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"Ja� ma hemofiliê" to polskie wydanie angielskiej ksi¹¿eczki dla dzieci
chorych na hemofiliê.

Warto, by przeczyta³y j¹ nie tylko dzieci chore na tê chorobê, ale tak¿e
rodzeñstwo, przyjaciele i wszystkie dzieci, które towarzysz¹ ma³ym
hemofilikom podczas zabaw. Mo¿na j¹ z powodzeniem wykorzystywaæ np.
w przedszkolu czy w szkole, aby u�wiadomiæ rówie�nikom, co czuj¹ dzieci
chore na hemofiliê i jak nale¿y postêpowaæ, aby wspieraæ je w trudnych
chwilach i nie nara¿aæ na niepotrzebny ból.

Angielski orygina³ ksi¹¿eczki powsta³ w 1980 roku z inicjatywy matek
angielskich dzieci chor ych na hemofiliê. Polskie wydanie zosta³o
przet³umaczone z wydania niemieckiego.

Dziêki tej publikacji Pañstwa dziecko lepiej zrozumie, jak wa¿ne jest wczesne
rozpoznawanie i leczenie wylewów. Dziecko powinno jak najszybciej nauczyæ
siê, jak rozpoznawaæ wylew, zanim zacznie byæ widoczny i bolesny.

Wczesne objawy jakie towarzysz¹ wylewom do stawów zosta³y okre�lone w
tek�cie jako "dziwne odczucie" lub  "mrowienie". Zarówno w domu, w
przedszkolu, jak i w szkole dziecko powinno nauczyæ siê okre�lania bólu,
który mo¿e sygnalizowaæ rozwijaj¹cy siê wylew, dotyczy to te¿ informowania
o skaleczeniach czy urazach.

Ksi¹¿eczka  uczy  dziecko, ¿e personel szpitala i przychodni - lekarz oraz
pielêgniarka - s¹ po to, aby mu pomóc. Nie musi siê obawiaæ, ¿e ka¿da wizyta
w szpitalu czy przychodni oznacza nieprzyjemny zastrzyk. Publikacja pozwoli
te¿ zrozumieæ rodzicom, ¿e regularne wizyty u lekarza w o�rodku leczenia chorych
na hemofiliê to bardzo wa¿na czê�æ profilaktyki oraz wyraz dba³o�ci o prawid³owy
rozwój dziecka, zw³aszcza w pierwszych latach jego ¿ycia.

Celem  publikacji jest zrozumienie, ¿e Pañstwa dziecko mo¿e siê normalnie bawiæ
z przyjació³mi i rodzeñstwem, którzy - wiedz¹c o jego chorobie - mog¹ pozytywnie
wp³ywaæ na rodzaj zabawy oraz zwracaæ uwagê na jego bezpieczeñstwo.

Istotne jest tak¿e, aby nauczyæ dziecko objête programem leczenia
profilaktycznego,  ¿e mimo wszystko musi byæ uwa¿ne i w razie "uczucia
mrowienia" lub bólu jak najszybciej przekazywaæ informacjê o tym rodzicom
i opiekunom w przedszkolu czy w szkole.

Mam nadziejê, ¿e lektura tej sympatycznej ksi¹¿eczki pomo¿e wszystkim
"Hemofilutkom" i ich bliskim oswoiæ chorobê ...

... dla mojego dzielnego Karolka - dumna mama

S³owo wstêpne
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By³ sobie

ma³y, bia³y domek

z niebieskimi oknami

i czerwonymi drzwiami...
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W domku tym mieszka rodzina...

Domek stoi pod miastem.

Tata uprawia pole,

a mama troszczy siê o zwierzêta w gospodarstwie.

Maj¹ troje dzieci.

Pawe³ek ma dziewiêæ lat.

Jest ju¿ du¿y i chodzi do szko³y.

Ania ma sze�æ lat i rude w³osy.

A najm³odszy Ja� ma dopiero cztery latka.
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Ja� przez ca³y dzieñ chcia³by siê tylko bawiæ i bawiæ!

Czasem bawi siê z przyjació³mi w ogrodzie,

a czasem ma ogromn¹ ochotê poje�dziæ na rowerku.
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Od czasu do czasu Ja� ma takie dziwne odczucie,

jakby mrowienie

w r¹czkach albo w nó¿kach,

czasem to nawet boli.

Niekiedy zdarza siê to podczas zabawy z przyjació³mi,

a czasem nawet wtedy, gdy tylko siedzi i ogl¹da telewizjê.

Gdy Ja� ma to dziwne odczucie,

od razu mówi o nim mamie lub tacie.

Rodzice s¹ zadowoleni,

¿e Ja� im od razu o tym mówi.

Kiedy� Ja� spad³ z rowerka.

Od razu powiedzia³ o tym mamie.

Bola³o i pojawi³o siê to dziwne odczucie.

Mama by³a wdziêczna,

¿e Ja� od razu opowiedzia³ jej, co siê sta³o.
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Gdy Ja� ma to dziwne odczucie lub gdy go co� boli,

od razu mówi o tym mamie lub tacie.

Rodzice jad¹ z nim wtedy jak najszybciej do szpitala.

Tam lekarz i pielêgniarka ogl¹daj¹ bol¹c¹ r¹czkê lub nó¿kê

Jasia.
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Pielêgniarka jest bardzo mi³a.

Czasem Ja� musi dostaæ zastrzyk.

Mama lub tata pomagaj¹ wtedy pielêgniarce

i lekarzowi.

Jasiowi zastrzyki wcale, ale to wcale siê nie podobaj¹,

ale Ja� wie,

¿e podczas zastrzyku mama lub tata we�mie

go na kolana i mocno przytuli.

Ja� jest bardzo dzielny.

Teraz Ja� przyjmuje zastrzyki trzy razy w tygodniu.

Dziêki temu jego r¹czki i nó¿ki nie bol¹ tak czêsto jak

kiedy�, a siniaki nie pojawiaj¹ siê tak szybko.

Zastrzyki s¹ coraz mniej nieprzyjemne.
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Czasami wszyscy: mama, tata, Pawe³ek, Ania i Ja�

razem jad¹ do o�rodka leczenia chorych na hemofiliê.

Tak nazywa siê to miejsce,

gdzie lekarze zajmuj¹ siê wieloma ch³opcami,

którzy podobnie jak Ja� maj¹ czasami to dziwne

i nieprzyjemne mrowienie.

Pawe³ i Ania mog¹ wtedy zobaczyæ,

dok¹d zawsze je�dzi Ja�.

£adnie witaj¹ siê z pielêgniark¹ i lekarzem,

którzy pomagaj¹ ich braciszkowi.

Ja� przyjmuje zastrzyki trzy razy w tygodniu

i nie musi ju¿ tak czêsto je�dziæ do o�rodka leczenia

chorych na hemofiliê.

Lekarz jest zadowolony, gdy Ja� odwiedza go

cztery razy w roku,

nawet je�li nie potrzebuje zastrzyku.

Mo¿e wtedy zbadaæ Jasia i sprawdziæ, ile urós³

i jak siê czuje.

Ja� lubi pana doktora,

bo mo¿e mu zadawaæ mnóstwo pytañ.

Pan doktor zawsze ma dla niego czas.

"Jasiu, wiesz dlaczego regularnie do mnie przychodzisz?",

pyta lekarz.
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�U ka¿dego cz³owieka w ca³ym ciele kr¹¿y krew.

We krwi znajduje siê troszkê takiej specjalnej substancji

klej¹cej.

Nazywamy j¹ czynnikiem krzepniêcia.

Gdy twój brat lub siostra skalecz¹ siê, ta substancja

klej¹ca w ich krwi powoduje,

¿e rana szybko goi siê i powstaje na niej piêkny strupek.

Wówczas krwawienie ustaje.

U ch³opców takich jak ty

we krwi jest za ma³o tego czynnika krzepniêcia.

Oznacza to, ¿e maj¹ oni hemofiliê.

Hemofilia to trudne s³owo.

Przez cieniutki wê¿yk zakoñczony ig³¹

podajemy ci ten czynnik,

a wtedy tak samo jak Pawe³ i Ania

masz wystarczaj¹co du¿o substancji klej¹cej i skaleczenia

goj¹ siê u ciebie tak szybko, jak u nich.

Czasem czujesz ból,

albo masz nieprzyjemne uczucie mrowienia i ucisku,

np. w kolanie.�

Oznacza to, ¿e w kolanie powsta³ wylew.

�Nie widzisz go, ale czujesz", wyja�nia Jasiowi lekarz.

"Gdy damy ci troszkê tej substancji klej¹cej,

czyli gdy wstrzykniemy czynnik,

pomagamy ci,
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bo wtedy ustaje krwawienie,

a nieprzyjemne odczucia znikaj¹.�

Pan doktor decyduje o tym, czy Jasiowi

potrzebny jest zastrzyk, czy nie.

Coraz czê�ciej decyzjê o podaniu czynnika

podejmuj¹ te¿ w domu mama i tata Jasia.
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Gdy Ja� dostanie zastrzyk,

bo mia³ w³a�nie "to nieprzyjemne odczucie"

albo go bardzo bola³o,

mo¿e siê po zastrzyku dalej bawiæ - tak mówi lekarz.

Bieganie czy jazda na rowerku musz¹ jednak poczekaæ,

nawet ca³y nastêpny dzieñ.

Kiedy� Ja� musia³ zostaæ na ca³¹ noc w szpitalu.

Na szczê�cie mog³a byæ z nim mama.



2 12 12 12 12 1



2 22 22 22 22 2

Ja� przychodzi od czasu do czasu

do takiej pani albo pana,

którzy pokazuj¹ mu specjalne æwiczenia dla r¹k i nóg.

Taka osoba nazywa siê fizjoterapeut¹.

Fizjoterapeuta to te¿ bardzo trudne s³owo.

Dziêki takim æwiczeniom wzmacniaj¹ siê miê�nie Jasia

i staje siê on tak samo sprawny i silny jak inne dzieci,

i tak samo jak one mo¿e biegaæ, skakaæ i p³ywaæ ...

Ja� chce byæ kiedy� tak du¿y i silny

jak jego tata.
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Ja� wie, ¿e gdy mama i tata naucz¹ siê od pana doktora,

bêd¹ mogli sami podawaæ mu zastrzyki w domu.

Wtedy bêd¹ mogli bez przeszkód wyjechaæ na urlop.

Czynnik i strzykawki bêd¹ zabierali ze sob¹.

Gdy bêdzie mia³ to dziwne odczucie albo

gdy siê mocno skaleczy,

tata i mama bêd¹ mogli mu od razu pomóc.

I nie bêd¹ musieli szukaæ lekarza.

Kiedy�, gdy Ja� bêdzie ju¿ du¿y,

sam nauczy siê, jak podawaæ sobie zastrzyki.
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Czasami Ja� idzie

razem z Paw³em i Ani¹ do dentysty.

Dentysta przypomina im,

aby zawsze dok³adnie czy�cili zêby.

Wtedy zêby bêd¹ silne i zdrowe.
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Kiedy�, w czasie zabawy, Ja� poczu³

nieprzyjemny ból w kostce.

Najpierw tylko troszkê mrowi³o,

wiêc Ja� zapomnia³ powiedzieæ o tym mamie.

Akurat tak fajnie siê bawi³...

Powiedzia³ jej dopiero podczas obiadu.

Kostka ju¿ spuch³a i mocno bola³a. Ja� siê rozp³aka³.

W szpitalu lekarz powiedzia³:

"Jasiu, nie mo¿esz zapominaæ o tym,

aby powiedzieæ mamusi lub tatusiowi,

¿e ciê co� zaczyna boleæ.

Im pó�niej im o tym powiesz, tak jak dzisiaj,

tym bardziej kostka bêdzie ciê bola³a,

a tego przecie¿ nie chcemy."
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W przysz³o�ci Ja� chce zostaæ lekarzem.

Bêdzie pomaga³ chorym dzieciom.

Na co dzieñ Ja� nie my�li o hemofilii.

Tylko czasami,

gdy ma akurat ochotê poskakaæ i podokazywaæ.

Ale wszyscy jego przyjaciele wiedz¹ ju¿,

¿e Ja� przyjmuje czasem  "takie specjalne zastrzyki"

i dlatego wybieraj¹ spokojne zabawy i gry.

A Ja� wie, ¿e czynnik, który dostaje trzy razy w tygodniu,

pomaga mu i chroni przed bólem.

Ale mimo tego stara siê bardzo na siebie uwa¿aæ.
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Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofiliê

ul. I. Gandhi 14, 02-776 Warszawa

GDAÑSK

80-126 Gdañsk,

ul. Magnoliowa 11

KALISZ

62-800 Kalisz,

ul. Kaszubska 9 (RCKiK)

KATOWICE

40-029 Katowice,
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ul. Kmietowicza 10
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93-513 £ód�,

ul. Pabianicka 62

OLSZTYN

10-247 Olsztyn,

ul. H. Sawickiej 27 (RCKiK)

KO£A TERENOWE

PODLASKIE

19-100 Moñki,

ul. Wyzwolenia 2b/7

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)

Je¿eli chcesz braæ udzia³ w wymianie pogl¹dów i we wzajemnym

wsparciu chorych na hemofiliê za po�rednictwem internetowej grupy

dyskusyjnej, zajrzyj na stronê:  http://www.hemofilia.of.pl

Znajdziesz tam informacje, jak zostaæ jednym z jej uczestników.




