Jak chronic¢
zdrowie

W tym rozdziale znajdziesz odpowiedzi
na nastepujgce pytania:

B Co mozesz zrobi¢, aby zapobiegaé¢ problemom
zwigzanym z hemofilig u dziecka?
B Jak stworzy¢ bezpieczne otoczenie i zapobiegac

urazom?

B Co zrobié¢, aby dziecko miato zdrowe zeby i dzigsta?

Czy leki sprzedawane bez recepty sg bezpieczne dla dziecka
chorego na hemofilie?

Czy preparaty ziotowe sg bezpieczne?

Jak przygotowa¢ sie do podrozy?

Czy dziecko moze pojecha¢ na obéz letni?

W jaki sposob przygotowac sie na nagte wypadki lub wizyty
na oddziale ratunkowym?

B Jak odnalez¢ sig na oddziale ratunkowym?
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WSTEP

W ciggu ostatnich 25 lat nastgpit ogromny postep

w leczeniu hemofilii. dzieki nim Twoje dziecko bedzie
mogto prowadzi¢ normalne, zdrowe zycie.

W tym rozdziale zostang przedstawione pewne strategie,
ktore pomogg Ci zagwarantowad, ze Twoje dziecko
utrzyma dobry stan zdrowia.

B Co zrobi¢, aby zapobiegaé problemom zwigzanym
z hemofilig u dziecka?

Dowiedz sie jak najwiecej o chorobie dziecka. Hemofilia to rzadkie
schorzenie. W Kanadzie zyje jedynie ok. 3 500 os6b chorych na te
chorobe (w Polsce ok. 2 500). Z wyjatkiem personelu z osrodka
leczenia hemofilii, wielu pracownikéw stuzby zdrowia nigdy nie
leczylo pacjenta chorego na hemofili¢. To oznacza, ze rodzice powinni
wiedzie¢ jak najwiecej o chorobie. Nie obawiaj sie! Twoj zespot opieki
z o$rodka leczenia hemotfilii oraz Polskie Stowarzyszenie Chorych

na Hemofilie sg po to, zeby Ci¢ wspiera¢. Pomogg w zapewnieniu
dziecku mozliwie najlepszej opieki, ktéra pozwoli mu zdrowo rosngé
i normalnie zy¢. Najwazniejsze rzeczy, ktére powiniene$/ powinnas
wiedzieé¢ na temat hemofilii u swojego dziecka, to:

® Typ hemofilii:
— hemotfilia A (niedobér czynnika VIII),
— hemotfilia B (niedobér czynnika IX).
® Postaé choroby:
—tagodna (ponad 5% prawidlowego poziomu czynnika),
— umiarkowana (19%-5% prawidlowego poziomu czynnika),

— ciezka (mniej niz 1% prawidtowego poziomu czynnika).
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® Rodzaj leczenia, zalecany przez lekarza.

Nastepnie nauczysz sie, jak leczyé krwawienia wewnetrzne
i jak zapobiega¢ powstawaniu probleméw zwigzanych z hemofilig.
Zespot opieki z osrodka leczenia hemofilii nauczy Cig:

® Jak rozpoznawac rézne rodzaje krwawienn wewnetrznych.
Czlonkowie zespotu opieki z osrodka wyjasnia, jak rozpoznaé
wczesne oznaki krwawienia i jak postepowac w takiej sytuacji;

® Jak leczy¢ krwawienia tuz po pojawieniu si¢ ich pierwszych
oznak. Im szybciej wyleczy si¢ krwawienie, tym szybciej dziecko
wréci do zdrowia. Kiedy masz watpliwo$ci, podawaj czynnik;

e Jak zglaszac zespolowi opieki z osrodka wylewy i krwawienia
oraz podania czynnika w domu lub na pogotowiu tak, by
umozliwi¢ koordynacje opieki nad dzieckiem i wizyt kontrolnych
w celu zapewnienia pelnego powrotu do zdrowia.

& Aby uzyskac wigcej informacji na temat rozpoznawania i leczenia
krwawien, zobacz rozdzial 4: Postepowanie w przypadku krwawien.

Dowiesz sie tez, jak wazne sa:

® regularne wizyty w o$rodku leczenia chorych na hemofilie
dla oceny stanu zdrowia, zgodnie z zaleceniami zespotu opieki
z osrodka leczenia hemofilii. Czlonkowie zespotu dopilnujg, aby
Twoje dziecko rozwijalo si¢ prawidlowo. Opracujg indywidualny
plan opieki, w oparciu o histori¢ krwawien, rodzaje aktywnosci
oraz mase ciata dziecka. Wizyty w o$rodku pozwolg Ci tez by¢
na biezgco z nowosSciami dotyczacymi postepow w leczeniu
chorych na hemofilig;

® wyrobienie karty ,Najpierw czynnik” dla dziecka i dopilnowanie,
aby ja nosito. To istotne w sytuacjach, gdy dziecko nie jest w stanie
decydowac o sobie lub gdy Cie przy nim nie ma. Majgc tego rodzaju
identyfikator, dziecko otrzyma takie leczenie, jakiego potrzebuje;
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® przechowywanie karty ,Najpierw czynnik” razem z kartg
medyczng dziecka. Karta przydaje sie, gdy potrzebna jest nagta
pomoc. Hematolog wypelni jg, podpisze i opatrzy datag.
Karta bedzie zawierac¢ szczeg6ly dotyczace skazy krwotocznej
oraz rodzaju leczenia, nazwiska i numery telefonéw oséb
z oSrodka leczenia hemofilii, z ktérymi nalezy sie kontaktowaé
w naglych wypadkach. Karte mozesz otrzymaé w swoim o$rodku
leczenia hemofilii;

® regularne ¢wiczenia fizyczne i zdrowe odzywianie. Jest to wazne
w przypadku kazdej osoby, a podwéjnie wazne dla dzieci chorych
na hemofili¢. Silne migénie i prawidlowa masa ciata oznaczajg
mniejsze obcigzenie dla stawow.

B Jak stworzy¢ bezpieczne otoczenie i zapobiegac
urazom?

Niektére Srodki ostrozno$ci stosowane wobec dzieci chorych

na hemofili¢ nie réznig sie bardzo od tych stosowanych w przypadku
innych dzieci. Dzieki zapewnieniu bezpiecznego otoczenia mozesz
zmniejszy¢ ryzyko urazu u dziecka. Wiele standardowych wskazéwek
mowi, jak uchronié¢ dziecko przed poparzeniami, przypadkowym
zatruciem, utonieciem czy zakrztuszeniem sie. Zasady bezpieczenistwa
obowigzuja w przypadku wszystkich dzieci.

We wczesnym okresie zycia mate dzieci czesto przewracajg sie,
doznajg rozcieé i zadrapan, uderzajg sie i robig sobie siniaki.
Wiekszos$¢ z tych urazéw to niewielkie rany. Mimo to, w przypadku
dziecka chorego na hemofilig, wazne jest, aby zapobiegaé urazom

i krwawieniom.
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Oto kilka rad dotyczacych bezpieczenstwa niemowlat:

e W samochodzie zawsze przypinaj dziecko pasami i badz
w poblizu, kiedy siedzi ono w foteliku dla dzieci lub na wysokim
krzesle.

® Umieszczaj nosidetko dla dziecka na podtodze, aby nie dopusci¢
do upadku z wysokoSci.

® Nie zostawiaj dziecka samego, gdy znajduje sie ono na stole
do zmiany pieluszek, t6zku czy innym podwyzszeniu.

Gdy dziecko zaczyna raczkowaé, upewnij si¢, ze jest bezpieczne.
Dobrym sposobem jest uklekngé na podtodze i ,zobaczy¢ $wiat”

z punktu widzenia dziecka. Sprébuj mysleé nie tylko o tym, co ono
robi w danym momencie, ale tez o tym, co moze zrobi¢ za chwile.
Moze ci¢ zaskoczy¢, gdy w jednej chwili nauczy sig, jak sturlac si¢
z t6zka czy stang¢ na nogach. Pamietaj, ze dzieci sg cickawe Swiata
i lubig prébowaé nowych rzeczy.

Bezpieczenistwo i zabezpieczenia przed dzie¢mi

Srodki ostroznosci, ktére nalezy podjaé, réznia sie w zaleznosci

od wieku dziecka, postaci hemofilii, koordynacji ruchowej i form
aktywno$ci fizycznej, od tego, jak czesto wystepujg u niego siniaki

i krwawienia, a takze od innych czynnikéw. Konsultyj sie z pediatra
lub zespolem opieki z osrodka leczenia hemofilii, zeby dowiedziec¢ sie,
co mozesz zrobi¢, aby zagwarantowaé dziecku bezpieczenstwo.

Ochraniacze na 16zeczko. Sg czasem stosowane w pierwszych
miesigcach zycia dziecka, gdy opanowuje ono podstawowe
umiejetnosci ruchowe (podnoszenie gtéwki, obracanie si¢ z brzuszka
na plecy, raczkowanie). Ochraniacz na 16zeczko pomaga zapobiegad
powstawaniu siniakéw i urazéw, spowodowanych uderzaniem przez
dziecko gtéwka lub inng czescig ciala w szczebelki 16zeczka.
Ochraniacz nalezy solidnie przymocowac do t6zeczka.
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a
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Kaski. Zalecane dzieciom, ktore jezdza na rowerze, rolkach, tyzwach,
zeglujg 1 uczestniczg w innych rodzajach aktywnosci, w ktérych
istnieje ryzyko uderzenia sie w glowe. Porozmawiaj z zespolem opieki
o tym, czy i kiedy dziecko powinno zaktada¢ kask.

Karta chorego. Wyréb dla dziecka karte ,Najpierw czynnik”. Sg w niej
podstawowe informacje o chorobie oraz o tym, jak postepowac w razie
krwawienia. Karte pokazuj zawsze lekarzowi, jesli doszto do wylewu.

Wyscielane ubrania. Niektorzy rodzice wszywajg ochraniacze
na tokcie i kolana. Mozna je zrobi¢ np. z gabki.

Odpowiednie obuwie. Czasem, w celu zapewnienia ochrony stawom
skokowym, zaleca sie buty z wysokimi cholewkami — porozmawiaj
jednak na ten temat z ortopedg lub rehabilitantem z o$rodka leczenia
hemofilii. Na plazy chron stopy dziecka, zaktadajgc mu sandaty.

Wyscielane meble i narozniki $cian. Twarde kanty i ostre brzegi mebli
oraz Scian mozna zabezpieczy¢ przy pomocy ochraniaczy.

Kruche i niebezpieczne przedmioty nalezy przechowywac poza
zasiegiem dziecka.

Dywany/ podlogi wysScielane migkka wykladzina. Trzeba uwazacé
na twarde powierzchnie, takie jak betonowe podlogi, oraz na sliskie
powierzchnie, np. chodniki. Dywany lub maty antypo$lizgowe
przydaja sie do tagodzenia efektu ewentualnego upadku.

Bramki zabezpieczajace schody przed dzieémi. Stosuyj je, aby nie
pozwoli¢ doj$¢ dziecku do niektérych miejsc, takich jak schody,
kominki i czesci kuchni, ktére moga by¢ niebezpieczne.

Blokady szuflad i szafek. Zal6z specjalne blokady na te szafki

i szuflady, ktoére sg w zasiegu Twojego dziecka. Wszelkie ostre
przedmioty (noze, nozyczki, narzedzia itp.), lekarstwa, srodki czystosci
i produkty niebezpieczne nalezy przechowywac z dala od dzieci.
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Krzeselka/ foteliki dla dzieci. Przypinaj malucha pasami

do wysokich krzeselek (fotelikéw) dla dzieci i nie zostawiaj go

bez opieki. Odradza sie uzywania chodzikéw dzieciecych i hustawek
typu ,skoczek”. Znane sg przyklady niebezpiecznych wypadkow,

a ponadto nie sg one dla dziecka w zaden sposéb korzystne.

Zabawki dopasowane do wieku. Zabawki muszg by¢ bezpieczne
i pozbawione kantéw i ostrych krawedzi.

Wazne jest tez doktadne przyjrzenie sie placom zabaw,
boiskom szkolnym oraz parkom, ze zwréceniem uwagi
na ewentualne zagrozenia, ktére mogg powodowac
urazy. Sprawdz, czy nie ma tam ostrych kamieni

lub kawatkéw szkla. Upewnij sig, ze hustawki,
zjezdzalnie i inne powierzchnie sg gladkie i pozbawione
ostrych krawedzi lub kantéw.

Staraj si¢ dawa¢ dziecku dobry przyktad, tak by w miare, jak dorasta
uczylo sie, jak ma samo przestrzegaé srodkéw ostroznosci.

® Pokaz bezpieczny spos6b noszenia ostrych przedmiotéw.

® Naucz je wlasciwego postugiwania sie narzedziami i ich
przechowywania.

® Zaktadaj kask rowerowy i dopilnuj, aby dziecko tez zaczelo
zaktada¢ kask, gdy tylko zacznie jezdzi¢ na rowerku.

® Zapinaj pasy w samochodzie i przypilnuj, aby dziecko
tez to robito.
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B Co mozna zrobic¢, aby dziecko miato zdrowe zeby
i dzigsta?

Dzieci w Polsce czesto maja prochnice, i to juz od najmtodszych lat.
To zwykle wina ztych nawykéw higienicznych. O zeby dziecka
chorego na hemofilie trzeba dba¢ w szczegdlny sposéb.

Wyrzynanie si¢ zeb6w

Gdy dziecku wyrzynajg sie zeby, moze pojawié sie krwawienie, jednak
dzieje si¢ tak bardzo rzadko. Zeby mleczne sg wazne, poniewaz torujg
droge stalym. Odpowiednia pielegnacja zeboéw zapobiegnie
dlugotrwalym krwawieniom towarzyszacym ich wypadaniu

i wyrastaniu nowych.

Czasem, gdy wyrastajg state zeby, moze wystgpi¢ krwawienie.

Zeby state mogg si¢ pojawi¢ w miejscach, w ktérych nadal znajduja sie
zeby mleczne. Gdy zab chwieje si¢ podczas jedzenia, otaczajaca go
tkanka dzigsta moze krwawié. Staty zab moze takze zaczaé przebijaé
sie przez dzigsto i zatrzymacé, co powoduje krwawienie pobliskiej
tkanki dzigsta.

Jesli po wypadnieciu zeba mlecznego wystgpi krwawienie, ktére
bedzie si¢ utrzymywad, zastosuj ucisk na to miejsce: niech dziecko
przez 5-10 minut przygryza kawalek gazy lub wilgotnej torebki
herbaty. Jesli krwawienie (silne, nie tylko sgczenie si¢ krwi
pomieszanej ze $ling) trwa ponad 20 minut, skontaktuj sie z osrodkiem
leczenia hemofilii, aby ustalié, czy trzeba podaé czynnik krzepniecia
lub zastosowaé inny rodzaj leczenia.

Krwawienia w jamie ustnej
Krwawienia w jamie ustnej czesto pojawiajg sie u matych dzieci.
Nierzadko wygladajg one na powazniejsze niz sg w rzeczywistosci, ale

zawsze powinny by¢ uwaznie kontrolowane przez personel z osrodka
leczenia hemofilii.
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Oto kilka rzeczy, ktérych mozesz sie spodziewac po réznego rodzaju
krwawieniach z jamy ustnej:

e Krwawienie w jamie ustnej moze by¢ sygnalem, ze pojawia sie
nowy zab.

® W miejscu, gdzie wyrzyna si¢ zab, moze pojawi¢ sie pecherz
wypelniony krwig (taka sytuacja moze wystgpi¢ u kazdego

dziecka).

® W jamie ustnej jest wilgotno. Skrzepy tutaj tak fatwo si¢ nie
tworzg i bardzo prawdopodobne jest, ze nastgpi ich oderwanie,
zanim rozcigcie si¢ zagoi.

® W jamie ustnej, w miejscu krwawienia, moze si¢ utworzy¢ duzy,
galaretowaty skrzep, zwlaszcza w nocy. Cho¢ nie jest to
przyjemny widok, nie ma powodéw do obaw. Nie usuwaj takiego
skrzepu: po pewnym czasie sam odpadnie.

® Krwawienie spowodowane peknieciem wedzidetka (btona
Sluzowa w miejscu, gdzie wewnetrzna gorna cze$é wargi taczy sie
z dzigstem) wymaga pomocy medyczne;j.

® Poniewaz krew w ustach miesza si¢ ze §ling, czesto ma sie
wrazenie, ze jest jej wiecej niz w rzeczywistosci. Ta dodatkowa
ilos¢ krwi moze zostawi¢ plamy na ubraniach i przescieradle.

® Potkniecie krwi moze podraznié zotadek dziecka i wywotaé
mdlosci oraz wymioty.

e Jesli dojdzie do obfitego krwawienia (silnego, nie tylko
do saczenia sie krwi pomieszanej ze $ling) i trwa ono
ponad 20 minut, nalezy poda¢ czynnik krzepniecia,
o ile jest to mozliwe, oraz skonsultowac sie z lekarzem dziecka
lub z o$rodkiem leczenia hemofilii.
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® Krwawienie spowodowane rang na jezyku wymaga pomocy
lekarza lub czlonka zespotu opieki z osrodka leczenia hemofilii.

Zapobieganie krwawieniom w jamie ustnej

Czesto trudno jest kontrolowa¢ krwawienia w jamie ustne;j.
Jej wnetrze jest wilgotne i nie jest tatwo bezposrednio uciskaé
miejsce krwawienia.

Po to, by zapobiec krwawieniom w jamie ustne;j:

® nie pozwalaj dziecku biega¢ z jakimkolwiek przedmiotem
w ustach;

® nie pozwalaj, aby dziecko wkladato do ust takie przedmioty, jak
dtugopis czy spinacze do papieru.

= Aby uzyskac wiecej informacji o krwawieniach w jamie ustnej, zobacz
rozdzial 4: Postepowanie w przypadku krwawien.

B Co robi¢ gdy u dziecka nastgpi krwawienie
z jamy ustne;j?

® Matemu dziecku ucis$nij krwawigce miejsce gazikiem
nasgczonym zimng wodg. Starszemu dziecku mozesz daé
loda na patyku. Dziata podobnie, jak worek z lodem
w spowalnianiu krwawienia.

¢ Jesli krwawienie nie ustaje, podaj czynnik. Lekarz moze tez
zaproponowa¢ kwas traneksamowy (Exacyl), ktéry pomoze
utrzymac nowo powstaly skrzep. Uwaga: Exacylu nie wolno
stosowac przy krwiomoczu.

® Dbaj o czystos$¢ jamy ustnej i zeboéw dziecka. Uzywaj pasty

do zebéw nalozonej na wacik, aby wyczyscié pobliskie zeby,
natomiast inne czes$ci jamy ustnej czy$¢ normalnie.
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® Przez kilka dni podawaj dziecku ptynne pokarmy (np. jogurt,
budyn). Nie podawaj mu goracych positkéw i plynéw.

® Nie pozwalaj dziecku pi¢ przez slomke, poniewaz ssanie moze
doprowadzi¢ do ponownego krwawienia.

e Jesli dojdzie do wybicia statego zeba, uci$nij otwor po nim i jak
najszybciej podaj czynnik. Umie$¢ zab z powrotem w ze¢bodole.
Bedzie on dziatat jak zatyczka, ktéra zatrzyma krwawienie
i zwiekszy szanse na to, ze po ponownym osadzeniu zab nie bedzie
martwy. Niezwlocznie zabierz dziecko do szpitala na wizyte
u dentysty.

Opieka dentystyczna

Choroby dzigset i niektére zabiegi dentystyczne mogg powodowacd
krwawienia. Zapobieganie ubytkom i chorobom dzigset to cz¢s¢
leczenia hemotfilii.

B Jak zachowac zdrowe zeby i dzigsta?

® Zacznij my¢ dziecku zeby od momentu pojawienia sie pierwszego
zabka (ok. 6. miesigca zycia). Poczatkowo myj zgbki samg wodg
(bez pasty). Pamietaj o tym, by po wieczornym myciu zgbkéw
nie podawa¢ mu juz jedzenia i picia (poza woda). Gdy dziecko
skonczy pét roku, zacznij odzwyczajaé je od picia z butelki.
Jedzenie podawaj tyzeczka, a picie z kubeczka. Gdy malec
skonczy rok, odzwyczaj go od picia w nocy mleka z butelki.

® Codziennie czy$¢ dziecku zeby nicig dentystyczng, stosujgc nié
woskowang (mniej podraznia dzigsta).

® Stodycze podawaj tylko okazjonalnie. Szczegdlnie unikaj stodyczy,
ktére majg dtugo kontakt z zebami.

Regularnie co p6t roku chodz z dzieckiem do dentysty.
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Wizyty u dentysty

Wasz dentysta musi wiedzieé, ze dziecko ma hemofilie. Regularne
wizyty sg wazne, aby obserwowa¢ wyrzynanie si¢ z¢boéw statych

i moment ich pojawienia sie. Jesli chodzi o zabiegi chirurgiczne, przed
ich wykonaniem nalezy koniecznie zasiegna¢ rady oséb z osrodka
leczenia hemotfilii tak, by dziecko moglo otrzymac czynnik
krzepniecia. Rutynowe wizyty kontrolne i czyszczenie zebéw

u dentysty nie powinny prowadzi¢ do zadnych probleméw.

Oto kilka srodkéw ostroznosci, ktére dentysta powinien podjgé

przy kazdym wigkszym zabiegu, jak plombowanie z zamrazaniem

czy usuniecie zeba:

® Nalezy dopilnowad, by tuz przed usunieciem zeba dziecko
przyjeto leki doustne, jak np. kwas traneksamowy (Exacyl),
i przyjmowalo je przez 5-7 dni po zabiegu. Te lekarstwa pomagajg
w utrzymaniu skrzepu, co umozliwi gojenie;

® Nie nalezy zaktada¢ szwéw, chyba ze jest to absolutnie konieczne;

® Jesli to mozliwe, nalezy unikaé znieczulenia przewodowego
w zuchwie (znieczulenia szczeki dolnej). Jesli konieczne jest
znieczulenie, najpierw trzeba koniecznie poda¢ dziecku czynnik.
W niektérych osrodkach stosuje sie wymiennie znieczulenie
ogllne;

¢ Elektrokauteryzacja (zatrzymywanie krwawienia przez
zastosowanie wysokiej temperatury) nie jest zalecana, poniewaz
krwawienie moze wystgpic¢ kilka dni péznie;j.

Planujac jakiekolwiek zabiegi dentystyczne u dziecka, zar6wno Ty
jak i Twéj dentysta, powinniscie zawsze konsultowa¢ sie

z zespolem leczenia hemofilii. Leczenie profilaktyczne czynnikiem
krzepnigcia moze by¢ konieczne przed zabiegiem.
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Jesli Twojemu dziecku potrzebny jest aparat na z¢by...

Wigkszo$¢ rodzajow leczenia wad zgryzu mozna stosowaé
w przypadku dzieci chorych na hemofilie tak samo, jak w przepadku
zdrowych dzieci. Pomocnych moze by¢ kilka rad:

® Uprzedz ortodonte, ze dziecko ma hemofilie;

® Dopilnuj, aby ortodonta skontaktowatl si¢ z zespotem opieki
z o$rodka leczenia hemofilii. Przy niektérych zabiegach siniaki
lub krwawienia sa bardziej prawdopodobne;

® Dopilnuj, aby dziecko przestrzegato zalecen ortodonty
dotyczacych pokarméw, ktére moze przyjmowac i ktérych
powinno unikaé, oraz czyszczenia zebéw i ich pielegnacji;

® Postaraj sie tak utozy¢ harmonogram wazniejszych zabiegéw,
np. usuniecia zeba czy zalozenia aparatu ortodontycznego,
aby dni zabiegéw zbiegaly si¢ z dniami, kiedy dostepny jest
personel z osrodka leczenia hemofilii, na wypadek, gdyby pojawit
sie jaki$ problem. Nie umawiaj sie¢ na usuniecie zeba ani wicksze
zabiegi dentystyczne dzien przed wyjazdem na wakacje;

® Dopilnuj, aby dziecko nadal regularnie szczotkowato zeby
i czy$cilo je nicig dentystyczna, zgodnie z zaleceniami ortodonty.

B Czy leki sprzedawane bez recepty sa bezpieczne
dla dziecka chorego na hemofilig?

Gdy wystagpi goraczka lub bél, preferowanym lekarstwem

w przypadku dziecka chorego na hemotfili¢ jest paracetamol. Lek ten
nie zawiera kwasu acetylosalicylowego, dzigki czemu jest bezpieczny
dla os6b ze skazami krwotocznymi.
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Uwaga na aspiryne!

Aspiryna (znana tez jako ASA lub kwas acetylosalicylowy) rozrzedza
krew i zapobiega taczeniu sie¢ ze sobg ptytek krwi, co spowalnia proces
krzepniecia. Aspiryna moze tez spowodowaé uszkodzenie wysciotki
zoladka i wywota¢ krwawienie. Nigdy nie podawaj dziecku lekow,
ktore zawierajg aspiryne.

Zachowaj szczegblng ostroznosé, stosujac leki na przeziebienie

lub na problemy zotadkowe. Zanim podasz dziecku jakiekolwiek
lekarstwo (zar6wno na recepte, jak bez recepty) sprawdz liste
sktadnikéw leku na ulotce, aby upewni¢ sig, ze nie zawiera ono kwasu
acetylosalicylowego. Jesli nie masz pewnoSsci, zapytaj farmaceute

lub personel z o$rodka leczenia hemofilii.

Inne leki, ktérych nalezy unikaé

Leki przeciwzapalne, jak ibuprofen (Ibum, Ibufen, Nurofen)
oraz naproksen (Aleve, Naproxen) mogg zaktécaé proces krzepniecia
krwi i dlatego nalezy ich unikacd.

Niektére leki na przeziebienie oraz alergie mogg takze negatywnie
wplywaé na krzepniecie krwi. Zawsze konsultuj sie

z lekarzem z o$rodka leczenia hemofilii badz z farmaceuta,

aby upewnic sig, ze dany lek jest bezpieczny dla Twojego dziecka.

B Czy preparaty ziotowe sg bezpieczne dla dziecka
chorego na hemofilie?

Preparaty ziotowe mogg by¢ pomocne w leczeniu. Jednak ,naturalne”

niekoniecznie znaczy ,bezpieczne”. Zanim zdecydujesz si¢

wyprébowaé dodatkowe leki w postaci preparatow ziotowych,

zasiegnij rady lekarza. Pamietaj o nastepujacych srodkach ostroznosci:

® Zawsze kupuj leki ziolowe od sprawdzonych producentéw;
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® Sprawdzaj ulotki dotgczone do lekow;

e Upewnij sig, czy zielarz, od ktorego kupujesz leki,
jest wykwalifikowany i dyplomowany;

® Przerwij stosowanie preparatu ziotowego, jesli u dziecka wystgpiag
negatywne reakcje, jak mdtosci, wymioty, biegunka, krwawienie
lub uczulenie.

Ziola niebezpieczne dla 0s6b ze skazami krwotocznymi

Niektére ziota majg podobny wplyw na ptytki krwi, jak aspiryna

- zwiekszajg ryzyko krwawienia. Plytki stajg sie mniej ,lepkie”.

Takich zi6t najlepiej unikaé. A sg to:
® pluskwica groniasta,
® koci pazur (Vilcacora),

® zlocienh maruna,

® mitorzab dwuklapowy (Ginkgo biloba).

B Jak przygotowac sie do podrdzy?

Hemofilia nie jest powodem do rezygnowania z podrézy.
Wazne jest doktadne zaplanowanie wszystkiego przed
wyjazdem, aby upewni¢ sie, ze mamy wszystko
przygotowane w razie nagltego wypadku. Oto kilka rzeczy,
ktére trzeba zrobié¢ przed wyruszeniem w podréz:

® Odszukaj osrodek leczenia hemofilii znajdujacy sie
najblizej miejsca, w ktérym bedziesz przebywac;
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® Popros lekarza o wydanie specjalnego za$wiadczenia, ktére
bedzie zawierato diagnoze¢ choroby dziecka, informacje o tym,
jaki czynnik i w jakich dawkach przyjmuje, jak rowniez dane
kontaktowe lekarza z osrodka leczenia hemofilii i pielegniarki
koordynujacej. Pilnuj, aby dziecko zawsze mialo takie
zaSwiadczenie przy sobie;

e Ustal z personelem z o$rodka leczenia hemofilii, jaki zapas
czynnika bedzie potrzebny;

® Wykup podrézne ubezpieczenie medyczne, jesli wyjezdzacie
za graniceg;

® Zawsze nos$ ze sobg karte dziecka ,Najpierw czynnik” (karte
medyczng zawierajacg diagnoze choroby i informacje dotyczace
leczenia, podpisang i opatrzong data przez hematologa dziecka);

® Zabierz ze sobg czynnik i sprzet do jego podawania.
Nigdy nie pakuyj ich do bagazu gléwnego — przechowu;j
w podrecznym. Bagaz gtéwny moze zagingé, a tym samym
zaginie czynnik. Ponadto skrajne temperatury w luku bagazowym
mogg mie¢ szkodliwy wplyw na koncentrat czynnika.

B Czy dziecko moze pojechaé na oboz letni?

Tak. Sg tez organizowane obozy letnie dla dzieci ze skazami
krwotocznymi. Na takim obozie dziecko nie tylko moze sprébowac
swoich sit w nowych dyscyplinach sportowych czy nowych rodzajach
zajeé, ale tez zdobywa wieksza samodzielnosé.

Na niektorych obozach letnich dzieci chore na hemofili¢ pod czujnym
okiem opiekunéw mogg nauczy¢ sig, jak przygotowac sobie czynnik

i jak go sobie poda¢. Opiekunowie na obozie moga sami by¢ chorzy
na hemofilie¢ i dzigki temu stuzy¢ przyktadem mtodszym dzieciom.
Zastuzony odpoczynek dla rodzicéw jest niewatpliwie dodatkowg
zaleta wyjazdu dziecka!
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B W jaki sposob przygotowac sie na nagte wypadki
lub wizyty na oddziale ratunkowym?

Zaden rodzic nie lubi mysle¢ o naglych wypadkach, ale warto by¢ »Zawsze do szpitala
na nie przygotowanym. Wiekszo$¢ takich przygotowan przeprowadza Jedziemy = kartq
«Nagpierw

sie w kazdym domu, ale w przypadku dziecka chorego na hemofili¢

. .. N . L L, . 1:3%
istnieje tez kilka dodatkowych dziatan, ktére trzeba podjaé. ;)zy e
KJWONNY
wezesniej, seby
® Trzymaj numer telefonu do lekarza dziecka i do o$rodka leczenia uprzedsic, se
hemofilii w poblizu kazdego aparatu telefonicznego. Jestesmy w drodze.”

® W zamrazalniku powinien zawsze by¢ 16d lub woreczki z lodem.

® W domu powinien by¢ zapas gazy, plastréw z opatrunkiem
i bandazy elastycznych.

e Jesli Twoje dziecko jest objete programem profilaktycznym,
dopilnuj, aby zawsze mie¢ wystarczajacg ilos¢ czynnika i sprzet
do jego podawania w domu. Gdy zapas czynnika zaczyna sie
wyczerpywad, z16z zaméwienie na lek. Nie czekaj, az w lodowce
nie bedzie ani jednej fiolki!

® Zawsze miej przygotowang torbe na nagle wypadki. Mozesz

w niej trzymac wszystko to, co bedzie potrzebne podczas wizyty E?x
na oddziale ratunkowym, np.:

— ulubiony kocyk, zabawki lub ksigzki dziecka,

- smoczek, butelke i pieluszki,

— przekaski,
— drobne pienigdze na telefon,

— numery telefonu do 0séb, z ktérymi mozesz sie kontaktowaé
w nagtych wypadkach,
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— pienigdze na parking.

® Po kazdym skorzystaniu z torby uzupetniaj jej zawartosé
i zostawiaj tuz przy drzwiach.

Mimo najwiekszych wysitkéw majacych na celu unikniecie urazéw,
od czasu do czasu wizyty u lekarza mogg by¢ konieczne.

Jesli pogotowie znajdujace sie najblizej Twojego miejsca zamieszkania
miedci sie w innym szpitalu niz Wasz o$rodek leczenia hemofilii,
mozesz zauwazyc, ze lekarze i pielegniarki nie majg doswiadczenia

w leczeniu pacjentéw ze skazami krwotocznymi.

Po zbadaniu dziecka lekarz moze nalegaé, aby przed podaniem mu
jakiejkolwiek dawki czynnika wykonano badania diagnostyczne,
np. RTG (przeswietlenie). Takie badania op6Zniajg leczenie i moga
oznaczaé, ze wygojenie si¢ krwawienia zajmie wigcej czasu.

Mozesz wiele zrobi¢, aby przygotowac siebie i dziecko do wizyty
i poméc w jej bezproblemowym przebiegu. Oto kilka sugestii:

® Zadzwon do pielegniarki lub hematologa na dyzurze i poinformuj,
ze jedziesz na oddzial ratunkowy. Personel moze wtedy zaczaé
wszystko przygotowywaé na Wasz przyjazd.

® Jesli czujesz, ze dana sytuacja nie zagraza zyciu, Twoje dziecko
jest objete programem leczenia domowego, a Ty jestes$
w stanie szybko wklué sie¢ do zyly, podaj dziecku czynnik, zanim
wyjedziecie na oddzial ratunkowy.
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B Jak zachowywac sie na oddziale ratunkowym?

® Pokaz personelowi medycznemu z oddziatu ratunkowego karte
»,Najpierw czynnik” zawierajaca diagnoze i informacje dotyczace
leczenia. W niektérych szpitalach personel oddzialu dokonuje
kwalifikacji pacjentéw w zaleznosci od tego, jak powazny jest ich
stan, od przypadkéw najpilniejszych do najmniej pilnych.
Kanadyjska Skala CTAS (ang. Canadian Triage and Acuity Scale),
stosowana w tym celu, zalicza powazne krwawienia oraz
krwawienia zagrazajace zyciu do grupy 2, czyli wymagajacej
nagtej pomocy lekarskiej. Lagodne oraz umiarkowane
krwawienia klasyfikuje sie do grupy 3, co oznacza, ze konieczna
jest szybka pomoc lekarza. Dopilnuj, aby personel oddziatu
ratunkowego byl poinformowany o skazie krwotocznej dziecka
i by ta informacja byta wyraznie zaznaczona w jego karcie.

e Jesli wiesz, jak przygotowaé czynnik do podania, poinformuj
personel oddzialu ratunkowego, ze mozesz pomoc, poniewaz

moga oni nie wiedzied, jak uzywac niektérych elementéw sprzetu.

® Przekaz personelowi oddziatu ratunkowego wszelkie niezbedne
informacje dotyczace zdrowia Twojego dziecka.

® BadzZ przygotowany/ -a na to, ze bedzie trzeba czeka¢. Zachowaj
spokdj i cierpliwo$é. Jesli bedziesz zachowywac si¢ niecierpliwie
i nerwowo, dziecku takze moze sie to udzieli¢.

e Jesli nie jeste$ zadowolony/ -a z tego, jak leczono dziecko
w szpitalu, porozmawiaj ze swoja pielegniarka koordynujaca.
Wyjasnij, co Ci sie nie podobato. Aby uzyskaé¢ wiecej informacji
na temat tego, jak by¢ przygotowanym na nagle wypadki
medyczne, skontaktuj sie ze swoim o$rodkiem leczenia hemofilii
badz z Polskim Stowarzyszeniem Chorych na Hemofilie.
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PODSUMOWANIE

W tym rozdziale przedstawiono sposoby zapobiegania problemom
z krwawieniami i ochrony zdrowia dziecka.

Najwazniejsze, co mozesz zrobié jako rodzic, to zdoby¢ jak najwicksza
wiedze o hemofilii oraz o tym, jak postepowaé w réznych sytuacjach.
Dzi¢cki wspoétpracy z zespotem opieki z o$rodka leczenia hemofilii
poznasz i nauczysz sie metod postepowaniaz krwawieniami.

Hemofilia powinna stanowi¢ niewielki wycinek zycia dziecka.
Przy odpowiednim planowaniu bedzie ono mogto uprawiac sporty,
jezdzi¢ na obozy, podrézowac i prowadzi¢ normalne, zdrowe zycie.

& Aby uzyskac wigcej informacji o tym, jak chronic¢ zdrowie, zobacz
rozdzial 12: Aktywnos¢ fizyczna, ¢wiczenia i sport.
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