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PRZEDMOWA DO WYDANIA POLSKIEGO

Nie jest ³atwo pierwszy raz zostawiæ dziecko z opiekunk¹ czy za-
prowadziæ je do przedszkola. Nawet jeœli dziecko jest zdrowe, zawsze
zastanawiamy siê, jak da sobie radê. Gdy zaœ ma chorobê przewlek³¹, tak¹
jak hemofilia, do tych zwyk³ych lêków, które towarzysz¹ wszystkim ro-
dzicom, dochodzi dodatkowy – o bezpieczeñstwo.

A jednak dziecku trzeba pozwoliæ „stan¹æ na w³asnych nogach”, bo
mimo ¿e nikt i nic nie zast¹pi mu rodziców, to musi ono kiedyœ pójœæ w œwiat.
Jak wiêc znaleŸæ dobr¹ opiekunkê i dobre przedszkole? Jakimi kryteriami
kierowaæ siê przy wyborze?

Kilka s³ów, tytu³em komentarza, od psychologa – mamy ch³opca
chorego na hemofiliê.

Nie przekazujmy dziecku swoich lêków

Ka¿da mama, równie¿ dziecka chorego na hemof iliê lub inn¹ cho-
robê przewlek³¹, mo¿e i powinna wróciæ do pracy. Na pewnym etapie
¿ycia dziecko potrzebuje towarzystwa innych osób, nie tylko z rodziny, ale
tak¿e obcych.
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Roch mia³ rok i trzy miesi¹ce, gdy zaczê³am szukaæ dla niego opiekun-

ki. Chcia³am znaleŸæ osobê, która ma doœwiadczenie w pracy z ma³ymi

dzieæmi. Mia³am szczêœcie, gdy¿ okaza³o siê, ¿e pani, która siê zg³osi³a, jest

jednoczeœnie pielêgniark¹. Nie ba³a siê hemof ilii. Jak ka¿da mama, ja te¿

na pocz¹tku obawia³am siê, czy opiekunka dobrze zaopiekuje siê moim

synkiem. Powoli jednak nabiera³am do niej zaufania.

Na pewnym etapie ¿ycia dziecko potrzebuje te¿ towarzystwa rówieœni-

ków. Hemof ilia nie jest przeszkod¹ w chodzeniu do przedszkola, zw³aszcza

jeœli dziecko ma leczenie prof ilaktyczne. Pierwsze przedszkole, do którego

poszed³ synek, by³o prywatne, poniewa¿ zale¿a³o mi, ¿eby by³ w mniejszej

grupie i mia³ wyj¹tkowo dobr¹ opiekê. Potem przeprowadziliœmy siê i zapi-

sa³am go do normalnego, pañstwowego przedszkola. Wszystko jest w po-

rz¹dku, Roch œwietnie siê w nim czuje.

Zarówno w pierwszym, jak i w drugim przedszkolu, opowiedzia³am

wychowawcom, co to jest hemof ilia, mówi³am, co maj¹ zrobiæ, gdyby zda-

rzy³ siê wylew. Da³am im ksi¹¿eczki na temat hemof ilii wydane przez

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemof iliê.

Roch ma teraz 6 lat. Powtarzam mu, ¿e jeœli gorzej siê czuje albo siê

uderzy, to powinien od razu powiedzieæ o tym wychowawcy. Prosi³am te¿

nauczycieli, ¿eby od razu dzwonili do mnie, jeœli coœ siê stanie, synek uderzy

siê lub przewróci. Zawsze tak robi¹. Zwykle wystarczy, ¿e porozmawiam

przez telefon, choæ kilka razy zdarzy³o mi siê jechaæ do przedszkola czy do

szpitala w celu podania czynnika.

Staram siê traktowaæ synka normalnie. JeŸdzi na rowerze (oczywiœcie

ma kask i ochraniacze), æwiczy w przedszkolu na rytmice i gimnastyce, gra

w pi³kê no¿n¹.

Dziecko ch³onie wszystkie nasze emocje, doskonale je wyczuwa. Gdy my

siê boimy, ono równie¿ zaczyna siê baæ. Dlatego tak wa¿ne jest to, ¿eby nie

przekazywaæ mu naszych lêków. Nie ukrywajmy tylko w przedszkolu, czy

potem w szkole tego, ¿e dziecko jest chore na hemof iliê. Nauczyciele musz¹

o tym wiedzieæ, ¿eby pomóc, gdyby coœ siê wydarzy³o.

Adriana, mama 6-letniego Rocha
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WSTÊP

Powierzenie dziecka opiekunce lub wychowawcom przedszkola
jest prze³omowym momentem. Zarówno dla rodziców, jak i dla
samego dziecka chorego na hemofiliê rozpoczyna siê kolejny

etap ¿ycia. Zorganizowanie odpowiedniej opieki mo¿e byæ trudnym wy-
zwaniem, niezale¿nie od tego, czy rozwa¿amy zatrudnienie opiekunki,
która zajmie siê dzieckiem w domu, czy te¿ szukamy przedszkola. Tak¹
decyzjê zawsze trzeba dobrze przemyœleæ.

To naturalne, ¿e staramy siê zapewniæ dziecku najlepsz¹ formê opieki.
W przypadku zdrowego dziecka szukamy opiekunki, która bêdzie dla nie-
go równie troskliwa, jak rodzice. Wybieramy przedszkole, w którym bêdzie
czu³o siê bezpiecznie, mog³o bez przeszkód uczyæ siê œwiata i poznawaæ
swoich pierwszych przyjació³. Je¿eli dziecko choruje na hemofiliê lub inn¹
skazê krwotoczn¹, oprócz tego wszystkiego, co jest niezbêdne w przypadku
zdrowego dziecka, musimy zwróciæ szczególn¹ uwagê na bezpieczeñstwo.

Obawy rodziców, zwi¹zane z poszukiwaniem opiekunki lub przed-
szkola, s¹ zrozumia³e. Nie jesteœcie odosobnieni, podobnie myœl¹ inni
rodzice dzieci chorych na skazy krwotoczne. Zale¿y im na tym, by ich
pociech¹ zajmowa³y siê wyj¹tkowo kompetentne osoby. Jak je znaleŸæ?
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Pamiêtaj, ¿e:
� Na pewnym etapie ¿ycia dziecko do prawid³owego rozwoju potrze-

buje równie¿ innych osób, nie tylko rodziców. Nie ma nic z³ego
w tym, ¿e mama wraca do pracy, a dzieckiem zaczyna zajmowaæ siê
opiekun lub wychowawczyni w przedszkolu.

� Dziecku jest potrzebne towarzystwo rówieœników. Kontakty z nimi
pomagaj¹ mu rozwijaæ niezale¿noœæ i odkrywaæ œwiat.

� Musisz upewniæ siê, ¿e osoba, która bêdzie opiekowaæ siê dzieckiem,
ma w³aœciw¹ wiedzê oraz umiejêtnoœci. Najprawdopodobniej nie zetk-
nê³a siê wczeœniej z problemem skaz krwotocznych, dlatego trzeba
jej przekazaæ informacje na temat choroby i udzieliæ niezbêdnych
wskazówek. Dla opiekuna najwa¿niejsza jest œwiadomoœæ, ¿e zawsze
otrzyma od ciebie potrzebne wsparcie.

� Je¿eli szukasz przedszkola dla dziecka, musisz wzi¹æ pod uwagê nie tylko
warunki bezpieczeñstwa w danej placówce, ale równie¿ kompetencje
i umiejêtnoœci osób tam pracuj¹cych. Zwróæ uwagê, jaki maj¹ stosunek
do dziecka: powinien byæ ciep³y, ale nie nadmiernie opiekuñczy.

Ta ksi¹¿eczka zawiera informacje, które pomog¹ rodzicom dzieci ze
skazami krwotocznymi znaleŸæ w³aœciw¹ opiekunkê. S¹ tu równie¿ za-
warte wskazówki, na co zwracaæ szczególn¹ uwagê, szukaj¹c opiekunki
lub przedszkola. Znajdziesz tu te¿ podstawowe wiadomoœci na temat
skaz krwotocznych oraz rady, jak zapewniæ dziecku bezpieczeñstwo
(np. jakie zabezpieczenia na meble warto stosowaæ, zarówno w domu, jak
i w przedszkolu). Na koñcu wymieniono dodatkowe Ÿród³a informacji na
temat skaz krwotocznych.
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„W ci¹gu tych piêciu wspania³ych lat, gdy Jacek
uczêszcza³ do mojego przedszkola, stworzy³am
mu bezpieczne warunki, na miarê jego potrzeb.
Chcia³am, aby czu³ siê tak samo jak inne dzieci.
To my wszyscy dostosowaliœmy siê do niego.”

(Opiekunka w prywatnym przedszkolu)



OPIEKUNKA CZY PRZEDSZKOLE

W iêkszoœæ rodziców na pewnym etapie rozwoju dziecka ko-
rzysta z jakiejœ formy opieki nad nim – w pe³nym lub w nie-
pe³nym wymiarze godzin.

Jest kilka mo¿liwych form opieki:

� nieformalna opieka zapewniona przez krewnego, przyjaciela, s¹siada
lub opiekuna w domu rodzinnym dziecka lub w domu opiekuna,

� opieka zapewniana w domu (lub poza nim) przez osobê wyszkolon¹
w zakresie wczesnych etapów rozwoju dziecka,

� licencjonowane domowe ¿³obki lub przedszkola,

� licencjonowane publiczne ¿³obki lub przedszkola.

Przy wyborze opiekunki lub przedszkola mog¹ okazaæ siê pomocni
rodzice innych dzieci chorych na skazy krwotoczne. Jeœli mieszkaj¹ nie-
daleko, zapewne nawet doradz¹ konkretn¹ osobê lub placówkê. Kontakt
z innymi rodzinami mo¿na nawi¹zaæ za poœrednictwem lekarzy lub pielêg-
niarki z oœrodka leczenia skaz krwotocznych lub lokalnego ko³a Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofiliê. O polecenie przedszkola lub opiekuna
warto poprosiæ te¿ krewnych, przyjació³, s¹siadów b¹dŸ kolegów z pracy.

8



Zorganizowane formy opieki

W ka¿dym kraju funkcjonuj¹ pewne standardy, które musz¹ byæ
spe³nione przez placówki zwi¹zane z opiek¹ nad dzieæmi. Te standardy s¹
zró¿nicowane, jednak zwykle okreœlaj¹ minimalne wymagania eduka-
cyjne dla opiekunów oraz wymagania dotycz¹ce pomieszczeñ i sprzêtu.
Dostêpnoœæ takich instytucji oraz obowi¹zuj¹ce w nich op³aty s¹ ró¿ne.

W Polsce informacje na temat placówek przedszkolnych mo¿na
uzyskaæ w kuratoriach oœwiaty, w³aœciwych dla miejsca zamieszkania,
oraz w wydzia³ach oœwiaty poszczególnych urzêdów gmin. S¹ tam infor-
macje zarówno na temat przedszkoli prywatnych, spo³ecznych, jak i pañ-
stwowych. Kuratorium oœwiaty oraz wydzia³y oœwiaty maj¹ obowi¹zek
sprawowania opieki merytorycznej nad wszystkimi przedszkolami.

Wsparcie finansowe dla placówek

W niektórych krajach ¿³obki i przedszkola mog¹ uzyskaæ dodatkowe
fundusze na zakup specjalnych sprzêtów i pomocy, je¿eli jest to koniecz-
ne dla dziecka. Wprowadza siê w nich równie¿ zmiany poprawiaj¹ce
bezpieczeñstwo. Rodzice nie ponosz¹ z tego powodu ¿adnych dodat-
kowych kosztów. Nie ponosz¹ równie¿ kosztów z tytu³u tego, ¿e w takich
placówkach oferowane s¹ szkolenia dla opiekunów i wychowawców.
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„Nasze przedszkole zakupi³o maty,
po których syn móg³ skakaæ, dodatkowy

kask, poduszki zabezpieczaj¹ce dó³
zje¿d¿alni. Wydano równie¿ pieni¹dze

na zakup znakomitej apteczki pierwszej
pomocy, która okaza³a siê bardzo pomocna”.

(Mama ch³opca chorego na hemofiliê)



SZUKANIE ODPOWIEDNIEJ OPIEKI

Ka¿da rodzina ma odmienne wyobra¿enia i oczekiwania, jeœli
chodzi o opiekê nad dzieckiem, które zmieniaj¹ siê w miarê, jak
ono roœnie. Forma opieki powinna byæ dostosowana do wieku,

a tak¿e mo¿liwoœci poznawczych dziecka. M³odsze bêdzie lepiej siê czu³o
bêd¹c sam na sam z opiekunk¹, dla starszego wa¿ne jest tak¿e towarzyst-
wo rówieœników. Warto równie¿ wzi¹æ pod uwagê to, ¿e ka¿de dziecko
jest inne, dojrzewa w swoim w³asnym tempie. Dlatego przede wszystkim
trzeba zastanowiæ siê, co bêdzie dla niego lepsze: opieka indywidualna
czy grupowa? W pe³nym, czy niepe³nym wymiarze godzin?

Gdy decydujesz siê na wybór opiekuna (opiekunki):

� Skontaktuj siê z osobami œwiadcz¹cymi opiekê nad dzieæmi (adresy
i kontakty do agencji opiekunek mo¿na znaleŸæ w internecie). Na-
wi¹¿ z nimi kontakt telefoniczny lub mailowy. Zapytaj o doœwiad-
czenie w sprawowaniu opieki nad dzieæmi, szczególnie chorymi na
chorobê przewlek³¹. Dowiedz siê, jakie maj¹ kwalifikacje i jakie za-
jêcia proponuj¹ dzieciom.

� Spotkaj siê osobiœcie z kandydatami. Da to dziecku i tobie mo¿liwoœæ
sprawdzenia opiekuna i pozwoli zaobserwowaæ, czy miêdzy nimi
tworz¹ siê pozytywne relacje. Mo¿esz zapytaæ kandydata:

� czy jest zainteresowany poszerzeniem wiedzy na temat specjal-
nych potrzeb zdrowotnych dziecka?

� jakie ma doœwiadczenie i podejœcie do opieki nad dzieæmi?

Jeœli decydujesz siê na wybór przedszkola:

� SprawdŸ, czy jest zarejestrowane i znajduje siê pod nadzorem kura-
torium oœwiaty.

� Dowiedz siê, czy opiekunowie maj¹ doœwiadczenie w pracy z dzieæmi
na wczesnym etapie rozwoju, zw³aszcza z dzieæmi cierpi¹cymi na
choroby przewlek³e, i czy s¹ w tym zakresie przeszkoleni.

� Zapytaj, czy opiekunowie s¹ przeszkoleni w zakresie udzielania pier-
wszej pomocy (w polskich przedszkolach jest to obowi¹zkowe).
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� Zwróæ uwagê na liczbê dzieci przypadaj¹c¹ na jednego opiekuna
oraz na organizacjê opieki zdrowotnej nad dzieckiem w przedszkolu.

� Dowiedz siê, jakie s¹ koszty pobytu dziecka w przedszkolu.

� Zwróæ uwagê na odleg³oœæ przedszkola od domu, miejsca pracy, szpitala,
oœrodka zdrowia, a tak¿e na okolicê, w jakiej znajduje siê przedszkole.

� SprawdŸ godziny pracy przedszkola (pe³ny/niepe³ny wymiar godzin,
opieka podczas wakacji, ferii zimowych).

� Zapytaj o rekomendacje i opinie innych rodziców.

W polskich przedszkolach nie zatrudnia siê pielêgniarki ani lekarza.
Zdarzaj¹ siê jednak placówki prywatne maj¹ce podpisan¹ indywidualn¹
umowê z lekarzem, który w razie potrzeby przyje¿d¿a na miejsce. Pra-
cownicy ka¿dego przedszkola maj¹ równie¿ prawo zadzwoniæ po pogo-
towie, gdy jest to konieczne.
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Stwórz listê placówek, które najbardziej ci odpowiadaj¹. Zapytaj
o proponowane zajêcia oraz o doœwiadczenie w sprawowaniu opieki
nad dzieæmi, szczególnie chorymi na choroby przewlek³e.

Na pierwsz¹ wizytê do przedszkola najlepiej wybraæ siê bez dziecka:
obejrzeæ sale, plac zabaw, porozmawiaæ z wychowawczyni¹ grupy, a tak-
¿e z rodzicami. Zwróæ uwagê, czy w przedszkolu s¹ tzw. dni adaptacyjne,
kiedy mo¿esz przebywaæ razem z dzieckiem na sali zabaw. W ten sposób
dokonasz pierwszej selekcji przedszkoli.

� IdŸ do wybranych placówek razem z dzieckiem. Spotkaj siê z dyrek-
torem i wychowawcami. Przekonasz siê, jak dziecko reaguje na nowe
miejsce i jego pracowników.

� Zwróæ uwagê, jak opiekunowie odnosz¹ siê do dzieci. Powinni byæ
serdeczni, ale jednoczeœnie na tyle stanowczy, by dzieci czu³y siê przy
nich bezpiecznie.

Na to warto zwróciæ uwagê:

� Czy opiekunowie w przedszkolu s¹ zainteresowani poszerzeniem
wiedzy na temat specjalnych potrzeb zdrowotnych dziecka?

� Czy s¹ gotowi dokonaæ zmian, które zwiêksz¹ bezpieczeñstwo przed-
szkolaków?

� Jakie maj¹ podejœcie do opieki nad dzieæmi?

� Czy sprzêt i zabawki w salach oraz na placu zabaw s¹ dobrej jakoœci,
dostosowane do wieku dzieci, a przede wszystkim bezpieczne? War-
to zwróciæ uwagê na nawierzchniê placu zabaw, która powinna byæ
wykonana z materia³ów amortyzuj¹cych upadki (nawierzchnie syn-
tetyczne, np. p³ytki gumowe, sztuczna trawa lub naturalne: piasek,
kora, wióry itp.). Plac zabaw nie powinien byæ betonowy.

� Czy przedszkole oferuje zajêcia plastyczne, muzyczne, edukacyjne
oraz zabawy na œwie¿ym powietrzu?

� Czy otoczenie jest czyste i bezpieczne?
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JAK DOKONAÆ WYBORU

Okreœl mocne i s³abe strony ka¿dego opiekuna/przedszkola. Poza

kwalifikacjami opiekunów istotne jest twoje zaufanie i pewnoœæ

pok³adana w konkretnej osobie.

� W³¹cz dziecko w proces wyboru opiekuna. Upewnij siê, ¿e nawi¹za³y
siê pomiêdzy nimi dobre relacje.

� Dopytaj o referencje. Skontaktuj siê z rodzicami dzieci, którymi dana
osoba opiekowa³a siê wczeœniej. W przypadku przedszkola – po-
rozmawiaj z rodzicami dzieci, które do niego uczêszczaj¹. Zapytaj
o mocne i s³abe strony opiekuna/przedszkola.

� Wybierz opiekuna (przedszkole), który wed³ug ciebie najlepiej zaspo-
koi potrzeby twojego dziecka. Najwa¿niejsze jest podejœcie opiekuna
do dziecka i dobre relacje miêdzy nimi.

Opiekun musi zostaæ przeszkolony w zakresie rozpoznawania i le-
czenia typowych krwawieñ, a tak¿e reagowania w nag³ych wypadkach
wymagaj¹cych specjalistycznej opieki medycznej. Pamiêtaj, ¿e zaadapto-
wanie siê do nowej sytuacji wszystkim zajmie trochê czasu.
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„Na pocz¹tku czu³am siê bardzo niepewnie.
Ka¿dego dnia na rysunku zaznacza³am
siniaki Jasia. Gdy zmienia³am pieluszki,

sprawdza³am, czy wszystko jest w porz¹dku.”

(Opiekunka domowa)



O czym musz¹ wiedzieæ opiekunowie?

Opiekunowie musz¹ byæ dobrze zaznajomieni z chorob¹ dziecka. Po-
winni doskonale wiedzieæ, co mog¹, a czego nie powinni robiæ, aby
zapewniæ maksymalne bezpieczeñstwo dziecku ze skaz¹ krwotoczn¹, oraz
jak maj¹ sobie radziæ z ewentualnymi krwawieniami. Rodzice powinni
dostarczyæ opiekunowi podstawowych informacji o skazie krwotocznej,
udzieliæ wskazówek na temat zdrowia i bezpieczeñstwa, powiedzieæ o ty-
powych objawach krwawieñ, udzielaniu pierwszej pomocy i postêpowa-
niu w nag³ych wypadkach.

Informacje o skazie krwotocznej

Potrzeby dziecka zmieniaj¹ siê z biegiem czasu. Udzielenie opieku-
nom rzetelnych informacji o skazie krwotocznej oraz o odpowiednich
œrodkach ostro¿noœci, na ró¿nych etapach rozwoju dziecka, jest najlep-
szym sposobem unikniêcia nieporozumieñ i obaw.

Porozmawiaj z pracownikami oœrodka leczenia skaz krwotocznych
lub skontaktuj siê z Polskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofiliê, aby
uzyskaæ rady i wskazówki, jak przekazywaæ wiedzê opiekunom.
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„Gdy dowiedzia³am siê, ¿e bêdê mia³a
w grupie ch³opca z hemofili¹, trochê siê

zaniepokoi³am. Ale kiedy rodzice
porozmawiali ze mn¹ i opowiedzieli,

jak radz¹ sobie z chorob¹, stwierdzi³am,
¿e dam sobie radê.”

(Wychowawczyni w przedszkolu)



Co opiekunowie powinni wiedzieæ o skazach krwotocznych?

� To choroby dziedziczne, przekazywane genetycznie. Nie s¹ zaraŸliwe.

� Dzieci maj¹ce skazy krwotoczne w razie zranienia nie krwawi¹ szyb-
ciej, lecz d³u¿ej.

� Ma³e rany i zadrapania nie s¹ powa¿nym problemem.

� Udzielanie pierwszej pomocy w razie niewielkiego urazu wygl¹da
podobnie, jak w przypadku zdrowych dzieci. Przy wiêkszych urazach
trzeba zapewniæ dziecku odpoczynek, przy³o¿yæ zimny ok³ad, ucis-
n¹æ miejsce krwawienia i unieœæ koñczynê wy¿ej.

� Krwawienia spowodowane powa¿nymi urazami mog¹ wymagaæ
wstrzykniêcia koncentratu czynnika krzepniêcia. Poda go rodzic
albo pielêgniarka z oœrodka leczenia skaz krwotocznych.

� Czasami pojawiaj¹ siê krwawienia wewnêtrzne, które s¹ trudne do roz-
poznania. W przypadku jakichkolwiek w¹tpliwoœci opiekun powinien
jak najszybciej skontaktowaæ siê z rodzicami, którzy podejm¹ decyzjê,
co robiæ (podaæ czynnik krzepniêcia, wezwaæ pogotowie, itd.).

Materia³y edukacyjne, pomocne dla opiekunów, mo¿na uzyskaæ w ko-
³ach Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofiliê. S¹ one równie¿

dostêpne na stronie internetowej www.hemofilia.of.pl.
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Dobre zabezpieczenia

Zalecane œrodki ostro¿noœci zale¿¹ od specyfiki skazy krwotocznej,
wieku dziecka, jego sprawnoœci fizycznej oraz poziomu aktywnoœci. Dbaj
o regularne konsultacje z hematologiem. Udzieli on informacji o nie-
zbêdnych œrodkach ostro¿noœci, które nale¿y przedsiêwzi¹æ, by chroniæ
dziecko przed urazami w domu lub w przedszkolu.

Trzeba tak przystosowaæ dom oraz przedszkole, by maksymalnie
chroniæ dziecko przed urazami. Jakie zabezpieczenia warto zastosowaæ?

� Os³onki na ³ó¿eczko. S¹ bardzo wa¿ne w pierwszych miesi¹cach
¿ycia dziecka, gdy zdobywa ono pierwsze umiejêtnoœci motoryczne
(podnoszenie g³ówki, przekrêcanie siê, siadanie, wstawanie). Miêkkie
os³onki na ³ó¿eczko chroni¹ dziecko przed pojawieniem siê siniaków
i urazów spowodowanych uderzeniem g³ówk¹ lub innymi czêœciami
cia³a o konstrukcjê ³ó¿eczka.

� Bramki zabezpieczaj¹ce. Warto ich u¿ywaæ, by uniemo¿liwiæ nie-
mowlêciu i ma³emu dziecku dostêp do miejsc potencjalnie niebez-
piecznych, takich jak schody czy kominki.

� Blokady zabezpieczaj¹ce. Warto je za³o¿yæ na szafki i szuflady znaj-
duj¹ce siê w zasiêgu r¹k dziecka. Wszystkie ostre przedmioty (no¿e,
no¿yczki, narzêdzia, itp.), a tak¿e leki, œrodki czyszcz¹ce i inne nie-
bezpieczne substancje powinny znajdowaæ siê w miejscu, do którego
dziecko nie ma dostêpu.
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„Dla bezpieczeñstwa Tomek zak³ada³ ma³y
wyœcie³any kask. Kask chroni³ ch³opca,

a jednoczeœnie dodawa³ mu uroku.
Nie musia³am wcale poœwiêcaæ Tomkowi
wiêcej czasu i energii ni¿ innym dzieciom.
Wystarczy³o byæ trochê bardziej czujnym.”

(Opiekunka w licencjonowanym ¿³obku)



� Kask. Mo¿e byæ dobr¹ ochron¹ w pierwszych latach ¿ycia, zw³aszcza
gdy dziecko uczy siê np. jeŸdziæ na rowerze lub bawi siê na placu
zabaw. Porozmawiaj ze specjalistami z oœrodka leczenia skaz krwo-
tocznych, czy dziecko powinno u¿ywaæ kasku.

� Ochraniacze na ³okcie i kolana. Niektórzy rodzice zak³adaj¹ dzie-
ciom ochraniacze albo kupuj¹ ubranka z gotowymi ochraniaczami.
Rozwa¿aj¹c decyzjê, czy ich u¿ywaæ, nale¿y wzi¹æ pod uwagê poziom
aktywnoœci dziecka, czêstoœæ pojawiania siê siniaków oraz urazów.

� Naro¿niki na meble. Ostre krawêdzie mebli warto zabezpieczyæ
miêkkimi nak³adkami. £atwo t³uk¹ce siê i niebezpieczne przed-
mioty powinny byæ trzymane poza zasiêgiem r¹k dziecka.

� Antypoœlizgowe maty i dywaniki. Upadek na pod³ogê, na której jest
terakota, czy nawet zwyk³a deska, mo¿e spowodowaæ powa¿ny uraz,
a nawet wylew. Miêkkie, antypoœlizgowe dywany i maty lepiej amor-
tyzuj¹ si³ê upadku.

� Zabawki/urz¹dzenia. Powinny byæ dostosowane do wieku dziecka,
czyste, bezpieczne, pozbawione ostrych rogów i krawêdzi.

� Apteczka pierwszej pomocy. Dobrze wyposa¿ona apteczka pierw-
szej pomocy jest niezbêdna w przedszkolu. Powinna znajdowaæ siê
w miejscu niedostêpnym dla dzieci. W zamra¿alniku lodówki warto
przetrzymywaæ specjalne ok³ady ¿elowe (przydatne w leczeniu sinia-
ków i obrzêków). Opiekunowie powinni nauczyæ siê, jak je stosowaæ.

� Dostosowany do wieku sport i aktywnoœæ ruchowa. Niektóre sporty
i zajêcia ruchowe nie s¹ wskazane dla dzieci ze skazami krwotocz-
nymi. Czasami dziecko bêdzie potrzebowaæ dodatkowego zabezpie-
czenia, takiego jak kask. Trzeba ustaliæ z opiekunami, jakie rodzaje
aktywnoœci fizycznej s¹ odpowiednie, a jakie niewskazane, na po-
szczególnych etapach rozwoju dziecka.

Przedszkole powinno byæ bezpieczne, jednak opiekunowie nie mog¹ byæ
nadopiekuñczy. Znalezienie równowagi bywa trudnym wyzwaniem. Pamiê-
taj, ¿e podczas dorastania, które jest swego rodzaju „podró¿¹” dziecka w kie-
runku niezale¿noœci, nie da siê unikn¹æ siniaków i upadków. Dziecko uczy siê
oceniaæ zagro¿enia metod¹ prób i b³êdów. W miarê jego dorastania niektóre
œrodki ostro¿noœci nie bêd¹ ju¿ potrzebne, mog¹ za to pojawiæ siê nowe.

Jeœli bêdziesz potrzebowaæ wskazówek na temat ró¿nego rodzaju
zabezpieczeñ, skonsultuj siê z oœrodkiem leczenia skaz krwotocznych.

17



Wymiana informacji

Bardzo wa¿na jest sta³a komunikacja pomiêdzy opiekunem a rodzi-
cami dziecka. Warto prowadziæ zeszyt (dziennik) na temat stanu zdrowia
dziecka. Mo¿esz w nim przygotowywaæ notatki dotycz¹ce aktualnych pro-
blemów zdrowotnych lub potrzeb dziecka, opiekunowie zaœ bêd¹ zapi-
sywaæ istotne wydarzenia, które pojawi³y siê w ci¹gu dnia. To dobry sposób
tworzenia otwartego i nieprzerwanego dialogu.

Wskazówki i informacje medyczne

Najlepiej w jasny i zrozumia³y sposób przekazywaæ opiekunom wska-
zówki, jak powinni postêpowaæ z dzieckiem. Upewnij siê, ¿e opiekun wie,
w jaki sposób skontaktowaæ siê z tob¹ lub z odpowiednimi s³u¿bami me-
dycznymi, jeœli zajdzie taka potrzeba.
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Wa¿ne zagadnienia, które nale¿y omówiæ z opiekunem:

� Leki. Nie wolno podawaæ dziecku ¿adnych leków bez wyraŸnego
pozwolenia i instrukcji lekarza (na instrukcji powinna byæ piecz¹tka
zak³adu medycznego i osobista piecz¹tka lekarza).

� Aspiryna i ibuprofen. Nigdy nie wolno podawaæ dziecku aspiryny
i jej pochodnych, a tak¿e niesteroidowych leków przeciwzapalnych
zawieraj¹cych ibuprofen (np. Ibufen, Nurofen, Ibum), poniewa¿ mo-
g¹ one zaburzaæ krzepniêcie krwi.

� Urazy i krwawienia. Nale¿y zwracaæ szczególn¹ uwagê na urazy
i objawy krwawienia. Niekiedy dochodzi do krwawieñ wewnêtrz-
nych, które s¹ trudne do rozpoznania. Warto powiedzieæ opiekunom
o objawach wskazuj¹cych na krwawienie. To np.: utykanie, ogra-
niczona ruchomoœæ stawu, jego ocieplenie, pojawiaj¹ce siê uczucie
mrowienia, ból, nietypowa ospa³oœæ dziecka.

� Pierwsza pomoc. Opiekun musi wiedzieæ, jak udzieliæ pomocy w ra-
zie ró¿nych urazów. W przypadku mniejszych krwawieñ wystarczy
zapewniæ dziecku odpoczynek, przy³o¿yæ zimny ok³ad, ucisn¹æ miejs-
ce krwawienia i unieœæ koñczynê. Przy powa¿niejszych urazach ko-
nieczne jest wstrzykniêcie koncentratu czynnika krzepniêcia.

� Kontakt z rodzicami i szpitalem. Przy powa¿niejszych urazach lub
krwawieniach trzeba jak najszybciej skontaktowaæ siê z rodzicami
i/lub szpitalem w celu ustalenia dalszego postêpowania.

� Pogotowie. W przypadku powa¿nych lub zagra¿aj¹cych ¿yciu obra-
¿eñ, takich jak urazy g³owy, szyi lub brzucha, nale¿y dodatkowo wez-
waæ pogotowie (tel. 999 lub 112).

Informacje, w jaki sposób udzieliæ pierwszej pomocy dziecku ze
skaz¹ krwotoczn¹ oraz jak postêpowaæ w przypadku krwawieñ, znaj-
dziesz równie¿ w ksi¹¿eczce „Dziecko chore na hemofiliê w szkole”
oraz w filmach: „Hemofilia i szko³a” oraz „Hemofilia. Co powinien
wiedzieæ personel szkolny”, które zosta³y wydane przez Polskie Sto-
warzyszenie Chorych na Hemofiliê.
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Wa¿ne informacje dla opiekunów

Informacje dotycz¹ce dziecka, jego rodziców oraz miejsc, gdzie
dziecko mo¿e uzyskaæ leczenie, musz¹ byæ na bie¿¹co aktualizowane.

Najwa¿niejsze dane, którymi zawsze powinien dysponowaæ opie-
kun, to:

� imiê i nazwisko dziecka i jego rodziców, adres domowy i numer
telefonu,

� numery telefonów komórkowych oraz numery telefonów do pracy
rodziców,

� numer telefonu do pediatry i/lub hematologa,

� numer telefonu do oœrodka leczenia skaz krwotocznych,

� numer telefonu do szpitala i pogotowia ratunkowego,

� numer telefonu do innej bliskiej osoby, jako dodatkowy kontakt
w nag³ych wypadkach.

Opiekun powinien mieæ tak¿e legitymacjê dziecka chorego na skazê
krwotoczn¹ lub inny dokument, który zawiera nastêpuj¹ce informacje
medyczne:

� nazwisko lekarza hematologa i jego numer telefonu,

� adres i numer telefonu do szpitala,

� rodzaj i stopieñ ciê¿koœci skazy krwotocznej,

� poziom czynnika i zalecane leczenie,

� inne problemy zdrowotne dziecka (inhibitory, alergie itp.).

Na plakacie „Jak rozpoznawaæ i leczyæ krwawienia oraz urazy”, wyda-
nym przez Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê, mo¿na znaleŸæ
wskazówki dla opiekunów dotycz¹ce rozpoznawania krwawieñ. Jest tam
równie¿ miejsce, gdzie rodzice mog¹ umieœciæ swoje dane kontaktowe.

Aby otrzymaæ plakat, wystarczy skontaktowaæ siê z oœrodkiem le-
czenia skaz krwotocznych lub z Polskim Stowarzyszeniem Chorych
na Hemofiliê.
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Przygotowanie na wypadek koniecznoœci
skorzystania z pomocy medycznej

Warto mieæ przygotowan¹ i spakowan¹ torbê, która przyda siê w ra-
zie wypadku. Zaoszczêdzi to czas w sytuacji, gdy dziecko bêdzie musia³o
nagle udaæ siê do szpitala. W torbie powinna znaleŸæ siê dokumentacja
medyczna dziecka oraz przyjmowane przez niego leki, ubranie na zmia-
nê (ewentualnie pieluszki, jeœli jeszcze ich u¿ywa). Ksi¹¿ka i ulubiona
zabawka mog¹ umiliæ czas oczekiwania na lekarza lub na wyniki badañ.
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PIERWSZE DNI W PRZEDSZKOLU

Nabranie pewnoœci we wzajemnych kontaktach zajmie trochê
czasu, zarówno dziecku, jak i opiekunowi. To kilka wskazówek,
które mog¹ byæ pomocne, by dziecko szybciej zaadaptowa³o siê

do nowej sytuacji i j¹ zaakceptowa³o. S¹ szczególnie przydatne, gdy idzie
ono pierwszy raz do przedszkola.

� Wyjaœnij dziecku, ¿e rozstajecie siê tylko na pewien czas. Opisz, jak
ciekawie mo¿e go spêdziæ z opiekunem. Zapewnij, ¿e po nie wrócisz.

� Poproœ wychowawcê, by dziecko mog³o przez pierwsze tygodnie
przynosiæ swoj¹ ulubion¹ zabawkê lub jakiœ inny przedmiot. To po-
mo¿e mu oswoiæ siê z sytuacj¹ i da wiêksze poczucie bezpieczeñstwa.

� Stopniowo przyzwyczajaj dziecko do nowej sytuacji. Zacznij od wspól-
nej, krótkiej wizyty w przedszkolu, potem wyd³u¿aj okresy rozstania.

� Pozwól mu zaadaptowaæ siê do nowego otoczenia. Nawi¹zanie re-
lacji miêdzy dzieckiem a opiekunem bêdzie wymagaæ czasu.

Jeœli po miesi¹cu dziecko nie przystosowa³o siê do nowego miejsca,
przeanalizuj sytuacjê. Porozmawiaj z wychowawc¹, wspólnie zastanów-
cie siê, co jest trudne dla dziecka i przeszkadza w procesie adaptacji.
Postarajcie siê wspólnie znaleŸæ rozwi¹zanie sytuacji. Nale¿y do³o¿yæ
starañ, aby szybko rozwi¹zaæ problemy, ¿eby dziecko mia³o pozytywne
wra¿enia z relacji z opiekunami.
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„Nie bojê siê ju¿ i nie zawaha³abym siê
ponownie zaopiekowaæ ch³opcem

chorym na hemofiliê.”

(Prywatna opiekunka)



WSKAZÓWKI KOÑCOWE

Jeœli masz w¹tpliwoœci, jak postêpo-
waæ, zawsze staraj siê rozmawiaæ na
ten temat z pediatr¹ lub pracowni-

kiem oœrodka leczenia skaz krwotocznych.
Pytaj, choæby tylko po to, aby upewniæ siê,
¿e postêpujesz s³usznie. Uzyskasz niezbêd-
ne informacje i wsparcie, którego tak bar-
dzo potrzebujesz. Warto te¿ zwróciæ siê
o pomoc do lokalnego ko³a Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofiliê. Na pew-
no znajdziesz tam pomoc i wiele rad, jak
uczyæ ¿ycia dziecko ze skaz¹ krwotoczn¹.

Jeœli chcesz uzyskaæ wiêcej informacji, skontaktuj siê z PSCH:
Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê
ul. I. Gandhi 14, 02-776 Warszawa
www.hemofilia.of.pl

KO£A TERENOWE
GDAÑSK: 80-126 Gdañsk, ul. Magnoliowa 11
KALISZ: 62-800 Kalisz, ul. Kaszubska 9 (RCKiK)
KATOWICE: 40-029 Katowice, ul. Reymonta 8
KRAKÓW: 30-092 Kraków, ul. Kmietowicza 10
LUBLIN: 20-092 Lublin, ul. Sapiehy 2/3
£ÓD�: 93-513 £ódŸ, ul. Pabianicka 62
OLSZTYN: 10-247 Olsztyn, ul. H. Sawickiej 27 (RCKiK)
PODLASIE: 18-200 Wysokie Mazowieckie, ul. D³uga 104
POMORZE I KUJAWY: 85-667 Bydgoszcz, ul. Chodkiewicza 44
POZNAÑ: 60-354 Poznañ, ul. Marceliñska 44 (RCKiK)
RZESZÓW: 35-310 Rzeszów, ul. Wierzbowa 14 (RCKiK)
SZCZECIN: 70-482 Szczecin, Al. Wojska Polskiego 80/82 (RCKiK)
WARSZAWA: 02-776 Warszawa, ul. I. Gandhi 14
WROC£AW: 50-345 Wroc³aw, ul. Czerwonego Krzy¿a 5 (RCKiK)
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Informacje uzupe³niaj¹ce

Jeœli chcesz dowiedzieæ siê wiêcej na temat hemofilii oraz braæ
udzia³ w wymianie pogl¹dów na temat tej choroby za poœrednictwem
internetowej grupy dyskusyjnej, zajrzyj na stronê: www.hemofilia.of.pl.
Znajduje siê tam wiele publikacji i materia³ów dotycz¹cych hemofilii
oraz innych skaz krwotocznych, a tak¿e wskazówki, jak zostaæ uczest-
nikiem grupy dyskusyjnej.
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