Stowarzyszenie Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne

Serdecznie zaprasza Mamy z Dzie¢mi
na warsztaty edukacyjne ,,Hemofilia w rodzinie”

30 wrzesnia - 02 pazdziernika 2010r. (czwartek-sobota)
Rozpoczecie o godz. 13.00, Osrodek Rehabilitacyjno - Wypoczynkowy ,, WIELSPIN”
ul. Jeziorna 16, Wagrowiec (Wielkopolska)

Program warsztatéw obejmuje nastepujgce zagadnienia:

e Hemofilia w pigufce — obraz kliniczny

e Leczenie hemofilii

e Powiktania hemofilii, w tym leczenie pacjentow z inhibitorem oraz zapobieganie
wytworzenia inhibitora

e Sportirehabilitacja w hemofilii

e Fakty i mity dotyczace hemofilii

e Warsztaty z psychologiem

e Dlaczego sprawnosc ruchowa jest wazna? Warsztaty plenerowe z rehabilitantem

e Autoiniekcje —trening

Wszystkich matych Pacjentéw zapraszamy na warsztaty edukacyjne, ktore odbed3 sie pod okiem
profesjonalnych animatoréw teatralnych.
Biorgc udziat w bajkowej przygodzie — warsztatach teatralnych, przekonamy sie, ze wytrwatos¢
i systematyczna praca przynosi efekty, szczegdlnie dotyczy to dbatosci o wiasne zdrowie.
Warsztaty zakonczymy wspolnym pokazem premierowym.

Udziat w warsztatach jest catkowicie bezptatny. Organizatorzy pokrywajq koszty pobytu Uczestnikéw oraz
wyZywienie, z wyjgtkiem dojazdu. llos¢ miejsc jest ograniczona — o uczestnictwie w warsztatach decyduje
kolejnosc zgtoszen. Pierwszeristwo w uczestnictwie bedq miaty dzieci do 7 lat.

Prosimy o zgtoszenia do dnia 3 wrzesnia 2010, zawierajgce informacje: Imie i nazwisko/ Wiek Dziecka/ Dane
opiekundéw/ Adres zamieszkania/ Wazne dla Panistwa pytania, zagadnienia, pod numerem telefonu:
Barbara Cieszko ze Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne: Tel. 606 237 345

Organizacja warsztatéw mozliwa jest dzieki wsparciu firmy Baxter



Program szczegotowy warsztatow:

Panel z hematologiem: dr n. med. Halina Bobrowska

1. Hemofilia w pigutce — obraz kliniczny

2. Leczenie hemofilii

3. Powiktania hemofilii, w tym leczenie pacjentéw z inhibitorem oraz zapobieganie wytworzenia
inhibitora.

4, Sport i rehabilitacja w hemofilii

5. Fakty i mity dotyczace hemofilii

Panel z psychologiem: mgr Marta Tulinska
1. Wstep - dlaczego podstawowa wiedza z zakresu psychologii rozwojowej moie byé potrzebna
Waszym rodzinom?
2. Pierwszy rok zycia dziecka:
Rozwdj motoryczny, poznawczy, mowy, emocjonalno-spoteczny.
3. Wiek poniemowlecy (2-3 rok zycia dziecka):
Rozwdj motoryczny, poznawczy, mowy, emocjonalno-spoteczny.

Rozwdj emocjonalny — w drugim i trzecim roku zycia pojawiajg sie u dziecka nowe emocje, takie jak: poczucie winy, wstyd,
zazenowanie. Mate dziecko zaczyna jednoczesnie odczuwac np. lek i zto$¢. Odczucia takie jak duma i wstyd zwigzane sg z ksztattujgcy
sie samoswiadomoscig, gdyz dziecko potrafi juz samo oceni¢ swojq postawe.

W drugiej potowie 2 roku zycia dzieci zaczynajg uzywac okreslen opisujgcych swoje emocje, np. ,Jestem szczesliwy, smutny, zty,
przestraszony”. Najwazniejszymi sytuacjami, ktére wywotujg w tym okresie takie odczucia, jest bdl oraz przyjemnosc.

Na tym etapie dziecko moze by¢ partnerem do rozmowy o witasnych emocjach, do czego gorgco zachecamy. Jest to bardzo istotny
element w wychowaniu dzieci nie tylko chorych na hemofilie. Wrécimy jeszcze do tego po omdwieniu pozostatych okresow
rozwojowych.

Ksztattujgca sie sprawnos$¢ powoduje wzrost niezaleznosci dziecka, a co za tym idzie, duzg potrzebe podkreslania autonomicznosci w
codziennym funkcjonowaniu (zabawie, zyciu rodzinnym). Formowanie sie autonomii wymaga od dziecka zapanowania nad wtasnymi
impulsami, w oparciu o wzorce, jakie prezentujg rodzice. Dgzenie dziecka do autonomicznosci, moze powodowac wiele konfliktow w
najblizszym otoczeniu, ktdére nie jest gotowe na nagle pojawiajace sie przejawy indywidualnosci trzylatka, w postaci krzyku, buntu,
gtosnego ptaczu. Konflikt dotyczy réwniez dziecka, ktdre nie jest w stanie zrozumiec¢, dlaczego rodzice, opiekunowie przeciwstawiajg
sie jego woli, przejmujg kontrole nad jego pomystami i pragnieniami. Brak umiejetnosci stawiania granic, konsekwencji oraz
wyraznego wskazywania dziecku, co wolno, a czego nie, w powaznym stopniu zaktdca poczucie bezpieczenstwa i stabilizacji malucha.
Wazne jest tez, aby dorosty stawiajgc wymagania wychowawcze czynit to w sposéb przemyslany i rozsadny, majac na uwadze
aktualne mozliwosci dziecka, a nie wtasne marzenia i ambicje.

4. Wiek przedszkolny:
Rozwdj motoryczny, poznawczy, mowy, emocjonalno-spoteczny.
5. Wiek szkolny:
Rozwdj poznawczy — uwaga, pamieé, myslenie; spoteczny — rola réwiesnikdw; osobowosci.
6. Dlaczego rozmawiac o emocjach?
Jak rozmawiac? Strategie autoregulacji emoc;ji.
8. Czesc warsztatowa dla rodzicow:
Prezentacja uczestnikow.
Zapoznanie sie z oczekiwaniami poszczegdlnych oséb wobec zajec.
Cwiczenia z komunikacji - m.in. komunikowanie emocji, oczekiwarn wobec dzieci.
Wazna kwestia opiekunczosci i nadopiekunczosci - éwiczenia.

N

Panel rehabilitant: mgr Mariola Staniszewska
1. Dlaczego sprawnosc ruchowa jest wazna?
2. Warsztaty plenerowe.

Panel autoinfekcje: doc. dr hab. Przemystaw Mankowski Grazyna Antypiuk, Wanda Andrzejewska
1. Autoiniekcje - trening.
2. Obstuga portu.

Panel dla rodzicow: Barbara Cieszko, Agnieszka Tkaczyk, Marzena Niemier
Interaktywna dyskusja rodzic-rodzic.



