo trudno pogodzi¢
prace z opieka nad dzieckiem, czesto wiec nie
podejmuja aktywnosci zawodowej. Sposoby
spedzania wolnego czasu nadal podporzadko-
wane sg gtéwnie potrzebom chorego dziecka,
aczkolwiek nie w takim wymiarze jak we wczesniej-
szym okresie zycia.

Dorastanie dzieci niesie z sobg nowe wyzwania,
zwigzane gtéwnie z buntem nastolatka, wobec cho-
roby i koniecznosci leczenia. Wyzwaniem dla matek
jest usamodzielnienie dziecka w terapii (nauka
podawania czynnika, wdrazanie do pilnowania zale-
cen, umiejetnos¢ przekazania kontroli) oraz poradze-
nie sobie z trudnymi emocjami nastolatka (bunt,
smutek, zniechecenie). Im starsze dziecko tym wiek-
szy niepokdj w kontekscie leczenia, budzi per-
spektywa wyijscia z opieki stricte pediatryczne;j.

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

PODSUMOWANIE

Perspektywa partnerek

pacjentdw chorujacych na hemofilie

Partnerki pacjentéw z hemofilia, aby zapewni¢ prawi-
dtowe funkcjonowanie rodziny czesto sa zmuszone
zastepowac chorego partnera w wypetnianiu
jego roli jako cztonka rodziny, co przektada sie na
ich obciazenie oraz silne poczucie odpowiedzialnosci za
sytuacje rodziny w wielu wymiarach: funkcjonowanie,
status materialny i przysztosc. Niektére partnerki maja
rozbudowane poczucie odpowiedzialnosci za terapie
meza, wszystkie zyja w przewlektym leku i w duzym
obciazeniu emocjonalnym (obawa przed wylewami,
koniecznos¢ patrzenia na bol, cierpienie, bezradnosc¢
a czasami frustracje bliskiej osoby. Kobiety same oce-
niaja swoja sytuacje jako trudna i obcigzajaca zaréwno
fizycznie, jak i psychicznie. Rzadko zdarza sie, ze korzy-
staja ze wsparcia psychologicznego, kwestig indywi-
dualng jest czy maja na tyle bliskie osoby, zeby z nimi
szczerze rozmawiac o swoich problemach i obawach.

Problemy, z ktérymi najczesciej stykaja sie partnerki
mezczyzn chorujacych na hemofilie, w codziennym
Zyciu, to:

e Stale obecne poczucie leku zwigzane z mozli-
woscia wystapienia u partnera wylewu: koniecz-
nos¢ podania czynnika, konsekwencje dla zdro-
wia partnera, ale takze zycia rodziny — wyfacznie
pacjenta z normalnego funkcjonowania.

¢ Koniecznos¢/ potrzeba dostosowania trybu
zycia rodziny do mozliwosci partnera,
tak, aby nie narazi¢ go na ewentualne urazy

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH

— podporzadkowanie hemofilii sposobéw spe-
dzania wolnego czasu, urlopu, podziatu obowiaz-
kow i odpowiedzialnosci miedzy partnerami;

e Choroba i jej powiktania (zwtaszcza ograni-
czajace sprawnos¢ fizyczna, mozliwos¢ pracy
zawodowe] meza/ partnera) czesto wplywaja
negatywne na sytuacje finansowa rodziny.
Przejecie odpowiedzialnosci za zapewnie-
nie rodzinie odpowiednich dochodéw jest
niezwykle obciazajgce dla kobiet. Partnerki
pacjentéw nie tylko przejmuja wieksza odpo-
wiedzialnos¢ za utrzymanie rodziny, ale takze
wykonuja obwiazki domowe zwyczajowo przy-
pisywane mezczyznom z uwagi na site fizyczna.
Podziat obowiazkéw jest redefiniowany zgodnie

z mozliwosciami partneréw.

Parterki czesto takze petnig role opiekunek — pie-
legniarek. Zdarza sie, ze wykonuja wlewy czynnika,
kontaktuja sie z lekarzami prowadzacymi terapie, orga-
nizuja wizyty, konsultuja objawy, kontroluja zlecane
i przyjmowane przez partnera leczenie (np. wymagana
jest duza czujnos¢ w zakresie przyjmowania wszelkiego
rodzaju lekéw, czy suplementéw). Czesto kobiety zaj-
muja sie takze kwestiami zwigzanymi z zapewnieniem
partnerowi odpowiedniej dostepnosci czynnikéw
krzepniecia (kontroluja stan zaopatrzenia, odbie-
raja ze stacji krwiodawstwa, zapewniaja odpowiednie
warunki przechowywania itp.).



PODSUMOWANIE

Niezaspokojone potrzeby zidentyfikowane
podczas badania — obszary wymagajace
wsparcia

WYNIKI BADANIA

Niezaspokojone potrzeby Obszary wskazywane jako
zidentyfikowane podczas szczegoblnie wazne z perspektywy
badania: matek pacjentow:

Z punktu widzenia partnerek pacjentéw z hemo-
filia oraz matek dzieci z powiktaniami hemofi-
li, kluczowe jest zapewnienie dostepu do
potrzebnych pacjentowi swiadczen medycz-
nych, gtéwnie statej rehabilitacji.

Inne potrzeby w zakresie opieki medycznej doty-
czg zapewnienia dostepnosci placéwek/
personelu medycznego przeszkolonego
w zakresie opieki nad pacjentem z hemofi-
lia w kontekscie szeroko rozumianego lecz-
nictwa specjalistycznego (kardiologia, urologia,
diabetologia, stomatologia, rehabilitacja) i pod-
stawowej opieki medycznej (lekarze POZ nie
obawiajacy sie prowadzenia pacjenta z hemo-
filia, pielegniarki). O ile respondentki chwala
opieke jaka pacjenci maja zapewniona w placéw-
kach hematologicznych, o tyle dostep do ogdl-
nodostepnej stuzby zdrowia bywa utrudniony
i nieoczywisty.

Istotne jest takze zapewnienie pacjentom i ich
rodzinom wsparcia socjalnego oraz porad-
nictwa prawnego.

Dostepnos¢ wsparcia pedagogicznego i psy-
chologicznego, zaréwno dla pacjentow jak i matek
pacjentdw — obecnie rzadko zdarza sie ze korzystaja
z tego rodzaju pomocy, jesli juz to odptatnie.

Dostep do informagji i wiedzy o chorobie syna,
szczegdlnie na poczatku, kiedy musiaty sie wszyst-
kiego nauczy¢ i pojawiato sie wiele watpliwosci i obaw.
Podkreslano, ze wartosciowe bytoby organizowanie
szkoler i wyjazdoéw dla pacjentéw z hemofilia.

Wsparcie w dziataniach edukacyjnych
koniecznych w srodowisku dziecka, przygo-
towanie nauczycieli, wychowawcéw i opieku-
néw (takze z najblizszej rodziny, np. dziadkéw)
do opieki nad dzieckiem z hemofilia.

Umozliwienie wygospodarowania czasu dla
siebie, co biorac pod uwage bardzo duze zaan-
gazowanie kobiet w opieke nad chorym dziec-
kiem wydaje sie kwestia znaczaca (np. poprzez
szkolenia uswiadamiajace znaczenie dobrostanu
opiekuna dla pacjenta, organizacje czasowej
opieki nad chorym dzieckiem itp.).
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Wiekszos¢ matek silnie
koncentruje sie na
opiece nad chorym
dzieckiem.

Hemofilia przez dtugie
lata determinuje niemal
catkowicie aktywnos¢
respondentek i zycie
catej rodziny.

Wptyw hemofilii na zycie rodziny

— perspektywa matek

Matki mtodszych dzieci

...catkowite oddanie i poswiecenie uwagi 24h/7,
czesto rezygnacja z zycia towarzyskiego i ambigji
zawodowych. Koncentracja na chorobie dziecka

...koniecznos¢ zdobycia kwalifikacji medycznych
— opieka domowa, ale tez nadzorowanie opieki
medycznej swiadczonej przez niedostatecznie
wykwalifikowany personel;

...ograniczone perspektywy korzystania z opieki
instytucjonalnej przed okresem szkolnym (np.
w przypadku dzieci z powaznymi powiktaniami
wylewu do OUN)

...koniecznos¢ korzystania ze wsparcia dalszych
cztonkéw rodziny (np. opieka nad pozostatymi
dzie¢mi)
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Wptyw hemofilii na zycie rodziny

— perspektywa matek

Matki dzieci szkolnych,
nastolatkow

...nowe wyzwania zwigzane z przekazaniem
dziecka pod czasowa opieke szkoty
(przekazywanie informacji opiekunom,
zaangazowanie w opieke na wyjazdach,
walka o ,,normalne traktowanie dziecka, nie
ograniczanie jego mozliwosci rozwoju przy

zachowaniu bezpieczenstwa)

...nie chca ogranicza¢, ale chca chronic¢ -
staraja sie wpoi¢ dziecku bezpieczne zasady
funkcjonowania na co dzien

... podejmowane sa dziatania majace na
celu wdrazanie dzieci w prowadzenie
terapii, przekazywanie kontroli, np. nauka
samodzielnego podawania w przypadku
nastolatkéw

...w wieku nastoletnim pojawiaja sie
problemy wychowawcze z dzie¢mi —

matki musza radzi¢ sobie z frustracjami
przewlekle chorego nastolatka, ktéry zaczyna
kontestowa¢ chorobe i terapie (zwtaszcza jesli
dzieki profilaktyce nie ma wylewow).
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Wiekszos¢ matek silnie
koncentruje sie na
opiece nad chorym
dzieckiem.

Hemofilia przez dtugie
lata determinuje niemal
catkowicie aktywnos¢
respondentek i zycie
catej rodziny.




O

Sytuacja matek jest zdeterminowana wiekiem dziecka.

Okres niemowlectwa i pézniej przedszkolny to czas
zdobywania wiedzy i kompetencji oraz ksztattowania
zycia rodziny z perspektywy potrzeb dziecka

OKRES PRZEDSZKOLNY, 1-3 ROK ZYCIA DZIECKA

KONIECZNOSC
EDUKACII
| PRZYSTOSWANIA

Rodzice uzyskujg zazwyczaj satysfakcjonujace wsparcie i pomoc

w osrodkach prowadzacych leczenie, jesli chodzi o wdrozenie zasad
opieki i prowadzenia terapii dziecka chorego na hemofilie. Niemniej jednak
muszg przyswoi¢ wiedze i umiejetnosci niezbedne do samodzielnego
prowadzenia profilaktyki w domu oraz organizacji opieki nad
dzieckiem.

Dodatkowa trudnoscia jest ewentualna obecnos¢ innych choréb i koniecznosc
zapewnienia réznorodnej terapii (np. w przypadku wystapienia powaznych
uszkodzen zwigzanych z wylewem do OUN, jak w przypadku dziecka jednej

z respondentek).

OKRES PRZEDSZKOLNY, 1-3 ROK ZYCIA DZIECKA

POTRZEBA WSPRACIA
W PODANIU CZYNNIKA

Na tym etapie zycia dziecka podawanie czynnika krzepniecia zwykle
wymaga zaangazowania dwaéch oséb. Podania musza by¢ uwzglednione
w planowaniu zaje¢ rodziny.

Konieczno$¢ podania ad hoc, zastosowania leczenia na zadanie,

w sytuacji gdy kobieta jest sama z dzieckiem, budzi zazwyczaj niepokéj
i implikuje problemy organizacyjne takie jak: koniecznos¢ angazowanie
0s6b spoza rodziny, szukanie pomocy na SOR lub w przychodniach. Taka
sytuacja wywotuje dodatkowy stres i niepewnos¢ matki.

WZMOZONA
CZUJNOSC

DEFICYT WSPARCIA
Z ZEWNATRZ
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Zdaniem matek uczestniczacych w badaniu, dzieci z hemofilia wymagaja
szczegolnej uwagi i podejmowania okreslonych srodkéw
zapobiegawczych, celem zminimalizowania mozliwosci urazéw. Mate
dzieci wymagaja statej obecnosci rodzica, czesto wzmozonej asekuracji.

Bardzo czesto dzieci nie sa posytane do przedszkoli ze wzgledu na: brak
odpowiednich placéwek i nie mniej znaczace, obawy matek zwiazane
z powierzeniem innej osobie opieki nad dzieckiem.

Opieka nad dzieckiem spoczywa gtéwnie na matkach, przy czym choroba
dziecka jest czynnikiem intensyfikujgcym emocje i wysitek zwigzany
z macierzynstwem. Dodatkowo, hemofilia implikuje niekiedy trudnosci
zwiazane z wiaczeniem w opieke dalszych krewnych np. dziadkéw,

z uwagi na ich obawy lub brak potrzebnych umiejetnosci.
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ROWNOWAGA
RODZICELSKA,
PACJENT vs ZDROWE
RODZENSTWO

Badane matki maja swiadomos¢ silnej koncentracji na chorym dziecku;
zapewnienie odpowiedniej uwagi i opieki zdrowemu rodzenstwu jest
w takiej sytuacji postrzegane jako wyzwanie.

Matki, nawet te silnie wspierane przez partneréw, niekiedy borykaja sie
z poczuciem winy, wynikajacym z poczucia nieréwnomiernego
roztozenia troski miedzy wszystkie dzieci. Szukaja sposobow
zapewnienia zdrowemu dziecku chwil gdy bedzie na jego wytacznos¢.

REZYGNACIJA Z PRACY
RYZYKO
OSAMOTNIENIA

Duze zaangazowanie w opieke nad dzieckiem z hemofilig sprawia, ze matki
rezygnuja z aktywnosci zawodowej (nie wracajg do pracy) oraz silnie
ograniczajg kontakty spoteczne. Wynika to gtéwnie z braku mozliwosci,

ale takze braku gotowosci psychicznej do pozostawienia dziecka pod opieka
innych cztonkéw rodziny lub przedszkola. Matki sa w petni skoncentrowane na
potrzebach matego pacjenta.

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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Czas usamodzielniania sie dziecka — koniecznos¢
zapewnienia mu bezpiecznego i satysfakcjonujacego
funkcjonowania poza domem
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OKRES WCZESNOSZKOLNY

ZAPEWNIENIE Rodzice chca zapewni¢ chorym dzieciom maksymalnie normalne

~NORMALNEGO” dziecinstwo, co dzieki stosowaniu profilaktyki wylewdw jest oceniane jako

DZIECINSTWA mozliwe. Matki zachecaja dzieci do aktywnosci fizycznej do uprawiania
sportéw, ale dbaja takze o bezpieczenstwo i wpajaja przyzwyczajenia je
wspierajace (0stroznosc).
Przyjmuja strategie umozliwiajace pogodzenie aktywnosci dziecka
i jego bezpieczenstwa np: po podaniu czynnika krzepniecia pozwalaja
dzieciom na nieco wiecej, niz w momencie gdy poziom czynnika, w zwiazku
ze stosowanym schematem profilaktyki, spada.

MATKA JAKO Gdy dziecko rozpoczyna edukacje, to matki wprowadzaja

EDUKATOR OTOCZENIA
DZIECKA

wychowawcéw w sytuacje dziecka i przekazujg niezbedne informacje
dotyczace choroby, ograniczen jakie stawia oraz kwestii praktycznych
— reagowania w przypadku wylewodw.

Staraja sie ksztattowac funkcjonowanie dziecka wsrod réwiesnikdw np.
interweniuja w sytuacji, gdy aktywnos¢ dziecka jest przez wychowawce
zbytnio ograniczana, obawiajac sie wykluczenia, zawezenia doswiadczen
spotecznych dziecka.

Matki aktywnie reaguja na obawy wychowawcy, starajg sie
uwrazliwi¢ otoczenie dziecka na jego potrzeby, nauczy¢ adekwatnego
traktowania ograniczen wynikajacych z choroby.

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

Funkcjonowanie dziecka chorego na hemofilie,

w srodowisku szkolnym/ przedszkolnym wymaga
znacznego zaangazowania matki/ rodzicéw. Maja one
poczucie, ze konieczna jest ich stata dyspozycyjnosc.

OKRES WCZESNOSZKOLNY

RODZIC W STALEJ
DYSPOZYCJI SZKOLY

Ze wzgledu na niedostateczne przygotowanie placéwek do opieki nad dzie¢mi
z hemofilia, matki dzieci w wieku szkolnym maja poczucie, ze musza
by¢ stale dyspozycyjne. Ich obecnos¢ jest niezbedna w sytuacji wystapienia
u dziecka wylewu, czesto jest takze warunkiem uczestnictwa dziecka w zyciu
klasy, np. w przypadku wycieczek.

OPIEKA NAD
DZIECKIEM UTRUDNIA/
UNIEMOZLIWIA
PODJECIE PRACY
ZAWODOWEJ

Respondentki maja poczucie, ze obcigzenia zwigzane

z funkcjonowaniem dziecka w szkole oraz zapewnienie odpowiedniej
opieki i terapii w domu uniemozliwiaja im powrét/ podjecie pracy
zawodowej. Obowiazek utrzymania rodziny spoczywa zazwyczaj

na jednym rodzicu.

PODANIA CZYNNIKA
IMPLIKUJA STALY
STRES | NAPIECIE

Podanie czynnika jest postrzegane jako trudne nie tylko technicznie, ale
takze emocjonalnie — moment podania obciaza wszystkich domownikéw.
Dzieci prébuja unikna¢ bolesnej iniekgji, a sSwiadomos¢ koniecznosci podania
czynnika (2-3 razy w tygodniu) wzbudza niepokdj i napiecie w rodzicach.

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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STARSZE DZIECI, NASTOLATKI

WYPRACOWANE
SCHEMATY oraz stosowanie profilaktyki wylewdw, skutecznie zabezpieczajacej przed

Wypracowane przez lata schematy postepowania z choroba dziecka

wylewami — pozwalaja na stwierdzenie, ze z hemofilia ,da sie zy¢”. Zycie
dzieci, w wiekszosci, nie odbiega od zycia ich rowiesnikow. Pacjenci nie
odczuwaja wptywu choroby na swoje zycie, co moze implikowac jej
kontestowanie w okresie nastoletniego buntu.

PROBLEM BUNTU -
BRAK WSPRACIA

Wyzwaniem dla matek, sa trudne emocje nastolatkéw i problemy
wychowawcze bedace ich skutkiem: brak akceptacji choroby, stany
depresyjne zwigzane z regularnie powtarzajacymi sie iniekcjami i brakiem
perspektyw na zakonczenie leczenia. Wystepuja trudnosci z regularnym
stosowaniem profilaktyki wylewow i, charakterystyczne dla wieku,
problemy zwigzane z wyznaczeniem granic zachowania nastolatkéw.

Matki sygnalizowaty problemy z zapewnieniem dzieciom w tym wieku
odpowiedniego wsparcia. Nie zawsze potrafig przekonujaco rozmawiac
z nimi o chorobie i koniecznosci terapii; bywaja bezradne wobec

emodji swoich dzieci.

POCZATKI Starsze dzieci i nastolatki sa wdrazane do wykonywania iniekcji samodzielnie.
SAMODZIELNOSCI
DORASTANIE

DO PRZEJECIA

| PRZEKAZANIA
ODPOWIEDZIALNOSCI
ZA TERAPIE

Jednak, czesto nawet gdy dziecko nabyto juz potrzebne umiejetnosci —
matka nadal je wyrecza.

O

Okres kontestowania choroby i terapii, przez dziecko.
Pacjent, ktory nie doswiadczyt wylewdw, czesto nie
rozumie istotnosci profilaktyki — takie dzieci wykazuja
mniejsze zaangazowanie i che¢ wspotpracy w leczeniu.

14
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. Przede wszystkim ja musiatam wybrac, albo zostaje w domu, albo pracuje. Wiec ja jestem na
zasitku i dla mnie takim duzym ograniczeniem jest to, Ze ja teoretycznie w domu, jak Artur idzie do
przedszkola, ja bym mogta pdjs¢ do pracy. No, ale nie moge, bo wtedy trace caty zasitek. Wiec pdj-
scie do pracy sie po prostu nie opfaca, niestety. | to jest strasznie przykre.” —matka, dzieci do lat 7

. Czasami podanie leku to jest temat na pdt dnia. Ja musze prosic. Stysze, ze moze za pdt godziny
i to czasem trwa 3. Takiego nastolatka to nie wezme za reke cho¢ wszystko sie robi troche trud-
niejsze.”_- matka, dzieci 14-18

. Byta tak sytuacja, ze zostatam sama i nie miat mi kto pomdc czynnik podac. Sasiad, kolezanka
no nikt nie mogt. Finalnie pojechatam do najblizszego szpitala, tylko po to Zzeby ktos potrzymat mi
dziecko. Ja im ttumaczyta, ze ja wszystko mam ze soba, Ze jestem przeszkolona w podaniu, tylko
niech mi ktos przytrzyma dziecko bo sama nie dam rady. Nikt w szpitalu sie nie chciat zgodzi¢. Boja
sie, ttumacza sie, Ze nie ma hematologa... Ja cata w stresie bo czynnik trzeba podac juz. Finalnie
jechatam prawie 40km na nasz odziat. To jest kpina.” — matka, dzieci do lat 7

. Rodzic chce Zeby to dziecko miato jak najbardziej normalnie, wiec wyjazd na taka dftuzsza
wycieczke to jest problem. Duzo sie nakombinowalismy, zeby znaleZ¢ na miejscu kogos kto poda
ten czynnik. To nie jest trudne ale ktos sie musi zgodzi¢ to zrobic¢. Pielegniarka w osrodku nie
chciata, ale sie udato.” — matka, dzieci 14-18

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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Wptyw hemofilii na zycie rodziny

— perspektywa partnerek

Partnerki pacjentow

z hemofilig czesto
przejmuja obowigzki
zwykle petnione

przez partnera,

W imie zapewnienia
sprawnego
funkcjonowania rodziny
| bezpieczenstwa

meza. Wigze sie to
zarbwno z obcigzeniem
fizycznym jak

| przede wszystkim
emocjonalnym.

Wspdlna cecha jest poczucie WIEKSZE)J
odpowiedzialnosci za...

... organizacje zycia w sposob bezpieczny, nie
narazajacy partnera na urazy

...pilnowanie partnera w kwestii stosowania sie do
zalecen i ograniczen, co czesto wiaze sie z byciem
tzw. ,gtosem rozsadku” hamujacym ambicje

i niefrasobliwos$¢ partnera

...stan zdrowia partnera

...catoksztatt funkcjonowania rodziny, codziennej

logistyki, wychowania dzieci

...zabezpieczenie ptynnosci finansowej rodziny

...prace fizyczne, obwiazki domowe mogace

stanowi¢ zbytnie obciazenie dla pacjenta (zaleznie od

stopnia ograniczenia jego sprawnosci)

...organizacje dostepu do adekwatnej opieki
medycznej dla partnera (np. podczas wyjazdow,
konsultowanie stanu zdrowia, poszukiwanie

specjalistow itp..)

Pacjenci staraja sie nie obcigzac partnerki i samodzielnie

dbac o swoje zdrowie.

Tym niemniej kobiety angazujg sie zarbwno w czynnosci

zwigzane z podawaniem czynnikow, jak i kwestie
organizacyjne optymalizujace dostep do leczenia.

Czesto pilnuja takze przestrzegania zalecen i ograniczen.

WZMOZONA
OSTROZNOSC

Partnerki pacjentéw z hemofilia cechuje wzmozona przezornosg,

sa nastawione na przewidywanie potencjalnych zagrozen, oraz
skfonne do przejmowania na siebie obowigzkéw domowych, ktére
moga wiazac sie z ryzykiem urazu (np. wyprowadzanie psa zima).
Towarzyszy im nieustajacy lek zwiazany z ryzykiem upadku lub nawet
drobnego urazu partnera. Obawy dotycza mozliwosci wystgpienia
wylewu wewnetrznego, koniecznosci podania czynnika, koniecznosci
zapewnienia pomocy medycznej ad hoc.

DOPASOWANIE
AKTYWNOSCI
RODZINY DO SYTUACII
PACJENTA: MATKA

~W PODWOJNEJ ROLI"

Postawa koncentracji na stanie i mozliwosciach pacjenta przektada

sie na m.in. sposéb spedzania wolnego czasu przez cafa rodzine i podziat
obowiazkéw zwiazanych z wychowaniem dzieci. Wyjazdy sa szczegdtowo
planowane, wymagaja specjalnego przygotowania i zabiegdw logistycznych
(np. sprawdzenie mozliwosci otrzymania odpowiedniej pomocy po drodze

i w docelowej destynacji). Przy ograniczonej sprawnosci fizycznej partnera
zachodzi koniecznos¢ rezygnacji z aktywnosci ocenianych jako wyczerpujace.
Partnerki petnig podwojna role w wychowaniu dzieci - silnie angazuja
sie w aktywnosci dotyczace dzieci, ktérych nie moze podejmowac¢
drugi rodzic (np. wycieczki rowerowe, gra w pitke itp.).

ZAROBKI PARTNERKI
OKRESLAJA STATUS
MATERIALNY RODZINY

Czes¢ pacjentdw ma trudnosci ze znalezieniem lub utrzymaniem statego
zatrudnienia (ograniczenia fizyczne, orzeczenia o niepetnosprawnosci).
Zdarza sie, ze partnerka przejmuje na siebie ciezar utrzymania rodziny,
Co wiaze sie ze wzmozonym wysitkiem zwiazanym z podejmowana praca
(np. podejmowanie prac dodatkowych), ale takze z duzym obciazeniem
emocjonalnym i zwiekszonym poczuciem odpowiedzialnosci.

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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O ZYCIE Wieksze obcigzenie obowiazkami, stres zwiazany z choroba partnera, jej

W PRZEWLEKLYM powiktaniami rozwijajacymi sie w czasie, moze sie przektada¢ na poczucie
OBCIAZENIU zmeczenia i gorszg psychiczna kondycje kobiet.

Choroba partnera i jej konsekwencje dla rodziny s EMOCJONALNYM

codziennos’cia} _ obiektywna sytuacja, ktdra WmeSHa Zmieniajacy sie stan pacjenta (pogorszenie sprawnosci, dolegliwosci

. , . boélowe, powiktania) implikuja niepokoéj o przysztos¢ chorego i catej

wypracowanie przez partnerke okreslonych strategii . . . . e
_ rodziny. Respondentki wykazuja poczucie duzej odpowiedzialnosci za

postepowania funkcjonowanie catej rodziny i zapewnienie partnerowi odpowiedniej opieki,

w tym opieki medycznej, co bywa przyttaczajace.

Z wypowiedzi badanych wynika, ze partnerki chorych mezczyzn nie

zawsze moga liczy¢ na wsparcie emocjonalne i zrozumienie ze strony partnera.
To one staraja sie , odcigza¢” partnera, traktowac specjalnie — unikaja
denerwowania go, dbaja o komfort psychiczny i dobre samopoczucie. Czesto
oszczedzanie partnera odbywa sie jednak kosztem respondentek — ukrywaja
swoje przezycia i ttumiag emocje.

Badane rzadko korzystaja z profesjonalnego wsparcia
psychologicznego. Jezeli decyduja na taka pomoc, zazwyczaj samodzielnie ja

finansuja.

PRZEDWCZESNA Choroba pacjentéw jest statym elementem zycia domownikéw, w tym dziedi,
DOJRZALOSC DZIECI ktore obserwuja wptyw choroby na zycie rodzica (stabos¢ fizyczna, cierpienie,
- COREK poczucie bezsilnosci wobec ograniczen, przebieg terapii).
POCZUCIE Respondentki sygnalizowaty przyjmowanie przez dzieci (czesciej corki)
ODPOWIEDZIALNOSCI postaw opiekunczych wobec ojca — artykutowane obawy zwiazane
ZA RODZICA ze stanem zdrowia rodzica, wyreczanie go w okreslonych czynnosciach.

Zdarza sie, ze dzieci dostosowuja swoje zachowania lub potrzeby do

mozliwosci pacjenta np. w zakresie spedzania czasu wolnego, wspdlnej O

aktywnosci fizycznej.
NIEPOKOJACA Niektére respondentki wspominaty spontanicznie o tym problemie. Dzieci sa Partnerki pacjentéw 7 hemofilia podlegaja r(’)Znego

PRZYSZLOSC RYZYKO w trakcie badan albo maja stwierdzone nosicielstwo — respondentki liczg sie rodzaiu obciazeniom emocionalnvm — szczeadlnie
PRZEKAZANIA z mozliwoscig wystapienia hemofilii u wnukow. ) d J y 9

CHOROBY WNUKOM wazna, z perspektyw kobiet, jest kwestia wptywu
Jednostkowo, podkreslano w tym kontekscie istotna dziatalnos¢ stowarzyszen ChOl’Oby ojca Nna sytuacje dzieci
pacjentéw, ktdre dzis i w przysztosci beda dbac¢ o standard opieki nad chorymi.
Nie wspominano o wptywie choroby partnera na plany prokreacyjne
rodziny.

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH



. Wiadomo, Ze na przyktad my nie pojedziemy w gdry. Pewne ograniczenia... sita rzeczy sa.
Jakies... byt taki okres, ze na zadne dtuzsze spacery nie mozna byto pdjs¢, bo po prostu sie od
razu gdzies tam blokowaty stawy. Tutaj, to trzeba miec to gdzies z tytu gtowy zawsze, planujac
wszystko.” — zona/partnerka, 56+

. Trudno sobie samemu podac ten czynnik wktuc sie. Pomimo tego, Zze maz robi to sam to ja
zawsze jestem. Gdyby cokolwiek sie stato zawsze moge pomac przytrzymac podac. Staram sie,
zeby sam wtedy nie byt.” — zona/partnerka, 56 +

.Jak sa wylewy bardziej do nogi, do kolana czy cos, to juz ciezej mezowi jest wstac, boli go noga.
Wiec wtedy to ja sie bardziej zajmuje wszystkim: przyniose jesc, zrobie jedzenie, czy obiad, czy
kolacje, czy cos tam, wtedy on bardziej odpoczywa, lezy, bo po prostu nie da rady stanac¢ na
tej nodze. Nie da rady nic zrobi¢, bo jest mu ciezko. | wtedy ja sie wszystkim zajmuje, tam czy
potrzeba w domu wszystkie obowiazki.” —zona/partnerka, <55 lat

. Maz jest bardzo samodzielny. Ja wszystkiego o tej chorobie dowiedziatam sie od niego. Poniewaz
z ta praca u meza bywa roznie to ja staram sie brac wiecej dyzurdw.... on wtedy zajmuje sie
domem cdrka. Spedza z nia wiecej czasu niz ja.” — zona/partnerka, <55 lat

. M0o6j maz jest taki kozak jak wychodzimy ze sklepu to on koniecznie chce nosic¢ zakupy, mowie
mu zostaw to zostaw bo za chwile bedziesz miat wylew, Ja to wiem, ale on musi to zrobic bo chce
sie poczuc¢ mezczyzna a ja wiem co bedzie za chwile wiec sie czasem ktdcimy o to” — zona /part-
nerka, 56+

.Nie mozna sobie czasu zaplanowac, tak jak ze zdrowym cztowiekiem. Na przyktad wyjazd czy
gadzies, to maz nie moze chodzic, wiec nie mozna zaplanowac sobie takich wyjazdéw” — zona/

partnerka, 56+

.Maz angazowat sie tez w wychowanie syna. Ale tez nie mogt z synem na przyktad pdjsc¢ pograc

w pitke, pobiegac Wiec, to dziecko byfo... ewentualnie ze mna gdzies tam wyjs¢ dalej. A tak...

ograniczenia byty. Nie mozna byto wyjsc z dzieckiem pobiegac, wyjs¢ dalej, wyjechac, bo jednak ta
choroba nie pozwalata”_- zona/partnerka , 56+

.Zdarzyto sie na przyktad, ze pojechalismy na tydzieri na wczasy, nad morze i caly ten tydzieri
przelezat w t6zku, bo nie byt w stanie w ogdle chodzi¢. Tak ze czasem jest to uciazliwe, no bo jest
to bolesne. Utrudnia chodzenie. A czasem sa takie dfuzsze okresy, Ze nic sie nie dzieje” — zona/
partnerka, 56 +

WYNIKI BADANIA
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Poziom zaangazowania
emocjonalnego kobiet

w zaleznosci od wieku pacjenta
—w réznych grupach wiekowych

& O
Il

Mate dzieci Starsze dzieci, Dorosty partner

nastolatki
~ ~
BARDZO

BARDZO

DUZY DUZY

Niezaleznie od poziomu samodzielnosci pacjentdéw — zaangazowanie zon/matek w chorobe dziecka/partnera jest
ogromne. Nawet, jesli pacjent nie wymaga wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, kobiety ponosza koszty
psychologiczne Zycia w poczuciu zagrozenia i nieprzewidywalnosci powiktan hemofilii.

Nie bez znaczenia jest takze rozbudowane poczucie koniecznosci kontroli i organizowania terapii oraz
bezpieczenstwa codziennego funkcjonowania pacjenta i catej rodziny.

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

Wptyw choroby na psychiczny

W przypadku matek matych dzieci:

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH

Zagubienie w momencie diagnozy -> brak
wsparcia, informacji;

Przyttoczenie koniecznoscia nauczenia sie
jezyka medycznego, mnogoscia spraw zwiaza-
nych z terapia dziecka;

Brak pogodzenia sie z choroba, poczucie bycia
oszukana, nieuczciwie potraktowana przez los;
Zmeczenie codzienng czujnoscig, zyciem
w poczuciu leku, obaw o kazdy uraz dziecka;
Macierzynstwo nacechowane lekiem - ten-
dencja do nadopiekunczosci;

Frustracje i zagubienie zwiazane z rola rodzi-
cielska = z jednej strony konieczno$¢ wyznacza-
nia granic, z drugiej obawa przed silna reakcja
emocjonalna dziecka;

Poczucie winy w zwiazku zadawaniem dziecku
bolu, stosowaniem sity podczas podawania
czynnika;

stan matek pacjentéw

* Poczucie niezbednosci, niezastepowalnosci
> problemy z przekazaniem opieki nad dziec-
kiem innej osobie;

e Wyrzuty sumienia wzgledem pozostatych
dzieci, zwiazane ze zbytnia koncentracja na cho-
rym bracie;

W przypadku matek starszych dzieci /nastolatkéw:

* Poczucie pogodzenia sig, ,,0swojenia” choroby
dziecka na poziomie funkcjonalnym;

e Frustracja i stres — obserwowanie cierpienia
dziecka, jego buntu wobec choroby, nadziei na
.Zaczarowanie rzeczywisci”;

e Bezradnos¢, lek, obawa o stan psychiczny
dziecka;

e Realne obawy zwiazane z: perspektywa wyjscia
dziecka z systemu lecznictwa pediatrycznego,
pojawiajacymi sie ryzykownymi zachowaniami
kontestujacego chorobe nastolatka;

QO

| Matki pacjentéw z hemofilig zyja w statym napieciu.

Mozliwos¢ uzyskania wsparcia ze strony otoczenia lub
pomocy profesjonalnej sg ograniczone. Respondentki nie
maja nawyku szukania pomocy dla siebie
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. Stres narasta w sytuacji koniecznosci ponownego wktucia juz wiem ze bedzie jazda... jesli nie
uda mi sie za pierwszym razem.” —matka, dzieci 14-15 lat

. Troche mu ograniczamy ruch, to jest dla nas trudne, ale wiadomo ze to chtopiec chciatby sie
bawic. Jak jeZdzi na rowerze to ma kask, ochraniacze na kolana, fokcie. Bolata go skdéra po tym
wiec ja mu uszytam takie gabki lekkie mieciutkie, takie w miare niewidoczne, Zzeby nie zwracac
uwagi jak jest na dworze.” —matka, dzieci wiek szkolny

. Psychicznie miat dosyc choroby... byly momenty krytyczne, mowit... nie chce dtuzej zy¢, mamy
zrosty na zytach, czuje sie przyttoczony, czuje sie zmeczony, nastolatek nie moze sie sobie poradzic¢
z koniecznoscia ciagtego wkuwania sie do zyt. Nie wiem jak do niego mowic, jak mu wyttumaczyc,
czasem 2 godziny prosze zeby dat sie wkuc.” — matka, dzieci 14-15 lat

JJeszcze tego nie przepracowatam, lekarze czekali z rozpoczeciem profilaktyki...jak Iwo miat 3
miesiace, miat wylew do mdzgu... teraz ma trzy lata, troche zaczat chodzic¢, nie komunikuje sie
z nami...mielisSmy pecha, to byt najciezszy przebieg choroby [...] zaczynaja sie problemy wycho-
wawcze odpuszczam mu, bo boje sie ze sie powtdrzy napad padaczkowy... ciagle o tym mysle
co by byto gdyby profilaktyka zaczeta sie wczesniej i nie byto tego wylewu” — matka, dzieci <6 rz

J

Wptyw choroby na psychiczny
stan partnerek pacjentow

Rozbudowana potrzeba kontrolowania i pilnowa-
nia, trzymania reki na pulsie, wsparcia meza/ partnera
w terapii; poczucie, ze to partnerka powinna by¢ gto-
sem rozsadku w zwigzku, stopowac zapedy partnera;
Rozbudowane poczucie odpowiedzialnosci za funk-
cjonowanie rodziny — w obszarze finansowym lub
organizacyjnym;

Zmeczenie nieprzewidywalnoscia zycia codzien-
nego, frustracje zwiazane z trudnoscia realizowania pla-
néw — brak pewnosci, co przyniesie kolejny dzien;
Odmawianie sobie prawa do wyrazenia nieza-
dowolenia w zwigzku -> obawa przed pogorsze-
niem stanu zdrowia partnera, zasugerowaniem ze jest

obcigzeniem;

O

Emocje charakterystyczne dla part-
nerek pacjentéw z hemofilia:

Przewlekty lek, obawa,
frustracja

Zycie w poczuciu zagrozenia

Wzmozona czujnos¢
Rozbudowana potrzeba poczu-
cia kontroli, planowania,
przewidywania

Poczucie odpowiedzialnosci
Zmeczenie

Hamowanie, ttumienie emogji

Stan pacjentéw (nasilenie hemofilii i jej powiktan,
odczuwanie bdlu) wyraznie przektada sie na obcigzenia

partnerki

fizyczne i emocjonalne jakim podlegaja ich zony/

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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.Ja musze sama czasami go pilnowac, jest wylew i nie da rady pdjsc¢ do pracy, to wtedy go juz na
site, ...zostari, odpocznij, ja zrobie sobie sama, a tak to, to nie czuje sie, zebym byta jakos bardziej
obciazona przez to, Zze on jest chory. Jest mi przykro tylko czasem. Staram sie, przez tyle lat, Zeby
on nie czut jakis gorszy przez ta chorobe, bo moze tak byt nauczony w domu, Zze ma sie czuc gor-
szy czy inny, przez to, ze jest chory. Ja przez ten caty czas staratam i staram sie, i pracujemy oboje
nad tym, nad tym naszym matzenstwem, zwiazkiem, zeby jednak on sie czut wartosciowy. ”- part-
nerki, <55 lat

Jest takie poczucie leku o przysztos¢. Co zrobie jesli bedzie jeZdzit na wdzku. Czy nic mu sie nie
stanie... jest co ciagle z tytu glowy” — partnerki, <55 lat

.Dla mnie najwiekszym szokiem byto jak sie okazato, ze maz jest zakazony HCV...zakazili go po
prostu w czasie jakiejs transfuzji... to byt szok, staralismy sie wtedy o dziecko”- partnerki, >56 lat

. Czasami sie zastanawiam jakby wygladato nasze zycie, gdyby nie jego choroba... ale staram sie
o tym nie myslec.. Nie mamy na to wptywu, to niczyja wina, wiedziatam o tym jak decydowatam
sie na slub, znalismy sie od dzieciristwa, widziatam jak to wyglada [...] staram sie zeby nie myslat,
Ze jego niesprawnosc¢ moze byc ciezarem [...] Smiejemy sie z tego, Ze jest jak ruski telewizor — musi
sie rozgrzac, zeby chodzi¢” — partnerki, <55 lat

Mozliwos¢ uzyskania wsparcia

Zaangazowanie najblizszej rodziny w pomoc w opiece
i terapii chorego dziecka lub partnera jest sprawa
indywidualna. W niektérych przypadkach, dziadko-
wie dzieci z hemofilia bywaja realng pomoca
w opiece, zdarza sie jednak, ze najblizsze osoby nie
sa gotowe do przyjecia odpowiedzialnosci zwigzanej
z opieka lub nawet okresowag pomoca np. dziadkowie
nie posiadaja niezbednych umiejetnosci, bywaja zbyt
opiekunczy, przez co znacznie ograniczaja wnuka.

Partnerki mezczyzn chorych na hemofilie raczej
nie licza i nie odwotuja sie do pomocy innych
os6b. Wychodza z zatozenia, ze tworza z partne-
rem rodzine, ktéra musi funkcjonowac jako osobna,
samowystarczajaca komorka.

Przyjaciele i najblizsze otoczenie. \Wiaczanie zna-
jomych w kwestie zwigzane z choroba dziecka/ part-
nera jest sprawa indywidualna i z reguty dotyczy

przez matki/ opiekunki
pacjentow z hemofilig

wytacznie najblizszych. Znajomi mniej zwigzani emo-
cjonalnie z respondentkami najczesciej nie sa wta-
jemniczani w temat choroby dziecka/ partnera. Takie
informacje ograniczane sa do niezbednego minimum,
a zainteresowanie otoczenia czesto jest zbywane.
Kobiety nie postrzegaja znajomych jako zrédta
wsparcia ani na poziomie emocjonalnym ani na
poziomie praktycznym.

Osoby w podobnej sytuacji — z rodziny albo czton-
kowie grup pacjenckich. Bywaja dla respondentek
wsparciem, potrafia zrozumie¢ specyfike sytu-
acji i udzieli¢ wartosciowych rad. Tego rodzaju
wsparcia na poziomie racjonalnym korzystaja przede
wszystkim matki, ktére w zwiazku z diagnoza dziecka
poszukiwaty intensywnie informacji praktycznych
o chorobie terapii i optymalnych rozwiazaniach zwia-
zanych z organizacja zycia.

O Doswiadczenie z hemofilig (lub inng O

chorobg przewlekta) w rodzinie
pochodzenia utatwia matkom/

partnerkom pacjentéw wejscie w role

opiekunki oraz akceptacje wynikajacych

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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. Ktos kto nie zna tej choroby nie moze byc¢ wsparciem, to trzeba miec stycznosc z tym na co dzieri.
[...] Zwykle ludzie nie rozumieja na czym polega hemotfilia, nie wiedza czym ona jest, jakie ma kon-
sekwengje.” — matka, dzieci do 7 lat

. Moje siostry sa dla mnie duzym wsparciem, zawsze moge z nimi porozmawiac...ale mieszkaja
daleko, pomdc w opiece nie moga... pomaga mi mama, jak jade z lwem na rehabilitacje, zajmuje
sie coreczka... rodzice meza boja sie zajmowac Iwem i nie chca” — matka, dzieci do 7 lat

. Tesciowa nie bierze udziatu w naszym Zyciu z hemofilia... nie zajmuje sie tym... sami sobie
radzimy z mezem” — partnerki, <56 lat

~Maz dziata w regionalnym oddziale stowarzyszenia pacjentow...duzo dobrego zrobili... ja sie
w to nie angazuje...ale to jest wazne... moze moj wnuk bedzie miat hemofilie, to jest dziatanie
z mysla o przysztych pokoleniach” — partnerka, <56 lat

. Czasami prosimy znajomych o podwiezienie do lekarza, czy odebranie czynnika”
— partnerka, 56+

. Nie znam innych oséb w podobnej sytuacji” — partnerka, 56+

. Musze jeszcze wiele rzeczy przepracowac, ale na razie nie mam czasu na zajecie sie soba, naj-
wazniejszy jest synek, zostawiam to na pozZniej... jak mi jest Zle to rozmawiam z mezem” —matka,
dzieci do 7 lat
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Poziom zaangazowania matek/
partnerek w terapie pacjentéw
z hemofilig w zaleznosci od
wieku pacjenta

O O O O

& O
Il

Mate dzieci Starsze dzieci,

nastolatki

Dorosty partner

)

CZESCIOWY

ZROZNICO-

WANY

Najczesciej wymaga Dotyczy najczesciej podan Rozny w zaleznosci od ogdélnego

zaangazowania obojga rodzicéw i koordynacji leczenia stanu zdrowia pacjenta

Najwiekszego wparcia i zaangazowania kobiet (partnerek/ matek) w terapie wymagaja mate dzieci i pacjenci dorosli
majacy, w wyniku powikfan, problemy z poruszaniem sie i codziennym funkcjonowaniem.

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

Rola matki w opiece
nad matym dzieckiem

e W zasadzie catkowita opieka nad pacjentem. Czesto matki sa jedyng osoba, O
ktéra zajmuje sie podawaniem czynnika krzepniecia/ obstuga portu.

e Podchodza do opieki kompleksowo i wielowymiarowo — zdobywaja p
wiedze na temat choroby, zabiegaja o uzyskanie najlepszej mozliwej opieki )
medycznej lub adekwatnego leczenia w sytuacji niestandardowej.

e Matki pacjentéw organizuja i koordynuja ich leczenie (znalezie-
nie odpowiedniego osrodka, rehabilitacji, wsparcia pielegniarki jesli jest ll
potrzebna). Nadzoruja prace pielegniarki czy wrecz weryfikuja podejscie
lekarzy nie znajacych specyfiki pracy z pacjentem z hemofilia. Sa .specja- L.
listkami” od choroby swojego dziecka (szczegdlnie w przypadku mniej- Mate dzieci
szych dzieci — dbatos¢ o rozmiar strzykawki, dawki leku, sposobu podania),
dbaja o higiene podania/ portu.

e Kluczowa trudnoscia jest podawanie czynnika; bywa to bolesne i nie zawsze
tatwe do wykonania (pojawiaja sie zrosty). Czasem sam proces wktucia potrafi
trwac 1,5h. Rodzice stoja przed wyzwaniem przekonania dziecka do wykonania
zastrzyku. W przypadku miodszych pacjentéw, moze by¢ wykonywany na site.

Matki zajmuja sie catosciowq opieka nad dzieckiem;
staja sie specjalistkami od jego choroby, w niektérych
sytuacjach nadzoruja i koordynuja prace pielegniarek
I lekarzy z uwagi na swoja wiedze i doswiadczenie

z chorobg dziecka.

Najczesciej wymaga
zaangazowania
obojga rodzicéw

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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Rola opiekuna w opiece nad
starszym dzieckiem, nastolatkiem

O
O

Starsze dzieci,
nastolatki

CZESCIOWY

Dotyczy najczesciej
podan i koordynacji
leczenia

Wsparcie/ partnerstwo w prowadzeniu terapii i stosowaniu sie do
zalecen - szczegdlnie w momencie podawania czynnika (pilnowanie dezyn-
fekgji, pomoc w samym podaniu czynnika).

Wspieranie rozwoju ruchowego dziecka, zachecanie do wykonywa-
nia bezpiecznej aktywnosci — wspieranie rozrostu tkanki miesniowej aby
wzmacniac stawy.

Nadzér nad administrowaniem preparatéw (przechowywanie, utrzymy-
wanie porzadku).

Koordynacja leczenia — prowadzenie kalendarza wizyt, prowadzenia dzien-
nika podan oraz obecnos¢ na wizytach lekarskich (zwykle raz na 3 miesiace).
Zapewnienie dziecku ,normalnego” funkcjonowania mimo choroby
np.; mozliwosci wyjezdzania na kilkudniowe wycieczki klasowe (zwykle
rodzina musi zorganizowa¢ mozliwos¢ podania dziecku czynnika, np. zna-

lez¢ wykwalifikowana pielegniarke, ktéra podejmie sie tego dziatania).

Matki ucza sie, ze ich rola polega na wspieraniu,
budowaniu partnerstwa w leczeniu. Muszg uczyc sie
innego podejscia niz pouczanie, co bywa bardzo trudne.

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

Rola partnerek w opiece
nad partnerem/mezem

Przy ograniczonej liczbie powiktaii zwiazanych z hemofilia rola partnera

sprowadza sie do zapewnienia niewielkiego wsparcia w codziennym

funkcjonowaniu. Natomiast w przypadku pacjentéw starszych oraz pacjen-

téw u ktorych wystepuja powiktania hemofilii utrudniajace standardowa

aktywnos¢ — udziat partnerek w opiece i terapii zwigksza sie znaczaco.

ZADANIA ZON/ PARTNEREK PACJENTOW CHORYCH NA HEMOFILIE:

Zapewnienie wsparcia emocjonalnego w trakcie podawania leku
oraz w trakcie kryzysow wywotanych frustracja choroba i utrudnie-
niami z nig zwiazanymi; zbycie odbiorca frustracji, obserwacji pacjenta
na temat choroby i trudnosci z nia zwiazanych;

Podawanie czynnika krzepniecia, jesli pacjent nie wykonuje podan
samodzielnie;

Organizacja przebiegu terapii, konsultowanie sie z lekarzami, kon-
trola stosowania sie do zalecen; utatwianie dostepu do czynnikéw
krzepniecia;

Hamowanie zapedéw chorego do podejmowania ryzykowa-
nych zachowan: uprawiania sportéw kontaktowych, nadwyrezenia
sie przy pracach domowych;

O O

Dorosty partner

)

ZROZNICO-
WANY

Rézny w zaleznosci od ogdlnego
stanu zdrowia pacjenta

Partnerki sa ,, gtosem rozsadku” i wspieraja emocjonalnie pacjentow. W przypadku
wystepowania powiktan utrudniajacych funkcjonowanie — zapewniaja codzienna
opieke, wyreczaja w wykonywaniu niektérych prac domowych oraz angazuja sie
w organizacje/ koordynacje potrzebnych swiadczer medycznych.

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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. réznie to bywa. Ja mu pomagam. Ostatnio, to sam sie wktuwa. Bywato tak, Ze ja sie tez wktuwa-
fam. Na przyktad maz sie ktuje, a ja pdzniej leciutko podaje ten czynnik [...] o samemu jest trudno
w ta reke sie wktuc i pozniej... i jeszcze strzykawki podmieniac. Potrzebne sa dwie rece. A jedna
reka, to jest tak bardzo”- partnerka, 56+

. kiedy zamieszkalismy razem. .. wtedy byto duzo gorzej z czynnikiem. To byt walka o dziesiec tysiecy,
to sie stato, iles tam godzin w kolejce w tej przychodni, Zeby zdoby¢ troche czynnika. No to wtedy
rzeczywiscie, poniewaz ja tam blisko tej kliniki pracowatam, wiec czesto tam chodzitam, wystawatam
w tej kolejce z prosba Zzeby cos tam przepisali. To byta taka rzeczywiscie walka i to duzo... mocno nas

angazowato. Natomiast, pdZniej, kiedy juz troche sie poprawifo”- partnerka, 56+

WYNIKI BADANIA




Percepcja funkcjonowania

systemu opieki nad pacjentami

z hemotfilig

TERAPIA | OPIEKA
HEMATOLOGICZNA

Wiekszos¢ matek i partnerek jest zadowolona
z opieki hematologicznej oferowanej w osrod-
kach leczenia hemofilii. Ceniona jest bliska wspot-
praca z lekarzem prowadzacym, jego dyspozycyjnos¢
— dostepnos¢ pod telefonem w sytuacji kryzysowych,
czy zwyktych watpliwosci (szczegdlnie w przypadku
mtodych matek). Kobiety maja poczucie, ze zawsze
moga sie skontaktowac¢ z lekarzem prowadzacym
i skonsultowac swoje watpliwosci czy obawy.

Co ciekawe, partnerki pacjentéw, czesto przyjmuja
role osoby konsultujacej sie z lekarzem, zamiast
chorego meza/ partnera.

Matki pacjentéw przyznaja, ze osrodek leczenia
hemofilii nie zapewnia rodzicom wystarczajacej edu-
kacji, wigkszos¢ informacji musiaty pozyskac¢ samo-
dzielnie (wspierajac sie literatura, grupami wsparcia
na Facebooku, korzystajac z informacji od stowarzy-
szenia pacjentow).

Kobiety oceniaja, ze wiele praktycznych informa-
¢ji dotyczacych przystugujacych im $wiadczen,
mozliwosci terapii, rehabilitacji czy wsparcia uzy-
skaty korzystajac ze wsparcia sSrodowisk pacjenc-
kich lub poszukujac ich na wtasna reke. Lekarze, ich
zdaniem, nie zawsze sa wystarczajaco zorientowani

w tych kwestiach.

O

Partnerki pacjentdw i matki starszych O

dzieci podkreslaja znaczenie rdznic
w jakosci leczenia kiedys i obecnie, dla
zycia catej rodziny. Szczegodlnie istotna
jest dostepnos¢ czynnikéw krzepniecia
oraz zapewnienie dostaw domowych
(matki/ niektére partnerki)

WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

Leczenie innych schorzen
i wsparcie leczenia hemofilii poza
osrodkami leczenia hemofilii

Opieka medyczna oferowana pacjentom, poza o$rod-
kami leczenia hemofilii, jest oceniana bardzo negatyw-
nie, zarbwno przez matki, jak i partnerki pacjentéw.

Obecnie rodziny maja juz, w wiekszosci przypadkow,
.przetarte szlaki” w placéwkach, z ktérych korzy-
staja w miejscu zamieszkania; podkreslaja jednak, ze
trudno byto znalez¢ lekarzy czy pielegniarki, kto-
rzy byliby odpowiednio przygotowani do pro-
wadzenia takich pacjentéw i nie obawialiby sie
tego. Ciagle jeszcze doswiadczaja tego rodzaju trud-
nosci np. w trakcie wyjazdéw, w przypadku koniecz-
nosci skorzystania z pomocy specjalisty itp.

Poszukiwanie odpowiedniego lekarza/ pla-
cowki, ktéora podejmie sie leczenia pacjenta
z hemofiliag bywa angazujace czasowo. Zdarza sie
tez, ze leczenie musi odbywac sie z dala od domu, co
wiaze sie z dodatkowymi utrudnieniami i kosztami.

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH

Obszary postrzegane jako
szczegOlnie problematyczne:

e Zapewnienie pacjentowiswiadczen z zakresu
rehabilitacji (wazne zwilaszcza w przypadku
pacjentéw z artropatia hemofilowa albo powikta-
niami neurologicznymi);

* Prowadzenie niezbednego leczenia zabiego-
wego (chirurgia, ortopedia, neurologia);

* Znalezienie stomatologa, zwfaszcza w przy-
padku koniecznosci ekstrakgji zeba;

e W przypadku koniecznosci korzystania
z podan czynnika w placéwce medycznej —
znalezienie pielegniarki ktéra podejmie sie poda-
nia (problem zwiaszcza w przypadku dzieci z zato-
zonym portem);

* Znalezienie pomocy psychologicznej dla
pacjenta; kobiety raczej nie korzystaja z pomocy
psychologa, jesli juz — to odptatnie
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Rola instytucji we wspieraniu

Stowarzyszenia/fundacje (Polskie Stowarzyszenie

Chorych na Hemofilie)

Fundacja zaangazowana w zycie chorych i ich
rodzin: umozliwia poszerzanie wiedzy, jest zro-
dtem wsparcia, taczona z walka o opieke i wspar-
cie dla 0séb z hemofilia

Dzieki dziatalnosci stowarzyszenia; pacjenci
maja obecnie lepszy dostep do czynnikéw
krzepniecia niz kiedys, szybszy dostep do
endoprotez

Pomaga w nawigzaniu kontaktéow z leka-
rzami, ktoérzy maja doswiadczenie w leczeniu,
takze zabiegowym, pacjentéw z hemofilia
Zabiega o udogodnienia dla pacjentéow takie
jak np.: dowéz czynnikéw krzepniecia do wsi

O

opiekundéw 0séb z hemotilig

i matych miejscowosci, czy o to, aby warunki
leczenia nie ulegty pogorszeniu (koszty lecze-
nia nie zostaty przeniesione do NZF zamiast by¢
refundowane z budzetu Panstwa).

Wsparcie PFRON (Paristwowy Fundusz Rehabilitagji
Os6b Niepetnosprawnych) — wspiera w rdznych
aspektach zycia:

e w przypadku pacjentow dorostych umozli-
wia uzyskanie dofinasowania samochodu
(wsparcie obecnie nie jest dostepne), czesto nie-
zbedny element dla oséb z problemami w poru-
szaniu sie,
umozliwia dostep do rehabilitacji dla dzieci/
dorostych z powiktaniami hemofilii.

O

Kluczowe zrédta informagji i wsparcia
to: stowarzyszenie pacjentéw, social
media, dziatania firm farmaceutycznych
oraz PFRON,

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH
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Grupa zamknieta na Facebook (powigzana

z Polskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofilie )

Miejsce najbardziej popularne i najta-
twiej dostepne dla wiekszosci opiekunek
i partnerek;

Opiekunki pacjentéw chorych na hemofilie
moga tu swobodnie wymienia¢ informacje,
doswiadczenia i oferowac sobie wsparcie;

Wsparcie ze strony firm farmaceutycznych:

Dotyczy przede wszystkim dostaw domowych
czynnika krzepniecia; opiekunowie nie musza
zajmowac sie pilnowaniem i koordynowaniem
zamowien, co stanowi duze ufatwienie w zyciu
codziennym.

Firmy oferuja aplikacje, ktore utatwiajg koor-
dynowanie i obserwacje zuzycia czynnika,
rowniez przez lekarza prowadzacego, co wspiera
poczucie bezpieczenstwa — jesli zwiekszy sie
zuzycie leku, lekarz sam moze zainterweniowac,
sprawdzi¢ jakie sa przyczyny.

Szeroki zakres szkolen oferowanych przez
producentéw czynnikéw - niektére matki
zbudowaty tak bliska relacje ze szkoleniowcami
firm, ze wykorzystuja ich zdolnosci edukacyjne
do przygotowania opiekunéw i nauczycieli szkol-
nych (firmy podejmuja sie szkoler online).

-

LJesli chodzi o dostarczanie czynnikow, obstuga jest na najwyzszym poziomie, naprawde. Zawsze
sie pytaja, czy nam czegos brakuje, jakichs pojemnikéw na odpady medyczne. Nie moge w ogdle na
nic narzekac. Sami sobie Zzliczaja ilos¢ czynnikdw. Mam aplikacje, gdzie wpisuje podania, wiec oni
wiedza, ile ja mam czynnika w lodoéwece. |..to jest naprawde swietna sprawa. Pefen spokdj” — matki,

dzieci >7 lat

Facebook jest wazny. Kazdy rodzic, szczegdlnie mftody, moze naprawde znaleZ¢ tam pomoc,
z najmniejszym siniakiem wystac zdjecie, zapytac, kazdy zawsze mito odpowie. | to jest naprawde
ogromne wsparcie. Dla mnie to byfa w pierwszym roku naprawde encyklopedia wiedzy. | mysle,
ze trzeba po prostu tez sie opiera¢ na tych innych rodzicach hemofilikéw. oni mi chyba najbardziej
pomogli, szczerze moéwiac.” — matki, dzieci do 7 lat

. Bardzo wazna jest dziatalnosc stowarzyszenia pacjentow ....oni juz bardzo duzo dla nas wywalczyli

Jjesli chodzi o leczenie...” — partnerki, <56

~N

J
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Dostepnosc

wsparcia pedagogicznego

i psychologicznego:
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Potrzebny jest dostep do profesjonalnej,
wyspecjalizowanej pomocy psychologicz-
nej dla opiekunéw i dzieci. Istotne wydaje sie
uswiadomienie matkom, ze tego rodzaju pomoc
bytaby im uzyteczna oraz zapewnienie kom-
fortu zwiazanego z poradnictwem (obawa przed
stygmatyzacja, napietnowaniem);

Matki dzieci chorych na hemofilie potrzebuja tez

wsparcia w zakresie pedagogicznym:

e Jak zapewni¢ dziecku bezpieczenstwo bez
poczucia, ze jest inne? Jak zapewni¢ mu
.hormalne” dziecinstwo?

e Jak zacheca¢ dziecko do aktywnosci przy wyklu-
czeniu wielu sportow? Jak dobierac¢ aktywnosc¢
najefektywniej, ale utrzymac forme zabawy?

Niezaspokojone potrzeby
zgtaszane przez opiekunki oraz
partnerki pacjentow z hemofilia

e Jak stawia¢ choremu dziecku niezbedne

granice?

e Jak pomagac dziecku zaakceptowac chorobe,

jak o niej rozmawia¢?-> narzedzia do radze-
nia sobie z frustracja nastolatkéw, brakiem
akceptacji choroby, swiadomoscia posiadania
choroby przewlektej;

Wsparcie w zakresie informacyjnym

Brakuje kompleksowych, materiatéw, ktére
uczytyby matki radzenia sobie z codziennymi
problemami, dotyczacych organizacji codzien-
nego zycia, spraw formalnych, prawnych i urze-
dowych, wyszukiwania osrodkéw oraz potrzeb-
nych specjalistow (ktdrzy nie boja sie leczyg,
udziela¢ pomocy pacjentom z hemofilia).

O

O

Potrzeby matek dzieci z hemofilia, w zakresie

opieki psychologicznej oraz w budowania
kompetencji psychologicznych i pedagogicznych
opiekunow. Zgtaszano takze potrzebe poprawy
systemu ,,wprowadzania” rodzica w opieke
| terapie dziecka z hemofilig

/O




Szkolenia dla pacjentow, ale
takze opiekunéw i najblizszego
otoczenia: dziadkéw, nauczycieli,
wychowawcoéw

e Brakuje wyjazdoéw zorganizowanych dla oséb
z hemofilig (turnuséw dla dzieci); warsztatow
uczacych bezpiecznego upadania, uprawiania
sportéw;

e Szkolen dla dziadkéw, ktére pomoga im odna-
lez¢ swoje miejsce w relacji z wnukami i bez obaw

wiaczyc¢ sie w opieke.

Umiejetnos¢ zarzadzania czasem
i dostrzegania swoich potrzeb
jako kobiety, matki i opiekunki
chorego dziecka

e Opieka nad dzieckiem chorym (zwtaszcza matym)
jest bardzo angazujaca. Matki nie maja czasu dla
siebie. Funkcjonuja w pospiechu doswiadczajg
leku i poczucia winy.

e (Odktadaja swoje potrzeby na bok, w centrum
ich zainteresowania pozostaje chore dziecko.
Wypowiedzi badanychwskazuja wyraznie na
potrzebe budowania swiadomosci, jak istotne,
takze z perspektywy pacjenta, jest dobre samo-
poczucie i kondycja psychiczna opiekuna.

Matkom ewidentnie brakuje czasu dla siebie. Wskazane

jest wsparcie zarébwno na poziomie budowania @
Swiadomosci, ze samopoczucie opiekuna jest wazne, jak
praktycznych mozliwosci pomocy w zakresie odcigzenia -

matki — zapewnienie czasowej opieki nad chorym

dzieckiem
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WPLYW HEMOFILII NA ZYCIE KOBIET JAKO OPIEKUNEK, MATEK, PARTNEREK PACJENTOW Z HEMOFILIA

Potrzeba szkolenia kadr medycznych (leka-

rze, pielegniarki, stomatolodzy, rehabilitanci)

w zakresie prowadzenia pacjentéow z hemofilia,

tak, aby pacjent mogt uzyskac¢ niezbedna pomoc

medycznga jak najblizej miejsca zamieszkania

® Brakuje wyspecjalizowanych rehabilitantow, kto-
rzy znaja specyfike pracy z ta grupa chorych;

e Utrudniony dostep do leczenia stomatologicz-
nego (nawet prywatnego);

o (Czes¢ lekarzy boi sie operowac pacjentéw
z hemofilia, przez co pacjenci maja trudnosci
z dostepem do leczenia zabiegowego — doksztat-
cenie chirurgébw na oddziatach ogélnych (wspot-
praca z hematologiem);

e Szkolenia dla pielegniarek i lekarzy POZ w zakre-
sie prowadzenia pacjentéw z hemofilia;

Wsparcia w zakresie administracyjno-prawnym

e Brakuje materiatow, Zrédet informacji, ktore
pomoga w staraniu sie o orzeczenie o niepetno-
sprawnosci, dodatek rehabilitacyjny lub rente

e Informacje dotyczace mozliwosci uzyskania opieki
socjalnej lub pielegniarskie;

Zapewnienie wsparcia socjalnego

e Dofinansowanie zakupu samochodu

®  Przystosowanie warunkéw pracy zawodowej do
mozliwosci i potrzeb pacjenta — szkolenia, wspar-
cie finansowe;

e Wsparcie w zakresie poprawy warunkéw miesz-
kaniowych pacjenta i dostosowania do potrzeb
osoby niepetnosprawnej;

Edukacja spoteczenstwa dotyczaca choroby -
obecnos¢ obaw dotyczacych hemofilii utrudniajacych
chorym funkcjonowanie i uzyskanie pomocy

Podstawowa potrzeba matek i partnerek

pacjentow z hemofilia jest zapewnienie chorym
odpowiedniego standardu opieki obejmujacego
m.in. lekarza POZ, pielegniarki oraz obszar
ratownictwa medycznego

RAPORT Z WYNIKOW BADANIA SYNDYKATOWEGO ANALIZA WYWIADOW JAKOSCIOWYCH







