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Adolescent s hemofilii

» Onemocnéni vzacne
» Onemocnéni celozivotni
» Prelomova 90. léta 20. stoleti:

substituce FVIII €i FIX, profylaxe, domaci léCba
,nova generace hemofiliku*

» Centralizace pece a lecby, jeji dostupnost
a komplexnost




Hemofilie a adolescent

» Obtizné obdobi vyvoje, jak pro
dospivajiciho, tak pro rodice |

» Opétovné ,prozivani* jiz prozitych traumat/potizi/stresu
spojenych se zakladni diagnézou
> Dité si znovu prozije to, co rodi¢ v dobé po sdéleni dg.

» Chape vztah pfic¢iny a nasledku, domysli momentalni
pocinani a jeho dlouhodobé dusledky

» Preziravy, ale hleda uznani

» Rigidita mysleni je stfidana flexibilitou

» Ztrata impulsivity, kontrola vlastniho jednani, pfimérena

spolupréce vnl'ménl’ dlouhodobych dﬁsledkﬁ




Adolescent s hemofilii

» Jeho chovani ¢asto ovlivnéno
tizi hemofilie:

» Tezka hemofilie:
- Ma profylaxi, autoaplikace
- Odmita zavedeny rezim

» Lehka hemofilie
- Nové veétSinou nahodné zjisténa diagnoza
> PFijmuti nove zivotni reality




Adolescent s hemofilii

» Cilem detskeho hematologa je:

> Adolescentni hemofilik pouceny,
zacviceny v autoaplikaci a rhb

> Srozumeény s mantinely v ramci choroby

» Détsky hematolog vSak zacina
pracovat s novorozencem, resp. s jeho
,2dospelym* rodiCem
- Edukace zakonného zastupce, rodiny
- Pozdéji predskolaka, skolaka ...az adolescenta




Hemofilie
a adolescent ,provokater”
Kazuistika |

» Pavel, tézka HA, na profylaxi

» V 17,5 roku veku ~-
bodnut do hrudniku v oblasti prekordla
odvezen do UN (CT hrudniku - hemothorax
v rozsahu L plice, pneumothorax l.sin,
subcapsularni hematom sleziny)

» | v dospelosti ponechana profylaxe, ale
abuzus, opakovana hospitalizace pro traumata,
pankreatitida toxonutritivni etiologie,

_antidepresiva, alkohol




Hemofilie

a ,,nezraly“ adolescent
Kazuistika I

» Milan, 18let s tezkou HA
» Na profylaxi
» Bezproblemovy ,mamincin chlapec*

» 14 dnu po 18. narozeninach pokus
0 suicidium (demonstrativne)

» Nasledné kontaktovan hematolog, psychologicka
pece

» Nyni nespolupracuje, odmita profylaxi, spoléha na
,esoterickou IéCbu“, odstehoval se k tete,

_ zanechal studia SS, sdm moc nevi, co chce




Hemofilie R 4
a adolescent ,,bez problému“ BT SSr
Kazuistika lll o

» Bratri Jifi a Martin, tézka HA

» Martin 18 let, profylaxe,
cilovy kloub - loket, studuje
SS a chce pokragovat ve studiu jako bratr

» Jifi, nyni 23 let, t&zka HA, nyni student VS




Hemofilie
adolescent a sport

» V minulosti zakazovan
» Dnes prijiman pozitivné

» Zpevneni muskuloskeletarnino
aparatu, motorické dovednosti

» Respektovani hranic a moznosti zakladni
diagnozy




Hemofilie
adolescent a povolani

» Vyber povolani soucasti
edukacnich pohovoru

» Motivace
,proc se udrzet v kondici*

10




Hemofilie
adolescent a partnerske vztahy SESsaa

» , Tabuizace" sexualniho zZivota &

» Vyznam sexuologa s W
v komplexni péc€i hemofilického centra

» Dotazniky QoL.:

- Adolescent: ,jako hemofilik jsem pro holky
zajimavej"

> Dospély hemofilik: vazi si rodinného zazemi
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Hemofilie
adolescent a rekondice, LHT

» 14-ti denni pobyty s durazem
na nacvik autoaplikace,
rehabilitaci, edukaci

» Déti 6-17 let
» Pratelské vztahy napric republikou
» ,Nalezitost ke skupine”
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Etické otazky adolescence
Mgr.Milan Pilat, psycholog DN FN Brno

» Prijmout hemofilii jako
soucast sve identity e

» Problém ,odseparovani “ od rodiny
(umoznéni ,odchazet a prichazet")

» Umozneéni intimity

» ,,Ostry rez od rodiny*

» ,oamostatnost”

» Mladsi sourozenci tzv. ,prerostou” hemofilika,
jsou vyzralejsi, ale jsou jim takeé vic ohrozeni
. © Tesnost vztahu matky a hemofilika
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Hemofilie a adolescent

» Vedeni k samostatnosti,
sebeobslouzeni, zodpovédnosti

» Profylaxe a znalosti o chorobe musi byt
vyuzivany, ne zneuzivany
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Hemofilie a adolescent
otazka k diskusi

» Mgr. M. Pilat:
> Preventivni pohovor psychologa

formou rodinné diskuse cca ve 12 letech hemoflllka na téma ,Co
bude, az mi bude 18 let?*

> Prevence psychosocialnich potizi hemofiliku... jich samotnych
| rodiny

» www.hemofilie.cz
» www.hemofilici.cz

» WWW.hemojunior.cz

Dekuji za pozornost
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