Dorastanie
z hemofilig

W tym rozdziale znajdziesz odpowiedzi
na nastepujgce pytania:

OKRES NIEMOWLECY

B Jakie mogg by¢ reakcje rodzicow na wiadomosé,

ze dziecko ma hemofilig?
B Kto jeszcze powinien wiedzieé, ze dziecko ma hemofilie?
B Jak wyglada opieka nad dzieckiem chorym na hemofilie

w pierwszych dwéch latach zycia?

OKRES PONIEMOWLECY | PRZEDSZKOLNY

B Czego rodzice mogg oczekiwaé, gdy ich dziecko uczy sie chodzi¢

oraz w okresie przedszkolnym?

OKRES NASTOLETNI (DOJRZEWANIA)

B Na jakie typowe problemy natyka sie nastolatek chory

na hemofilie i jego rodzice?

Claudine Amesse, RN,
pielegniarka koordynujgca, Centre d'hemostase (Zakfad Zaburzen Hemostazy),
CHU Sainte-Justine, Montreal, Quebec

Suzanne Douesnard, Ph. D. Psych.,
Program Hematologii i Onkologii, CHU Sainte-Justine, Montreal, Quebec

Georges-Etienne Rivard, M.D., FRCPC,
dyrektor, Centre d'hemostase (Zakfad Zaburzeri Hemostazy), CHU Sainte-Justine,
Montreal, Quebec

Wszystko"
Helene Zereik, o hemofilii
Siki dzieci i Poradnik
matka dwdjki dzieci, w tym syna z hemofilig, Montreal, Quebec dla

rodziny



Dorastanie
z hemofilig

»Pozytywne podejscie
rodzicow do
problemow hemofilii
pomoze ich dziecku
prayjac takq samqg
postawe.”

Paul, 4 lata, w swoim
ubraniu skauta

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
dla
rodziny

WSTEP

Zachowanie dystansu do choroby moze stanowi¢ wyzwanie
dla rodzicéw, ktérzy powinni pogodzic si¢ z tym, ze ich dziecko ma
hemofilig, a takze wspierac je w poznawaniu i akceptacji choroby.

W zwigzku z hemofilig pojawiajg sie pewne wyzwania
emocjonalne i spoteczne. Kazda rodzina musi uczy¢ sie
na swoich wlasnych do§wiadczeniach, jak radzi¢ sobie
z choroba.

Nie wszystkie dzieci chore na hemotfilie i nie wszyscy rodzice
majg takie same doSwiadczenia zwigzane z choroba. Jest tez
dostepnych wiele innych form pomocy, ktére zapewniajg
oparcie rodzicom i z ktérych moze korzystaé dziecko,

a takze pozostali cztonkowie rodziny, przyjaciele,
nauczyciele i inne osoby, wazne w zyciu dziecka.

Diagnoza ,hemofilia” mogta wywotaé u Ciebie uczucie
smutku, zmartwienia i bezradnos$ci. Pracownik socjalny

i psycholog z osrodka leczenia hemofilii bedg Waszymi
przewodnikami. Pomogg Tobie i Twojej rodzinie odpowiadaé
na stawiane pytania. Nauka przystosowywania sie do przewleklej
choroby bedzie obfitowaé w sukcesy i porazki. Nie wahaj si¢
rozmawiac z czlonkami zespotu opieki, jesli czyms$ sie niepokoisz

lub masz jakie$ pytania.

Dzi¢ki biuletynom, ksigzkom, stronom internetowym, organizacjom
dla 0séb z hemofilig oraz innym rodzinom wkrétce odkryjesz, ze nie
jeste$ sam/-a. Dowiedz si¢ w o$rodku leczenia hemofilii

lub w stowarzyszeniu chorych, czy w Twoim rejonie sg organizowane
spotkania chorych i ich rodzin. Popro$ o kontakt z rodzinami
mieszkajagcymi w poblizu. Internet pozwala obecnie na kontakt

i wymiane do$wiadczen z innymi ludZzmi mimo odlegto$ci.

Niektore zdjecia zamieszczone w tym rozdziale pochodzg z albumu rodzinnego Paula
Wiltona. Wydawnictwo dzigkuje za ich udostepnienie i zezwolenie na publikacje jako
ilustracje do rozdziatu ,,Dorastanie z hemofilig".
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Dorastanie
z hemofilig

Ten rozdzial ma na celu poméc Ci zapewnié¢ wlasciwa opieke Twojemu
dziecku. Przedstawia (w zarysie) czeste doSwiadczenia dzieci i ich
rodzin — od okresu niemowlecego az do dorosto$ci. Mamy nadzieje,

ze te informacje przekonajg Cie, ze przy dzisiejszej opiece medycznej
dziecko moze prowadzi¢ normalne zycie, a Twoim zadaniem jest
pomagaé mu w tym. Trzeba pamietad, ze umiejetnosci rodzica

w zakresie radzenia sobie z problemami hemofilii pomogg dziecku
postepowac tak samo.

www.hemophilia.of.pl

strona glowna ktualny forum osrodki leczenia kontakt
LIST OTWARTY

RAZEM MOZEMY ZMIENIC SWIAT

Gdyby potomek krolowej Wiktorii urodzit sie w dzisiejszych czasach, pewnie zostalby

FORUM INTERNETOWE

kandydatem do leczenia za pomoca terapii genowej.
COMIESTHEMORILIA | Taki scenariusz moze by¢ czyms zwyczajnym w ciggu Kilku najblizszych lat.
HEMOFILIA
i EMOFLA UDZIEL NAM WSPARCIAI
e —— PODPISZ LIST OTWARTY DO MINISTERSTWA ZDROWIA
VON WILLEBRANDA POSTULUJACY POPRAWE JAKOSCI LECZENIA
CHORYCH NA HEMOFILIE W POLSCE!
PIERWSZY KONTAKT
Z HEMOFILIA f?:,':'.;fl',‘:u: ®
Uwierz w siebie.
PORADNIK DLA Zaufaj kolegom, dziel sig pomystami.
NAUCZYCIELI DZIECI Nie obawiaj sig Smialych pomysiow. 4
CHORYCH NA HEMOFILIE Pomysl, ze razem mozemy zrobi¢ co tylko zechcesz.
Poszukuj rozwiazar.
€O SIE DZIEJE vV
" vawfgwg 288 WSZYSTKIE OSOBY LUB INSTYTUCJE, KTORE CHCA WESPRZEC DZIAtALNOSC POLSKIEGO
STOWARZYSZENIA CHORYCH NA HEMOFILIE, PROSIMY O DOKONYWANIE WPLAT NA KONTO
STOWARZYSZENIA:
2YJAC Z ARTROPATIA
HEMOFILOWA Polskie ie Chorych na

KRS: 0000169422

ul. I. Gandhi 14

WYMIANA STAWU - 02-776 Warszawa

RELACJE | OPINIE Numer konta: PKO BP SA IX/0 Warszawa 62 1020 1097 0000 7502 0099 9185
PACJENTOW

WIRGSCE PRZEKAZ 1% PODATKU DOCHODOWEGO
0 ODPOWIEDNIA POLSKIEMU STOWARZYSZENIU CHORYCH NA HEMOFILIE.
PIERWSZA POMOC
Zachecamy wszystkie osoby chore na hemofili, Rodziny oraz wszystkich naszych
Prayjaciot o przekazanie 1% podatku na rzecz Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilig (zat.: 1988 r., Organizacja Pozytku Publicznego: 2008 r.).

PREIMPLANTACYJNE
TESTY GENETYCZNE

Dzigki aktywnosci Stowarzyszenia leczenie chorych na hemofilie w ostatnich latach
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wPatrzqc wstecz,
widze, ze przebylismy
cos na ksztalt procesu
Zatoby.

Na poczqtku bylismy
przerazeni i nie
czulismy nic wiecej
poza strachem przed
tym, jakie bedziemy
mieli ycie 1 jakie
2ycie czeka naszego
syna.”

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
dla
rodziny

OKRES NIEMOWLECY

B Jakie moga by¢ reakcje rodzicow na wiadomose¢,
ze ich dziecko ma hemofilig?

Narodziny dziecka to zazwyczaj czas rado$ci i Swietowania. Jednak
diagnoza, ze cierpi ono na przewlektg chorobe, postawiona tuz

po urodzeniu czy we wczesnym dziecinstwie, moze by¢ trudna

do zaakceptowania. Na poczatku wielu rodzinom wydaje sig, ze Swiat
wali sie na glowe, zostajg zburzone plany, zachwiany dotychczasowy
styl zycia i rbwnowaga. Czasem rodzice czujg si¢ przytloczeni,
zszokowani, przerazeni, rozzloszczeni, a nawet petni urazy.

Niektorzy z nich odczuwajg przygnebienie, a czasem — gdy po raz
pierwszy dowiadujg sie o chorobie — majg nawet uczucie, jakby
optakiwali utrate kogos$ bliskiego. Wszyscy rodzice wyobrazajg sobie,
ze urodzi im si¢ idealny maluch. Po porodzie odkrywajg
rzeczywisto$¢... i wyjatkowos¢ swojego dziecka.

Juz noworodek ma swojg wlasng matg osobowosé. W pewnym sensie
jest silny, ale jednocze$nie takze bardzo kruchy. Gdy rodzice
dowiadujg sie, ze ich dziecko cierpi na chorobe, ktéra bedzie trwala
przez cale zycie, ich smutek jest
zrozumialy i naturalny.

Paul, 24 godziny po urodzeniu
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Dorastanie
z hemofilig

Dorastanie z hemofilig moze by¢ czasem trudne. Ma ona wplyw

na emocjonalng sfere zycia kazdego rodzica, dziecka, rodzenistwa

i innych cztonkéw rodziny. Jednak z pomocg i wsparciem zespolu

z oSrodka leczenia hemofilii Twoja rodzina odnajdzie w sobie site

i umiejetnosci konieczne do przystosowania sie¢ do nowej
rzeczywisto$ci. Odkryje, jakie wartosci sg w zyciu najwazniejsze

i stworzy gleboka wiez, ktéra bedzie Wam towarzyszy¢ przez cate
zycie. W koncu dostrzezesz nadzieje, szczeScie i mozliwosci, ktére los
stawia przed Wami, tak jak przed kazdg inng rodzing.

Nalezy zwréci¢ uwage na pewne istotne kwestie:

® Hemofilia nie jest wynikiem tego, ze rodzic zrobil co$ niewlasciwie.

Nie jest niczyjg wing.
® To normalne, Ze czasem czujesz gniew czy frustracje.

® Twoje dziecko nie doswiadczy w zyciu wszystkich krwawien,
o ktérych czytasz w ksigzkach dotyczacych hemofilii.

® Kazdy z nas ma jakie$ nieprawidltowe geny mogace wywotaé
chorobe. Przyczyng hemofilii jest nieprawidlowy gen czynnika VIII

lub IX, zaklécajacy proces krzepniecia.

e Istniejg doskonale metody leczenia hemofilii. Zaréwno Ty, jak
i Twoje dziecko, mozecie liczy¢ na szczesliwe i normalne zycie.
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»Obejrzelismy
wszystkie filmy
edukacyjne

1 przeczytalismy
wszystkie materiaty,
ktore dostalismy.
Przekopalismy kazdq
dostepngq strone

o0 hemofilit i powoli
zaczehsmy czuc sie
silniejsi — dzieki
wiedzy, ktorq
zdobylismy.
Zaczelismy
rozmawiac przez
internet  innymi
rodzicami i po
pewnym czasie
spotkalismy si¢ = nimi
11ch dziecmi. To byt
najlepszy krok, jaki
moglismy zrobic.
Rodzice starszych
dzieci zapewnili nas,
Ze my tez sobie
poradzimy i pozwolili
nam spojrzec

na hemofilie obecnq
W naszym yciu

2 perspektywy”.

Wszystko
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dla
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Dorastanie
z hemofilig

»Spotkanie = imnymi
rodzicami bardzo
duzo dla mme
znaczylo.
Zobaczylismy,

ze hemofilia nie
zdominowalta ich
2ycia. Ogromnie
pomoglo nam to
w radzeniu sobie
2 chorobg.”

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
dla
rodziny

B Kto jeszcze powinien wiedzie¢, ze dziecko
ma hemofilie?

Od Ciebie zalezy, kiedy i w jaki sposéb powiesz innym, ze Twoje
dziecko ma hemofilie. Dziecko czesto bedzie przebywacd

w towarzystwie innych oséb, np. rodziny, przyjaciot, nauczycieli,
opiekunéw i sgsiadéw, dlatego podzielenie si¢ z nimi informacjami

o chorobie jest bardzo pomocne. Najlepszym sposobem na unikniecie
nieporozumien i niepokoju zwigzanych z opiekg nad dzieckiem jest
dostarczenie ludziom sprawdzonych informacji o hemofilii.

Oto, co mozesz zrobié, aby zagwarantowac¢ dziecku szczesliwe
i spokojne dziecinstwo:

® Ciesz sie dzieckiem. Nie patrz na nie przez pryzmat choroby.

® Dowiedz sie jak najwiecej o hemofilii, aby lepiej przygotowacé sie
na mozliwe problemy.

® Postaraj sie nie by¢ nadopiekunczym rodzicem. Twoje dziecko,
podobnie jak inne dzieci, ma potrzebe poznawania Swiata.

® Zwrdéé sie do zespotu z osrodka leczenia hemotfilii z prosbg o pomoc,
wskazowki i wsparcie.

® Przylacz si¢ do grupy wsparcia, aby pozna¢ inne rodziny, w ktérych
jest dziecko chore na hemofilie.

® Nie boj sie rozmawiaé z personelem osrodka leczenia o napieciu,
ktore pojawilo sie w Twoim zyciu i o tym, jak wplywa ono na Ciebie
i Twoich bliskich.

® Skontaktuj sie z opiekunami dziecka (w szkole, przedszkolu)
i wytlumacz im, na czym polega choroba, na co zwraca¢ szczegblng
uwage i czego oczekiwaé. Komunikacja miedzy Tobg a opiekunami
dziecka musi by¢ ciagta i otwarta, abyscie mogli od razu reagowaé
na wszystkie pojawiajace sie problemy.
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Dorastanie
z hemofilig

® Bad7Z gotowa/ gotowy na ttumaczenie innym ludziom, czym jest

hemofilia. To rzadka choroba i wigkszo$¢ ludzi wie o niej bardzo mato.

® Pracuj nad swoim pozytywnym nastawieniem, mimo wyzwan,
ktorym musisz stawi¢ czola, i stresu zwigzanego ze zmaganiami
z hemofilia. To pomoze nie tylko Tobie, ale takze Twojemu dziecku,
rodzinie, przyjaciotom i innym osobom obecnym w jego zyciu.

® Zapro$ inne wazne w zyciu dziecka osoby (dziadkéw i innych
krewnych, opiekunéw) do udziatu w spotkaniach informacyjnych
w o$rodku leczenia hemofilii. Zesp6t kompleksowej opieki pomoze
objasni¢ tajniki choroby. Dzi¢ki temu osoby te lepiej zrozumiejg, ze
jako rodzic jestes jednoczesnie ekspertem w dziedzinie hemofilii
i moga mie¢ zaufanie do Twojej wiedzy i rad.

B Jak wyglada opieka nad dzieckiem chorym na hemofilie
w pierwszych dwoch latach zycia?

W pierwszych dwoch latach zycia dziecka rutynowe wizyty kontrolne
u pediatry w osrodku zdrowia sg czestsze niz potem. Ma to na celu
sprawdzenie, czy dziecko rosnie i rozwija sie prawidlowo. Wizyty
odbywaja sie zwykle przy okazji szczepien ochronnych. Rodzice majg
okazje zadawac pytania dotyczace opieki nad dzieckiem i np. jego
odzywiania.

Dziecko chore na hemotfilie jest otaczane opieka pediatry (lub lekarza
rodzinnego) tak samo, jak inne maluchy. Oczywiscie pediatra bedzie
brat pod uwage wszystkie szczegélne zalecenia zwigzane z hemofilig.
Powinien mie¢ kontakt z lekarzem z o$rodka leczenia hemofilii, aby
moc zapewni¢ dziecku leczenie i opieke dostosowang do jego potrzeb.

Powr6t z noworodkiem ze szpitala

Pojawienie sie dziecka w domu wymaga wielu zmian w zyciu
rodzicéw. Zaréwno Wy, jak i Wasze dziecko, macie normalne potrzeby,
ktére muszg by¢ zaspokojone. Pierwszy rok zycia jest pelen préb

i bledéw, zmieniajg si¢ potrzeby emocjonalne i spoteczne dziecka.

10-/

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
dla
rodziny




Dorastanie
z hemofilig

Musisz zdoby¢ jak najwickszg wiedze o hemofilii; jest to bardzo wazne
zaréwno dla dziecka, jak i dla Ciebie. Powinni$cie nauczy¢ sie, jak
leczy¢ siniaki, urazy i krwawienia & Aby uzyskacé wigcej informacii,
zobacz rozdzial Rozdzial 4: Postepowanie w przypadku krwawien.

Zawsze radz si¢ pediatry lub lekarza z o$rodka leczenia hemofilii, jesli
nie jeste$ pewien/ pewna, co nalezy zrobi¢. Zadzwon, cho¢by tylko

po to, aby upewnic sie, czy wszystko robisz dobrze. Personel z osrodka
udzieli Ci fachowych informacji medycznych i zapewni tak bardzo
potrzebne wsparcie.

Warto zawsze mie¢ przygotowang i spakowang torbe do wyjazdu do
szpitala na wypadek nagtej potrzeby. Dzieki temu oszczedzisz czas,
gdy bedzie trzeba pojecha¢ z dzieckiem do szpitala, aby poda¢ mu
czynnik lub uzyskaé¢ pomoc medyczng. Trzymaj w torbie ubranka na
zmiang, pieluszki, ulubiong zabawke dziecka i drobne przekaski, ktére
moga by¢ pomocne w czasie oczekiwania na wizyte.

Sprawdzanie, czy u dziecka nie wystapily krwawienia wewnetrzne
Czas kapieli to najlepsza okazja, aby doktadnie obejrzeé¢ dziecko.

® Poréwnaj jego rece, potem nogi. Czy obie rece rownie dobrze sie
poruszaja? Czy obie nogi i stopy poruszajg sie i zginajg tak samo?

® Sprawdz, czy na ciele dziecka nie pojawily sie siniaki.

® Nowy siniak to na poczatku zaczerwienienie skoéry, ktére
po krétkim czasie zmienia kolor i staje sie ,sine”, a nastepnie
z0ltozielone. Gdy siniak sie wygoi, skéra powraca do naturalnej
barwy. Rodzice mogg by¢ bardzo zaniepokojeni, widzac duze
siniaki lub siniaki w nietypowych miejscach, jednak zwykle nie
ma powodéw do niepokoju.

Wszystko
o hemofilii

Poradnik

di
rodz?ny 1 0—8




Dorastanie
z hemofilig

® Obserwuj, czy nie wystgpit obrzek bez zmiany koloru skéry
- moze to by¢ oznaka krwawienia wewnatrz tkanki badz migénia.
Takie krwawienie jest bolesne; na ogoét dziecko bedzie unikato
uzywania migénia, poruszajac si¢ inaczej niz dotychczas. Gdy
tylko zauwazysz tego typu oznaki, natychmiast podaj czynnik i
skontaktuj si¢ z lekarzem z osrodka leczenia hemofilii.

Bezpieczenstwo dzieci podczas kapieli jest najwazniejsze. Niektérzy
rodzice ktadg w wannie mate antyposlizgowa. Zapobiega ona urazom
w wannie, a poza tym jest mickka, wigc mozna na niej wygodnie
usigsce.

Pogotowie ratunkowe

Wizyty na pogotowiu bedg tatwiejsze dla Ciebie i dla dziecka, jesli ,»Bez wzgledu na to,
personel medyczny otrzyma od Ciebie doktadne informacje. czy syn potrzebowal
Gdy na pogotowiu jest duzy ruch, komunikacja z pracownikami moze podanmia czynnika,

by¢ bardzo trudna. Oto kilka rad: czy nie, kazda wizyta
na pogotowiu

. ) ) . . ] pozwolita nam spac
® Przekazuj pracownikom pogotowia tylko niezbedne informacje. spokojnie.”

Pokaze im to, ze jeste$ doinformowanym rodzicem i masz wlasny
schemat leczenia, np. to Ty wiesz najlepiej, czy dziecko woli
siedzieé, czy leze¢ podczas podawania czynnika oraz do ktérej
zyly najtatwiej jest sie wkiuc.

® Zabierz ze sobg dzienniczek leczenia i pokaz go personelowi
szpitala.

® Znajdz sposéb, aby poméc pracownikom szpitala w opiece
nad dzieckiem. Ty jeste$ rzecznikiem jego interesow.

® Popro$ osoby z o$rodka leczenia hemofilii o wyrobienie karty
,Najpierw czynnik”. Taka karta, mieszczgca sie w portfelu,
bedzie zawierala informacje o leczeniu dziecka. Pokaz ja
personelowi medycznemu pogotowia.

Wszystko
o hemofilii

Poradnik

di
1 0—9 rodz?ny




Dorastanie
z hemofilig

»Pobyt w osrodku
pomogt nam
rozumied, ze 3ycie
naszego dziecka moze
sie zmienic 1 byc inne
od tego, czego si¢
spodziewamy.
Zobaczylismy,
ze mozemy liczyc
na pomoc i wsparcie.”

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
dla
rodziny

Wsparcie

Spotkasz wspaniatych ludzi, ktérzy chcg poméc Tobie i dziecku.
Opieka nad nim wymaga pracy zespotowej, a w dzisiejszych czasach
opieka nad dzieé¢mi chorymi na hemotfilie¢ jest znakomita. Doskonale
przeszkolony personel medyczny, dostep do kompleksowej opieki

w wiekszo$ci miejsc oraz wysoka jakos¢é wspotczesnych koncentratéw
czynnika — wszystko to sprawia, ze dzieci chore na hemofili¢ sg

pod dobrg opieka. Pamietaj, ze bez wzgledu na to, jak bardzo starasz
sie¢ ochroni¢ dziecko przed urazami, bedzie ono ich doznawad, a Ty
bedziesz potrzebowaé pomocy i wsparcia zespolu medycznego.

Rutynowe szczepienia

Szczepionki to leki, ktére pomagajg chroni¢ organizm ludzki przed
powaznymi chorobami. Kazde dziecko chore na hemofili¢ powinno
otrzymywac te same rutynowe szczepionki, co inne dzieci. Pediatra
moze zaszczepi¢ dziecko zgodnie z zalecanym harmonogramem
szczepien i w zasadzie bez leczenia czynnikiem krzepniecia. Aktualny
kalendarz szczepien obowigzujacy w Polsce mozna znalez¢ na stronie
internetowej Gléwnego Inspektoratu Sanitarnego.

Niektére szczepionki podaje sie domigsniowo. Jesli Twoje dziecko jest
juz objete programem leczenia profilaktycznego, najlepiej gdyby data
szczepienia nie byta ta sama co data podania czynnika.

Do szczepien domigéniowych powinno sie uzywac niewielkich igiet
(25G; 0,26 mm Srednicy). Po zastrzyku nalezy przez 10 minut mocno
uciskac miejsce wktlucia. Jesli przestrzega sie tych zasad, krwawienie
do mies$nia w miejscu wktucia jest mato prawdopodobne. Jesli jednak
zauwazysz obrzek w miejscu uktucia, popros, aby Twoje dziecko
obejrzat kto$ z osrodka leczenia hemofilii.

Lekarz z o$rodka leczenia hemotfilii czesto zaleca podawanie
szczepionek podskérnie zamiast domig$niowo. Nie jest wowczas
konieczne podawanie czynnika przed szczepieniem, wystarcza dluzsze
uci$niecie miejsca wktucia.
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Dorastanie
z hemofilig

Jest kilka waznych kwestii zwigzanych ze szczepieniem dzieci chorych
na hemofili¢. To m.in.:

® Skutki uboczne. Po rutynowych szczepieniach moga wystgpié
pewne skutki uboczne, ktére lekarz dziecka
powinien z Tobg oméwic.
Z powodu hemofilii dodatkowym problemem
u Twojego syna, na ktory nalezy zwracac
szczegblna uwage, jest nadmierny obrzek
w miejscu wktucia.
Nie jest to czeste powiktanie, ale jesli wystapi, skontaktuj sie
z lekarzem z o$rodka leczenia hemofilii.

e Inhibitory. U dzieci chorych na hemofilie, zwtaszcza u tych
z niedoborem czynnika VIII (hemofilig typu A), istnieje ryzyko
wystgpienia reakcji na czynnik krzepniecia. Dzieje si¢ tak wtedy,
gdy uktad odpornosciowy dziecka potraktuje podany czynnik
krzepnigcia jak obca, szkodliwg substancje. Wéwczas organizm
natychmiast zaczyna produkowac¢ we krwi przeciwciata, aby
zwalczy¢ podany czynnik, co sprawia, ze przestaje on by¢
skuteczny. Przeciwciata te nazywamy inhibitorami. Sg one
powaznym powiklaniem hemofilii. Inhibitory najczesciej
pojawiaja sie na wczesnym etapie leczenia (na ogoét w ciggu
pierwszych 50 podan czynnika).

Gdy dziecko dostaje szczepionke, pobudza ona jego uktad
odporno$ciowy do produkowania przeciwcial przeciwko wirusowi,
ktéry mogtby wywotaé ciezka chorobe. Jednak jesli szczepienie
spowoduje krwawienie, ktére bedzie wymagalo leczenia czynnikiem
krzepnigcia, istnieje ryzyko, ze uktad odpornosciowy zacznie
wytwarzac takze inhibitory czynnika. Z tego powodu niektérzy
hematolodzy decyduja si¢ na odsuniecie szczepien dziecka z hemofilia
do momentu, az bedzie ono mialo za sobg 100 podan czynnika

i zmniejszy sie ryzyko pojawienia si¢ inhibitora. & Aby uzyskac wigcej
informacji, zobacz rozdzial 8: Powiklania w hemofilii,

cze$é 1: Inhibitory.
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® Zapalenie watroby typu B. Szczepionka przeciwko zapaleniu
watroby typu B jest bezptatna, gdyz stanowi cze$¢ programu
rutynowych szczepien dla dzieci. Zapalenie watroby typu B jest
grozng chorobg, ktéra moze trwac do konca zycia i powodowacé
uszkodzenie watroby. Podanie tej szczepionki jest szczegdlnie
wazne u dzieci chorych na hemofili¢ (pierwszg dawke szczepionki
podaje sie niedtugo po urodzeniu).

® Zapalenie watroby typu A. Szczepienie przeciwko zapaleniu
watroby typu A nie jest zalecane rutynowo. Jego wykonanie
zaleca si¢ jednak u oséb, u ktérych istnieje wigksze ryzyko
wystgpienia zakazenia. Jest ono tez zalecane u chorych
na hemofilig, ze wzgledu na to, iz otrzymujg oni czesto krew
i preparaty krwiopochodne.

¢ Kalendarz szczepien przewiduje pewne dodatkowe szczepionki
(nierefundowane, muszg za nie zaptaci¢ rodzice), ktére pediatrzy
zalecaja jedynie czeSci dzieci. Niektére preparaty sg bezptatne
dla dzieci chorych na hemofili¢. Decyzje¢ o dodatkowych
szczepieniach trzeba podjaé z pediatrg. WeZzmie on pod uwage
np. uczeszczanie dziecka do zlobka lub przedszkola (dziecko jest
wowczas bardziej narazone na kontakt z wirusami i bakteriami).

Kolka

Terminu ,kolka” uzywa sie czesto wtedy, gdy mate dziecko przez dtugi
czas placze bez zadnego wyraznego powodu i trudno jest je uspokoié.
Nie sg znane przyczyny kolki. Niektorzy uzywaja okreslenia ,zasada
trzech”: placz przez ponad 3 godziny, przez wiecej niz 3 dni

w tygodniu oraz przez co najmniej 3 wieczory pod rzad. Atak kolki jest
dla dziecka bolesny i czesto przycigga ono raczki i n6zki do brzuszka.

Problem ten bez watpienia bywa bardzo meczacy, ale powinien
znikng¢ po skoniczeniu 3. miesigca zycia. Nie ma zelaznych zasad, jak
leczy¢ kolke. Czesto pomaga wziecie dziecka na rece, kotysanie,
mowienie, Spiewanie, masaz brzuszka lub wykgpanie malca w cieplej
wodzie. Niektore dzieci uspokaja podré6z samochodem.
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Jesli trudno Ci bedzie poradzi¢ sobie z kolka, porozmawiaj z lekarzem.
Czasem stosowanie pewnych §rodkéw (np. woda koperkowa,
rumianek) pozwala zlagodzi¢ objawy, np. gazy i wzdecia, ale nie jest
do konca jasne, czy to gazy powodujg kolke, czy tez dziecko ma
wzdecia z powodu potkniecia duzej iloéci powietrza podczas jedzenia
lub ptaczu. Koniecznie zasiegnij porady pediatry.

Zrédlem zmartwien rodzicéw dzieci chorych na hemofilie jest to, jak
odréznié kolke od ewentualnego krwawienia w zotadku lub jelitach.
Krwawienia w zoladku wystepujg u niemowlat niezwykle rzadko.
Oproécz bolu zotadka lub brzucha, u dziecka, ktére ma krwawienie

w zoladku lub jelitach pojawiajg sie nastepujace objawy:

® Podczas kaszlu dziecko pluje $wiezg lub starg krwia
(moze wygladac¢ jak ciemny ptyn lub mie¢ postaé
podobng do ziarenek kawy);

® Dziecko ma krwawe, czarne lub smoliste stolce;
® Jest bardzo blade lub oslabione.
Rola lekarzy w opiece nad dzieckiem

Twoje dziecko powinno regularnie chodzi¢ do dwéch lekarzy. Pierwszy
to specjalista w dziedzinie hemofilii, pracujacy w osrodku leczenia
hemofilii. Jest to zwykle hematolog dzieciecy. Dodatkowo dziecko
potrzebuje lekarza, ktéry zajmie si¢ innymi aspektami jego zdrowia.
Taki lekarz to zazwyczaj lekarz ogdlny (zwany rowniez rodzinnym)
lub pediatra. Lekarz rodzinny lub pediatra odgrywa istotng role

w opiece nad Twoim dzieckiem, zwlaszcza jesli mieszkasz daleko

od osrodka leczenia hemofilii. Pamietaj, ze niewielu lekarzy jest
odpowiednio przeszkolonych, aby zapewnia¢ opieke dziecku choremu
na hemofili¢. Nalezy porozmawiaé z lekarzem dziecka i by¢
przygotowanym na udzielenie mu informacji o hemofilii.
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Gdy zabierasz dziecko do miejscowego szpitala, bo np. nastgpilo nagte
krwawienie i trzeba podac¢ czynnik, zachecaj personel szpitala

do skontaktowania sie z o$rodkiem leczenia hemofilii. W wigkszosci
przypadkéw stanowczo zaleca sie kontakt z osSrodkiem leczenia
hemofilii przed wizytg w miejscowym szpitalu, gdy wydaje si¢, ze dany
problem jest spowodowany hemofilig. Wyjatkiem jest krwawienie,
ktére moze zagrazaé zyciu (w obrebie glowy, szyi, brzucha, pachwiny).

Obecnie, w dobie telefonéw komérkowych i internetu, o wiele tatwiej
szpitalowi wysta¢ zdjecie, a nawet film, do specjalisty z osrodka
leczenia hemotfilii, ktéry przyjmuje zgloszenie. Nie zastapi

to calkowicie badan kontrolnych przeprowadzanych w szpitalu, ale
technologia pomoze lekarzom z o$rodka leczenia hemofilii okresli¢
rodzaj krwawienia i zaproponowac plan leczenia zespotowi
medycznemu z Twojego miejscowego szpitala.

Jesli mieszkasz daleko od osrodka, bez watpienia dobrze bedzie
nawigzac¢ kontakt z personelem medycznym miejscowego szpitala

w celu opracowania ,planu awaryjnego” na wypadek, gdyby dziecko
mialo powazne krwawienie. Pozwoli im to przygotowac sie na jak
najszybsze zapewnienie Twojemu dziecku takiej opieki, jakiej
potrzebuje. Dla pielegniarek z miejscowego szpitala cenny bedzie
kontakt z pielegniarka z os§rodka leczenia (nawet telefoniczny). Pomoze
ona rozwia¢ watpliwosci co do podawania czynnika.

Aby aktywnie uczestniczy¢ w terapii, lekarz Twojego dziecka musi by¢
w stanie odréznié, ktére krwawienia wymagajg podania czynnika

i jak duzo nalezy go podaé. Musi tez mie¢ odpowiednig wprawe

w dozylnym podawaniu czynnika. Czasem takie zastrzyki mogg by¢
trudnym do$wiadczeniem dla dziecka, rodzica i lekarza. Wiele
osrodkéw leczenia hemofilii oferuje pomoc obejmujaca szkolenia

dla innych pracownikéw opieki medycznej w zakresie opieki nad
chorymi na hemofilie.
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Wazne jest, aby rodzice nauczyli sie rozpoznawaé, ktére sttuczenia,
siniaki i krwawienia wymagajg leczenia. Te umiejetnoSci przychodza
z czasem. Do momentu, az nauczysz si¢ rozpoznawac i leczy¢ rézne
rodzaje krwawien, pielegniarka z osrodka leczenia hemofilii bedzie
stuzy¢ Ci pomoca. Nie krepuyj si¢ i regularnie jg odwiedzaj,

az poczujesz, ze masz zaufanie do swojej wlasnej oceny sytuaciji.

& Aby uzyskac wigcej informacji na temat tego, jak rozpoznawac i leczy¢
krwawienia, zobacz rozdzial 4: Postepowanie w przypadku krwawieni.

Lekarz rodzinny lub pediatra odgrywajg ogromna role takze jesli
chodzi o inne aspekty zdrowia i rozwoju dziecka. Nie zapominaj,
ze hemofilia to tylko jeden aspekt zycia. Nie pozwdl, aby choroba
zdominowala wszystkie jego sfery.

Podsumowujgc: podczas pierwszych dwoch lat zycia dziecka Wasze
zycie bedg wypelnialy rado$¢, zadziwienie, liczne pytania, a czasem
tez niepokdj. To normalne.

Krwawienia, ktére wystepuja najczesciej we wezesnych latach zycia
dziecka i ktérych Twoje dziecko moze doswiadczyé, to:

® krwawienia do mie$ni posladkéw — dzieci, ktére uczg sie chodzié,
czesto sie przewracaja;

® krwawienia w jamie ustnej spowodowane ugryzieniem w jezyk,
peknieciem wedzidetka czy wyrzynaniem si¢ zebow.

Krwawienia do posladkéw nalezy traktowaé powaznie. Pos$ladki sg
zbudowane z licznych mie$ni pokrytych miekka tkanka thuszczowa.
Gdy nastgpi uraz posladka, duza ilo§¢ krwi moze dostac sie do jego
tkanek, zanim pojawi si¢ zasinienie. Moze to spowodowa¢ spadek
liczby czerwonych krwinek u dziecka (anemig). Tak wigc jesli dziecko
przewrdcilo si¢ i mocno uderzyto posladkiem o ostry kant, nalezy je
doktadnie obejrzeé.
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Dziecko, u ktérego nastgpito powazne krwawienie do posladka, bedzie
siedziec i poruszac si¢ inaczej niz zazwyczaj, poniewaz normalne
ruchy wywolujg bél. Najlepszym sposobem na sprawdzenie,

czy dziecko ma takie krwawienie, jest polozy¢ je na brzuchu

i obejrzeé, czy z tylu nie wida¢ zadnych siniakéw ani obrzeku.

Poréwnaj ze sobg obydwa posladki i sprawdz, czy sg wrazliwe

na dotyk i czy dziecko odczuwa bél. Sprawdz, czy czujesz jakie$
namacalne réznice: czasem z powodu nagromadzenia si¢ krwi tworzy
sie pod skorg twarda grudka. Jesli pojawig sie tego typu objawy,
koniecznie podaj czynnik.

Krwawienia do glowy nie sg czeste, ale moga by¢ niebezpieczne. Jesli
dziecko uderzylo si¢ w glowe na skutek upadku lub zderzenia z jakims
przedmiotem, musi obejrze¢ je lekarz zajmujacy sie hemofilig, lekarz
z pogotowia lub z najblizszego szpitala. Czynnik krzepnigcia powinien
zosta¢ podany jak najszybciej, jeszcze zanim wykona si¢ badania,

by ustali¢, czy rzeczywiscie nastgpito krwawienie.

Nalezy by¢ czujnym i reagowaé na wszelkie zmiany w codziennych
czynnos$ciach dziecka lub zmiany dotyczace jego osobowosci.

Zwro6c¢ uwage na nastepujace sygnaly, wskazujace na mozliwe
krwawienie w obszarze glowy:

® twoje dziecko nie chce jes¢ tak, jak zazwyczaj,
® bardzo trudno jest je obudzi¢ lub jest bardzo senne,
e latwiej niz zazwyczaj sie denerwuje,

¢ wymiotuje (bez widocznej przyczyny).
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NAUKA CHODZENIA | OKRES PRZEDSZKOLNY

B Czego rodzice mogg oczekiwaé, gdy ich dziecko uczy
sie chodzi¢ oraz w okresie przedszkolnym?

Swiat Twojego dziecka rozwija si¢ wraz z nim samym. W okresie, gdy
uczy sie ono chodzi¢ (1-2 lata) oraz w okresie przedszkolnym (2—4
lata) zdobywa wiele nowych doswiadczen. Moze po raz pierwszy
zostaé z opiekunka, p6j$¢ do przedszkola lub dzieciecego klubiku.
Moze zostaé zaproszone na urodziny lub bawi¢ si¢ w domu kolegi/
kolezanki. Tak, jak kazde inne dziecko, Twé6j maluch potrzebuje tych
wszystkich do§wiadczen. Jako rodzic powiniene$ upewnic sig, ze
dziecko jest w bezpiecznym miejscu, w ktérym w pelni zaspokojone sa
wszystkie jego potrzeby natury medycznej. W miare, jak dziecko
ro$nie, rola rodzica jako wychowawcy staje sie coraz wazniejsza.

W Srodowisku rodzin z hemofilig istnieje tradycja dzielenia sie
informacjami i wzajemnego wspierania. Nie jeste$ sam/ a, rozmowa
z rodzinami majacymi takze dzieci z hemofilig niesamowicie podnosi
na duchu. Na wlasne oczy zobaczysz ich sukcesy w radzeniu sobie

z wyzwaniami, ktére Twoja rodzina dopiero podejmuje. Z rado$cig
podzielg sie z Tobg wypracowanymi przez siebie rozwigzaniami.
Porozmawiaj z pielegniarkg z osrodka leczenia hemofilii, ktéra
pomoze Ci nawigzaé kontakt z innymi rodzinami, lub skontaktuj sie
z Polskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofili¢. Pielegniarka moze
skontaktowaé Ci¢ z doswiadczonym rodzicem, ktéry radzit sobie juz
z takimi problemami, jak Twoje.

Zapewnianie bezpiecznego i sprzyjajacego wychowaniu srodowiska

Ten okres w zyciu dziecka charakteryzuje si¢ naturalng ciekawoscig
Swiata. Zapewnienie bezpieczenstwa dziecku choremu na hemofilie

staje si¢ coraz trudniejsze. Rodzice cz¢sto borykajg si¢ z odnalezieniem
rownowagi pomiedzy potrzebg stworzenia dziecku bezpiecznego otoczenia
a naturalng potrzebg dziecka do odkrywania otaczajgcego je Swiata.

W okresie nauki chodzenia, gdy swoboda poruszania sie dziecka jest
wigksza, nieustannie rozwija ono nowe umiejetnosci i zainteresowania.
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Na tym etapie bardzo tatwo o nadopiekunczosé. Kazdy maluch uczacy
sie chodzi¢ czesto przewraca sie i obija o rézne przedmioty.

Jest zrozumiata pokusa, aby ciggle pilnowac¢ dziecko chore na
hemofilie i prébowac zapobiegaé wszelkim upadkom. Niestety moze
to prowadzi¢ do nadopiekunczosci.

Rozwéj zdolnosci ruchowych dziecka z hemofilig przebiega tak samo,
jak u zdrowych dzieci. Uczy sie chodzié, biega¢, wspinaé i uczestniczyé
we wszystkich tych zajeciach ruchowych, ktére prawdopodobnie

w ktéryms$ momencie bedg budzity Twoj niepokdj. W tym czasie wiele
razy sie uderzy i przewrdci, ale wazne jest, aby pozwoli¢ mu

na poznawanie $wiata i wyksztalcanie w sobie niezaleznosci

i umiejetnosci spotecznych — oczywiscie w granicach bezpieczenstwa.

Mozesz czasem zauwazyd, ze stajesz sie nadopiekunczy/nadopiekuncza,
ze starajgc sie wszystko przewidzie¢ i zapobiec potencjalnym
problemom, martwisz si¢ na zapas. Odpowiedzialno$¢ wydaje si¢ zbyt
duza. Kuszace staje sie udawanie, ze dziecko wcale nie ma hemofilii

i nie trzeba traktowa¢ powaznie wskazéwek osrodka leczenia hemofilii.
Takie reakcje negowania problemu sg zrozumiale. Zmaganie sie

z hemotfilig moze by¢ trudne i stanowi¢ ogromne wyzwanie. Wazne jest
jednak, aby mie¢ Swiadomo$¢ tych reakcji, panowaé nad uczuciami

i nie pozwoli¢ im utrzymywac si¢ i gromadzi¢. Pamietaj, ze nie jestes$
sam/ a, pielegniarka z osrodka leczenia hemofilii bedzie dla Ciebie
oparciem i udzieli Ci rad oraz skontaktuje z psychologiem, ktéry pomoze
Ci znaleZ¢ sposéb, aby poradzi¢ sobie z problemami.

Wyjasnianie rodzenstwu, czym jest hemofilia

Rodzenstwo dziecka chorego na hemofilie moze mie¢ czasem
wrazenie, ze ich brat jest specjalnie traktowany ze wzgledu

na chorobe. Mogg czué w stosunku do niego smutek, ztos¢, a nawet
zazdro$¢ i uraze. To, ze dziecku z hemotfilig pos$wieca sie wiecej uwagi
i otacza wiekszg opiekg, a nawet sprawia dodatkowe mate
przyjemnosci z powodu jego choroby, jest nieuniknione. Wazne, aby
zapewnial swoje dzieci, ze kochasz je tak samo i ze zdajesz sobie
sprawe z ich uczu¢. Powiedz im, ze wiesz, jak si¢ czujg. Pamietaj,
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ze rodzenstwo takze uczy sie radzi¢ sobie z hemofilig w rodzinie
i od czasu do czasu tez zastuguje na ,specjalne traktowanie”.
Spedzanie czasu sam na sam z kazdym dzieckiem to jeden

ze sposobéw na uswiadomienie kazdemu z nich, jak wazne jest
dla Ciebie.

Wyjasnij, ze przyczyna hemotfilii lezy w genach i niektére dzieci przez
przypadek na nig chorujg, podczas gdy inne sg zdrowe. Zachecanie
rodzenstwa do uczestniczenia w opiece nad bratem moze takze by¢
pomocne (np. przydzielenie zadania przynoszenia lodu albo plastrow
z opatrunkiem, kiedy wystepuje krwawienie). Rodzenstwo lepiej radzi
sobie z hemofilig, jesli rozumie, co si¢ dzieje, kiedy ich brat idzie

do szpitala i jakie plany dotyczace spetniania ich wlasnych potrzeb
poczyniono.

Ksztalcenie opiekunéw

Jako rodzic bedziesz petnié¢ role instruktora, dbajac o to, aby Twoje
dziecko znajdowato sie w bezpiecznym otoczeniu, wéréd ludzi, ktérzy
rozumiejg, czym jest hemofilia, i wiedzg, co robié, gdy nastapi
krwawienie lub inny nagly wypadek. Oto kilka wskazowek, ktére
nalezy wzigé¢ pod uwage.

® Zapytaj pielegniarke ze swojego osrodka leczenia hemofilii,
czy miataby mozliwos¢ poprowadzenia prezentacji
dla opiekunéw dziecka lub czy moglaby sie z nimi spotka¢ badz
porozmawiaé przez telefon. Pamietaj, ze uczenie innych
to najlepsza obrona przed nieporozumieniami i strachem.

® Przejrzyj wraz z pielegniarkg dostepne materialy edukacyjne,
ktére mozesz udostepni¢ osobom opiekujacym sie dzieckiem.

e Sprawdz, jakie materialy edukacyjne sg dostepne w Polskim
Stowarzyszeniu Chorych na Hemofilie i w jego miejscowym

oddziale.
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Upewnij sig, ze osoby opiekujace sie dzieckiem wiedza, jakie sg
objawy krwawien, jak natychmiast udzieli¢ pierwszej pomocy

i jak skontaktowac sie z Tobg lub wyznaczong przez Ciebie osobg
w nagtych wypadkach. Im wigcej wiedzg o hemofilii i o Twoim
dziecku, tym wigcej pewnosci bedg miec jako opiekunowie.

Upewnij sig, ze osoby opiekujace si¢ dzieckiem mogg tatwo

sie z Tobg skontaktowac. Dla niektérych os6b wygodnym
srodkiem komunikacji ze szkolg i o$rodkiem leczenia hemofilii
sg telefony komoérkowe, dla innych — maile.

Zostaw czlonkom zespotu opieki z o$rodka leczenia hemofilii
numery telefonéw, pod ktére mogg dzwonid, jesli nie bedg mogli
sie z Tobg skontaktowaé. Wazne jest stworzenie sprawnego
systemu komunikacji miedzy Tobg i opiekunami (a p6zniej
nauczycielami) na wypadek, gdyby dziecko potrzebowato nagte;j
pomocy medyczne;j.

Upewnij sig, ze podczas niektorych zaje¢ ruchowych dziecko nosi
sprzet ochronny zalecany przez zesp6t z osrodka leczenia
hemofilii (kask, ochraniacze).

Jesli niepokoi Cig, jak rozwigzano dang sytuacje, skorzystaj

z okazji, aby przeanalizowa¢ podjete kroki i zastanowic sie, jakie
dziatanie mialoby dla dziecka lepszy skutek. Relacje

z opiekunami i przedszkolem bedg wymagaly cigglego
,2dostrajania si¢”.

Wyrazaj pozytywne opinie na temat pracy opiekunéw
i podkreslaj, co zrobili dobrze. Pomoze to rozwijaé te formy
opieki, ktére gwarantujg bezpieczenstwo Twojego dziecka.

Dla dziecka, ktore uczy sie chodzié, Swiat jest fascynujacy.

Ma ono potrzebe odkrywania wielu rzeczy. Nie ma jeszcze

w pelni wyksztalconego zmystu réwnowagi, dlatego czesto sie
przewraca. To wlasnie na tym etapie pojawia sie¢ wiele krwawien
do tkanek miekkich (siniaki).
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Moga one pojawic sie na rekach, nogach, a takze w innych
miejscach ciata. Ich objawami sa:

- bdl,

— obrzek,

— zaczerwienienie i podraznienie skory w miejscu krwawienia,
— niecheé dziecka do uzywania danej konczyny.

Krwawienia czesto wystepujace u dzieci uczacych sie chodzi¢
i u przedszkolakéw

Przekaz te instrukcje opiekunom i nauczycielom dziecka w jak
najwiekszym uproszczeniu. Popros, zeby skontaktowali sie z Tobg, gdy
tylko u dziecka wystgpig oznaki dyskomfortu lub bdl.

¢ Krwawienia do posladkéw. Ten rodzaj krwawien wystepuje
czesto u dzieci uczacych sie chodzié, poniewaz czesto upadajg
na twarde powierzchnie i na przedmioty lezace na podtodze.
Krwawienie do posladka powoduje siniaki i moze by¢ bardzo
bolesne, przez co dziecko nie moze wygodnie siedzie¢ ani dobrze
chodzi¢.

¢ Krwawienia w jamie ustnej. Zdarzajg sie czesto we wczesnych
latach zycia dziecka, kiedy wktada ono wszystko do ust. Ostre
przedmioty moga rozcia¢ dzigsto, wewnetrzng czesé policzkéw
lub wedzidetko. Dzieci uczace sie chodzi¢ majg tez tendencje
do przypadkowego gryzienia sie w jezyk swoimi pierwszymi
ostrymi zgbkami.

e Krwawienia do stawéw. Na etapie nauki chodzenia dziecko moze
doswiadczy¢ swojego pierwszego krwawienia do stawu.
Takie krwawienie moze by¢ skutkiem urazu, gdy na staw
natozone jest duze obcigzenie lub wtedy, gdy nastepuje skrecenie
lub ruch przekraczajacy normalny zakres ruchomosci.
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Gdy dziecko uczace sie chodzi¢ ma krwawienie do stawu, moze:

— utyka¢ lub unikaé¢ chodzenia, jesli krwawienie dotyczy stawu
skokowego lub kolanowego,

—uzywac lewej reki, gdy jest praworeczne (i odwrotnie),

- siega¢ po przedmioty zdrowg reka, mimo ze znajdujg si¢ one
blizej tej, w ktérej wystgpilo krwawienie.

e Urazy glowy. Na tym etapie zycia mogg by¢ wynikiem upadku.
Nastepstwem urazu glowy moga by¢ powazne krwawienia, tak
wiec zdecydowanie zaleca sig, aby po takim urazie dziecko
natychmiast obejrzal lekarz. Jesli martwisz sie krwawieniem
w obrebie glowy u swojego dziecka, nie wahaj sie kontaktowac
z lekarzem lub zespotem opieki z o$rodka leczenia hemofilii.

= Aby uzyskacé wiecej informacji na temat tego, jak rozpoznawacd

powazne krwawienia w obrebie glowy, zobacz rozdzial 4: Postepowanie
w przypadku krwawien.
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Profilaktyka: regularne podawanie czynnika krzepnigcia w celu
zapobiegania krwawieniom

Wigkszos$¢ dzieci na etapie nauki chodzenia jest objeta programem
leczenia profilaktycznego: otrzymujg regularnie koncentraty czynnika,
co ma na celu zapobieganie krwawieniom. Takie regularne leczenie
zmniejsza ilos¢ wczesnych krwawien oraz krwawien do tkanek
miekkich, nawet przy duzej aktywnosci dziecka. Jednak nadal bardzo
wazne jest przestrzeganie wskazéwek osrodka leczenia hemofilii i
uwazne obserwowanie, czy nie pojawiajg sie oznaki krwawienia.

Wielu rodzicow i dzieci moze czué pokuse, aby wypiera¢ chorobe

i prowadzi¢ zycie tak, jakby dziecko wcale nie miato hemofilii.
Ignorujg ewentualne zagrozenia, ktére mogg sie pojawic.

Gdy nie wystepujg czeste krwawienia, latwo jest ulec presji i prosbom
dziecka o wiekszg aktywno$é. Pojawia sie pokusa, aby zmniejszy¢ jego
smutek i frustracje spowodowane tym, ze jest inne niz rowisnicy.
Dlatego od samego poczatku trzeba uczy¢ dziecko, ze czasem bedzie
musiato dokonywa¢ wyboréw i robi¢ pewne rzeczy inaczej niz koledzy,
ale Ze mimo to moze by¢ szczesliwe.

Jesli masz jakie$ pytania dotyczace profilaktyki, porozmawiaj ze

swoim lekarzem. & Aby uzyskac wigcej informacji o profilaktyce,
zobacz rozdzial 6: Rola profilaktyki oraz rozdzial 7: Leczenie domowe.
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OKRES SZKOLNY
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e szkoty,

W szkole

Gdy dziecko zaczyna chodzi¢ do szkoty, trzeba je
zachecaé do prowadzenia takiego zycia, jak rowiesnicy.
Tak, jak od kazdego innego dziecka, powinno si¢

od niego oczekiwaé wynikéw w nauce zgodnych z jego
mozliwo$ciami. Wazne jest utrzymywanie normalnych
kontaktéw z innymi dzie¢mi. Priorytetem sg ¢wiczenia
fizyczne. Bedziesz musial/ a zaakceptowaé, ze czasem
syn bedzie przychodzil ze szkoty posiniaczony.

Podczas okresu wczesnoszkolnego (6-8 lat)

i w p6zniejszych latach okresu szkolnego (9-12 lat)
dziecko bardzo duzo uczy si¢ o sobie. Sposéb, w jaki
postrzega hemofilie, wptywa na jego samoocene i obraz
samego siebie. Jako rodzice mozecie zachecicé je

do wyksztalcania w sobie pozytywnego i pelnego
akceptacji nastawienia do:

® Jeczenia hemofilii,

® chodzenia czasem w szkole o kulach, aby odcigzy¢ stawy,

® otwartego dzielenia si¢ informacjami o hemofilii ze swoimi
przyjaciétmi,

® tego, ze sg dni, kiedy nie bedzie moglo p6j$¢ do szkoty.
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Mimo najwiekszych wysitkéw, aby poméc dziecku zaakceptowac swojg
chorobe, bedzie ono czasem podwazac sens ograniczen, czué niecheé
do nich, a nawet stara¢ sie ukry¢ krwawienie. Bedzie Ci czasem
trudno poradzi¢ sobie z jego poczuciem smutku i ztoSci, zreszta ty tez
mozesz odczuwac przygnebienie. Trzeba rozmawiaé o tych uczuciach

i zaakceptowac ich istnienie, a nastepnie wyjasni¢ dziecku, ze nie ma
lepszego rozwigzania, jak tylko przestrzeganie wskazowek osrodka
leczenia hemotfilii. Cierpliwosci! Akceptacja to proces stopniowy.

Wielu rodzicéw zauwaza, ze z czasem ich dziecko zaczyna akceptowaé
rygor zwigzany z leczeniem oraz wlasne ograniczenia. W miare, jak
zaczyna coraz lepiej rozumie¢ hemofilieg, uczy sie, czego moze sie
spodziewac i jakie sg konsekwencje danego stylu zycia. Niektére
rodziny zachecaja dzieci, aby samodzielnie prowadzily dzienniczki
leczenia. Niektore z nich, z pomocg rodziny i personelu medycznego,
uczg sie samodzielnie podawacé sobie czynnik. Wiele dzieci uczy sie
prowadzi¢ poprawnie dzienniczek i samodzielnie podawac sobie
czynnik, zanim osiggng wiek nastoletni. & Aby uzyskac wiecej
informacji, zobacz rozdzial 7: Leczenie domowe

Zbudowanie otwartej komunikacji pomiedzy dzieckiem i opiekunami
w szkole to podstawa. Jako dodatek do wskazéwek zawartych

w poprzednim dziale (zwlaszcza dotyczacych uczenia innych, czym
jest hemofilia), weZ pod uwage nastepujace kwestie:

e Upewnij sig, ze Twoje dziecko zglosi nauczycielom od razu kazdy,
nawet lekki bél — moze to by¢ oznaka rozpoczynajacego si¢
krwawienia.

® Wszyscy nauczyciele w szkole powinni by¢ poinformowani
o chorobie dziecka i wiedzieé, jak zapewni¢ mu wtasciwg opieke.

® Numery telefonéw kontaktowych do Ciebie, lekarza z osrodka
leczenia hemotfilii czy lekarza rodzinnego nalezy pozostawié
w szkole. Sekretarki szkolne to doskonale zrédto informacji
w Srodowisku szkolnym.
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e Szkoly majg procedure udzielania pierwszej pomocy wszystkim
dzieciom. Najprawdopodobniej maja tez opracowane procedury
udzielania pierwszej pomocy i reagowania w naglych sytuacjach
opracowane dla kilkorga innych dzieci ze szczegbélnymi problemami
natury zdrowotnej. Upewnij si¢, ze znasz te procedury
i ze podate$/ -as szkole wszystkie potrzebne informacje.

® Dopilnuj, aby dziecko miato karte ,Najpierw czynnik”.

® Poswiec troche czasu na poznanie nauczycieli dziecka
i zbudowanie z nimi dobrych stosunkéw. Wyjasnij im, ze dziecko
od czasu do czasu moze opuszczal zajecia i ustal, jak mozesz
dowiadywac sie o prace domowg i jak poméc dziecku byé na biezaco
z lekcjami. Dzigki otwartej komunikacji z nauczycielami pokazujesz
dziecku, w jaki spos6b moze zachowywac sie tak samo.
Sygnalizujesz tez, ze oczekujesz, iz dziecko bedzie wypetniato swoje
obowigzki szkolne. To nie oznacza, ze nie potrzebuje ono pomocy.
Jest to juz cze$¢ Waszej roli jako rodzicow.

Doswiadczenie nauczy dziecko, czy dana forma aktywnosci powoduje
krwawienie. Bedzie ono mogto samo zadecydowad, ze nie bedzie jej
kontynuowa¢, aby uniknaé ponownego urazu. Jest tez jednak mozliwe,
ze dopiero po kilku krwawieniach zrozumie szkodliwy wplyw danego
rodzaju zajeé na swoje zdrowie, przez co dojdzie do nieodwracalnych
zmian w stawie lub stawach. Musisz wiec caly czas zwracaé uwage

na ewentualne oznaki krwawienia i przestrzega¢ zalecen zespotu

z o$rodka leczenia hemofilii.
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Pozaszkolne formy aktywnosci

W tym okresie zycia dzieci angazujg sie w wiele réznych zajeé
pozaszkolnych i zaje¢ poza domem. Niezaleznie od tego, czy
dziecko gra w pitke nozng, wyjezdza na ob6z letni, bawi sie

u kolegi/ kolezanki, czy moze jest harcerzem, to do Ciebie
nalezy kierowanie si¢ zdrowym rozsadkiem i dopilnowanie,
aby przebywalo w towarzystwie oséb, ktére wiedza, czym jest
hemofilia. Jesli dziecko dorasta w otwartym i pozytywnie
nastawionym $rodowisku, nauczy sie, ze hemofilia oznacza
stosowanie dodatkowych $srodkéw ostroznosci, ale nie trzeba
rezygnowac ze wszystkich rzeczy, ktére robig inne dzieci.
Akceptacja moze by¢ bardzo trudnym procesem i nigdy nie
przychodzi z dnia na dzien.

Wigkszej aktywnosci fizycznej towarzyszy wicksze ryzyko urazu.
Cwiczenia fizyczne pomagaja jednak dziecku wzmocni¢ migénie

i prowadzi¢ zdrowe zycie. Dobry trening fizyczny pozwoli zapobiec
krwawieniom. W przypadku kazdego dziecka inaczej wyglada
znalezienie rownowagi miedzy zdrowymi formami aktywnosci

i krwawieniami. Nalezy wziaé¢ pod uwage ulubione zajecia danej
rodziny oraz zainteresowania i osiggniecia dziecka.

Lata szkolne to czas najwickszych wyzwan dla chlopca chorego

na hemofilie i jego rodzicéw. To wiek, kiedy bardzo silna jest presja
réwiesnikéw i przynaleznosé do grupy. Moze to jednak spowodowaé
ryzyko wystapienia urazu u dziecka, jesli to, co robi, nie jest
bezpieczne. Skutkiem ryzykownych zachowan moga by¢ rozlegte
krwawienia do tkanek migkkich i do stawéw. To ten okres w zyciu
dziecka, ktory pokrétce mozna opisac jako ,czas ztaman i wybitych
zebow”.
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Zapobieganie krwawieniom poprzez profilaktyke

Leczenie zapobiegawcze (profilaktyka) pomoze zapobiec tym rodzajom
krwawien, ktére czesto wystepujg u oséb z ciezkg postacig hemofilii.
Nie jest ono jednak wystarczajace do zapobiegania krwawieniom,
ktére moga by¢ wynikiem urazéw odniesionych podczas uprawiania
ryzykownego sportu kontaktowego. Takie urazy mogg powodowaé
powazne krwawienia do miesni i stawow, ktére bedg miaty
dtugotrwate skutki, jak np. trwate uszkodzenie stawéw.

Na poczatku kazdego roku szkolnego popros nauczyciela, ktéry ma
zajecia w-f z klasg Twojego dziecka, o pokazanie Ci programu
nauczania i oméw go z lekarzem z o$rodka leczenia hemofilii

oraz z fizjoterapeutg. Sporty kontaktowe oraz takie, w ktérych
najwazniejsza jest szybkos¢ i wykonywanie nieprzewidzianych
ruchéw, nie sg na ogot zalecane. Porozmawiaj z nauczycielem o innych
mozliwo$ciach, ktore sg dostepne i przyczynig si¢ do podniesienia
samooceny dziecka oraz zwigkszenia jego poczucia przynalezno$ci
do grupy réwiesnikéw. Osrodki leczenia hemofilii czesto polecajag
dzieciom chorym na hemofili¢ jazde na rowerze, ptywanie, ¢wiczenia
oporowe (silowe) i narciarstwo biegowe.

Otwarto$¢ i dobra komunikacja to podstawa. Porozmawiaj ze swoim
synem. Zaproponuj mu rézne formy aktywno$ci. Mozesz nawet zaczaé
uprawiaé dany sport razem z nim. BadZ wyczulony/ -a na rozwdj
dziecka i rosngce potrzeby przynaleznosci do ,paczki”. Porozmawiaj
tez z osobami z o$rodka leczenia hemofilii. Majg do§wiadczenie

w postepowaniu z chlopcami w tym wieku i mogg poméc Tobie

i dziecku pokona¢ niektére przeszkody.
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OKRES NASTOLETNI (DOJRZEWANIA)

B Na jakie typowe problemy natyka sie nastolatek
chory na hemofilie i jego rodzice?

Wiek dojrzewania (13-17 lat) to dla kazdego nastolatka czas
ogromnych zmian fizycznych, emocjonalnych i spotecznych.
Wzrasta potrzeba samodzielnosci i cheé kontrolowania
wlasnego zycia, a takze potrzeba zgrania si¢ ze znajomymi.
Nastolatki przyjmujg tez na siebie nowe obowigzki, takie jak
dbanie o swoje wlasne potrzeby zdrowotne, podawanie
czynnika, badania kontrolne i obowigzki szkolne. Wiele dzieci
moze zaczaé prowadzenie dzienniczka leczenia i podawanie
sobie czynnika w mtodszym wieku. Nauka tych umiejetnosci pomaga
zwiekszy¢ poczucie kontroli i niezalezno$ci oraz podnie$¢ samoocene.
Jednoczes$nie cheé uczestniczenia w tych samych sportach i formach
aktywno$ci fizycznej, co inne osoby w tym samym wieku, stwarza
wiele trudnos$ci i moze prowadzi¢ do ryzykownych zachowan.

Akceptacja rowie$nikéw — dopasowanie sie do przyjaciét i kolegdéw
z klasy — staje sie niezwykle wazna. Nastoletni chlopcy potrafig by¢
bardzo wyczuleni na punkcie obrazu swojego ciata i swojej meskosci.
Niektérzy mogg czué ztos¢, poniewaz czujg si¢ odmienni. Inni
zaprzeczajg istnieniu hemofilii, ignorujac wskazéwki i srodki
bezpieczenstwa zwigzane z rutynowa opiekg oraz ukrywajac
krwawienia, ktére wymagaja leczenia. Nastolatki moga odczuwac
takze stres emocjonalny. Niektérzy wycofujg sie z bliskich relacji

z przyjaciélmi, poniewaz boja sie ujawni¢ chorobe. Bardzo trudne
moze by¢ przekonanie syna, ze hemofilia nie ma wtadzy nad jego
zyciem. Wazne jest, aby nauczyl si¢, ze moze przeja¢ kontrole nad
chorobg, ale nie moze jej ignorowacé. Tego nalezy uczy¢ jak
najwczesniej, zanim mlody czltowiek wejdzie w wiek dojrzewania.
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Dziecko, ktére zachecano do rozmawiania o swoich uczuciach
zwigzanych z hemofilig oraz ktére nauczono, jak dobrze troszczy¢ sie
o swoje ciato i jak wybieraé bezpieczne formy aktywnosci, bedzie
prawdopodobnie potrafito lepiej radzi¢ sobie z problemami
zwigzanymi z tym okresem w zyciu. Wielu nastolatkow z hemofilig
ma doskonatlg umiejetno$é adaptacji. Akceptacja choroby i dojrzatosé,
ktorag dzigki niej zyskali, umozliwi im przekraczaé wlasne
ograniczenia. Umiejetno$¢ radzenia sobie z wyzwaniami,

ktére hemofilia stawia przed nimi, rozcigga sie tez na inne obszary.
Takie osoby prowadzg pelne i aktywne zycie.

Walka dziecka o swoje prawa moze by¢ tez czasem prébg

dla rodzicéw. Moga czué, ze nie podejmuje ono wlasciwych decyzji.

W okresie dorastania najwazniejsze jest, aby rodzice wskazywali
swojemu synowi wlasciwy sposéb postepowania i opiekowali sie nim,
aby mie¢ pewno$¢, ze podejmuje wlasciwe decyzje zwigzane

z podawaniem czynnika i prowadzeniem dzienniczka leczenia. Jest to
okres przelomowy, kiedy bedziesz przekazywaé¢ dziecku wszystko,
czego sie przez lata nauczyles/ -a$ od zespotu opieki z osrodka leczenia
hemofilii. Korzystaj z kazdej okazji, aby pytac je, jak sobie radzi,

i omawiaj z nim wskazéwki dotyczace leczenia otrzymane z o$rodka.
Pamigtaj, ze zespo6l opieki z osrodka moze by¢ oparciem, zwlaszcza

w wieku nastoletnim, gdy rady od rodzicow nie sg juz tak mile
widziane. Nie ma magicznej recepty na sukces. Wazne, aby zna¢ swoje
dziecko i wspélnie wypracowaé wlasny sposob postepowania, ktory
zagwarantuje, ze otrzyma taka opieke medyczng, jakiej wymaga,

i ze prowadzi swoje leczenie bezpiecznie i skutecznie.

Odpowiednig osoba, do ktérej mozna si¢ zwrécié, jest psycholog

z o$rodka leczenia hemotfilii. Nie b¢j si¢ korzysta¢ z jego pomocy.

To jest okres, kiedy Twoje dziecko prawdopodobnie najwiecej zyska

na rozmowach z innymi nastolatkami i dorostymi z hemofilia.

Ten czas w zyciu moze troche namaci¢ w glowie. Jest on naznaczony
potrzebg dopasowania sie¢ i akceptacji. Nawigzanie kontaktu z innymi,
ktérzy majg te same problemy, moze okazac si¢ bardzo korzystne.
Twoje dziecko zobaczy, ze nie jest samo i ze nie jest jedyng osoba,
ktéra czuje sie w ten sposob.
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Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie
organizuje spotkania dla rodzin, réwniez
wyjazdowe. Dla dzieci, ktére mialy okazje
wyjezdzac¢ na letnie obozy dla chorych

na hemofilig, stanowig one naturalng kontynuacje
tych obozéw. Staraj sie znajdowac takie
mozliwo$ci, nawet, jesli masz poczucie, ze syn
dobrze prowadzi swoje leczenie. Okazja

do poznania innych rodzicéw i nastolatkéw bedzie
zrédtem nieocenionego wsparcia. Dzieci w tej
samej grupie wiekowej majg okazje do wymiany
doswiadczen i umiejetnos$ci. Wyobraz sobie, jaki
wplyw na Twojego syna moze mie¢ fakt, ze bedzie
potrafil poméc innemu nastolatkowi poradzié
sobie z czyms, co jemu juz nie sprawia problemu.

Udzial w warsztatach moze takze wiele nauczy¢ dziecko o tym,

jak sobie radzi¢, rozwinaé¢ w nim pewnos¢ siebie, wyposazy¢ w wiedze
oraz przez zabawe nauczy¢ szerszego spojrzenia na chorobe. Z czasem
moze ono nawet zapatac checig zaangazowania sie w prace
wolontariusza na rzecz spotecznosci chorych na hemofilie w kraju

lub zagranica.

Obecnie osoby w wieku nastoletnim Swietnie orientujg sie w $wiecie
internetu. Moga kontaktowac si¢ za pomoca poczty elektronicznej

i nawigzaé przyjaznie w calym kraju. Wazne, aby umie¢ rozpoznawad,
ktérym stronom internetowym mozna ufaé, ze dostarczajg
sprawdzone informacje. Doktadne informacje o hemofilii i jej leczeniu
znajduja sie na stronach Polskiego Stowarzyszenia Chorych

na Hemofilie (www.hemophilia.of.pl) oraz Swiatowej Federacji
Hemofilii (www.wfh.org). Dzieki bliskiej wspoétpracy z pracownikami
stuzby zdrowia z osrodkéw leczenia hemofilii na terenie kraju, Polskie
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie¢ wydalo szereg publikacji

z my$lg o nastolatkach. Gdy dziecko osiggnie wiek nastoletni, zacheé
je do zdobywania informacji we wlasnym zakresie.

Od czasu do czasu zadawaj mu pytania, aby sprawdzié,

czego si¢ nauczylo i co zapamietalo.
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Alkohol i narkotyki

Alkohol i narkotyki to zagrozenie dla kazdego nastolatka.

Jest to dodatkowe zmartwienie dla rodzin wychowujacych dziecko
chore na hemofilie, ktére desperacko stara sie dopasowac

do réwiesnikow. Narkotyki i alkohol zwigkszajg sklonnosé

do podejmowania ryzyka. To z kolei zwicksza prawdopodobienstwo
doznania powaznego urazu, co jest Zrédlem szczegdlnych zmartwien
dla rodzicéw nastolatkéw z hemofilig.

Wczesniejsza rozmowa o tych zagadnieniach pomoze przygotowaé
Twojego syna do dokonywania wtasciwych wyboréw. Jesli do tej pory
rozwigzywale$/ -a$ problemy zwigzane z hemofilig otwarcie

i w pozytywnym otoczeniu, wcze$niejsze doSwiadczenia pomoga Ci
poradzi¢ sobie takze z kwestig alkoholu i narkotykéw. Pytaj w swoim
o$rodku leczenia hemofilii o ewentualng pomoc i dostepne ustugi.
Bardzo wazne jest znajdowac czas na to, aby regularnie rozmawiaé

w gronie rodziny o tym, co dzieje si¢ w zyciu dziecka, nie tylko

o sprawach zwigzanych z hemofilig. Otwarty umyst i aktywne stuchanie
beda szczegdlnie wazne dla Waszych relacji i dla utrzymania zaufania
dziecka. Pomoze to zmniejszy¢ stres i niepokdj (przynajmniej

do pewnego stopnia) i pozwoli dziecku by¢ bardziej pewnym siebie

i samodzielnym.

Kolczyki na ciele i tatuaze

Kolczyki i tatuaze sg bardzo modne wsréd miodych ludzi. Kazdy, kto
sie na nie decyduje, naraza zdrowie, bez wzgledu na to, czy ma
hemofilie, czy nie. Ryzyko zakazenia chorobami przenoszonymi przez
krew spowodowane uzywaniem zakazonych igiet i sprzetu

do przektuwania ciala, nigdy nie jest zerowe. Wiele zaktadéw
wykonujacych tatuaze i oferujgcych przektuwanie ciata nie przyktada
odpowiedniej wagi do sterylizacji sprzetu. Dodaj do tego ryzyko
krwawienia po tatuazu lub przektuciu — wéwczas podgzanie za modg
moze zmieni¢ sie w skomplikowane, nieprzyjemne doswiadczenie.

10-32



Dorastanie
z hemofilig

Jesli Twdj nastoletni syn zdecyduje sie zrobié sobie tatuaz lub przekiué
jaka$ cze$¢ ciala, zakazanie mu tego moze nie skutkowac.
Sproébuj wspieraé go w rozsgdny sposéb.

e Zaproponuj, zeby poczekal, az bedzie starszy (zaden porzadny
zaktad nie wykona tatuazu osobie ponizej 18. roku zycia
bez pisemnej zgody rodzicéw).

e Naklon go, aby poczytal, jak przenosi si¢ HIV, wirusy zapalenia
watroby typu B i C. Dobrym zZrédtem takich informacji jest
internet. Mozna réwniez siegna¢ do materiatow
przygotowywanych przez Polskie Stowarzyszenie Chorych
na Hemofilie.

e Nalegaj, aby sprawdzit opinie o danym zakladzie wykonujgcym
tatuaze.

® Nalegaj, aby sprawdzit, w jaki sposob osoba wykonujaca tatuaze
gwarantuje, ze nie zarazi klientow chorobami przenoszonymi
przez krew.

e Nalegaj, aby przed zabiegiem wzigl czynnik. Zwr6¢ uwage, czy
nie pojawi sie obrzek lub oznaki krwawienia w miejscu zabiegu
i — jesli to konieczne — ponownie podaj czynnik.

e Skonsultyj si¢ z osobami z o$rodka leczenia hemofilii.
Seksualnosé
Rozmowa z dzieckiem we wczesnych latach zycia o zwigzkach pomoze
wszystkim Wam przygotowac si¢ na ten aspekt dojrzewania. Otwarte
rozmowy o seksualnosci i zwigzkach pomogg dziecku zrozumieé
skomplikowane kwestie z nimi zwigzane, w tym pojecia szacunku,

wyboréw i konsekwenciji.

W okresie dojrzewania, bez wzgledu na Twoje uczucia jako rodzica,
syn moze rozpoczaé¢ aktywnos$¢ seksualng. Tendencje wskazuja,
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ze mlodziez coraz wczesniej staje sie aktywna seksualnie. Czasem
nastolatkéw chorych na hemofilie przeraza perspektywa seksu

i ryzyko wystgpienia krwawienia w jego trakcie. To si¢ praktycznie
nie zdarza. Wazne jest jednak, aby dziecko miato jak najwiece;j
informacji. Pomoze mu to stawi¢ czota wyzwaniom tego okresu zycia,
ktore wigzg sie rowniez z podjeciem decyzji, czy jest gotowe

na rozpoczecie zycia seksualnego. Bez wzgledu na to, czy dana osoba
jest chora na hemofilig, na decyzje o rozpoczeciu wspoétzycia ma
wplyw wiele czynnikéw, w tym przekonania religijne oraz gotowosé
psychiczna. Porozmawiaj z synem o zabezpieczeniach przed cigza

i o chorobach przenoszonych drogg plciowa. Szukaj wsparcia

u lekarza zajmujgcego si¢ hemofilig, pielegniarki lub psychologa

z o$rodka leczenia hemotfilii. Twéj syn powinien takze czu¢ si¢
swobodnie, rozmawiajgc sam na sam z czlonkami swojego zespotu
opieki.

PODSUMOWANIE

Przed wkroczeniem w wiek dojrzewania wielu chtopcéw metoda prob
i btedéw odkrywa, co moga robié bez obaw, a co doprowadzi

do krwawienia. Wielu z tych, ktérzy sg objeci programem regularnego
leczenia profilaktycznego, bedzie na tym etapie miato zdrowe stawy

i bedzie prowadzi¢ aktywne zycie. Inni zdecydujg si¢ na leczenie
czynnikiem tylko w razie koniecznosci. Bedg podawac sobie czynnik
przy wystgpieniu pierwszych oznak krwawienia i przed udziatem

w zajeciach sportowych.

Niektérzy chlopcy bedg zmagad sie z faktem, ze sg chorzy

na hemofilie. Bedg mie¢ wiecej ograniczen dotyczacych aktywnosci

i stylu zycia. Mimo dobrej opieki wystapig u nich uszkodzenia stawéw.
Beda potrzebowaé dodatkowej opieki, aby unikngé probleméw.

Stuchaj swojego syna. Pozwdél mu wyrazaé swoje uczucia.

W dziecinstwie przewracat sie i wracal do domu z siniakami.

Tak samo bedzie si¢ ,potykal” jako nastolatek. Pozwdl mu uczy¢ sie
na btedach. W ten sposéb nauczysz go tez odpowiedzialnosci za siebie
samego, a takze radzenia sobie z hemofilig.
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