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Stowo wstepne

"Jas ma hemofilie" to polskie wydanie angielskiej ksigzeczki dla dzieci
chorych na hemofilie.

Warto, by przeczytaty jg nie tylko dzieci chore na te chorobe, ale takze
rodzeristwo, przyjaciele i wszystkie dzieci, ktére towarzysza matym
hemofilikom podczas zabaw. Mozna jg z powodzeniem wykorzystywacé np.
w przedszkolu czy w szkole, aby uswiadomic réwiesnikom, co czujg dzieci
chore na hemofilie i jak nalezy postepowaé, aby wspiera¢ je w trudnych
chwilach i nie naraza¢ na niepotrzebny bdl.

Angielski oryginat ksigzeczki powstat w 1980 roku z inicjatywy matek
angielskich dzieci chorych na hemofilie. Polskie wydanie zostato
przettumaczone z wydania niemieckiego.

Dzieki tej publikacji Panstwa dziecko lepiej zrozumie, jak wazne jest wczesne
rozpoznawanie i leczenie wylewéw. Dziecko powinno jak najszybciej nauczy¢
sie, jak rozpoznawacé wylew, zanim zacznie byé widoczny i bolesny.

Wczesne objawy jakie towarzyszg wylewom do stawdw zostaty okreSlone w
tekscie jako "dziwne odczucie" lub "mrowienie". Zarébwno w domu, w
przedszkolu, jak i w szkole dziecko powinno nauczy¢ sie okresSlania bélu,
ktéry moze sygnalizowaé rozwijajacy sie wylew, dotyczy to tez informowania
0 skaleczeniach czy urazach.

Ksigzeczka uczy dziecko, ze personel szpitala i przychodni - lekarz oraz
pielegniarka - sg po to, aby mu poméc. Nie musi sie obawiaé, ze kazda wizyta
w szpitalu czy przychodni oznacza nieprzyjemny zastrzyk. Publikacja pozwoli
tez zrozumied rodzicom, ze regularne wizyty u lekarza w oSrodku leczenia chorych
na hemofilie to bardzo wazna czes¢ profilaktyki oraz wyraz dbatosci o prawidtowy
rozwdj dziecka, zwtaszcza w pierwszych latach jego zycia.

Celem publikaciji jest zrozumienie, ze Panstwa dziecko moze sie normalnie bawic¢
Z przyjaciotmi i rodzenstwem, ktdrzy - wiedzac o jego chorobie - moga pozytywnie
wptywaé na rodzaj zabawy oraz zwraca¢ uwage na jego bezpieczenstwo.
Istotne jest takze, aby nauczy¢ dziecko objete programem leczenia
profilaktycznego, ze mimo wszystko musi by¢ uwazne i w razie "uczucia
mrowienia" lub bélu jak najszybciej przekazywaé informacije o tym rodzicom
i opiekunom w przedszkolu czy w szkole.

Mam nadzieje, ze lektura tej sympatycznej ksigzeczki pomoze wszystkim
"Hemofilutkom" i ich bliskim oswoi¢ chorobe ...

... dla mojego dzielnego Karolka - dumna mama
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Byt sobie
maty, biaty domek
Z niebieskimi oknami
i czerwonymi drzwiami...







W domku tym mieszka rodzina...
Domek stoi pod miastem.
Tata uprawia pole,
a mama troszczy sie o zwierzeta w gospodarstwie.
Maija troje dzieci.
Pawetek ma dziewie¢ Iat.
Jest juz duzy i chodzi do szkoty.
Ania ma szes¢ lat i rude wtosy.
A najmtodszy Jas ma dopiero cztery latka.







Jas przez caty dzien chciatby sie tylko bawic i bawic!
Czasem bawi sie z przyjaciotmi w ogrodzie,
a czasem ma ogromnag ochote pojezdzi¢ na rowerku.







Od czasu do czasu Jas ma takie dziwne odczucie,
Jjakby mrowienie
w raczkach albo w nozkach,
czasem to nawet bol.

Niekiedy zdarza sie to podczas zabawy z przyjaciotmi,
a czasem nawet wtedy, gdy tylko siedzi i oglada telewizje.
Gdy Jas ma to dziwne odczucie,
od razu mowi o nim mamie lub tacie.

Rodzice sg zadowoleni,

Ze Jas im od razu o tym mowi.

Kiedys Jas spadt z rowerka.

Od razu powiedziat o tym mamie.

Bolato i pojawito sie to dziwne odczucie.
Mama byta wdzieczna,

Ze Jas od razu opowiedziat jej, co sie stato.
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Gdy Jas ma to dziwne odczucie lub gdy go cos boli,
od razu mowi o tym mamie lub tacie.
Rodzice jadg z nim wtedy jak najszybciej do szpitala.
Tam lekarz i pielegniarka ogladajg bolaca raczke lub nozke
Jasia.
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Pielegniarka jest bardzo mita.
Czasem Jas musi dostac zastrzyk.
Mama lub tata pomagaja wtedy pielegniarce
i lekarzowi.

Jasiowi zastrzyki wcale, ale to wcale sie nie podobaja,
ale Jas wie,
Ze podczas zastrzyku mama lub tata wezmie
£0 na kolana i mocno przytuli.
Jas jest bardzo dzielny.

Teraz Jas przyjmuje zastrzyki trzy razy w tygodniu.
Dzieki temu jego raczki i nozki nie bolg tak czesto jak
kiedys, a siniaki nie pojawiaj3 sie tak szybko.
Zastrzyki sg coraz mniej nieprzyjemne.
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Czasami wszyscy: mama, tata, Pawetek, Ania i Jas
razem jada do osrodka leczenia chorych na hemofilie.
Tak nazywa sie to miejsce,

gdzie lekarze zajmuja sie wieloma chtopcami,
ktorzy podobnie jak Jas majg czasami to dziwne
i nieprzyjemne mrowienie.
Pawet i Ania moga wtedy zobaczyc,
dokad zawsze jezdzi Jas.
tadnie witaja sie z pielegniarka i lekarzem,
ktorzy pomagaja ich braciszkowi.
Jas przyjmuje zastrzyki trzy razy w tygodniu
i nie musi juz tak czesto jeZdzi¢ do osrodka leczenia
chorych na hemofilie.
Lekarz jest zadowolony, gdy Jas odwiedza go
cztery razy w roku,
nawet jesli nie potrzebuje zastrzyku.
Moze wtedy zbadac Jasia i sprawdzic, ile urost
i jak sie czuje.
Jas lubi pana doktora,
bo moze mu zadawac¢ mnostwo pytan.
Pan doktor zawsze ma dla niego czas.
"Jasiu, wiesz dlaczego regularnie do mnie przychodzisz?",
pyta lekarz.
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“U kazdego cztowieka w catym ciele krazy krew.
We krwi znajduje sie troszke takiej specjalnej substancji
klejacej.
Nazywamy jg czynnikiem krzepniecia.
Gdy twaoj brat lub siostra skaleczg sie, ta substancja
klejaca w ich krwi powoduje,
Ze rana szybko goi sie i powstaje na niej piekny strupek.
Wowczas krwawienie ustaje.
U chtopcow takich jak ty
we krwi jest za mato tego czynnika krzepniecia.
Oznacza to, ze maja oni hemofilie.
Hemofilia to trudne stowo.
Przez cieniutki wezyk zakonczony igta
podajemy ci ten czynnik,
a wtedy tak samo jak Pawet i Ania
masz wystarczajgco duzo substancji klejgcej i skaleczenia
£0ja sie u ciebie tak szybko, jak u nich.
Czasem czujesz bol,
albo masz nieprzyjemne uczucie mrowienia i ucisku,
np. w kolanie.”
Oznacza to, ze w kolanie powstat wylew.
“Nie widzisz go, ale czujesz’, wyjasnia Jasiowi lekarz.
"Gdy damy ci troszke tej substancji klejacej,
czyli gdy wstrzykniemy czynnik,
pomagamy ci,
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bo wtedy ustaje krwawienie,

a nieprzyjemne odczucia znikaja.”
Pan doktor decyduje o tym, czy Jasiowi
potrzebny jest zastrzyk, czy nie.
Coraz czesciej decyzje o podaniu czynnika

podejmujg tez w domu mama i tata Jasia.




Gdy Jas dostanie zastrzyk,
bo miat wtasnie "'to nieprzyjemne odczucie"
albo go bardzo bolato,
moze sie po zastrzyku dalej bawic - tak mowi lekarz.

Bieganie czy jazda na rowerku musza jednak poczekac,
nawet caty nastepny dzien.
Kiedys Jas musiat zostac na cata noc w szpitalu.
Na szczescie mogta by¢ z nim mama.
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Jas przychodzi od czasu do czasu
do takiej pani albo pana,
ktorzy pokazuja mu specjalne ¢wiczenia dla rak i nog.

Taka osoba nazywa sie fizjoterapeuta.
Fizjoterapeuta to tez bardzo trudne stowo.
Dzieki takim ¢wiczeniom wzmacniajg sie miesnie Jasia
i staje sie on tak samo sprawny i silny jak inne dzieci,
i tak samo jak one moze biegac, skakac i ptywac ...
Jas chce byc¢ kiedys tak duzy i silny
jak jego tata.
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Jas wie, ze gdy mama i tata naucza sie od pana doktora,
beda mogli sami podawaé mu zastrzyki w domu.
Wtedy beda mogli bez przeszkod wyjechac na urlop.
Czynnik i strzykawki beda zabierali ze soba.

Gdy bedzie miat to dziwne odczucie albo
gdy sie mocno skaleczy,
tata i mama beda mogli mu od razu pomoc.

I nie beda musieli szuka¢ lekarza.

Kiedys, gdy Jas bedzie juz duzy,
sam nauczy sie, jak podawac sobie zastrzyki.
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Czasami Jas idzie
razem z Pawtem i Anig do dentysty.
Dentysta przypomina im,
aby zawsze doktadnie czyscili zeby.
Wtedy zeby beda silne i zdrowe.
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Kiedys, w czasie zabawy, Jas poczut

nieprzyjemny bol w kostce.
Najpierw tylko troszke mrowito,
wiec Jas zapomniat powiedzie¢ o tym mamie.

Akurat tak fajnie sie bawif...

Powiedziat jej dopiero podczas obiadu.

Kostka juz spuchta i mocno bolata. Jas sie rozptakat.
W szpitalu lekarz powiedziat:
"Jasiu, nie mozesz zapominac o tym,
aby powiedzie¢ mamusi lub tatusiowi,
Ze cie cos zaczyna bolec.
Im pozniej im o tym powiesz, tak jak dzisiaj,

tym bardziej kostka bedzie cie bolata,

a tego przeciez nie chcemy."”
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Na co dzien Jas nie mysli o hemofilii.
Tylko czasami,
gdy ma akurat ochote poskakac i podokazywac.
Ale wszyscy jego przyjaciele wiedzg juz,
ze Jas przyjmuje czasem ''takie specjalne zastrzyki''
i dlatego wybierajg spokojne zabawy i gry.
A Jas wie, ze czynnik, ktory dostaje trzy razy w tygodniu,
pomaga mu i chroni przed bolem.
Ale mimo tego stara sie bardzo na siebie uwazac.

W przysztosci Jas chce zostac lekarzem.
Bedzie pomagat chorym dzieciom.
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KOtA TERENOWE

GDANSK

80-126 Gdansk,
ul. Magnoliowa 11
KALISZ

62-800 Kalisz,

ul. Kaszubska 9 (RCKIiK)
KATOWICE
40-029 Katowice,
ul. Reymonta 8
KRAKOW

30-092 Krakodw,
ul. Kmietowicza 10
LUBLIN

20-092 Lublin,

ul. Sapiehy 2/3
LODZ

93-513 t4d7,

ul. Pabianicka 62
OLSZTYN

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

PODLASKIE

19-100 Monki,

ul. Wyzwolenia 2b/7
POMORZE |1 KUJAWY
85-667 Bydgoszcz,

ul. Chodkiewicza 44
POZNAN

60-354 Poznan,

ul. Marcelinska 44 (RCKiK)
RZESZOW

35-310 Rzeszéw,

ul. Wierzbowa 14 (RCKIiK)
SZCZECIN

70-482 Szczecin,

Al. Wojska Polskiego 80/82 (RCKIK)
WARSZAWA

02-776 Warszawa,

ul. I. Gandhi 14
WROCLAW

50-345 Wroctaw,

ul. Czerwonego Krzyza 5 (RCKiK)

Jezeli chcesz bra¢ udziat w wymianie pogladéw i we wzajemnym
wsparciu chorych na hemofilie za posrednictwem internetowej grupy
dyskusyjnej, zajrzyj na strone: http://www.hemofilia.of.pl

Znajdziesz tam informacje, jak zostaé jednym z jej uczestnikow.




Ksigzeczka bezptatna



