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Wprowadzenie

Poradnik ten przeznaczony jest dla:

nauczycieli

wychowawców

kuratorium

innych organizacji, które zajmujà si´ opiekà 
nad dzieçmi chorymi na hemofili´ i chorob´ 
von Willebranda

Zadaniem poradnika jest rozwianie niepokoju osób
zaanga˝owanych w proces edukacji dziecka chorego
na hemofili´. Omówiono równie˝ zagadnienia
zwiàzane z innà skazà krwotocznà, okreÊlanà jako
choroba von Willebranda.

Hemofilia i choroba von Willebranda oraz powiàzane 
z nimi zagadnienia sà opisane w przyst´pny sposób.
Poradnik zawiera szereg zaleceƒ, które nale˝y
stosowaç wobec dzieci w wieku szkolnym, chorych 
na skazy krwotoczne.

Pierwotnie poradnik by∏ przeznaczony dla nauczycieli
dzieci w wieku szkolnym, ale materia∏y mogà pos∏u˝yç
równie˝ osobom zaanga˝owanym w opiek´ nad 
m∏odszymi dzieçmi chorymi na skazy krwotoczne.
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Czym sà hemofilia i choroba 
von Willebranda?

To, co jest wspólne dla obu chorób, a co ∏atwo zauwa˝yç, 
to sk∏onnoÊç do siniaczenia. Siniaki mogà pojawiaç si´ bez
zauwa˝alnej przyczyny. Nawet niewielki uraz mo˝e
powodowaç ich powstanie. Zanim pojawi si´ diagnoza
choroby von Willebranda czy hemofilii, rodzice dzieci
dotkni´tych takim schorzeniem mogà byç oskar˝ani o bicie
swoich dzieci. Mo˝e do tego dojÊç, zw∏aszcza wtedy, 
gdy liczne siniaki zostanà mylnie rozpoznane jako przejaw
niew∏aÊciwej opieki. Nale˝y mieç ÊwiadomoÊç, ˝e objawy
pojawiajàce si´ w obu chorobach nie sà takie same, 
ale bywajà podobne.



HEMOFILIA jest dziedzicznà chorobà, w której zosta∏
zaburzony proces krzepni´cia. Jest ona zwiàzana z dziedzicze-
niem genów, ale równie cz´sto pojawia si´ u osób, 
w których rodzinach dotychczas nie wyst´powa∏a.

Hemofili´ przenoszà kobiety, które mogà przekazywaç
chorob´ synom. Kobiety, które sà nosicielkami choroby,
zazwyczaj nie majà objawów hemofilii. Gen warunkujàcy
powstanie hemofilii znajduje si´ wy∏àcznie na chromosomie
X (kobiety majà dwa chromosomy X, co oznaczamy jako XX,
a m´˝czyêni dwa ró˝ne chromosomy: XY). M´˝czyêni 
chorujà na hemofili´, poniewa˝ majà jeden nieprawid∏owy
chromosom X i oprócz niego mniejszy chromosom Y, który
nie kompensuje niew∏aÊciwej informacji na chromosomie X.
Kobiety nie majà zazwyczaj problemów zwiàzanych 
z krzepni´ciem krwi, poniewa˝ ich drugi chromosom X 
ma prawid∏owo funkcjonujàcà kopi´ genu, odpowiada-
jàcego za produkcj´ czynnika krzepni´cia. Czasem kobieta,
która jest nosicielkà hemofilii ma zbyt ma∏o czynnika VIII 
lub IX i mo˝e mieç z tego powodu objawy ∏agodnej skazy
krwotocznej. 
Kobieta, która jest nosicielkà choroby mo˝e poczàç 
ze zdrowym m´˝czyznà ch∏opca, który nie jest obcià˝ony
chorobà i jej nie przenosi; dziewczynk´, która nie jest 
nosicielkà i nie przenosi choroby; dziewczynk´ - nosicielk´
choroby lub chorego ch∏opca. Dzieci ze zwiàzku chorego na
hemofili´ ze zdrowà kobietà, w linii m´skiej nie dziedziczà
choroby i nie chorujà na hemofili´. Nosicielkami hemofilii 
sà dziewczynki. 
Czynniki krzepni´cia oddzia∏ujà na siebie w ÊciÊle okreÊlonej
kolejnoÊci. W przypadku niedoboru jednego z czynników,
proces krzepni´cia jest spowolniony, ale ostatecznie koƒczy
si´ uformowaniem skrzepu. Krzepni´cie krwi zwiàzane jest 
z oddzia∏ywaniem kilkunastu czynników krzepni´cia.
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Czas powstania skrzepu jest wyd∏u˝ony w przypadku braku
lub nieprawid∏owej budowy jednego z tych czynników.
Skazy krwotoczne mogà byç wywo∏ane innà chorobà, 
ale na ogó∏ majà pod∏o˝e natury genetycznej. Hemofilia, 
choroba von Willebranda i wiele innych skaz krwotocznych
jest spowodowanych wadà genetycznà. Oznacza to, 
˝e dzieci rodzà si´ z tà chorobà. Ma ona charakter trwa∏y 
i towarzyszy im przez ca∏e ˝ycie. Organizm na wiele ró˝nych
sposobów, powstrzymuje proces krwawienia. Niedobór
czynnika krzepni´cia zwiàzanego z hemofilià wp∏ywa 
na ca∏y proces krzepni´cia. Krew u chorego na hemofili´, 
w pierwszej fazie tego procesu, krzepnie normalnie. Wys-
t´pujà jednak k∏opoty z utrzymaniem skrzepu.

Istniejà dwie odmiany hemofilii. Najbardziej znanà jest
hemofilia A, inaczej hemofilia klasyczna. Ch∏opcom chorym
na hemofili´ A brakuje czynnika krzepni´cia VIII. 
Drugi rodzaj hemofilii to hemofilia B lub choroba Christ-
mas’a (od nazwiska pierwszego chorego, u którego wykry-
to chorob´). Ch∏opcy chorzy na hemofili´ B majà niedobór
czynnika IX. 
Czynniki krzepni´cia oznacza si´ numerami rzymskimi. 
W Wielkiej Brytanii oko∏o 5,5 tysiàca ch∏opców 
jest dotkni´tych hemofilià A, a ponad tysiàc - hemofilià B.
Ch∏opcy mogà mieç ∏agodnà, umiarkowanà lub ci´˝kà
postaç hemofilii. Postaç hemofilii zwiàzana jest ze stopniem
niedoboru czynnika krzepni´cia. Kiedy jest go mniej ni˝ 1%
mówimy o postaci ci´˝kiej. Pomi´dzy 1% a 5% - to postaç 
umiarkowana, natomiast pomi´dzy 5% a 25% - postaç
∏agodna. Poziom czynnika u zdrowego cz∏owieka wynosi od
50% do 200%, przeci´tnie oko∏o 100%.
U chorych z postacià ci´˝kà, cz´sto bez zauwa˝alnych
powodów, mogà wyst´powaç krwawienia do stawów,
mi´Êni oraz innych tkanek (tzw. wylewy). Trudno czasem
okreÊliç ich przyczyn´. U tych, którzy majà umiarkowanà
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postaç choroby, krwawienie spowodowane jest na ogó∏
urazem, takim jak kopni´cie lub g∏´bokie skaleczenie.
Chorzy, u których wyst´puje tzw. lekka postaç sà nara˝eni
na powa˝niejsze krwawienia, np. podczas operacji chirur-
gicznych. Wiele takich przypadków jest wykrywanych, 
na przyk∏ad po usuni´ciu z´ba.
Brytyjska królowa Wiktoria oraz jej dwie córki by∏y 
nosicielkami hemofilii. Choroba za ich poÊrednictwem
trafi∏a do dwóch linii królewskich: hiszpaƒskiej i rosyjskiej,
ale syn królowej Wiktorii, król Edward VII, nie by∏ obcià˝ony
hemofilià i choroba nie zosta∏a przekazana w linii jego
potomków.

CHOROBA VON WILLEBRANDA po raz pierwszy zosta∏a
opisana przez fiƒskiego lekarza w 1926 roku. Nazwa∏ jà
pseudo-hemofilià. Póêniej jej nazwa zosta∏a zmieniona 
i od nazwiska doktora Willebranda okreÊlana jest chorobà
von Willebranda. Wed∏ug danych statystycznych w Anglii 
na chorob´ von Willebranda choruje oko∏o 3,5 tysiàca osób.
Uwa˝a si´, ˝e jest znacznie wi´cej osób, które cierpià na t´
chorob´. W wi´kszoÊci przypadków choroba ma ∏agodny
przebieg.
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W chorobie von Willebranda nieprawid∏owy gen nie jest
zwiàzany z chromosomem X (dlatego dziedziczenia tej
choroby nie mo˝na okreÊlaç wed∏ug takich samych zasad,
jak w przypadku hemofilii). Choroba dotyka losowo
spokrewnione ze sobà osoby z tej samej rodziny, zarówno
m´˝czyzn, jak i kobiety. Jej postaç i przebieg sà bardzo
zró˝nicowane.
Znamy dwie prawid∏owoÊci zwiàzane z dziedziczeniem
choroby von Willebranda. 
W pierwszym przypadku choroba przekazywana jest
bezpoÊrednio przez ojca lub matk´, córce lub synowi (auto-
somalny, dominujàcy model dziedziczenia). Dziedziczenie
tej cechy nie podlega jednak prostej prawid∏owoÊci. Trudno
okreÊliç, które z osób spokrewnionych mogà byç nara˝one
na chorob´ i w jakim stopniu. Na ogó∏ choroba von Wille-
branda w tych przypadkach ma przebieg ∏agodny lub umi-
arkowany.
W drugim przypadku, który jest raczej rzadki, oboje 
z rodziców (u których wyst´pujà ∏agodne objawy skazy
krwotocznej lub te˝ nie majà ich wcale) sà nosicielami
nieprawid∏owego genu. Dziecko dziedziczy wówczas dwie
kopie nieprawid∏owego genu od obojga rodziców (autoso-
malny, recesywny model dziedziczenia). Taki przypadek jest
na ogó∏ klasyfikowany jako ci´˝ki.

Podobnie jak w hemofilii, proces krzepni´cia jest zaburzony.
Spowodowane jest to niedoborem czynnika krzepni´cia lub
jego niew∏aÊciwym funkcjonowaniem. Czynnik ten okreÊla
si´ mianem czynnika von Willebranda (jest to inne bia∏ko ni˝
czynnik VIII czy IX) i proces krzepni´cia przebiega w tym
schorzeniu inaczej ni˝ w hemofilii.
W hemofilii, skrzep powstaje, lecz organizm nie potrafi go
utrzymaç. W chorobie von Willebranda zaburzona jest pier-
wsza faza powstawania skrzepu. Przyczynà tego zaburzenia
jest zarówno nieprawid∏owa budowa czynnika von Wille-
branda, jak i jego niedobór. W∏aÊciwie dzia∏ajàcy czynnik, po
urazie spe∏nia rol´ kleju ∏àczàcego uszkodzone tkanki. 
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Czas krwawienia w chorobie von Willebranda jest
wyd∏u˝ony.
W znaczàcej wi´kszoÊci przypadków lekkiej i umiarkowanej
postaci choroby von Willebranda, pomimo wyd∏u˝onych
czasów krwawienia, chorzy mogà prze˝yç wi´kszoÊç ˝ycia
bez jakichkolwiek objawów. Dzieje si´ tak do momentu,
kiedy pojawi si´ krwawienie po operacji lub ekstrakcji
z´bów.
W rzadkich przypadkach ci´˝kiej postaci choroby von Wille-
branda obserwujemy wyd∏u˝ony czas pierwszej fazy pow-
stawania skrzepu i tendencj´ do wylewów 
dostawowych oraz domi´Êniowych, podobnie jak 
w hemofilii. Dzieje si´ tak, poniewa˝ czynnik von Willebran-
da jest zwiàzany z czynnikiem VIII. Niedobór 
czynnika von Willebranda mo˝e spowodowaç objawy
niedoboru czynnika VIII.

NALE˚Y ZAPAMI¢TAå

Dzieci chore na opisywane choroby w wyniku 
skaleczenia nie wykrwawià si´ na Êmierç.

Ani choroba von Willebranda, ani hemofilia 
nie sà zakaêne.
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Przebieg krwawieƒ

Poziom czynnika krzepni´cia odgrywa decydujàcà rol´ 
w przebiegu choroby. U dziecka z ci´˝kà postacià hemofilii,
przebieg choroby b´dzie zawsze ci´˝ki.
Nale˝y podkreÊliç, ˝e na przebieg tej samej postaci choroby
majà wp∏yw równie˝ inne czynniki. Tendencja do ∏atwego
powstawania siniaków mo˝e si´ zmieniaç z czasem, 
pomimo tej samej postaci choroby. Wi´kszoÊç chorych ma
ÊwiadomoÊç wyst´powania lepszych i gorszych okresów 
w przebiegu choroby. Nie wiemy, dlaczego tak si´ dzieje, 
ale w niektórych przypadkach ma to zwiàzek ze stresem.
G∏ównà rol´ odgrywa poziom czynnika VIII i IX, lecz proces
rozpuszczania skrzepu (zwany fibrynolizà) wydaje si´ pe∏niç
równie wa˝nà funkcj´.
Wyst´powanie krwawieƒ zale˝y od wielu czynników, w tym
przede wszystkim od ogólnej sprawnoÊci fizycznej oraz
biernego lub aktywnego trybu ˝ycia. Jest inne, kiedy
ch∏opak bawi si´ kopaniem puszki na ulicy, inne, kiedy
godzinami oglàda telewizj´ itp. 
Cz´stoÊç krwawieƒ u dzieci jest bardzo zró˝nicowana.
Zwyczajne skaleczenie lub zadrapanie ma niezauwa˝alny
przebieg w wi´kszoÊci przypadków hemofilii. Dzieci chore
na skazy nie krwawià szybciej ni˝ inne. W niektórych 
przypadkach choroby von Willebranda ma∏e zranienia mogà
mieç gwa∏towny przebieg, ale krwawienia zatrzymujà si´ 
po zastosowaniu ucisku. Powa˝ne skaleczenia, wymagajàce
równie˝ u zdrowej osoby szycia chirurgicznego, mogà silnie
krwawiç, a ich gojenie trwa d∏ugo. W takich przypadkach,
zarówno u zdrowych, jak i chorych na skazy krwotoczne



dzieci, konieczne jest leczenie szpitalne.
G∏ównym problemem zwiàzanym z hemofilià sà krwawienia
wewn´trzne, zw∏aszcza do stawów, takich jak kolanowe,
∏okciowe i skokowe. Ka˝dy z nas w trakcie swojego ˝ycia
doznaje mikrourazów stawów i mi´Êni i jest to cz´Êç naszej
codziennej aktywnoÊci. U wi´kszoÊci osób w sposób 
niezauwa˝alny organizm regeneruje to, co uleg∏o uszkodze-
niu. U dziecka chorego na hemofili´ nawet ma∏e uszkodze-
nie naczyƒ krwionoÊnych, spowodowane zwyczajnym
skr´ceniem nogi, mo˝e spowodowaç krwawienie 
do mi´Ênia lub stawu. W wyniku urazu pojawia si´ obrz´k 
i ból w chorym miejscu. Chodzenie mo˝e byç utrudnione lub
po prostu niemo˝liwe. Powrót do zdrowia i wch∏anianie
krwi wype∏niajàcej staw mo˝e potrwaç kilka lub kilkanaÊcie
dni. Powtarzajàce si´ krwawienia mogà spowodowaç 
zmiany stawowe, okreÊlane jako artropatia hemofilowa. 
Wielu doros∏ych chorych na hemofili´ wymaga wymiany
stawów w wyniku powtarzajàcych si´ cz´sto, zw∏aszcza 
w okresie dzieciƒstwa, wylewów dostawowych. Dotyczy to
zw∏aszcza osób, których dzieciƒstwo przypada∏o ponad 20-
30 lat temu, kiedy nowoczesne metody leczenia nie by∏y
dost´pne. Wylewy dostawowe majà tendencj´ do
nawrotów. Dochodzi do nich najcz´Êciej u chorych, którzy
majà niski poziom czynnika VIII i IX.
Chorzy powinni unikaç urazów g∏owy. Powa˝ne urazy
g∏owy, które nie sà leczone we w∏aÊciwy sposób, mogà byç
niebezpieczne. Uraz g∏owy u ch∏opca chorego na hemofili´
powinien byç bezwzgl´dnie poddany specjalistycznemu
leczeniu.
Choroba von Willebranda jest na ogó∏ ∏agodniejsza 
ni˝ hemofilia, a wylewy do stawów sà w jej przebiegu 
rzadkoÊcià. Ch∏opcy i dziewcz´ta nià dotkni´ci, najcz´Êciej
krwawià z nosa lub ma∏ych skaleczeƒ. ¸atwo pojawiajà si´ u
nich siniaki. Dziewcz´ta majà obfite miesiàczki. Krwawienie
takie mo˝e byç zmniejszone dzi´ki przyjmowaniu w tym
czasie odpowiednich leków.
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Leczenie

Hemofilia i choroba von Willebranda mogà byç skutecznie
leczone. W wi´kszoÊci przypadków leczenie jest proste 
i nieskomplikowane. Polega ono na podaniu koncentratów
czynników krzepni´cia VIII lub IX lub czynnika 
von Willebranda. Leczenie jest stosowane zw∏aszcza 
u dzieci, które majà niski poziom czynnika krzepni´cia. 
U dzieci o lekkim lub umiarkowanym przebiegu hemofilii
lub choroby von Willebranda mo˝liwe jest podniesienie
poziomu czynnika krzepni´cia przez podanie leku DDAVP
(desmopresyny). Lek ten pozwala uwolniç do krwioobiegu
wi´ksze iloÊci czynnika VIII. DDAVP nie jest skuteczna 
w leczeniu chorych na ci´˝kà postaç hemofilii A 
oraz na hemofili´ B. Czasami zdarza si´, ˝e stosowana 
w chorobie von Willebranda powoduje pogorszenie.
Koncentraty czynników krzepni´cia majà dwojakie
pochodzenie. Jednym ze êróde∏ jest in˝ynieria genetyczna, 
a drugim dawcy krwi. W drugim przypadku krew jest
badana na obecnoÊç wirusów takich jak HCV i HIV. 
W celu zapewnienia wysokiego stopnia bezpieczeƒstwa
preparatów krew jest poddawana dodatkowym proce-
durom inaktywacji wirusów poprzez pasteryzacj´ i proces
chemiczny. Od chwili wprowadzenia tych metod, ponad 20
lat temu, preparaty stosowane w leczeniu chorych sà bez-
pieczne i nie niosà zagro˝enia zaka˝eniem, np. wirusem HIV.
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Czynnik krzepni´cia wyglàda jak bia∏y proszek na dnie niewiel-
kich buteleczek. W celu wykorzystania tak przetworzonego
czynnika krzepni´cia, do buteleczki wprowadza si´ wod´ 
do zastrzyków. Po rozpuszczeniu lek jest podawany do˝yl-
nie. Koncentrat trafia do krwioobiegu i za jego poÊred-
nictwem dociera do miejsc krwawienia. Tam rozpoczyna
prawid∏owy proces krzepni´cia. Krwawienie jest pow-
strzymywane. JeÊli krew wype∏ni∏a tkank´ bàdê staw, 
wówczas rozpoczyna si´ proces wch∏aniania. Wczesne
podanie czynnika krzepni´cia, ogranicza iloÊç krwi wydosta-
jàcej si´ poza krwioobieg. Zapobiega to powstawaniu
zwyrodnieƒ stawowych, zagra˝ajàcych chorym na hemofili´.
Produkowanie rekombinowanych czynników krzepni´cia,
których êród∏em nie jest krew, lecz proces wykorzystujàcy
techniki genetyczne i hodowle tkankowe, sta∏o si´ mo˝liwe
ponad 20 lat temu. Ograniczeniem w stosowaniu czynni-
ków rekombinowanych jest ich wysoka cena.
Leczenie chorych na hemofili´ zazwyczaj prowadzone jest 
w specjalistycznych oÊrodkach, pod nadzorem doÊwiad-
czonych lekarzy, fizykoterapeutów, pracowników socjalnych
oraz innych ekspertów. Chorym zapewnia si´ wszechstron-
nà opiek´ i zapobiega nast´pstwom choroby.
Rodzice wi´kszoÊci dzieci, które wymagajà cz´stego
leczenia, w porozumieniu z lekarzem, zach´cajà dzieci do
nauki wykonywania zastrzyków w domu. OczywiÊcie dzieje
si´ tak w chwili, kiedy dziecko staje si´ wystarczajàco dojrza-
∏e. Wielu rodziców wykonuje dzieciom zastrzyki 
w domu. Póêniej wiele dzieci uczy si´ samodzielnego
podawania sobie koncentratów czynników krzepni´cia.
Niektórzy starsi ch∏opcy sà w stanie podawaç sobie koncen-
traty samodzielnie w szkole. To czy mogà to robiç, zale˝y 
od rodziców i lekarza z oÊrodka leczenia chorych 
na hemofili´ oraz od faktu czy w szkole jest piel´gniarka 
lub pokój piel´gniarki, jak równie˝ oczywiÊcie od pomocy
nauczycieli i grona pedagogicznego. 
Nale˝y podkreÊliç, ˝e takie leczenie jest bardzo pomocne.
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Rozró˝niamy dwa typy leczenia: leczenie “na ˝àdanie”, 
w którym lek jest podawany w odpowiedzi na krwawienie
oraz tzw. “profilaktyk´”. 
Obecnie dzieci chore na ci´˝kà postaç hemofilii sà obj´te
leczeniem profilaktycznym, tzn. stosowaniem leczenia
zapobiegawczego w sta∏ych odst´pach czasowych, np. trzy
razy w ciàgu tygodnia w przypadku hemofilii A.
Leczenie prowadzone przez ca∏y okres dorastania chroni
stawy przed zwyrodnieniami, które mogà doskwieraç
chorym przez ca∏e ˝ycie. Z uwagi na trudnoÊci zwiàzane 
z wielokrotnym podawaniem czynnika, dzieciom wszywa si´
niekiedy pod skór´ sztuczne naczynie (komor´, potocznie
zwanà portem), które jest po∏àczone z krwioobiegiem 
i pozwala na niek∏opotliwe wykonywanie zastrzyków.
U niektórych dzieci leczenie jest nieskuteczne ze wzgl´du 
na powsta∏e w ich organizmach przeciwcia∏a. Przeciwcia∏a,
zwane inaczej inhibitorami, dezaktywujà podany czynnik
krzepni´cia. Sà one skierowane przeciw czynnikowi VIII 
lub IX. Czasem utrzymujà si´ w organizmie przez kilka
tygodni, a w niektórych przypadkach, przez wiele lat. Mogà
spowodowaç, ˝e leczenie b´dzie bardzo trudne. W takich
przypadkach trzeba prowadziç je zupe∏nie inaczej.

Dzieci w szkole

Ka˝de dziecko ma swoje potrzeby. Dzieci chore na skazy
krwotoczne majà podobne potrzeby jak ich rówieÊnicy, 
jednak czasem wymagajà wi´cej uwagi. Nale˝y zach´caç je,
aby rozwija∏y swoje mo˝liwoÊci oraz umacnia∏y wiar´ 
w siebie. Ka˝da szko∏a powinna zadbaç o zaspokojenie
potrzeb dzieci specjalnej troski. Dzieci chore na hemofili´
nie potrzebujà ani mniej, ani wi´cej uwagi ni˝ dzieci chore
na bardziej powszechne choroby, takie jak na przyk∏ad astma.
Jest rzeczà korzystnà, jeÊli dziecko przed rozpocz´ciem
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nauki szkolnej, ucz´szcza do przedszkola. Przygotowanie 
do nauki szkolnej, mo˝e wówczas przebiegaç stopniowo.
Dziecku i jego opiekunom ∏atwo jest zrozumieç swoje 
wzajemne potrzeby i oczekiwania. Dzieci, które chodzi∏y 
do przedszkola, ∏atwiej akceptujà fakt, ˝e ktoÊ inny ni˝ 
rodzice mo˝e udzielaç im pomocy. Dla nauczyciela, nie 
bez znaczenia jest fakt, ˝e dziecko posiada ju˝ doÊwiadcze-
nie, nabyte podczas opieki przedszkolnej. Dzieci w przed-
szkolu uczà si´ ˝yç ze swoimi dolegliwoÊciami. Wchodzàc 
w wiek szkolny posiadajà ju˝ wiedz´ na temat swoich prob-
lemów zdrowotnych. Zazwyczaj dobrze wiedzà, kiedy
wymagajà pomocy medycznej (trzeba podkreÊliç, ˝e nie
zawsze te m∏odsze sà ch´tne, aby si´ do tego przyznaç!). 
W takich przypadkach wa˝ne jest, by ufaç w∏asnym diagno-
zom dziecka.
Dzieci chorych na skazy krwotoczne nie nale˝y traktowaç
inaczej ni˝ ich rówieÊników. Warto zach´caç je do akty-
wnoÊci fizycznej, jednak do 11-12. roku ˝ycia powinna ona
byç kontrolowana przez rodziców i lekarzy. 
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Sporty, które mogà powodowaç urazy g∏owy, takie jak
rugby, boks, judo czy karate zdecydowanie nie sà zalecane.
Gra w hokeja na lodzie to równie˝ sport, którego nie mo˝na
polecaç. Gra w pi∏k´ jest bardzo popularna wÊród ma∏ych
ch∏opców. Trudno wymagaç, aby ma∏y ch∏opiec nie odbija∏
pi∏ki. SzkodliwoÊç takiej zabawy jest cz´sto znikoma. Nie
jest jednak zalecane zach´canie dzieci z ci´˝kà postacià
hemofilii do gry w pi∏k´ no˝nà. Szczególnie polecane jest
p∏ywanie oraz gimnastyka, które pomagajà rozwijaç
mi´Ênie. Silne mi´Ênie stabilizujà prac´ stawów. P∏ywanie
wp∏ywa równie˝ na utrzymanie w∏aÊciwej wagi. JeÊli istniejà
jakiekolwiek wàtpliwoÊci, co do tego, czy dziecko powinno
uczestniczyç w okreÊlonym rodzaju sportu, nale˝y zapytaç 
o to rodziców lub zasi´gnàç opinii lekarza. Ch∏opcy i dziew-
cz´ta chorzy na skaz´ krwotocznà, mogà uczestniczyç 
w zaj´ciach szkolnych, tak jak ich rówieÊnicy. Czasami mo˝e
zdarzaç si´, ˝e nie b´dà obecni na zaj´ciach z powodu np.
kontrolnej wizyty lekarskiej, lecz bywa, ˝e nie zdarza si´ to
cz´Êciej ni˝ u pozosta∏ych dzieci. 
JeÊli dzieci uznajà to za stosowne, mogà wyjaÊniç
kole˝ankom i kolegom, na czym polega ich choroba. Nie ma
potrzeby informowania pozosta∏ych dzieci, ˝e ich kole˝anka
czy kolega jest obcià˝ony skazà krwotocznà.

Specjalne potrzeby i zalecenia

W niektórych, rzadkich przypadkach, dziecko chore 
na ci´˝kà postaç skazy krwotocznej, mo˝e wymagaç spec-
jalnego traktowania. Nie ma specjalnych zaleceƒ wobec
hemofilii i choroby von Willebranda, choç powik∏ania tych
chorób majà wp∏yw na ˝ycie chorych.
W pewnych okolicznoÊciach, dzieci chore na hemofili´,
mogà przez pewien czas korzystaç ze wsparcia ortopedy-
cznego. W przypadku choroby von Willebranda, zwykle 
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nie ma takiej koniecznoÊci.
Czasem dzieci nie reagujà na kuracj´ czynnikiem tak, jak
oczekujemy, lub te˝ ich staw jest bardzo podatny na krwa-
wienia: jest „pi´tà achillesowà”, która wymaga intensywnego
leczenia. W takich wypadkach dziecko mo˝e chodziç 
o kulach albo wykorzystywaç innà pomoc ortopedycznà.
Chodzenie po schodach lub pokonywanie d∏ugich korytarzy,
mo˝e byç wówczas bardzo k∏opotliwe. W dzisiejszych 
czasach leczenie profilaktyczne ogranicza iloÊç takich 
przypadków. Nale˝y pami´taç, ˝e dziecko ze skazà
krwotocznà mo˝e cz´Êciej opuszczaç zaj´cia szkolne ni˝
jego kole˝anki i koledzy.

W tym miejscu autor polskiego t∏umaczenia pomija regula-
cje prawne zwiàzane z opiekà nad chorymi dzieçmi w Anglii
i wyra˝a podzi´kowanie nauczycielom jednej z warszaw-
skich szkó∏ podstawowych oraz nauczycielom z liceum 
im. Stefana Batorego w Warszawie za wszelkà pomoc, jakiej
udzielili mu w m∏odoÊci i dzieciƒstwie.

Jak rozpoznaç krwawienie 
dostawowe lub domi´Êniowe?

JeÊli dziecko krwawi do stawu lub mi´Ênia (mamy do
czynienia z tzw. wylewem dostawowym lub domi´Êniowym),
wówczas najprawdopodobniej b´dzie tego Êwiadome 
i poinformuje o tym nauczyciela. M∏odsze dzieci, czasami
nie informujà o krwawieniu, obawiajàc si´ zastrzyku albo 
po prostu nie chcàc zak∏ócaç zaj´ç. Czasem nie majà
ÊwiadomoÊci krwawienia. Dotyczy to zw∏aszcza dzieci 
w wieku poni˝ej pi´ciu lat.
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Najcz´stsze objawy wylewów dostawowych to:

Dziecko utrzymuje koƒczyn´ (kolano, ∏okieç, staw 
skokowy) w nienormalnej pozycji. Sà to najcz´stsze 
miejsca, w których dochodzi do krwawieƒ.

Dziecko skar˝y si´ na ból wewnàtrz stawu podczas 
wykonywania ruchów.

Dziecko mo˝e unikaç u˝ywania okreÊlonej cz´Êci 
cia∏a lub wykorzystywaç innà ni˝ zwykle.

Pojawia si´ obrz´k stawu.

Miejsce krwawienia mo˝e byç cieplejsze podczas 
dotykania.

Dziecko mo˝e niech´tnie uczestniczyç w codziennej 
aktywnoÊci, np. unikaç chodzenia.

NNaajjwwcczzeeÊÊnniieejjsszzyymmii  ssyymmppttoommaammii  rroozzppoocczzyynnaajjààcceeggoo  ssii´́
wwyylleewwuu  ddoossttaawwoowweeggoo  mmoo˝̋ee  bbyyçç  mmrroowwiieenniiee  ii  uucciisskk..

Starsi chorzy wczeÊnie i z ∏atwoÊcià rozpoznajà te pierwsze
objawy nadchodzàcego wylewu, podczas gdy dzieci czasem
majà z tym k∏opoty.

Co robiç w przypadku krwawienia?

Nie ma powodów do paniki. Im wczeÊniej krwawienie
zacznie byç leczone, tym mniejsze b´dà szkody. Rodzice
powinni zostawiç informacj´, kogo zawiadomiç w wypadku
krwawienia. Na ogó∏ to ich w∏aÊnie trzeba informowaç 
i to oni rozpocznà w∏aÊciwe leczenie lub udadzà si´ 
do oÊrodka leczenia chorych na hemofili´, aby uzyskaç
pomoc. Obecnie wielu rodziców korzysta z telefonów
komórkowych. JeÊli pojawià si´ k∏opoty z uzyskaniem 
kontaktu z rodzicami, nale˝y skontaktowaç si´ telefonicznie 
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z odpowiednim personelem medycznym. Zazwyczaj sà to
lekarze z lokalnego oÊrodka leczenia chorych na hemofili´.
Mo˝e okazaç si´ konieczne przetransportowanie dziecka 
do lekarza lub wezwanie transportu medycznego. Dziecko
nie powinno na w∏asnà r´k´ wracaç do domu lub jechaç do
lekarza.
Wi´kszoÊç lekarzy opiekujàcych si´ dzieçmi chorymi 
na hemofili´ przyjmie w otwarty sposób telefon 
od ich nauczyciela. Lekarze z oÊrodków opieki dla chorych
na hemofili´ nigdy nie majà pretensji, jeÊli nauczyciel 
telefonuje i w bezpoÊredni sposób zwraca si´ do nich 
z problemem.

Kiedy dziecko si´ skaleczy

Drobne skaleczenia nie krwawià bardziej ni˝ u innych dzieci.
ÂciÊle za∏o˝ony opatrunek powinien zakoƒczyç incydent.
Gdy krwawienie jest bardziej obfite, przyciÊni´cie opatrunku
przez 2-4 minuty koƒczy najcz´Êciej k∏opot.
Nale˝y przestrzegaç wszystkich zaleceƒ dotyczàcych
post´powania w przypadku skaleczeƒ u ka˝dego dziecka.
G∏´bokie skaleczenia wymagajà leczenia czynnikiem krzep-
ni´cia. Nie dzieje si´ tak z powodu obfitoÊci krwawienia czy
nieodwracalnoÊci zranienia, lecz jest to raczej spowodowane
wyd∏u˝eniem procesu gojenia. Nawet g∏´bokie skaleczenia
mogà szybko przestaç krwawiç, ale krwawienie mo˝e
powróciç po kilku godzinach lub dniach. Opatrunki powin-
ny byç zak∏adane podobnie jak u innych dzieci. JeÊli krwa-
wienie nie zakoƒczy si´ w ciàgu 10-15 minut, nale˝y
wezwaç rodziców lub opiekunów. G∏´bokie rany, które
wymagajà zak∏adania szwów, nale˝y zawsze leczyç w szpi-
talu, bez wzgl´du na to, czy dziecko jest chore na skaz´
krwotocznà, czy te˝ nie.
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Pomoc w razie wypadku

Fakt, i˝ dziecko obarczone jest skazà krwotocznà, nie
oznacza wcale, ˝e jego kontakt z pogotowiem jest cz´stszy
ni˝ w przypadku innych dzieci. Podobnie, jak w ich przy-
padku, zachodzà jednak niekiedy, pewne wskazania 
do skorzystania z pomocy doraênej.

SSyyttuuaaccjjee,,  kkttóórree  wwyymmaaggaajjàà  wweezzwwaanniiaa  ppooggoottoowwiiaa  ttoo::

Powa˝ne urazy, takie jak z∏amanie koÊci 
czy g∏´boka rana;

Urazy g∏owy - powa˝ne uderzenie mo˝e 
spowodowaç krwawienie wewn´trzne, 
czego przejawem mo˝e byç ból g∏owy, 
md∏oÊci, bàdê zawroty g∏owy;

Gwa∏towny, ostry ból, np. w podbrzuszu, 
albo ostry ból g∏owy.

Pojawienie si´ krwi na ustach, spowodowane 
krwawieniem wewn´trznym.

Zawsze, w wypadku tak powa˝nych problemów, nale˝y 
nawiàzaç jak najszybszy kontakt z rodzicami 
lub opiekunami. W sytuacji zagra˝ajàcej ˝yciu dziecko 
mo˝e byç przewiezione karetkà do najbli˝szego szpitala.
JeÊli sytuacja tego wymaga, zawsze nale˝y korzystaç 
ze specjalistycznych oÊrodków pomocy dla chorych 
na hemofili´ i chorob´ von Willebranda. 
W∏aÊciwy oÊrodek leczenia chorych na hemofili´ i skazy
krwotoczne jest na ogó∏ wymieniony w ksià˝eczce chorego
na hemofili´. Zaleca si´ bezpoÊredni kontakt telefoniczny 
z oÊrodkiem leczenia chorych na hemofili´, gdzie lekarz
specjalista udzieli wskazówek, jak pomóc dziecku i kogo
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wezwaç. Informacje przekazane przez specjalist´ hematologa
mogà decydowaç o ˝yciu dziecka.

Wycieczki szkolne

Dziecko nie powinno opuszczaç wyjazdów na wycieczki 
z rówieÊnikami tylko dlatego, ˝e ma skaz´ krwotocznà.
Dzieci z ci´˝kà postacià skazy mogà przed wyjazdem otrzy-
maç profilaktycznie czynnik krzepni´cia. Przedyskutuj
szczegó∏y z rodzicami jeÊli uznasz, ˝e wyjazd mo˝e byç
niewskazany. Dzieci, które potrafià podawaç sobie czynnik
krzepni´cia, mogà wyruszyç na d∏u˝sze wycieczki krajowe
lub nawet zagranic´. 
Specjalny list przygotowany przez oÊrodek leczenia dla
chorych na hemofili´ mo˝e byç pomocny w zorganizowaniu
wyjazdu. W liÊcie pojawiajà si´ zazwyczaj informacje, 
˝e dziecko zabiera ze sobà ig∏y lekarskie, strzykawki, 
koncentrat czynnika krzepni´cia, bo tego wymaga jego
leczenie. Informacja, gdzie chory na hemofili´ mo˝e szukaç
pomocy na ca∏ym Êwiecie, jest dost´pna za poÊrednictwem
Stowarzyszenia Chorych na Hemofili´, które równie˝ 
przygotuje list opisujàcy szczegó∏y medyczne zwiàzane 
z leczeniem poza granicami kraju. Przed wyjazdem
wskazana jest konsultacja szko∏y z oÊrodkiem opieki nad
chorymi na hemofili´. Jest wiele takich oÊrodków w Europie
i w Stanach Zjednoczonych Ameryki Pó∏nocnej. Nie nale˝y
wyruszaç na ma∏e wysepki, czy tereny po∏o˝one daleko



od du˝ych centrów medycznych. OczywiÊcie nale˝y
zapewniç ubezpieczenie na czas wycieczki zagranicznej.

Szkolny dentysta i szkolna piel´gniarka

Poinformuj lekarza dentyst´ lub piel´gniark´ szkolnà 
o skazie krwotocznej dziecka. Leczenie i dba∏oÊç o higien´
ustnà powinny byç przeprowadzone po zasi´gni´ciu opinii
oÊrodka leczenia chorych na skazy krwotoczne.

Dzieciom chorym na skazy krwotoczne nie wolno
podawaç leków zawierajàcych kwas acetylosalicylowy
(np. aspiryny).

Aspiryna wp∏ywa negatywnie na proces krzepni´cia krwi. Dla
wi´kszoÊci z nas ma to efekt marginalny, ale w przypadku
skaz krwotocznych, aspiryna mo˝e prowokowaç krwawienie
lub utrudniaç powstrzymanie krwawienia. Paracetamol jest
lekiem, który nie wywo∏uje takich reakcji i powinien byç
stosowany w przypadku bólu g∏owy, goràczki itp.

Szczepienia i zastrzyki domi´Êniowe

Po zastrzykach domi´Êniowych u dzieci mogà pojawiç si´
wylewy oraz siniaki. Dzieci powinny byç poddane planowym
szczepieniom, ale nale˝y je zrobiç po zasi´gni´ciu opinii
lekarza specjalisty. 
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Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili´ 
ul. I. Gandhi 14, 02-776 Warszawa

KO¸A TERENOWE:

GDA¡SK ul. Magnoliowa 11, 80-126 Gdaƒsk

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

KATOWICE ul. Reymonta 8, 40-029 Katowice

KRAKÓW ul. Kmietowicza 10, 30-092 Kraków

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

¸ÓDè ul. Pabianicka 62, 93-513 ¸ódê 

OLSZTYN ul. H. Sawickiej 27 (RCKiK), 10-247 Olsztyn 

PODLASKIE ul. D∏uga 104, 18-200 Wysokie Mazowieckie

POMORZE I KUJAWY ul. Chodkiewicza 44, 85-667 Bydgoszcz

POZNA¡ ul. Grunwaldzka 125a, 60-313 Poznaƒ

RZESZÓW ul. Strzelnicza 20a/2, 35-103 Rzeszów

SZCZECIN Al. Wojska Polskiego 80/82 (RCKiK)
70-482 Szczecin 

WARSZAWA ul. I.Gandhi 14, 02-776 Warszawa

WROC¸AW ul. Czerwonego Krzy˝a 5 (RCKiK),
50-345 Wroc∏aw

JeÊli chcesz braç udzia∏ w wymianie poglàdów 
i we wzajemnym wsparciu chorych na hemofili´ 

za poÊrednictwem internetowej grupy dyskusyjnej,
zajrzyj na stron´:

http://www.hemofilia.org.pl

Znajdziesz tam informacj´, jak zostaç jednym 
z jej uczestników.
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From: "Tom Bradley" <tom@haemophilia.org.uk> 
To: "Bogdan Gajewski" <bogdan_gajewski@op.pl> 
Sent: Tuesday, May 27, 2003 11:28 AM 
Subject: RE: Haemophilia and School 
 

Dear Bogdan, 
 

You may copy any or all of our Introduction to Haemophilia 
into Polish as long as you show the Haemophilia Society as 
the source for your translation. 
 

Yours Sincerely  

Tom Bradley  

communications officer  

 


