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Waarom deze brochure?

De overgang van kind naar volwassene gaat gepaard met veel veranderingen.
Maar voor mensen met een chronische aandoening als hemofilie, komen daar nog
meer uitdagingen bij.

Een van die uitdagingen voor je tiener is dat hij* de volledige verantwoordelijkheid moet
nemen voor het reguleren van zijn aandoening en moet leren om overzicht te houden op
controleafspraken, het bestellen van medicatie, hoe om te gaan met bloedingen, enzovoorts.
Voor jou als ouder of voogd betekent deze overgang dat je de verantwoordelijkheid over
moet dragen en eraan moet wennen dat je kind zijn aandoening zelfstandig reguleert.

Die overgang kan een uitdaging vormen.

In deze brochure staat informatie over wat je tiener in de komende jaren zal leren,

wat de rol van de verpleegkundige is in het voorlichten van je kind en hoe je je kind het
beste kan ondersteunen bij deze overgang naar volwassenheid, zodat hij zijn ambities

kan waarmaken en zijn persoonlijke mogelijkheden kan benutten.

We hopen dat je deze informatie nuttig vindt.

*Daar waar in de tekst hij/hem staat, kan ook zij/haar of hen/hun worden gelezen.



Wat moeten tieners leren?

Tieners verschillen in hoe goed ze geinformeerd zijn over hun stollingsziekte. Sommigen hebben
al veel kennis en anderen beginnen net inzicht te krijgen in hun aandoening. In alle gevallen is het
doel van tienerpatiénten hetzelfde: leren om hun hemofilie zelf te reguleren zodat ze onafhankelijk
van jou kunnen functioneren wanneer ze volwassen zijn. Dit is een belangrijk proces dat tijd nodig
heeft. Ze weten niet alles vanaf dag één. Je tiener zal het volgende leren:

Medicatie bestellen

De medicatie zonder hulp bestellen voordat
deze opraakt

De medicatie ophalen of weten hoe deze per
post verstuurd kan worden

Weten hoe de medicatie op de juiste manier
bewaard moet worden

Het toedienen van de medicatie voorbereiden

De medicatie klaarmaken
Injecties zelfstandig toedienen

Weten wanneer de medicatie moet worden
toegediend

Onthouden om de medicatie toe te dienen

Naar controles gaan

Bijhouden hoe laat, wanneer en waar de
volgende controle is

Afspraken wijzigen, verzetten of afzeggen

Het voorbereiden van een controle en wat
er moet worden meegenomen

Bloedingen herkennen en behandelen

Zelfstandig de tekenen van een bloeding
herkennen

Zelfstandig de ernst van een bloeding
bepalen

Zelfstandig omgaan met verschillende
bloedingstypes op basis van de ernst ervan.
Dit betekent dat hij de bloeding zonder hulp
kan behandelen of de hulp van anderen
hierbij kan inroepen



Inzicht in zijn stollingsziekte

Weten welke verschillende typen hemofilie er
zijn en welk type hij heeft

De verschillende niveaus van ernst van
hemofilie begrijpen, samen met het eigen
niveau van ernst

De kans die hij heeft om de aandoening door
te geven aan eventuele kinderen begrijpen

Zijn medische behandeling begrijpen

Weten welke hemofiliemedicatie hij gebruikt,
hoe het werkt en wanneer welke medicatie
moet worden gebruikt

Het verband tussen behandeling, factorgehaltes
en het risico op bloedingen beschrijven
Beschrijven wat er gebeurt als hij geen
medicatie gebruikt

Weten wat zijn factorgehalte is en welke
invloed dit heeft op dagelijkse activiteiten

Veel dingen zelfstandig doen

*  Weten wat te doen tijdens reizen

¢ Besluiten aan wie hij wil vertellen over
zijn stollingsziekte en wat hij wil delen
over zijn ziekte

* Weten waar de volwassenen in zijn leven
verantwoordelijk voor zijn en waar hijj zelf
verantwoordelijk voor is

e Persoonlijke verantwoordelijkheid nemen
voor de zorg voor zijn gewrichten door
lichamelijk actief te blijven of te sporten

* Weten waar hij aan moet denken bij het
laten zetten van een tatoeage, naar feestjes
gaan, alcohol drinken of drugs gebruiken

¢ Weten waar hij aan moet denken als hij
gaat daten of seks heeft



Hoe kan de verpleegkundige helpen?

Als ouder of voogd heb jij de belangrijkste rol als het moment is aangebroken dat je tiener gaat
leren om zijn stollingsziekte zelf te reguleren. Maar de verpleegkundige speelt ook een belangrijke
rol. Dit is met name het geval bij controles, waar je tiener langzaamaan zelfstandig naartoe zal
gaan. Tijdens controles is de verpleegkundige verantwoordelijk voor:

Het bieden van praktische begeleiding

De verpleegkundige zal je tiener kunnen vertellen
over zijn stollingsziekte, de medicatie die hij
gebruikt en wat hij moet weten om zijn hemofilie
zelf te reguleren. Tijdens controles zal de
verpleegkundige je tiener daarom voorlichten over
zijn stollingsziekte en de praktische kant van hoe
je deze reguleert.

Het delen van ervaringen en tips van
andere tieners

De verpleegkundige heeft ervaring met andere
tienerpatiénten en begrijpt wat deze
leeftijdsgroep moeilijk vindt en hoe zij vaak
omgaan met deze problemen. Voor veel
tieners helpt het enorm om verhalen te horen
over mensen van dezelfde leeftijd en het is
geruststellend om te weten dat ze niet alleen
staan in hun gevoel

Het zijn van een vertrouwenspersoon
Omdat tieners meestal al sinds hun kindertijd
naar het ziekenhuis komen, kennen ze vaak de
verpleegkundigen die hun controles doen.
Dit betekent dat veel tieners ook van de
mogelijkheid gebruikmaken om met hun
verpleegkundige over zaken te praten die ze
liever niet delen met hun ouders, voogden

of andere volwassenen uit hun omgeving.

De verpleegkundige zorgt er uiteraard voor
dat ouders en voogden op de hoogte worden
gebracht van alles wat te maken heeft met

de gezondheid van hun kind.



Hoe kan jij helpen?

Je tiener zal een heleboel veranderingen ondergaan wanneer hij volwassen wordt, Ook jij als
ouder of voogd zal je moeten aanpassen aan deze veranderingen. Terwijl je tiener leert om
verantwoordelijkheid te nemen voor het reguleren van zijn aandoening, moet jij leren om die
verantwoordelijkheid met vertrouwen over te dragen. Dit doe je door:

Loslaten

Het is misschien moeilijk, maar wel belangrijk.
Terwijl je tiener leert om onafhankelijk te zijn en
om zijn stollingsziekte zonder jouw hulp te
reguleren, is het belangrijk om hem de leiding
te laten nemen. Het is niet de bedoeling dat je
alles ineens loslaat, maar je kan beginnen om
steeds meer verantwoordelijkheid over te laten
aan je tiener.

Luisteren

Luisteren is een belangrijk aspect van het
overdragen van verantwoordelijkheid. Hoe beter
jij de gevoelens van je tiener en de realiteit zoals
hij die ervaart begrijpt, hoe beter je hem kan
helpen om zelfstandiger te worden en hoe beter
je overeenstemming kan bereiken over hoe je
de verantwoordelijkheid voor de behandeling
geleidelijk kan overdragen.

Houd in gedachten dat jij als volwassene je tiener
kunt stimuleren een actievere rol aan te nemen in
zijn behandeling.

Vertrouwen op de verpleegkundige en de rest
van het hemofiliezorgteam

De verpleegkundige en de rest van het hemofilie-
zorgteam hebben honderden tienerpatiénten
gezien. Ze weten waar tieners van op de hoogte
moeten zijn om zelf hun stollingsziekte te kunnen
reguleren, en hoe ze hen moeten voorlichten om
die onafhankelijkheid te bereiken. Vertrouw de
verpleegkundigen. Ze weten wat ze doen en je
kan er zeker van zijn dat iedereen het beste wil
voor je kind.



Heb je vragen?
Of heb je specifiek advies nodig?

Neem dan contact op met je team in het
hemofiliebehandelcentrum.
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