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Czeé¢ pierwsza
Wprowadzenie

Jak krew przemieszcza si e w ciele
cztowieka?

« Hemofilia jest skag krwotoczm, dlatego
wazne jest zapoznaniegsz dziataniem
uktadu krwiondnego.

« Serce w organizmie cztowieka
przepompowuje krew.

« Krew przeptywa przez rurki zwane
arteriami czylitetnicami, zytami i
kapilarami. Niektére z nich gduze @zyty
i tetnice), a niektdre mate (kapilary).

Hospailary HEMBDIILA 1
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Czes¢ pierwsza

Wprowadzenie

Jak rozpoczyna i jak ko nczy sie
krwawienie?

« Krwawienie rozpoczyna sie, gdy
kapilara ulega uszkodzeniu i wyptywa z
niej krew.

« Aby spowolni¢ krwawienie kapilara
ulega obkurczeniu.

« Komorki krwi zwane ptytkami czopujg
powstate uszkodzenie.

« Nastepnie wiele czynnikow
krzepni ecia, zawartych w osoczu
(sktadnik krwi) wspotpracuje ze sobg,
aby w miejscu powstania czopu
utworzyc¢ skrzep.

niwioritia B
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Czes¢ pierwsza

Wprowadzenie

Dlaczego chorzy na hemofili ¢ czasem
krwawi g dtu zej niz inni ludzie?

« W przypadku hemofilii brakuje
jednego z czynnikéw krzepniecia lub
jego poziom jest niski. Powoduje to
trudnosci w utworzeniu skrzepu.
Krwawienie trwa diuzej, niz zazwyczaj,
nie mozna jednak powiedzie¢, ze jest
szybsze. Mamy wiele czynnikow
krzepniecia, ktore dla odréznienia
oznacza sie kolejnymi liczbami
rzymskimi.

VIl = 6smy N
IX = dziewigty = hemofilia
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Marmalny proces krzepniecia
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Proces krzepniecia w hemofili @
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Cze$c¢ pierwsza
Wprowadzenie

Czy istnieje jeden rodzaj hemofilii?

Osoby z niskim poziomem
czynnika VIl majg hemofili e A.
Osoby z niskim poziomem
czynnika IX majg hemofili e B.
Hemofilia moze byc¢ tagodna,
umiarkowana lub ciezka, w
zaleznosci od poziomu czynnika
krzepniecia.

Postac choroby

Horma
Czynnik Ik X

a0-1350%

®

5
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Lagodna
Czynnik S uk B
5-40%

Umiarkowana
Czynnik Ik [
1-5%

Ciezka
Czynnik S uk B
= 1%
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Czes¢ pierwsza
Wprowadzenie

Co powoduje hemofili e? .

« Chorzy na hemofilie rodzg sie z tg @X =
chorobg. Nie mozna sie nig zarazic. '

« Hemofilie zazwyczaj dziedziczy sie. .

Oznacza to, ze moze by¢ : .

przekazywana wraz z genami
rodzicow. Geny zawierajg informacje o ’
tym, jak bedg funkcjonowaty komérki

ciata. Okreslajg na przyktad kolor oczu

lub wtoséw. Chromosom X zawiera

gen odpowiedzialny za hemofilie.

@ _ chromosom odpowiedzialny za pte¢
~ zawiera gen powodujgcy hemofilie

MEMOTMILIA ﬁ._
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Czes¢ pierwsza

Wprowadzenie

Jakie s @ mozliwo sci przekazania hemofilii

: ¥
dziecku? =
« Geny sg zgromadzone w chromosomach .
Dwa z nich zawierajg informacje o pici &)

dziecka (nazwano je X iY). Dziewczynki
rodzg sie z dwoma chromosomami X, a
chlopcy z chromosomem X i Y.

« Gen zwigzany z pojawieniem sie hemofilii
jest zapisany w chromosomie X.

« Mezczyzna chory na hemofilie przekazuje
gen zwigzany z chorobg swoim cérkom, ale
nie synom. Jego corki okreslane sg jako
nosicielki , poniewaz przenoszg gen
zwigzany z hemofilig.

« Kiedy nosicielka rodzi dziecko, wigze sie to i
z szansg 1 na 2, ze jej dzieci otrzymajg gen (&)
zwigzany z hemofilig. Jesli przekaze gen XY X
zwigzany z hemofilig synowi, to bedzie on ~ e n

chory na hemofilie. Jesli przekaze gen po .
zwigzany z hemofilig swojej corce, wowczas R ' X a
ona réwniez zostanie nosicielkg, podobnie - .
jak jej mama. :
« Czasami rodzi sie dziecko chore na ‘:3;_"‘- o R
hemofilie, chociaz jego mama nie jest ; 4:( ) 4
nosicielkg. Do uszkodzenia genu .
odpowiedzialnego za wytwarzanie czynnika
VIl lub IX dochodzi wowczas na etapie
rozwoju ptodowego. Jedno na troje dzieci
chorych na hemofilie nie ma rodzinnej
historii choroby.

P
- HEMGPIILA 1.[\
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Czes¢ pierwsza
Wprowadzenie

Czy hemofilia trwa przez cate zycie?

« Osoba, ktora urodzita sie chora na
hemofilie, bedzie jg miata przez cate
zycie.

« Poziom czynnika krzepniecia jest
Zazwyczaj niezmienny przez cate zycie.

erioriica
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Jakie s g typowe objawy hemofilii?

« U chorych na hemofilie krwawienie
moze pojawi¢ sie w kazdym miejscu
ciata. Czasem jest ono widoczne na
zewnatrz, a czasem nie.

« Krwawienie moze powsta¢ w wyniku

urazu lub zabiegu chirurgicznego. Vi

. Czasami dochodzi do niego bez L
wyraznej przyczyny. Takie krwawienie
nazywamy spontanicznym.

« Krwawienia sg raczej dos¢ rzadkie u w
matych dzieci chorych na hemofilie, ale :

czasem zdarza sie, ze krwawig dtuzej w
wyniku obrzezania.
« Kiedy dzieci chore na hemofilie
zaczynajg chodzi¢, tatwo siniaczg sie.
Zazwyczaj krwawig tez dluzej po urazie,
szczegolnie z buzi i jezyka. et
« Kiedy dzieci chore na hemofilie sg
starsze, dochodzi u nich znacznie
czesciej do krwawie n spontanicznych. uingee
Zwykle sg one zlokalizowane w i W Pl i
miesniach i stawach.

10



Hemofilia w ilustracjach

Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Co powoduj g krwawienia do stawow?

« Miejsce, w ktérym spotykajg sie dwie kosci,
nazywane jest stawem . Konce kosci
pokryte sg gtadkg warstwg chrz gstki.

» Kosci sg utrzymywane razem dzieki

torebce stawowe;. S

- Torebka stawowa jest wyscielona bton g Stavhioaes
maziow g, w ktorej znajduje sie wiele
kapilar (matych naczyn krwionosnych). stann chrzastka
Komorki btony maziowej wytwarzajg lepki j\
ptyn smarujgcy, umozliwiajgcy tagodny ktaria

ruch stawu. mazicuws
« Na skutek uszkodzenia kapilar w btonie

maziowej dochodzi do krwawienia.

Czasem, zwtaszcza w przypadku ciezkiej

postaci hemofilii, dochodzi do tego bez

szczegOlnej przyczyny. W przypadku osaéb,

ktére nie majg hemofilii, uktad krzepniecia

zatrzymuje krwawienie dos¢ szybko. W

wypadku hemofilii krwawienie wydtuza sie,

a jego skutkiem jest obrzek oraz 'i*‘?‘i"_}lﬁ-i'

towarzyszgcy mu bal. WL Pt o
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Co sie dzieje w czasie wylewow
dostawowych?

Osoba chora na hemofilie czuje,
kiedy rozpoczyna sie wylew. W
miejscu, w ktérym dochodzi do
krwawienia, chory odczuwa
wowczas mrowienie i ciepto.
Krew wypetnia torebke stawowag.
Pojawia sie obrzek i bdl oraz
ktopoty z poruszaniem.

Bez leczenia cisnienie
nagromadzonej w stawie krwi
ostatecznie powstrzymuje
krwawienie. PGzniej specjalne
komorki usuwajg zgromadzong w
stawie krew.

12

hrosavienie
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Ciepto

Chrzek
Cigpto
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Spuchniety
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Czesc druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Ktére z wylewéw zdarzaj g sie
najcz esciej?

+ Najczesciej dochodzi do wylewdw
do stawow skokowych, kolanowych i @
tokciowych.

+ Moga zdarza¢ sie wylewy do innych
stawow, np. do palcéw stop, bioder
oraz barkow.

« Rzadko dochodzi do wylewéw w
stawach reki. Stawy reki sg
najczesciej miejscem wylewow po
urazie.

B Cmpprgitd Wirkd Prdwimsos of §lemcpe s
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Czes¢ druga
Ocena i postepowanie

w przypadku krwawien

Jakie s g dlugofalowe skutki wylewow
dostawowych ?

- Powtarzajgce sie wylewy do stawow
powodujg, ze blona maziowa staje sie
nabrzmiata i krwawi bardzo fatwo.

» Po kazdym krwawieniu w stawie
pozostaje troche krwi. Blona maziowa
przestaje wytwarza¢ maziowke, lepki
ptyn smarujacy, ktory umozliwia tagodny
ruch stawu.

« Proces ten powoduje uszkodzenia
gtadkiej powierzchni chrzgstki stawowe;.
Staw powoli staje sie sztywny. Podczas
ruchu pojawia sie bol. Gdy miesnie
otaczajgce staw stajg sie stabe,
przestaje on byc¢ stabilny.

» Po pewnym czasie chrzgstka ulega

powaznemu uszkodzeniu i kosci "!Ci
zaczynajg sie sciera¢. W niektorych

przypadkach dochodzi do E——
unieruchomienia stawu. Proces ten wisicrii

B Coprpright ‘Wnrkd Fedeiatns of Hemopsila

nazywamy artropati g hemofilow 3.
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Co powoduje krwawienia domi  es$niowe?
« Do krwawien domies$niowych
dochodzi, kiedy uszkodzeniu ulegajg
naczynia kapilarne w miesniu.
« Krwawienie moze by¢ spowodowane
konkretnym urazem lub pojawic sie
bez wyraznej przyczyny.

i

B Crpprgh Wirkl Prismmsos.of il emopribs
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Co sie dzieje podczas krwawie ” do mies$ni?

« Podczas krwawienia migsien staje sie
sztywny. Pojawia sie tez bol.

« Dotkniecie opuchnietego miejsca
powoduje bol. Wyczuwa sie tez !
miejscowe zwiekszenie cieptoty ciata.

« W przypadku niektérych gtebszych
krwawien domiesniowych moze dojs¢
do ucisku nerwu albo tetnicy. Skutkiem
ucisku jest dretwienie i mrowienie.

« W reakcji obronnej miesien napina sie, !
co okreslamy jako skurcz mi esniowy .

Skutkiem wylewu do miesnia jest utrata
prawidtowego zakresu ruchomosci.

wivioriis
I Coppright Wi Federrton of Hemophila
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie @
w przypadku krwawien

Do ktérych mi esni najcz esciej zdarzaj g
sie krwawienia?

« Najczesciej wylewy domiesniowe
zdarzajg sie w obrebie tydki , uda i
miesnia dwugtowego .

« Do krwawien moze dochodzi¢
rowniez w obrebie miesnia
biodrowo-ledzwiowego (m.
iliopsoas ) na przedniej stronie
biodra oraz miesni
przedramienia .

- Krwawienia mogg byc¢ przyczyng
ucisku na nerwy i tetnice, co moze
powodowac trwate ich
uszkodzenia.

emrnspoo o
wigioria
0 Coppright Wikl Federatms of Siemopti ba
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Jakie s g dlugofalowe skutki krwawie n
domi esniowych?

W wyniku powtarzajgcych sie
wylewow domiesniowych miesnie
stajg sie stabe, ulegaja
zbliznowaceniu i skroceniu (czasem
ma to charakter staty). Przestajg tez
chroni¢ stawy przed urazami.
Miesnie w okolicy przestajg
poruszac sie prawidtowo. Staje sie
to przyczyng czestszych krwawien.
Jesli w wyniku krwawien dojdzie do
uszkodzenia nerwdw, miesnie mogg
poruszaé sie nieprawidtowo. Moze
doj$¢ do utraty czucia i paralizu
miesnia.

Trwate uszkodzenia miesni, stawow
oraz nerwOw wptywajg na to, jak
porusza sie dana osoba, jak siada i
jak chodzi.

18
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Czes¢ druga

Ocena i postepowanie
w przypadku krwawien

Ktére z krwawie h sg powazne i mog g
zagrazaé zyciu?

Krwawienie w obrebie gtowy,
szczegOlnie u dzieci (na og6t w wyniku
urazu) jest gldwna przyczyng smierci
chorych na hemofilie. Krwawienia w
obrebie gtowy moga powodowac bl
gtowy, mdtosci, wymioty, Spigczke,
poczucie dezorientacji, trudnosci z
koordynacjag ruchéw, ostabienie i utrate
przytomnosci.

Do krwawienia w przetyku moze dojs¢ w
wyniku infekcji, urazu, zastrzyku
wykonanego przez dentyste albo
operacji. W wyniku krwawienia do
przetyku pojawia sie obrzek oraz
trudnosci w przetykaniu i oddychaniu.
Znaczny ubytek krwi moze zagrazac
zyciu. Nie jest to typowe dla hemofilii, z
wyjatkiem powaznych urazéw oraz
krwawien zwigzanych z innymi
schorzeniami.

Niektore krwawienia mogg mieé
powazny przebieg, ale zazwyczaj
krwawienia do oczu, kregostupa i
miesnia biodrowo-ledzwiowego nie
zagrazajg zyciu.

Krew w moczu stanowi typowy objaw
ciezkiej hemofilii, ale rzadko stanowi
powazne zagrozenie.

s

wiigriia T
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Czesc trzecia

Leczenie krwawien

Dlaczego krwawienie powinno by ¢
leczone jak najszybciej? Cz eS¢ A
- Krwawienie powinno by¢ leczone jak
najszybciej, aby skroci¢ czas
rekonwalescencji i zapobiec
przysztym powiktaniom.
- Jesli masz watpliwosci, nie zwlekaj.
Przetocz czynnik.

wisioriiiia
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Czesc¢ trzecia

Leczenie krwawien

Dlaczego krwawienie powinno by ¢ leczone
jak najszybciej? Cz esé B
« Jesli leczenie jest przeprowadzane
zbyt pézno, proces zdrowienia

wymaga wiecej czasu i znacznie
wiekszej ilosci lekow. 22 §32sss
= (B -
:‘:{_ ! .. s
.
28 & ! I
s
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Czgsc trzecia

Leczenie krwawi&

Jaka pierwsz g pomoc nale zy zastosowa é w
przypadku krwawienia?

Zastosuj pierwszg pomoc tak szybko, jak tylko

bedziesz mégt, aby zmniejszy¢ ilos¢ utraconej
krwi i zminimalizowaé powstate uszkodzenia.
Pomimo tego, ze zostat podany czynnik, nalezy
zastosowac ponizsze zasady:
« ODPOCZYNEK: Ramie lub noga powinny
odpoczywac na poduszce albo znalez¢ sie na
temblaku, lub nalezy zatozy¢ bandaz. Chory nie BN

powinien porusza¢ stawem, w ktérym doszio do %
krwawienia, ani wykorzystywac go podczas -
chodzenia.
. .
e

« LOD: Miejsce wylewu nalezy obtozyé
pojemnikiem z lodem. Pojemnik powinien
znalez¢ sie na wilgotnym reczniku, ktory
przylega do stawu. Po 5 minutach zabierz
pojemnik z lodem przynajmniej na 10 minut, az
do momentu, gdy odczujesz, ze staw jest -
cieply. Moze to poméc w ztagodzeniu bolu i
ograniczy¢ krwawienie.

« UCISK: Miejsce wylewu powinno zosta¢
owiniete elastycznym bandazem albo
elastycznym rekawem. Lagodny nacisk moze
ogranicza¢ krwawienie i wspomagac staw.
Opaska uciskowa powinna by¢ zatozona
bardzo ostroznie. W przypadku wylewu do
miesnia, tak, aby nie spowodowac uszkodzen
nerwu.

« UMIESC WYZEJ: Unie$ obszar krwawienia
powyzej serca. Moze to spowodowaé mniejszy
naptyw krwi, zwigzany ze spadkiem cisnienia.

i )
0 Cgrprigh e Faclarae of jimmsnginis
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Cze$c trzecia

Leczenie krwawien

& . §W

Jak leczy € wylewy za pomoc g Vil i
substytucyjnej terapii czynnikami
krzepni ecia?

» Chorzy na hemofilie zazwyczaj sa
leczeni podawanymi dozylnie
czynnikami krzepni ecia. Czynnik
krzepniecia nie moze by¢ podawany
doustnie.

« Czynnik krzepniecia moze by¢ obecny
w roznych produktach
krwiopochodnych. Nalezy dobrze
rozwazy¢ mozliwe efekty uboczne
zwigzane ze stosowaniem danego DDAVP
produktu.

« Osoby chore na tagodng postac
hemofilii A (lub na tagodng postac
choroby von Willebranda) mogg by¢
leczone za pomocg innego leku
zwanego desmopresyn g albo DDAVP. " -
Lek ten moze by¢ podawany w postaci <
zastrzykow dozylnych, podskérnych lub
w postaci inhalacji donosowej.

« Zazwyczaj leczenie nalezy powtarzac
kilkakrotnie.

{l

i

B Crpprgitd Wik Prdwimsos of §lemcymi b
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Czesc trzecia P
. ., P s
Leczenie krwawien
| =d - ad -] ad s
Jakie s g inne pomocne metody leczenia? I L
Inne pomocne metody to: —— 1~
« podawanie lekdéw przeciwbolowych,
- stosowanie lekéw przeciwzapalnych , aby — L
zmniejszyc¢ obrzek,
« zrdznicowanie dawek czynnikow krzepniecia 28 i e 8 s 20 S u:
lub przyjecie planu leczenia substytucyjnego,

« powtarzanie dawek czynnika VIII lub IX.

Fizykoterapeuta moze:
« zaproponowa¢ metody rozciggania miesni i
przywracania ruchomosci stawow,
« oceni¢, czy powrét do codziennej aktywnosci
jest bezpieczny,
« zaproponowac sposoby ochrony przed
dalszymi urazami.

HING?

B Corprghl Wit Prderess o
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Czesc¢ trzecia

Leczenie krwawien

Co to s g inhibitory czynnikow krzepni  ecia i
jak mo zna je leczy €7?

Inhibitory to przeciwciata (biatka)
wytworzone przez organizm cztowieka,
ktérych celem jest zwalczanie tego, co
uznajg za "obce".

Osoba chora na hemofilie moze wytworzyé
inhibitor, ktéry zwalcza wprowadzony do
organizmu czynnik. Jesli inhibitory sg
bardzo aktywne, dawka czynnika, ktorg
zazwyczaj podajemy, moze sta¢ sie mato
skuteczna.

Inhibitory nie wystepujg bardzo czesto.
Najczesciej pojawiajg sie u 0séb chorych
na ciezkg posta¢ hemofilii A.

Przed operacjg albo powaznym zabiegiem
dentystycznym lekarze powinni zbadac,
czy osoba, ktéra chce poddac sie
zabiegowi, nie ma inhibitora czynnika
krzepniecia.

Podczas leczenia krwawieh u chorych z
inhibitorem czynnika krzepniecia stosuje
sie specjalne leki.

25
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Czesc¢ trzecia

. - \
Leczenie krwawien | ag.‘-‘__"ﬂx_ﬂ
Qe—

Jakie s g typowe symptomy powrotu
do zdrowia po przebytym J'
krwawieniu?

« Powraca petny zakres
ruchomosci w stawie.

« Miesien odzyskuje catkowitg
sprawnosc.

nimioruitia B
- r_|—|"q|'| Warkt Frisieses of '|I|'|'H'|.—'I| -
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Czes¢ czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Co nale zy robi ¢, aby zachowa € dobry
stan zdrowia?

>
Osoby chore na hemofilie powinny:

« uprawia¢ ¢wiczenia gimnastyczne i
dbac o kondycje fizyczna,

- zakladac¢ ochraniacze podczas
aktywnosci sportowej,

« wykonywac¢ regularnie badania zakresu
ruchomosci i stanu miesni,

« podda¢ sie wszelkim zalecanym
szczepieniom, zwlaszcza przeciw
zapaleniu watroby typu A i typu B,

« utrzymywac prawidtowg wage ciata.

Osoby, ktoére nie ¢wiczg, tatwo

tﬁ 2
przybierajg na wadze. Osoba chora na . . n % .
hemofilie powinna kontrolowa¢ wage, ‘F 3
aby nie naktada¢ dodatkowego L a3

obcigzenia na stawy i miesnie,
szczegOlnie, gdy dotkneta je artropatia
hemofilowa. wisosLia

B Copp g Wik Pazlareser o slemcysi s

Vs
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Czes¢ czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Dlaczego nale zy dba ¢ o odpowiedni g
opiek e dentystyczn g?

- Zdrowe dzigsta i zeby zmniejszajg
czestosc leczenia
przeciwkrwotocznego.

« Regularne wizyty u dentysty
ograniczajg czestosc¢ zastrzykow i
zabiegow stomatologicznych.

- Profilaktyka dentystyczna obejmuje
szczotkowanie, czyszczenie zebow i
wizyty kontrolne u dentysty.

wisworiii
B Crpprgil Wird Frderesse o Slemcpsi b
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Czes¢ czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Dlaczego zdrowie emocjonalne jest
istotne w przypadku chorych na
hemofili ¢?

Zycie z przewlektg chorobg - jakg jest hemofilia
- powoduje czasem stres. Stres ten moze
dotyczy¢ wielu cztonkow rodziny. Aby dbac¢ o
zdrowie emocjonalne nalezy:
« dowiedzie¢ sie jak najwiecej o hemofilii.
Wiedza daje poczucie pewnosci,
« spotykac sie z innymi chorymi.
Dzielenie sie wiedzg moze zmniejszaé

stres,
« zapisac sie do Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie.
(|
LT

B Crpprgh Winki Prinizsos.of i omopsils
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Czesc czwarta - -

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Wil I

Co zrobi ¢, kiedy niezb edna jest
operacja?

Przed operacjg, zabiegiem dentystycznym lub
zastrzykiem wykonanym u dentysty nalezy:

» zebra¢ odpowiednig ilos¢ czynnika na
zabieg i okres rekonwalescenciji,

« przeprowadzi¢ badanie na obecnosc¢
inhibitora,

« rozwazy¢ wszelkie zalecenia, ktore
moga przyczyni¢ sie do powrotu do
zdrowia (pamietaj o stosowaniu lekéw
przeciwboélowych). Aby zapobiec
normalnym mechanizmom
rozpuszczania skrzepu mogag zostaé
zastosowane leki antyfibrynolityczne

uioeiiLia !
B Cappighl Wikl Pelsiesr o §limmcpsi e
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Czes¢ czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Co zrobi €, gdy niezb edne jest szczepienie
albo podanie jakiego $ leku?

To, co nale zy zrobi ¢:

« skonsultuj ten fakt z lekarzem specjalista.
Przechowu;j i stosuj leki zgodnie z
wszelkimi zaleceniami;

e przechowuj leki z dala od dzieci.

To, czego nie nale zy robi é:

[ nie przyjmuj aspiryny w zadnej postaci;

7 nie przyjmuj niesteroidowych lekéw
przeciwzapalnych (NLPZ) bez
konsultacji z lekarzem;

[0 nie przyjmuj zastrzykéw domiesniowych.
Jezeli konieczne jest szczepienie,
powinno by¢ wykonane podskérnie.

wigwarii

B Crpprgh] Wirkl Pazieimare o Slemcpsi le
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Czesc czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Jakie s g typowe reakcje alergiczne?

Niekiedy leczenie moze powodowac reakcje
alergiczne, ktérych objawami sa:

+ temperatura,
« dreszcze,
« wysypka na skérze.

Takie reakcje sg na ogo6t tagodne. Moga by¢
pokonywane lekami antyhistaminowymi
(podawanych najczesciej w postaci tabletek).
Pomoc medyczna jest potrzebna, gdy pojawig
sie:

« trudnosci z oddychaniem,

« uczucie $ciskania w klatce piersiowej.

32
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Czes¢ czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Jakie informacje medyczne powinna

mie € przy sobie osoba chora na skaz ¢
krwotoczn 3?

« Osoba chora na hemofilie lub inng A

skaze krwotoczng powinna nosié przy IHE“&EQI?IEI@?
sobie informacje o stanie zdrowia

(rodzaj skazy krwotocznej, zalecane
leczenie i informacje o alergiach).

«  WFH przygotowata miedzynarodowg
karte chorego na hemofilie. W \ 4
niektorych krajach dostepne sg e
specjalne emblematy lub talizmany »?2 — I >

informujgce o skazie krwotocznej ich 32y 1
posiadacza. :

nimopiia

8 Coppright Wirld Federstins of Memopti s
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Czes¢ czwarta

By¢ zdrowym i zapobiega¢ wylewom

Gdzie chorzy na hemofili e mog g znalezé
pomoc albo porad e?
Pomoc lub porade mozna uzyskac:

« U lekarzy specjalistow, ktorzy specjalizujg
sie w leczeniu skaz krwotocznych,

« W organizacjach (wymienionych na stronie
WFH), ktére zajmujg sie chorymi na
hemofilie,

» dzieki kontaktom z innymi chorymi lub
rodzinami chorych na hemofilie (spotkania
albo kontakty telefoniczne),

e czytajgc publikacje o hemofilii.

uifngeiLia

B Comighl Wirrkl Prbsiesseof fiomopei b
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Dodatek

Zastrzyki dozylne i leczenie domowe

Co to jest leczenie domowe?

» Leczenie domowe polega na podawaniu
czynnikéw krzepniecia na zadanie poza
szpitalem: w pracy, w szkole i w innych
miejscach, w ktorych znalazt sie chory.

» Nalezy przechowywac¢ wszelkie informacje
0 podanych iniekcjach.

« Chory na hemofilie wraz ze swa rodzing
dzieli odpowiedzialnos¢ za stan swojego
zdrowia ze specjalistami.

« Leczenie domowe nie moze wyeliminowac¢
opieki lekarskiej.

35
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Dodatek

Zastrzyki dozylne i leczenie domowe

Co to s g zastrzyki do zylne?

« Zastrzyki do zylne polegajg na
wprowadzaniu igty do zyly. Sa
przeprowadzane, aby pobrac krew albo
wykonac zastrzyk.

« Kazda z zyt, ktérg mozna tatwo wyczuc i
zobaczyé¢, moze zosta¢ wykorzystana do
zastrzykéw. Na ogo6t tatwo dostepne sa
zyly na grzbietowej powierzchni reki i w
zgieciu fokciowym.

« W wyniku zastrzykéw do zyly szyjnej lub
pachwinowej u dzieci chorych na
hemofilie moze dojs¢ do powaznych
krwawien. Miejsca te czasami sg
wykorzystywane przez lekarzy
pobierajgcych prébki krwi. W przypadku
dzieci chorych na hemofilie podczas
pobierania krwi i zastrzykéw nalezy
wybieraé inne miejsca.

wioraiia

B Crpwigh Wirkl Peinisos.of il emopkibs
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Dodatek

Zastrzyki dozylne i leczenie domowe

Jak przygotowa ¢ sie do wykonania
zastrzyku do zylnego?

Zanim rozpoczniesz rozktada¢ materiaty, starannie
umyj rece mydtem. Miejsce wykonywania zastrzyku
powinno by¢ wyczyszczone i zdezynfekowane. W
aptekach sg dostepne odpowiednie srodku
dezynfekujgce oraz gotowe, nasgczone nimi
waciki. Upewnij sie, ze srodek dezynfekcyjny,
ktorego uzywasz, nie jest przeterminowany.

Osprzet potrzebny podczas zastrzykdw:
* pojemnik na [1 igly motylki =
odpady S—
* gazik [1 strzykawka @

« gazik nasgczony [ igta do przelewania
alkoholem
e plasterek 00 czynnik krzepniecia
ochronny
* wacik [0 gumowe rekawiczki
+ plaster [ woda do zastrzykéw diEy
(na og6t dostarczana z Ee=ns
czynnikiem) g Wikt P of gl
+ staza
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Dodatek

Zastrzyki dozylne i leczenie domowe

Jak zapobiega € infekcjom podczas
wykonywania zastrzykéw?

Badz ostrozny, gdy postugujesz sie
sprzetem medycznym. Utrzymuj rece i
sprzet w czystosci. Osoby, ktore ci
pomagajg powinny umyc rece i zalozy¢
rekawiczki.

Badz ostrozny! Uwazaj, zeby nie dotykaé
palcami koncow igiet i innych ostrych
przedmiotéw, miejsc do wprowadzania igiet
oraz strzykawek. Nalezy dba¢ o czystos¢
podczas wykonywania zastrzykéw.

Nie wolno otwiera¢ pojemnikow z
czynnikiem i przechowywac go po
rozpuszczeniu.

Zuzyte strzykawki i igty powinny trafi¢ do
pojemnika z odpadkami.

Nalezy postepowaé zgodnie z zaleceniami
konsultantow medycznych z osrodka
chorych na hemofilie. Zaplamione miejsca

nalezy wyczysci¢ srodkiem dezynfekcyjnym.

Zuzyty osprzet powinien by¢ utylizowany
zgodnie z zaleceniami konsultantéw
medycznych.
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Dodatek
Zastrzyki dozylne i leczenie domowe 1 <
/7,
) ] ) R
Jak podawa € czynnik krzepni ecia? Czes¢ A T
« Upewnij sie, ze rece zostaly doktadnie umyte.
« Postepuj doktadnie wedtug zalecen. 2 o
« Woykorzystaj caty rozpuszczony czynnik Ay,

krzepniecia. Nie wolno dzieli¢ dawki i ' : ‘
przechowywac jej na pézniej. Wartos¢ ~
terapeutyczna rozpuszczonego czynnika spada

w miare uptywu czasu. Czynnik powinien by¢ yr
podany niezwtocznie. Nalezy pamietaé, ze 3 @

oproécz utraty aktywnosci, pozniejsze podanie ' i
rozpuszczonego czynnika stwarza ryzyko % .
infekcji bakteryjnej.

s i,
'i‘.'."'.?.'".".'!.'.""-ﬁ'

€ Coppright World Federstins of Memopti s
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Dodatek

Zastrzyki dozylne i leczenie domowe

Jak podawa € czynnik krzepni ecia? Czes$¢ B
» Zawsze postepuj zgodnie z zaleceniami.
« Pamietaj o tym, by po skonczeniu podawania
czynnika i wyjeciu igly przytrzymac gazik w
miejscu wktucia przez przynajmniej 5 minut.

40
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From: Elizabeth Myles

Sent October 7, 2005 3:25 PM

To: 'bogdan_gajewski@op.pl'

Cc: Catherine Hudon

Subject RE: Your excellent booklet Hemophilia in Pictures
Dear Bogdan Gajewski,

The WFH is pleased to grant the Polish Hemophitiei&y permission to translate the Hemophilia in
Pictures into Polish for educational purposes. sion does not extend to the translation or regetidn
of this document, in whole or in part, for saldaruse in conjuction with commercial purposes.

The translation must include the following acknodgement on the copyright pagéhis publication was
originally published in English by the World Federaion of Hemophilia (WFH), and has been
translated with permission.

Please note that the WFH is not responsible fotrdreslation, and takes no responsibility any inaacies
in the translation or changes to content from thgrmal English edition.

The WFH also requests that you send us two copitedranslated publication for our library.

Sincerely,
Elizabeth Myles

Director of Communications

World Federation of Hemophilia

1425 René Lévesque Boulevard West, Suite 1010
Montréal, Québec H3G 1T7

Direct tel.:  (514) 394-2812

Fax: (514) 875-8916

Internet: www.wfh.org
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