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PRZEDMOWA DO WYDANIA POLSKIEGO

Nie jest fatwo pierwszy raz zostawi¢ dziecko z opiekunka czy za-
prowadzi¢ je do przedszkola. Nawet jesli dziecko jest zdrowe, zawsze
zastanawiamy sie, jak da sobie rade. Gdy za$ ma chorobe przewlekla, taka
jak hemofilia, do tych zwyklych lekow, ktore towarzysza wszystkim ro-
dzicom, dochodzi dodatkowy — o bezpieczenstwo.

A jednak dziecku trzeba pozwoli¢ ,stana¢ na wlasnych nogach; bo
mimo ze nikt i nic nie zastapi mu rodzicéw, to musi ono kiedys pojs¢ w swiat.
Jak wiec znalez¢ dobra opiekunke i dobre przedszkole? Jakimi kryteriami
kierowac sie przy wyborze?

Kilka stow, tytulem komentarza, od psychologa — mamy chlopca
chorego na hemofilie.

Nie przekazujmy dziecku swoich lekow

Kazda mama, rowniez dziecka chorego na hemofilie lub inng cho-
robe przewlekta, moze i powinna wrocic do pracy. Na pewnym etapie
zZycia dziecko potrzebuje towarzystwa innych osob, nie tylko z rodziny, ale
takze obcych.




Roch miat rok i trzy miesiace, gdy zaczetam szukac dla niego opiekun-
ki. Chciatam znalezc osobe, ktora ma doswiadczenie w pracy z matymi
dziecmi. Miatam szczescie, gdyz okazato sig, ze pani, ktora sie zglosita, jest
jednoczesnie pielegniarkq. Nie bata sie hemofilii. Jak kazda mama, ja tez
na poczatku obawiatam sie, czy opiekunka dobrze zaopiekuje sie moim
synkiem. Powoli jednak nabieratam do niej zaufania.

Na pewnym etapie zycia dziecko potrzebuje tez towarzystwa rowiesni-
kow. Hemofilia nie jest przeszkoda w chodzeniu do przedszkola, zwlaszcza
jesli dziecko ma leczenie profilaktyczne. Pierwsze przedszkole, do ktorego
poszedt synek, bylo prywatne, poniewaz zalezato mi, zeby byt w mniejszej
grupie i mial wyjatkowo dobra opieke. Potem przeprowadzilismy si¢ i zapi-
satam go do normalnego, parnstwowego przedszkola. Wszystko jest w po-
rzadku, Roch Swietnie si¢ w nim czugje.

Zarowno w pierwszym, jak i w drugim przedszkolu, opowiedziatam
wychowawcom, co to jest hemofilia, mowitam, co maja zrobic, gdyby zda-
rzyt sie wylew. Datam im ksigzeczki na temat hemofilii wydane przez
Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie.

Roch ma teraz 6 lat. Powtarzam mu, Ze jesli gorzej sie czuje albo sie
uderzy, to powinien od razu powiedziec o tym wychowawcy. Prositam tez
nauczycieli, zeby od razu dzwonili do mnie, jesli cos si¢ stanie, synek uderzy
sie lub przewrdci. Zawsze tak robig. Zwykle wystarczy, ze porozmawiam
przez telefon, choc kilka razy zdarzylo mi si¢ jechac do przedszkola czy do
szpitala w celu podania czynnika.

Staram sie traktowac synka normalnie. JeZdzi na rowerze (oczywiscie
ma kask i ochraniacze), cwiczy w przedszkolu na rytmice i gimnastyce, gra
w pitke nozna.

Dziecko chionie wszystkie nasze emocje, doskonale je wyczuwa. Gdy my
sie boiny, ono rowniez zaczyna sie bac. Dlatego tak wazne jest to, Zeby nie
przekazywac mu naszych lekow. Nie ukrywajmy tylko w przedszkolu, czy
potem w szkole tego, Ze dziecko jest chore na hemofilie. Nauczyciele musza
o tym wiedziec, zeby pomoac, gdyby cos sie wydarzylo.

Adriana, mama 6-letniego Rocha
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WSTEP

Powierzenie dziecka opiekunce lub wychowawcom przedszkola
jest przefomowym momentem. Zarowno dla rodzicow, jak i dla
samego dziecka chorego na hemofili¢ rozpoczyna si¢ kolejny

etap zycia. Zorganizowanie odpowiedniej opieki moze by¢ trudnym wy-
zwaniem, niezaleznie od tego, czy rozwazamy zatrudnienie opiekunki,
ktora zajmie sie dzieckiem w domu, czy tez szukamy przedszkola. Taka
decyzje zawsze trzeba dobrze przemyslec.

To naturalne, ze staramy sie zapewnic¢ dziecku najlepsza forme opieki.

W przypadku zdrowego dziecka szukamy opiekunki, ktora bedzie dla nie-
go rownie troskliwa, jak rodzice. Wybieramy przedszkole, w ktorym bedzie
czulo sie bezpiecznie, moglo bez przeszkod uczy¢ sie $wiata i poznawac
swoich pierwszych przyjaciol. Jezeli dziecko choruje na hemofilie lub inna
skaze krwotoczng, oprocz tego wszystkiego, co jest niezbedne w przypadku
zdrowego dziecka, musimy zwrdci¢ szczegolna uwage na bezpieczenstwo.

Obawy rodzicow, zwiazane z poszukiwaniem opiekunki lub przed-

szkola, sa zrozumiale. Nie jestescie odosobnieni, podobnie mysla inni
rodzice dzieci chorych na skazy krwotoczne. Zalezy im na tym, by ich
pociecha zajmowaly sie wyjatkowo kompetentne osoby. Jak je znalez¢?




Pamigtaj, ze:

*

Na pewnym etapie zycia dziecko do prawidlowego rozwoju potrze-
buje rowniez innych osob, nie tylko rodzicéw. Nie ma nic zlego
w tym, ze mama wraca do pracy, a dzieckiem zaczyna zajmowac sie
opiekun lub wychowawczyni w przedszkolu.

Dziecku jest potrzebne towarzystwo rowiesnikow. Kontakty z nimi
pomagaja mu rozwija¢ niezalezno$c i odkrywac swiat.

Musisz upewnic sig, ze osoba, ktora bedzie opiekowac sie dzieckiem,
ma wlasciwa wiedze oraz umiejetnosci. Najprawdopodobniej nie zetk-
nela sie wezesniej z problemem skaz krwotocznych, dlatego trzeba
jej przekaza¢ informacje na temat choroby i udzieli¢ niezbednych
wskazowek. Dla opiekuna najwazniejsza jest sSwiadomosc, ze zawsze
otrzyma od ciebie potrzebne wsparcie.

Jezeli szukasz przedszkola dla dziecka, musisz wzia¢ pod uwage nie tylko
warunki bezpieczenstwa w danej placowce, ale rowniez kompetencje
i umiejetnosci 0sob tam pracujacych. Zwro¢ uwage, jaki maja stosunek
do dziecka: powinien by¢ cieply, ale nie nadmiernie opiekunczy.

Ta ksiazeczka zawiera informacje, ktore pomoga rodzicom dzieci ze

skazami krwotocznymi znalez¢ wlasciwa opiekunke. Sa tu rowniez za-
warte wskazowki, na co zwracac szczegolna uwage, szukajac opiekunki
lub przedszkola. Znajdziesz tu tez podstawowe wiadomosci na temat
skaz krwotocznych oraz rady, jak zapewni¢ dziecku bezpieczenstwo
(np. jakie zabezpieczenia na meble warto stosowac, zarbwno w domu, jak
iw przedszkolu). Na koncu wymieniono dodatkowe zrodta informacji na
temat skaz krwotocznych.

, W ciagu tych pieciu wspanialych lat, gdy Jacek
uczeszezal do mojego przedszkola, stworzytam
mu bezpieczne warunki, na miare jego potrzeb.
Chciatam, aby czut si¢ tak samo jak inne dzieci.
To my wszyscy dostosowalismy si¢ do niego.”

(Opiekunka w prywatnym przedszkolu)



iekszos¢ rodzicow na pewnym etapie rozwoju dziecka ko-
rzysta z jakiej$ formy opieki nad nim — w petnym lub w nie-
pelnym wymiarze godzin.

Jest kilka mozliwych form opieki:

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

opieka zapewniana w domu (lub poza nim) przez osobe wyszkolona
w zakresie wezesnych etapow rozwoju dziecka,

licencjonowane domowe ztobki lub przedszkola,
licencjonowane publiczne ztobki lub przedszkola.

Przy wyborze opiekunki lub przedszkola moga okazac¢ sie pomocni
rodzice innych dzieci chorych na skazy krwotoczne. Jesli mieszkaja nie-
daleko, zapewne nawet doradza konkretna osobe lub placowke. Kontakt
zinnymi rodzinami mozna nawiazac za posrednictwem lekarzy lub pieleg-
niarki z o$rodka leczenia skaz krwotocznych lub lokalnego kota Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofili¢. O polecenie przedszkola lub opiekuna
warto poprosi¢ tez krewnych, przyjaciol, sasiadow badz kolegow z pracy.




W kazdym kraju funkcjonuja pewne standardy, ktore musza by¢
spelnione przez placowki zwiazane z opieka nad dzie¢mi. Te standardy sa
zroznicowane, jednak zwykle okreslaja minimalne wymagania eduka-
cyjne dla opiekunow oraz wymagania dotyczace pomieszczen i sprzetu.
Dostepnos¢ takich instytucji oraz obowiazujace w nich oplaty sa rozne.

W Polsce informacje na temat placowek przedszkolnych mozna
uzyska¢ w kuratoriach o$wiaty, wlasciwych dla miejsca zamieszkania,
oraz w wydzialach oswiaty poszczegdlnych urzedow gmin. Sa tam infor-
macje zarowno na temat przedszkoli prywatnych, spofecznych, jak i pan-
stwowych. Kuratorium oswiaty oraz wydzialy oswiaty maja obowiazek
sprawowania opieki merytorycznej nad wszystkimi przedszkolami.

W niektorych krajach ztobki i przedszkola moga uzyska¢ dodatkowe
fundusze na zakup specjalnych sprzetow i pomocy, jezeli jest to koniecz-
ne dla dziecka. Wprowadza si¢ w nich réwniez zmiany poprawiajace
bezpieczenstwo. Rodzice nie ponosza z tego powodu zadnych dodat-
kowych kosztow. Nie ponosza rowniez kosztow z tytulu tego, ze w takich
placowkach oferowane sa szkolenia dla opiekunow i wychowawcow.

,Nasze przedszkole zakupilo maty,
po ktorych syn mogt skakac, dodatkowy
kask, poduszki zabezpieczajace dot
zjezdzalni. Wydano rowniez pieniadze
na zakup znakomitej apteczki pierwszej
pomocy, ktora okazala sie bardzo pomocna”.

(Mama chlopca chorego na hemofili¢)



SZUKANIE ODPOWIEDNIE] OPIEKI

I(aida rodzina ma odmienne wyobrazenia i oczekiwania, jesli
chodzi o opieke nad dzieckiem, ktore zmieniaja si¢ w miare, jak
ono ro$nie. Forma opieki powinna by¢ dostosowana do wieku,

atakze mozliwosci poznawczych dziecka. Mtodsze bedzie lepiej sie czuto
bedac sam na sam z opiekunka, dla starszego wazne jest takze towarzyst-
wo rowiesnikow. Warto réwniez wzia¢ pod uwage to, ze kazde dziecko
jestinne, dojrzewa w swoim wlasnym tempie. Dlatego przede wszystkim
trzeba zastanowic sig, co bedzie dla niego lepsze: opieka indywidualna
czy grupowa? W pelnym, czy niepelnym wymiarze godzin?

Gdy decydujesz si¢ na wybor opiekuna (opiekunki):

* Skontaktuj si¢ z osobami swiadczacymi opieke nad dzie¢mi (adresy
i kontakty do agencji opiekunek mozna znalez¢ w internecie). Na-
wiaz z nimi kontakt telefoniczny lub mailowy. Zapytaj o doswiad-
czenie w sprawowaniu opieki nad dzie¢mi, szczegdlnie chorymi na
chorobe przewlekla. Dowiedz sie, jakie maja kwalifikacje i jakie za-
jecia proponuja dzieciom.

* Spotkaj sie osobiscie z kandydatami. Da to dziecku i tobie mozliwos¢
sprawdzenia opiekuna i pozwoli zaobserwowac, czy miedzy nimi
tworza si¢ pozytywne relacje. Mozesz zapytac kandydata:

4+ czy jest zainteresowany poszerzeniem wiedzy na temat specjal-
nych potrzeb zdrowotnych dziecka?
4+ jakie ma doswiadczenie i podejscie do opieki nad dzie¢mi?

Jesli decydujesz sie na wybor przedszkola:

%* Sprawdz, czy jest zarejestrowane i znajduje si¢ pod nadzorem kura-
torium oswiaty.

* Dowiedzsig, czy opiekunowie maja doswiadczenie w pracy z dzie¢mi
na wczesnym etapie rozwoju, zwlaszcza z dzie¢mi cierpiacymi na
choroby przewlekle, i czy sa w tym zakresie przeszkoleni.

* Zapytaj, czy opiekunowie s przeszkoleni w zakresie udzielania pier-
wszej pomocy (w polskich przedszkolach jest to obowiazkowe).
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* Zwrd¢ uwage na liczbe dzieci przypadajaca na jednego opiekuna
oraz na organizacje opieki zdrowotnej nad dzieckiem w przedszkolu.

% Dowiedz sig, jakie sa koszty pobytu dziecka w przedszkolu.

*  Zwroc uwage na odleglosc przedszkola od domu, miejsca pracy, szpitala,
osrodka zdrowia, a takze na okolicg, w jakiej znajduje si¢ przedszkole.

* Sprawdz godziny pracy przedszkola (pelny/niepetny wymiar godzin,
opieka podczas wakacji, ferii zimowych).

% Zapytaj o rekomendacje i opinie innych rodzicow.

W polskich przedszkolach nie zatrudnia si¢ pielegniarki ani lekarza.
Zdarzaja si¢ jednak placowki prywatne majace podpisana indywidualna
umowe z lekarzem, ktéry w razie potrzeby przyjezdza na miejsce. Pra-
cownicy kazdego przedszkola maja rowniez prawo zadzwoni¢ po pogo-
towie, gdy jest to konieczne.

o O
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Stworz liste placowek, ktore najbardziej ci odpowiadaja. Zapytaj
o proponowane zajecia oraz o do$wiadczenie w sprawowaniu opieki
nad dzie¢mi, szczegolnie chorymi na choroby przewlekle.

Na pierwsza wizyte do przedszkola najlepiej wybrac si¢ bez dziecka:
obejrze¢ sale, plac zabaw, porozmawiac z wychowawczynia grupy, a tak-
ze zrodzicami. Zwrd¢ uwage, czy w przedszkolu sa tzw. dni adaptacyjne,
kiedy mozesz przebywac razem z dzieckiem na sali zabaw. W ten sposob
dokonasz pierwszej selekeji przedszkoli.

* 1dz do wybranych placéwek razem z dzieckiem. Spotkaj si¢ z dyrek-
torem i wychowawcami. Przekonasz sig, jak dziecko reaguje na nowe
miejsce i jego pracownikow.

*  Zwro¢ uwage, jak opiekunowie odnosza si¢ do dzieci. Powinni by¢
serdeczni, ale jednoczesnie na tyle stanowczy, by dzieci czuly si¢ przy
nich bezpiecznie.

Na to warto zwroci¢ uwage:

% Czy opiekunowie w przedszkolu sa zainteresowani poszerzeniem
wiedzy na temat specjalnych potrzeb zdrowotnych dziecka?

* Czy sa gotowi dokona¢ zmian, ktore zwigksza bezpieczenstwo przed-
szkolakow?

% Jakie maja podejscie do opieki nad dzie¢mi?

% Czy sprzet i zabawki w salach oraz na placu zabaw sa dobrej jakosci,
dostosowane do wieku dzieci, a przede wszystkim bezpieczne? War-
to zwrdci¢ uwage na nawierzchnie placu zabaw, ktora powinna by¢
wykonana z materialow amortyzujacych upadki (nawierzchnie syn-
tetyczne, np. plytki gumowe, sztuczna trawa lub naturalne: piasek,
kora, widry itp.). Plac zabaw nie powinien by¢ betonowy.

* Czy przedszkole oferuje zajecia plastyczne, muzyczne, edukacyjne
oraz zabawy na $wiezym powietrzu?

%* Czy otoczenie jest czyste i bezpieczne?
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JAK DOKONAC WYBORU

kresl mocne i stabe strony kazdego opiekuna/przedszkola. Poza
kwalifikacjami opiekunow istotne jest twoje zaufanie i pewnos$c
pokfadana w konkretnej osobie.

* Wlacz dziecko w proces wyboru opiekuna. Upewnij sig, ze nawiazaly
si¢ pomiedzy nimi dobre relacje.

* Dopytaj o referencje. Skontaktuj si¢ z rodzicami dzieci, ktorymi dana
osoba opiekowala si¢ wczesniej. W przypadku przedszkola — po-
rozmawiaj z rodzicami dzieci, ktore do niego uczeszczaja. Zapytaj
o mocne i sfabe strony opiekuna/przedszkola.

% Wybierz opiekuna (przedszkole), ktory wedlug ciebie najlepiej zaspo-
koi potrzeby twojego dziecka. Najwazniejsze jest podejscie opiekuna
do dziecka i dobre relacje miedzy nimi.

Opiekun musi zosta¢ przeszkolony w zakresie rozpoznawania i le-
czenia typowych krwawien, a takze reagowania w naglych wypadkach
wymagajacych specjalistycznej opieki medycznej. Pamietaj, ze zaadapto-
wanie sie do nowej sytuacji wszystkim zajmie troche czasu.

»Na poczatku czutam si¢ bardzo niepewnie.
Kazdego dnia na rysunku zaznaczalam
siniaki Jasia. Gdy zmienialam pieluszki,

sprawdzatam, czy wszystko jest w porzadku.”

(Opiekunka domowa)
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O czym musza wiedzie¢ opiekunowie?

Opiekunowie musza by¢ dobrze zaznajomieni z choroba dziecka. Po-
winni doskonale wiedzie¢, co moga, a czego nie powinni robi¢, aby
zapewni¢ maksymalne bezpieczenstwo dziecku ze skaza krwotoczna, oraz
jak maja sobie radzi¢ z ewentualnymi krwawieniami. Rodzice powinni
dostarczy¢ opiekunowi podstawowych informacji o skazie krwotocznej,
udzieli¢ wskazowek na temat zdrowia i bezpieczenstwa, powiedziec¢ o ty-
powych objawach krwawien, udzielaniu pierwszej pomocy i postepowa-
niu w naglych wypadkach.

,Gdy dowiedzialam sie, ze bede miata
w grupie chlopca z hemofilia, troche si¢
zaniepokoifam. Ale kiedy rodzice
porozmawiali ze mna i opowiedzieli,
jak radza sobie z choroba, stwierdzilam,
ze dam sobie rade.”

(Wychowawczyni w przedszkolu)

Informacje o skazie krwotocznej

Potrzeby dziecka zmieniaja si¢ z biegiem czasu. Udzielenie opieku-
nom rzetelnych informacji o skazie krwotocznej oraz o odpowiednich
srodkach ostroznosci, na roznych etapach rozwoju dziecka, jest najlep-
szym sposobem uniknigcia nieporozumien i obaw.

Porozmawiaj z pracownikami osrodka leczenia skaz krwotocznych
lub skontaktuj sie z Polskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofilie, aby
uzyska¢ rady i wskazowki, jak przekazywac wiedze opiekunom.
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Co opiekunowie powinni wiedzie¢ o skazach krwotocznych?

*
*

*

To choroby dziedziczne, przekazywane genetycznie. Nie sa zarazliwe.
Dzieci majace skazy krwotoczne w razie zranienia nie krwawia szyb-
ciej, lecz dluzej.

Male rany i zadrapania nie s3 powaznym problemem.

Udzielanie pierwszej pomocy w razie niewielkiego urazu wyglada
podobnie, jak w przypadku zdrowych dzieci. Przy wigkszych urazach
trzeba zapewnic¢ dziecku odpoczynek, przylozy¢ zimny okfad, ucis-
nac¢ miejsce krwawienia i unies¢ konczyne wyzej.

Krwawienia spowodowane powaznymi urazami moga wymagac
wstrzykniecia koncentratu czynnika krzepniecia. Poda go rodzic
albo pielegniarka z osrodka leczenia skaz krwotocznych.

Czasami pojawiaja si¢ krwawienia wewnetrzne, ktore sa trudne do roz-
poznania. W przypadku jakichkolwiek watpliwosci opiekun powinien
jak najszybciej skontaktowac sie z rodzicami, ktorzy podejma decyzje,
co robi¢ (podac czynnik krzepniecia, wezwac pogotowie, itd.).

Materialy edukacyjne, pomocne dla opiekunéw, mozna uzyskac¢ w ko-

fach Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Sa one rowniez

dostepne na stronie internetowej www.hemofilia.of.pl.

©
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Dobre zabezpieczenia

Zalecane $rodki ostroznosci zaleza od specyfiki skazy krwotocznej,

wieku dziecka, jego sprawnosci fizycznej oraz poziomu aktywnosci. Dbaj
o regularne konsultacje z hematologiem. Udzieli on informacji o nie-
zbednych srodkach ostroznosci, ktore nalezy przedsiewzia¢, by chronic¢
dziecko przed urazami w domu lub w przedszkolu.

Trzeba tak przystosowa¢ dom oraz przedszkole, by maksymalnie

chroni¢ dziecko przed urazami. Jakie zabezpieczenia warto zastosowac?

*
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Ostonki na tozeczko. Sa bardzo wazne w pierwszych miesiacach
zycia dziecka, gdy zdobywa ono pierwsze umiejetnosci motoryczne
(podnoszenie glowki, przekrecanie sig, siadanie, wstawanie). Miekkie
ostonki na tézeczko chronia dziecko przed pojawieniem si¢ siniakow
i urazow spowodowanych uderzeniem gtéwka lub innymi czesciami
ciafa o konstrukcje tozeczka.

Bramki zabezpieczajace. Warto ich uzywac¢, by uniemozliwi¢ nie-
mowleciu i matemu dziecku dostep do miejsc potencjalnie niebez-
piecznych, takich jak schody czy kominki.

Blokady zabezpieczajace. Warto je zalozy¢ na szafki i szuflady znaj-
dujace sie w zasiegu rak dziecka. Wszystkie ostre przedmioty (noze,
nozyczki, narzedzia, itp.), a takze leki, srodki czyszczace i inne nie-
bezpieczne substancje powinny znajdowac sie w miejscu, do ktorego
dziecko nie ma dostepu.

,Dla bezpieczenstwa Tomek zakladal maty
wyscietany kask. Kask chronil chtopca,

a jednoczesnie dodawal mu uroku.
Nie musiatam wcale poswieca¢ Tomkowi
wiecej czasu i energii niz innym dzieciom.
Wystarczylo by¢ troche bardziej czujnym.”

(Opiekunka w licencjonowanym zfobku)



Kask. Moze by¢ dobra ochrona w pierwszych latach zycia, zwlaszcza
gdy dziecko uczy si¢ np. jezdzi¢ na rowerze lub bawi si¢ na placu
zabaw. Porozmawiaj ze specjalistami z osrodka leczenia skaz krwo-
tocznych, czy dziecko powinno uzywac kasku.

Ochraniacze na fokcie i kolana. Niektorzy rodzice zakladaja dzie-
ciom ochraniacze albo kupuja ubranka z gotowymi ochraniaczami.
Rozwazajac decyzje, czy ich uzywa¢, nalezy wzia¢ pod uwage poziom
aktywnosci dziecka, czestos¢ pojawiania sig siniakow oraz urazow.
Narozniki na meble. Ostre krawedzie mebli warto zabezpieczy¢
miekkimi nakfadkami. Fatwo tlukace sie i niebezpieczne przed-
mioty powinny by¢ trzymane poza zasiegiem rak dziecka.
Antyposlizgowe maty i dywaniki. Upadek na podioge, na ktorej jest
terakota, czy nawet zwykla deska, moze spowodowac powazny uraz,
a nawet wylew. Migkkie, antyposlizgowe dywany i maty lepiej amor-
tyzuja site upadku.

Zabawki/urzadzenia. Powinny by¢ dostosowane do wieku dziecka,
czyste, bezpieczne, pozbawione ostrych rogow i krawedzi.

Apteczka pierwszej pomocy. Dobrze wyposazona apteczka pierw-
szej pomocy jest niezbedna w przedszkolu. Powinna znajdowac sie
w miejscu niedostepnym dla dzieci. W zamrazalniku lodowki warto
przetrzymywac specjalne oklady zelowe (przydatne w leczeniu sinia-
kow i obrzekow). Opiekunowie powinni nauczy¢ sie, jak je stosowac.
Dostosowany do wieku sport i aktywnos¢ ruchowa. Niektore sporty
i zajecia ruchowe nie sa wskazane dla dzieci ze skazami krwotocz-
nymi. Czasami dziecko bedzie potrzebowac¢ dodatkowego zabezpie-
czenia, takiego jak kask. Trzeba ustali¢ z opiekunami, jakie rodzaje
aktywnosci fizycznej sa odpowiednie, a jakie niewskazane, na po-
szczegolnych etapach rozwoju dziecka.

Przedszkole powinno byc bezpieczne, jednak opiekunowie nie moga by¢

nadopiekunczy. Znalezienie rtownowagi bywa trudnym wyzwaniem. Pamie-
taj, Ze podczas dorastania, ktore jest swego rodzaju ,podroza” dziecka w kie-
runku niezaleznosci, nie da si¢ unikna¢ siniakow i upadkow. Dziecko uczy sie
ocenia¢ zagrozenia metoda prob i bledow. W miare jego dorastania niektore
srodki ostroznosci nie beda juz potrzebne, moga za to pojawic sie nowe.

Jesli bedziesz potrzebowac wskazéwek na temat réznego rodzaju

zabezpieczen, skonsultuyj si¢ z osrodkiem leczenia skaz krwotocznych.
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Wymiana informacji

Bardzo wazna jest stala komunikacja pomiedzy opiekunem a rodzi-
cami dziecka. Warto prowadzi¢ zeszyt (dziennik) na temat stanu zdrowia
dziecka. Mozesz w nim przygotowywac notatki dotyczace aktualnych pro-
blemow zdrowotnych lub potrzeb dziecka, opiekunowie za$ beda zapi-
sywac istotne wydarzenia, ktore pojawily sie w ciagu dnia. To dobry sposob
tworzenia otwartego i nieprzerwanego dialogu.

Wskazowki i informacje medyczne

Najlepiej w jasny i zrozumialy sposob przekazywac opiekunom wska-
zowki, jak powinni postepowac z dzieckiem. Upewnij sig, Ze opiekun wie,
w jaki sposob skontaktowac sie z toba lub z odpowiednimi stuzbami me-
dycznymi, jesli zajdzie taka potrzeba.
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Wazne zagadnienia, ktore nalezy omowic z opiekunem:

*

Leki. Nie wolno podawac dziecku zadnych lekow bez wyraznego
pozwolenia i instrukcji lekarza (na instrukcji powinna by¢ pieczatka
zakladu medycznego i osobista pieczatka lekarza).

Aspiryna i ibuprofen. Nigdy nie wolno podawac¢ dziecku aspiryny
i jej pochodnych, a takze niesteroidowych lekow przeciwzapalnych
zawierajacych ibuprofen (np. Ibufen, Nurofen, Ibum), poniewaz mo-
ga one zaburzac krzepniecie krwi.

Urazy i krwawienia. Nalezy zwraca¢ szczegolna uwage na urazy
i objawy krwawienia. Niekiedy dochodzi do krwawienn wewnetrz-
nych, ktore sa trudne do rozpoznania. Warto powiedziec opiekunom
o objawach wskazujacych na krwawienie. To np.: utykanie, ogra-
niczona ruchomosc¢ stawu, jego ocieplenie, pojawiajace si¢ uczucie
mrowienia, bol, nietypowa ospatos¢ dziecka.

Pierwsza pomoc. Opiekun musi wiedziec, jak udzieli¢ pomocy w ra-
zie roznych urazow. W przypadku mniejszych krwawien wystarczy
zapewni¢ dziecku odpoczynek, przytozy¢ zimny oklad, ucisna¢ miejs-
ce krwawienia i unies¢ konczyne. Przy powazniejszych urazach ko-
nieczne jest wstrzykniecie koncentratu czynnika krzepniecia.

Kontakt z rodzicami i szpitalem. Przy powazniejszych urazach lub
krwawieniach trzeba jak najszybciej skontaktowac sie z rodzicami
i/lub szpitalem w celu ustalenia dalszego postepowania.

Pogotowie. W przypadku powaznych lub zagrazajacych zyciu obra-
zen, takich jak urazy glowy, szyi lub brzucha, nalezy dodatkowo wez-
wac pogotowie (tel. 999 lub 112).

Informacje, w jaki sposob udzieli¢ pierwszej pomocy dziecku ze

skaza krwotoczna oraz jak postepowac w przypadku krwawien, znaj-

dziesz rowniez w ksiazeczce ,,Dziecko chore na hemofilie w szkole”

oraz w filmach: ,,Hemofilia i szkola” oraz ,Hemofilia. Co powinien

wiedzie¢ personel szkolny’, ktore zostaly wydane przez Polskie Sto-

warzyszenie Chorych na Hemofilie.
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Wazne informacje dla opiekunow

Informacje dotyczace dziecka, jego rodzicow oraz miejsc, gdzie
dziecko moze uzyskac leczenie, musza byc¢ na biezaco aktualizowane.
Najwazniejsze dane, ktérymi zawsze powinien dysponowac opie-
kun, to:
% imie i nazwisko dziecka i jego rodzicéw, adres domowy i numer
telefonu,

*

numery telefonéw komoérkowych oraz numery telefonow do pracy
rodzicow,

numer telefonu do pediatry i/lub hematologa,
numer telefonu do osrodka leczenia skaz krwotocznych,

numer telefonu do szpitala i pogotowia ratunkowego,

* ¥ ¥ *

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

Opiekun powinien mie¢ takze legitymacje dziecka chorego na skaze
krwotoczna lub inny dokument, ktory zawiera nastepujace informacje
medyczne:

% nazwisko lekarza hematologa i jego numer telefonu,
adres i numer telefonu do szpitala,

rodzaj i stopien ciezkosci skazy krwotocznej,
poziom czynnika i zalecane leczenie,

* ¥ ¥ *

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

Na plakacie ,Jak rozpoznawac ileczy¢ krwawienia oraz urazy’, wyda-
nym przez Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie, mozna znalez¢
wskazowki dla opiekunéw dotyczace rozpoznawania krwawien. Jest tam
rowniez miejsce, gdzie rodzice moga umiesci¢ swoje dane kontaktowe.
Aby otrzymac plakat, wystarczy skontaktowac sie z osrodkiem le-
czenia skaz krwotocznych lub z Polskim Stowarzyszeniem Chorych
na Hemofilie.
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ak rozpoznawac i leczy¢ krwawienia oraz urazy
Obserwuj dziecko po zabawie, lezakowaniu czy positku
Zwracai uwage na: Objawy krwawienia srédczaszkowego

= utrata przytomnosci
= nudnosci i/ lub wymioty

® siniaki, guzy
m obrzeki, zaczerwienienie skory

tacj

= bol, niepokoj i rozdraznienie
dziecka pojawiajace sie
bez uchwytnej przyczyny

= zmniejszenie aktywnosci dziecka,
wigksza sennos¢ niz zwykle

= sennosc, trudnosci z koordynacia ruchow

Objawy krwawiest do tkanek migkkich
= siniaki, przebarwienia skory
= niewielki obrzek

Objawy krwawienia w obrebie jamy brzusznej:
. X = czerwony lub brazowy mocz

Wyczuj reka:

= ocieplenie i/lub obrzek
= nadwrazliwosc¢ na dotyk

= kwisty,czarny lub smolisty stolec

Objawy krwawieit dostawowych
= rzadsze poruszanie chora czgscia ciala (szczegol
nie dotyczy to kolana, stawu skokowego, lokeia)
= zmnicjszona ruchomosé stawu (irudnoci przy
sigganiu po przedmioty, chodzeniu, bieganiu)
= dyskomfort podczas ruchow wykonywanych
w poszezegolnych stawach
= ocieplenie i obrzek stawu

w okolicach stawow i migsni

Sprawdyz, czy dziecko:

= mo7e wykonywaé symetryczne
ruchy (porownuj rece, nogi, _ — Objawy krwawienia do m
dlonie, stopy)

= bez trudu chodzi, biega,
siega po przedmioty

e ruchomosci reki b nogi

rz¢k, czasem ocieplenie lub uczucie napiecia
= tkliwos¢ przy ruchach lub dotyku

Krwawienia w tych okolicach sg szczeg6lnie powaine i wymagajg niezwlocznej reakcji
"GLOWA =OKO ®SZYJA ®BRZUCH =PACHWINA  =BIODRO
Niezwlocznie wezwij pomoc medyczng

Leczenie typowych krwawien u dzieci chorych na skazy krwotoczne
Drieci chore na skazy krwotoczne krwawig dluzej niz pozostale, jednak drobne skaleczenia i zadrapania nie zagrazaja zyciu.

Krwawieniaz ust i dziasel Krwawienia do miesni i/lub stawow

awiczki jednorazowe. Mocno uciskaj micjsce » Zatelefonu do rodzica lub opickuna.
Kewawienia przez ok. 20 minut Cekajac na ich przyjazd:
= Zastosuj zimny oklad, jezeli to mozliwe. Przyl6z 16d lub zel = Uspoksj dziecko, aby uniknaé dalszych urazow:
chlodzacy ® Przyl6i 1od (maksymalnie na 20 minut). Najlepicj zawinac go
= Jesli krwawicnie nie ustepuje po 20 minutach, zatelefi wkawalek
do rodzica lub opickuna = Owin staw elastycznym bandazem.
Krwawienia z nosa = Unies koriczy 2¢s¢ ciala,

= Posadi dziecko z glowa pochylona do przodu.
= Zaloi rekawiczki jednorazowe i mocno uciskaj skizydelka nosa I

przez 20 minut (naflepic prylo zimny oklad). NIGDY NIE PODAWAJ dziecku choremu na hemofili lub i
= Przylo zimny oklad lub lod zaw

ekow; poza

pokrewna skaz krwotoczna ASPIRYNY (ani preparatéw zav

# Jesli krwawicnie nie ustepuje po
do rodzica lub opickuna,

takich jak np. IBUPROFEN.

W przypadku przedluajacego si¢ krwawienia albo powainego urazu natychmiast skontaktuj sie z rodzicami
Dziecko
Rodzice
Dodatkowy kontakt
Lekarz prowadzacy
Osrodekleczenia

Polskie Stowarzyszenie —
Chorych na Hemofili www.hemofilia.of. ]

Przygotowanie na wypadek koniecznosci
skorzystania z pomocy medycznej

Warto mie¢ przygotowana i spakowana torbe, ktdra przyda sie w ra-
zie wypadku. Zaoszczedzi to czas w sytuacji, gdy dziecko bedzie musiato
nagle udac si¢ do szpitala. W torbie powinna znalez¢ si¢ dokumentacja
medyczna dziecka oraz przyjmowane przez niego leki, ubranie na zmia-
ne (ewentualnie pieluszki, jesli jeszcze ich uzywa). Ksiazka i ulubiona
zabawka moga umili¢ czas oczekiwania na lekarza lub na wyniki badan.
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PIERWSZE DNI W PRZEDSZKOLU

Nabranie pewnosci we wzajemnych kontaktach zajmie troche
czasu, zarowno dziecku, jak i opiekunowi. To kilka wskazowek,
ktore moga by¢ pomocne, by dziecko szybciej zaadaptowalo sie

do nowej sytuacji i ja zaakceptowalo. Sa szczegdlnie przydatne, gdy idzie

ono pierwszy raz do przedszkola.

*  Wyjasnij dziecku, Ze rozstajecie si¢ tylko na pewien czas. Opisz, jak
ciekawie moze go spedzic z opiekunem. Zapewnij, Ze po nie wrocisz.

* Popros wychowawce, by dziecko moglo przez pierwsze tygodnie
przynosi¢ swoja ulubiona zabawke lub jakis inny przedmiot. To po-
moze mu oswoic sie z sytuacja i da wieksze poczucie bezpieczenstwa.

% Stopniowo przyzwyczajaj dziecko do nowej sytuacji. Zacznij od wspol-
nej, krotkiej wizyty w przedszkolu, potem wydluzaj okresy rozstania.

* Pozwdl mu zaadaptowac si¢ do nowego otoczenia. Nawigzanie re-
lacji miedzy dzieckiem a opiekunem bedzie wymagac czasu.

Jesli po miesiacu dziecko nie przystosowalo si¢ do nowego miejsca,
przeanalizuj sytuacje. Porozmawiaj z wychowawca, wspdlnie zastanow-
cie sig, co jest trudne dla dziecka i przeszkadza w procesie adaptaciji.
Postarajcie sie¢ wspolnie znalez¢ rozwiazanie sytuacji. Nalezy dofozyc¢
staran, aby szybko rozwiazac problemy, zeby dziecko mialo pozytywne
wrazenia z relacji z opiekunami.

»Nie boje si¢ juz i nie zawahalabym sig
ponownie zaopiekowa¢ chlopcem
chorym na hemofili¢.”

(Prywatna opiekunka)
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WSKAZOWKI KONCOWE

]es’li masz watpliwosci, jak postepo-
wac, zawsze staraj si¢ rozmawiac na

ten temat z pediatra lub pracowni-
kiem osrodka leczenia skaz krwotocznych.
Pytaj, chocby tylko po to, aby upewnic sie,
ze postepujesz stusznie. Uzyskasz niezbed-
ne informacje i wsparcie, ktorego tak bar-
dzo potrzebujesz. Warto tez zwrocic sie
o pomoc do lokalnego kota Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofili¢. Na pew-
no znajdziesz tam pomoc i wiele rad, jak
uczyc zycia dziecko ze skaza krwotoczna.

Jesli chcesz uzyskac¢ wiecej informaciji, skontaktuj si¢ z PSCH:
Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie

ul. I. Gandhi 14, 02-776 Warszawa

www.hemofilia.of.pl

KOLA TERENOWE

GDANSK: 80-126 Gdansk, ul. Magnoliowa 11

KKALISZ: 62-800 Kalisz, ul. Kaszubska 9 (RCKiK)

KATOWICE: 40-029 Katowice, ul. Reymonta 8

KRAKOW: 30-092 Krakow, ul. Kmietowicza 10

LUBLIN: 20-092 Lublin, ul. Sapiehy 2/3

L£ODZ:93-513 £.6dz, ul. Pabianicka 62

OLSZTYN: 10-247 Olsztyn, ul. H. Sawickiej 27 (RCKiK)
PODLASIE: 18-200 Wysokie Mazowieckie, ul. Dtuga 104
POMORZE I KUJAWY: 85-667 Bydgoszcz, ul. Chodkiewicza 44
POZNAN: 60-354 Poznan, ul. Marcelinska 44 (RCKiK)
RZESZOW: 35-310 Rzeszow, ul. Wierzbowa 14 (RCKiK)
SZCZECIN: 70-482 Szczecin, Al. Wojska Polskiego 80/82 (RCKiK)
WARSZAWA: 02-776 Warszawa, ul. I. Gandhi 14
WROCLAW: 50-345 Wroclaw, ul. Czerwonego Krzyza 5 (RCKiK)
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Informacje uzupelniajace

Jesli chcesz dowiedziec¢ si¢ wiecej na temat hemofilii oraz bra¢
udzial w wymianie pogladéw na temat tej choroby za posrednictwem
internetowej grupy dyskusyjnej, zajrzyj na strong: www.hemofilia.of.pl.
Znajduje si¢ tam wiele publikacji i materialow dotyczacych hemofilii
oraz innych skaz krwotocznych, a takze wskazowki, jak zosta¢ uczest-
nikiem grupy dyskusyjnej.

ksiqtka bezplatna

Hemofilia
w ilustracjach

Polskie Chorych na @
Calonek Swintowe] Federac)i ds. Hemofilli | ksisteczra mEzsLaTHa ]
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Publikacja zostala wydana dzieki funduszom pochodzacym

z odliczenia 1% podatku na PSCH jako Organizacje Pozytku Publicznego

PSCH jest cztonkiem World Federation of Hemophilia
i European Haemophilia Consortium






