Z perspektywy
rodzin

W tym rozdziale znalazty sie wypowiedzi oséb
chorujacych na hemofilie oraz rodzicéw dzieci
chorych na hemofili¢ — z Polski i z Kanady.

B Jak zareagowali na diagnoze potwierdzajgca
chorobg?

B Jak rodzice nauczyli sie zy¢ z hemofilig i w jaki
sposob nauczyli tego swoich dzieci?

B Czy dzi$s uwazajg, ze hemofilia to ciezka choroba?

B Czy hemofilia nie przestania im swiata?

B Co im zabiera, a co daje? Czy potrafig prowadzi¢ normalne zycie,

mimo hemofilii?

Osoby chore na hemofilie oraz rodzice dzieci chorych na hemofilie
w Polsce i Kanadzie.
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Agnieszka Michnowicz:

10 juz nie jest zycie na wulkanie

po urodzeniu, lekarze podejrzewali wtedy niedojrzatosé
watroby. O hemofilii nie bylo mowy, nikt jej nie podejrzewat.
W mojej rodzinie nikt nie chorowatl na hemofilie. Poniewaz jednak
nie bylo wiadomo, co synkowi jest, lekarze zdecydowali, ze badania
trzeba powtérzy¢. Podczas pobierania krwi nie pozwolono nam zostaé
w gabinecie lekarskim. MysleliSmy, ze to z tego powodu synek bardzo
plakatl. Jednak ptakal rowniez, gdy wréciliSmy do domu, a potem
w nocy i nastepnego dnia. Przy wieczornej kapieli zobaczylismy,
ze ma bardzo mocno spuchnietg raczke — te, z ktérej pobierana byla
krew. Od razu pojechaliSmy do szpitala na ostry dyzur. Tymek zostal
zatrzymany w szpitalu, byt tam 10 dni.

Problemy z krzepnieciem pojawily sie u synka zaraz

Nie tylko geny

Gdy ustyszatam diagnoze: ,hemofilia, postaé ciezka”, byt to dla mnie
szok. Trudno bylo mi w to uwierzy¢, wiedziatam przeciez, ze hemofilia
jest chorobg genetyczng. Nikt wtedy jeszcze nie méwil, Zze przyczyna
moze by¢ mutacja genowa i ze hemofilia moze si¢ pojawi¢ w kazdej
rodzinie, nawet wtedy, gdy nigdy wczesniej nie bylo jej przypadkéow.
Dzi§ wiadomo, ze az w 30 proc. przypadkéw przyczyng hemofilii jest
nowa mutacja genu.

Gdy Tymek byt maty, nie bylo jeszcze leczenia profilaktycznego,
tylko leczenie na zgdanie: dostawat czynnik, gdy pojawit sie¢ wylew.
Niestety, czesto sie zdarzalo, ze czynnika brakowato.

Gdy synek miatl wylew, zastanawialiSmy sig, czy juz powinni$mu mu
podaé czynnik, czy lepiej bedzie zachowaé na pézniej, bo moze
pojawic sie silniejsze krwawienie.
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Nie bylo jeszcze wtedy tak wielu publikacji na temat hemofilii,

nie dziatato tak preznie forum internetowe, jak dzis, nie bylo tez tak
wielu spotkan z lekarzami. A to wsparcie, szczegdlnie na poczatku,
jest bardzo potrzebne, bo czesto nie wiedziatam, co robié, jak sie
zachowad, zeby niczego nie zaniedbacd.

Musieli$my dostosowaé mieszkanie tak, by dziecko mialo jak najmnie;j
wylewéw. Pamigtam, jak wyktadaliSmy 16zeczko watg i bandazami,
zeby synek sie nie uderzal i nie pojawiatly sie wylewy.

Bez profilaktyki

Tymek byt bardzo energicznym dzieckiem, wlasciwie mozna
powiedzieé, ze nie chodzil, tylko od razu biegal. Bardzo na niego

uwazali$my, ale nie sposéb go byto uchroni¢ przed wszelkimi urazami.

Pamietam, jak kiedy$ przewrécit sie w sklepie. Zdrowe dziecko szybko
wstaloby i otrzepalo sie, a u niego zaraz zrobit sie wielki guz na czole.

Najtrudniej bylo miedzy 1. a 3. rokiem zycia. Ogromnym problemem
bylo zrobienie zastrzykow — synek nie mial zalozonego portu. Bardzo
trudno bylto wktu¢ sie do zyl, ktére czesto pekaly. Tymek bat sie
zastrzykéw i towarzyszacego im bélu. Zdarzalo sie, ze w szpitalu
trzy osoby go trzymaly, a czwarta wkluwala sie w zylte. Kazda taka
sytuacja byta dla niego i dla mnie bardzo traumatyczna.

Najgorsze bylo to, ze nigdy nie mozna bylo niczego planowaé

na nastepny dzien, czy choéby na wieczor, bo zawsze mogt pojawié sie
wylew i trzeba bylo zmieni¢ plany. To bylo jak Zycie na wulkanie:
nigdy nie wiadomo, kiedy wybuchnie.

Synek czesto na spacerze skarzyt sie, ze go boli nézka. W przypadku
zdrowego dziecka moze to oznaczad, ze jest zmeczone. W jego
przypadku bylo wiadomo, ze ma wylew, trzeba go wzigé na rece

i zanie$¢ do domu. Mimo to staratam si¢, by miat jak najmnie;j
ograniczen: jezdziliSmy na wakacje, takze za granice, synek plywat,
nauczyl si¢ jezdzi¢ na rowerze: oczywiscie gdy jezdzil na rowerze,

to zaktadatam mu kask i ochraniacze na lokcie, kolana.
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Gdy miat 4,5 roku, poszed! do przedszkola. Wybratlam male, prywatne
przedszkole, nie krylam, ze synek ma hemofilie. Spotkalismy si¢

z bardzo dobrym przyjeciem, panie zwracaly uwage na synka,
dzwonity do mnie, gdy tylko dziato si¢ co$, co uwazaly za grozne.
Troche sie obawiatam, jak Tymek da sobie rade w szkole; wiadomo:
mnéstwo dzieci biega po korytarzu, ktéres z nich moze go niechcacy
uderzy¢. WybraliSmy matg szkote, priorytetem bylo dla mnie
bezpieczenstwo. SpotkaliSmy si¢ z bardzo cieptym przyjeciem ze
strony personelu. Zaraz na poczatku zrobitam prezentacje na temat
hemofilii, zabralam wszystkie materialy wydane przez PSCH,
przyniostam filmy, ksigzeczki. I zel chtodzacy do oktadow.

Normalnos$é

Od trzech lat Tymek jest na leczeniu profilaktycznym. To ogromna
zmiana w jego zyciu, bo dzieki profilaktyce moze prowadzié¢ prawie
takie zycie, jak rowiesnicy: musi tylko dostawaé czynnik. Na pewno
profilaktyka wiele nam data, cho¢ mam z nig zwigzane pewne obawy,
poniewaz synek dostaje osoczopochodne czynniki krzepniecia.
Na pewno wolatabym, zeby mégl przyjmowac czynniki
rekombinowane: sg bezpieczniejsze.

Tymek jest w V klasie. Chodzi na zajecia w-f — mamy
wspaniatych nauczycieli, ktorzy wiedza, jak wazne jest, by
dziecko chore na hemofili¢ mialo silne mig¢s$nie. Oczywiscie
synek nie wykonuje mocno obcigzajacych ¢wiczen, ktére
moglyby spowodowaé urazy. Nie gra tez np. w pitke nozng. Za to
jezdzi na rowerze, ptywa, pltywa tez kajakiem — w jego szkole jest
sekcja kajakarska, zapisaliSmy go, bardzo mu sie¢ to spodobalo.

Poza tym, ze ma hemofili¢, Tymek jest taki, jak koledzy: lubi budowaé
z klockow lego, rysowaé. Lubi tez pisa¢ — od matego pisat wierszyki,
uktadatl piosenki. Uwielbia czytaé: literature mlodziezowsa (przeczytat
wszystkie czesci polskiej serii Rafata Kosika ,Felix, Net i Nika”), lubi
tez ksigzki o motoryzacji, przyrodnicze, o sztuce i architekturze.
Bardzo dobrze daje sobie rade w szkole, ma sukcesy w wielu
konkursach przedmiotowych.
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Musze podac¢ lek

Leczenie hemofilii jest proste — wystarczy poda¢ czynnik. Zycie z nig
nie jest takie tatwe. Jednalk, jesli jest ona odpowiednio leczona,

to mozna z nig zy¢. Mnie osobi$cie bardzo duzo dajg spotkania

z innymi rodzicami, uczestnictwo w forum internetowym, na ktérym
przekazujemy sobie informacje i wzajemnie sie wspieramy.

Hemofilia to ciezka choroba, ale sg gorsze. Problemem sg wklucia
dozylne, na pewno dla dziecka bytoby lepiej, gdyby dostawalo

np. leki w tabletkach. W zyly czesto trudno sie¢ wktué, robig si¢ potem
obrzeki. To boli. Gdy Tymek byl mlodszy, ptakal, nie chciat zastrzykéw,
bo bal si¢ bélu. Teraz wie, ze to konieczne, wiec sam wycigga reke,
czasem nawet wybiera sobie zyle, w ktérg mam sie wkiué. Ale prawda
jest taka, ze ilo$¢ miejsc, w jakie mozna sie wklué, jest ograniczona

i nie zawsze udaje mi si¢ to zrobi¢ za pierwszym razem. Czasem
Tymek ptacze przy podawaniu czynnika, ale nie mam wyjscia: nie
moge nie da¢ mu zastrzyku. Musze to zrobi¢, musi dostac lek.

Tymek nie przezywal jakiego$ specjalnego okresu buntu, nie pytat:
dlaczego to on jest chory, a inni nie. Traktowatl to wszystko naturalnie:
od poczatku wiedzial, Ze ma siniaki, bo ma hemofilig, nie wstydzit sie
choroby. Kazdemu, nawet gdy kto$ go zaczepit na ulicy, mégt
powiedzieé, ze ma hemotfilie A, i co to jest za choroba.

Czy hemofilia co§ mu data? Mysle, ze tak. Na pewno jest bardzo
wrazliwy. Szczegdlnie, gdy widzi obok niepelnosprawne dziecko,

zwraca na nie uwage.

Agnieszka Michnowicz,
mama 11-letniego Tymka
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Bernardetta Pieczynska:

Trzeba znaleZc¢ swoj sposob
na hemofilie

6j syn, Janek, ma teraz 9 lat. Gdy byl maty, mieliémy sporo
M ktopotéw z podawaniem czynnika, dlatego zatozyliSmy mu

port. Stuzyl nam pie¢ lat. Przez ten czas zyly nieco sie
wzmocnity, synek podroésl, jest leczony profilaktycznie. Dzigki temu
jego hemofilii ani w domu, ani w szkole prawie nie wida¢. On sam
funkcjonuje tak, jak jego rodzenistwo i rowies$nicy — lubi biegad,
plywad, jezdzi¢ na rowerze. Ma tylko hemofili¢. A z nig mozna zy¢
pogodnie, trzeba jedynie znaleZ¢ na nig swéj sposéb.

Poczatki, czyli diagnoza

,Panstwa syn choruje na hemofili¢” — taka diagnoza potrafi wywrécic¢
zycie niejednej rodziny do géry nogami. To bardzo trudny moment dla
kazdego rodzica. To, jak przez niego przejdziemy, zalezy w duzej
mierze od tego, w jaki sposéb nam te wiadomo$¢ przekazano. Wazne,
by otoczy¢ sie pozytywnie nastawionymi ludZzmi. Wtedy najbardziej
przydaja sie grupy wsparcia i wzajemna wymiana do$§wiadczen.

W Polsce taka grupg wsparcia jest & forum_psch@yahoogroups.com
(www.hemofilia.org.pl). Zdarza sie, ze okres szoku podiagnostycznego
— tak mozna go nazwaé — powoduje z jednej strony nadopiekunczo$é
w stosunku do dziecka, a z drugiej — zaniedbywanie swoich potrzeb.
Trudno zresztg sie dziwié, bo nagle caly Swiat zdaje sie zagrazaé
dziecku: byle upadek, a juz krwiak, byle nieostrozna zabawa, a juz po
niej pamiatki. Najchetniej wsadziloby si¢ dziecko do wnetrza banki
mydlanej i jeszcze kontrolowalo kierunek jej wznoszenia. Ale tak sie
nie da — na szczeScie dla dziecka i dla rodzica. Niestety, czesto sie
zdarza, ze choroba dziecka determinuje zycie zawodowe rodzicéw,

a wtedy catla rodzicielska aktywnos$¢ koncentruje si¢ na dziecku,

co wcale nie musi mu wyj$¢ na dobre.
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Hemofilia nie powinna przestoni¢ dotychczasowych planéw
zyciowych, tylko je zmodyfikowac¢ tak, by znalazto si¢ miejsce i dla
prawidtowego rozwoju dziecka, i dla rozwoju osobistego rodzicow.

Rodzice: informacja i trudne pytania

To, jak rodzic poradzi sobie z hemofilia, ma duze znaczenie

w podejsciu dziecka do choroby. Moze ono i powinno zy¢ normalnie,
cho¢ nieco bardziej uwaznie i ostrozniej niz inne dzieci.

Zawsze na poczatku szukamy informacji o chorobie. Nie zawsze
trafiamy na sprawdzone zrédla, czasem zdarzy si¢ wpas¢ w pulapke
mitéw, a tych wokél hemofilii jest sporo. Dlatego warto zawsze zaczaé
od rozmowy z lekarzem, pod ktorego opieka jest dziecko, a potem
wzbogacic¢ te wiedze¢ informacjami z tzw. potwierdzonych Zrédet.
Dostep do informacji jest dzi$ fatwy, nie ograniczajg si¢ one tylko

do naszego regionu, tatwo mozemy dowiedzie¢ sie, jak hemofilia jest
leczona w innych krajach, jakie sg perspektywy. Warto tez zajrze¢ tu:
5 http:/pacjent.chorobykrwi.pl i tu: http:/www.idn.org.pl/hemofilia/
biuletyn.html.

Co powiedzie¢ dziecku, gdy pierwszy raz zapyta: ,Dlaczego mam
hemofilie?” Mozna po prostu powiedzie¢: ,Bo si¢ z nig urodzites,
dzieki niej jestes taki delikatny i kruchy”. Nie méwmy: ,to po mamusi”,
,to po dziadku” itp. Na pewno dziecko zapyta tez: ,Dlaczego musze
dostawac zastrzyk?”. I tu, w zaleznosci od inwencji, mozemy

w dzieciecy sposéb przedstawié sposéb dzialania czynnika
krzepniecia, powiedzieé, ze np. ,wymazuje” siniaczki, ze troche boli
przy podaniu, ale po to, by p6Zniej nie bolato wcale.

Warto w domu znalez¢ pluszaka, ktéry tez bedzie ,mial hemofili¢”

i ktéremu dziecko, pod naszym okiem, bedzie ,robito igietke”.

W miare, jak dziecko ro$nie, pozwalajmy mu angazowac si¢

w czynno$ci przygotowujgce podanie czynnika. Utatwi to pézniej
przechodzenie do etapu samoiniekcji.
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Niekonwencjonalne postepowanie

Gdy jestesmy spokojni i opanowani, dziecko nie czuje sie
zaniepokojone. Rodzic dziecka z hemofilig ma nieco wiecej powodéw
do stresu niz rodzic dziecka catkiem zdrowego. Niekonwencjonalne
postepowanie zaczyna si€ juz na poziomie szczepien: to rodzic
powinien pamieta¢ o tym, by dziecko zostalto zaszczepione podskornie,
by unikng¢ dodatkowego krwawienia; pielegniarka niekoniecznie musi
o tym wiedzieé. Taki odruch informowania personelu medycznego
trzeba w sobie wyrobié juz na poczatku, moze sie przydaé nawet
podczas zwyklej pediatrycznej wizyty domowe;j.

Fakt, ze dziecko cierpi na skaze krwotoczng, wptywa na dobér lekéw,
sg preparaty, ktérych w hemofilii stosowaé nie nalezy.

Dla mtodych rodzicéw zwykle najtrudniejsze jest rozpoznanie wylewu,
zwlaszcza u malutkiego dziecka. Dopdki jednak ono nie raczkuje i nie
chodzi, mozna si¢ obawia¢ przede wszystkim krwawien z jamy ustnej
— powstalych przy zabkowaniu czy przygryzieniu jezyka — zwlaszcza
tych ostatnich nie wolno lekcewazy¢.

Droga do akceptacji

Gdy nauczymy sie rozpoznawa¢ siniaki, pora na samodzielne
podawanie dziecku czynnika. Daje to duzg swobode w organizacji
domowego zycia, a przede wszystkim umozliwia niemal
natychmiastowe dziatanie zapobiegajace skutkom krwawienia. Nie jest
to jednak tatwe, zwlaszcza, ze na rgczkach malego dziecka trudno
zobaczy¢ zyle, a jak juz sie jg wytropi, to bywa, ze peka i trzeba
rozpoczyna¢ poszukiwania na nowo, co w przypadku wiercacego sie
malucha jest nie lada sztukg. Warto poméc sobie i dziecku zatozeniem
portu, powierzchnia wktucia jest wtedy nieporéwnywalnie wieksza,

a przede wszystkim stabilna i bezbolesna. Ten wariant wymaga jednak
bezwzglednej sterylnosci, gdyz zakazenia portu moga by¢ bardzo
niebezpieczne. Jednak wlasciwie przeszkoleni rodzice powinni sobie

z tym bez problemu poradzié.
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Dziecko z hemofilia i réwiesnicy

Jesli dziecko chore na hemofilie ma w domu zdrowe rodzenstwo,

jest to dla niego pierwsza konfrontacja z dzieckiem nieobarczonym
dyskomfortem zycia z hemofilig. Jesli nie wlgczymy umiejetnie
rodzenstwa w opieke nad chorym bratem, moze sie poczué odrzucone
czy mniej kochane. Rodzicielskg troske i mito$¢ trzeba réwnomiernie
okazywacé kazdemu z dzieci. Wszelkie domowe perturbacje i zmiany
planéw wynikle z naglego wylewu najlepiej traktowac jako co$
normalnego, co si¢ zdarza kazdemu. Inaczej dziecko moze poczué si¢
ciezarem i przyczyng przykrych niespodzianek. Warto o tym pamietaé
zwlaszcza, gdy dziecko wchodzi w etap niekonczacych sie pytan, takze
na temat wlasnej choroby.

Kiedy dziecko ma i$¢ do przedszkola, pamietajmy o odpowiednim
przeszkoleniu personelu. O hemofilii powinna wiedzie¢ nie tylko
wychowawczyni, ale takze caly personel przedszkola. Warto postuzy¢
sie ksigzeczkami i filmami na temat hemotfilii — sg dostepne w kazdym
z kot terenowych PSCH. W przedszkolu warto zostawi¢ schlodzony
kompres zelowy — w razie upadku zawsze nieco tagodzi jego skutki.
Zostawmy tez opiekunom/ nauczycielom numery
kontaktowe do nas i do lekarza opiekujacego sie
dzieckiem, by w sytuacji watpliwej mogli zatelefonowac.
Zdarza sig, ze nauczyciele dzwonig z informacjag

o kazdym drobnym uderzeniu.

Nie lekcewazmy jednak ich telefonéw, a stopien urazu
ocenmy, gdy juz bedziemy przy dziecku. Wazne,

by nauczyciel miat pewnosé, ze zawsze mozemy
zareagowac i ze jesteSmy wdzieczni za jego czujnos¢.

Dziecko na kazdym etapie rozwoju poréwnuje swoje
osiggniecia z sukcesami réwiesnikow. Warto rozwijaé
w nim te umiejetno$ci, ktére sg dla niego samego wazne
i pozwalajg mu wierzy¢ w siebie.

Bernadetta Pieczyriska,
mama 9-letniego Jasia
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Cyril DuBourdieu (Nowa Fundlandia):

W Zyciu Adama wszystko
uktada sie dobrze

niewielkie siniaki. Martwilo nas to, ale dopiero kiedy skonczyt
9 miesigcy, zrobiliémy badania, aby ustali¢ przyczyne.
ZabraliSmy Adama do najblizszego szpitala rejonowego, do$¢ daleko
od naszego domu. Uktucie igltg podczas pobierania krwi wywotato
u niego krwawienie w obrebie ramienia. Ramie spuchlo tak bardzo,
ze stalo sie niemal trzykrotnie wigksze.

g. dam urodzit si¢ silny i zdrowy. W miare, jak rést, zauwazaliSmy

Lekarze poinformowali nas, Ze nasz syn ma coS$, co
nazywa si¢ ciezkg postacig hemofilii A. Bylismy
daleko od domu, przerazeni. Niewiele wiedzieliSmy
o tej chorobie. Powiedziano nam, ze musimy zabra¢
Adama do najblizszego osrodka leczenia hemofilii,
znajdujacego si¢ w szpitalu St. John'’s, 800
kilometréw od naszego domu.

Tamtego dnia nasze zycie zupelnie sie¢ odmienito.

W osrodku leczenia chorych na hemofilie moja zona
i ja staneliSmy twarzg w twarz z naszymi lekami,
zloScig i niepokojem, ale znalezliSmy tam takze
przyjazn i nadzieje na przyszlo$é. PoznaliSmy
zaréwno pracownikéw ochrony zdrowia, jak

i rodzicéw dzieci z hemofilig. Dzieki nim
poczuli$émy, Ze nie jesteSmy sami. Zdalem sobie
sprawe, ze opieka nad Adamem i jego leczenie sa

w naszych rekach. Osoby z osrodka leczenia
chorych na hemofili¢ i pracownicy ochrony zdrowia mogli powiedzie¢
nam, co trzeba zrobié, ale to my, rodzice, musieliSmy dopilnowacd, zeby
wszystko zrobiono w najlepszy dla naszego syna sposéb.
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WspoélpracowaliSmy ze szpitalem w naszej miejscowosci, aby upewnié
sie, ze mamy wlasciwy koncentrat czynnika krzepniecia, podajemy
odpowiednig dawke i ze odpowiedni ludzie leczg naszego syna.

Dwa razy w roku odwiedzaliSmy o$rodek leczenia hemotfilii, aby
zweryfikowaé plan opieki Adama. UzyskaliSmy rady dotyczace jego
zdrowia fizycznego i emocjonalnego. SpotykaliSmy sie z lekarzem
zajmujacym sie pacjentami z hemofilia, pielegniarka, fizjoterapeutg

i dentystg. DowiedzieliSmy sie, na czym polega leczenie domowe.

Po przejsciu szkolenia pod okiem naszej pielegniarki zaczeliSmy
podawaé¢ Adamowi czynnik w domu. Nie zawsze bylo to latwe, ale
o wiele mniej stresujgce niz podréze do szpitala. Leczenie domowe
zmienilo nasze zycie. Juz nie musieliSmy w po$piechu ruszaé

do szpitala, gdy pojawily si¢ oznaki krwawienia, ani martwic sie,
jak dtugo bedziemy musieli czekaé, kto bedzie wykonywal zastrzyk.

Podczas jednej z naszych wizyt w osrodku opowiedzielismy

o trudnos$ciach z wkluciem sie¢ Adamowi do zyly. Czlonkowie zespotu
medycznego doradzili zalozenie synowi specjalnego urzadzenia,
zwanego portem. Umieszcza si¢ je pod skérg, w gérnej czesci klatki
piersiowej. Port jest wyposazony w niewielki pojemnik, ktory jest
polaczony z zyla gléwna, do ktérego podaje sie czynnik krzepniecia.
W szpitalu musieli$my nauczy¢ si¢ korzystac z portu i o niego dbac.
Kolejnym waznym wydarzeniem zwigzanym z opieka nad naszym
synem bylo rozpoczecie leczenia profilaktycznego.

Przedtem podawaliémy mu czynnik 70 lub wiecej razy w roku,

aby leczy¢ krwawienia wewnetrzne. Po rozpoczeciu profilaktyki
krwawienia u Adama prawie zniknety. Teraz otrzymuje on czynnik

3 razy w tygodniu. Czasem zmieniamy dni i godziny podawania leku,
aby dostosowac¢ je do dni, kiedy ma lekcje w-f lub inne zajecia.

Aby poméc zmniejszy¢ bél zwigzany z wprowadzaniem igly do portu
albo do zyly, stosujemy krem do znieczulenia miejscowego.

Ogodlnie wszystko w zyciu Adama uklada sie dobrze.

Cyril DuBourdieu,
Nowa Funlandia
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Beata Holonko:

Lubig sie, to sie czubiq...

Huberta niepokoito mnie to, ze mial duzo siniakéw.
l | Pokazywalam je pani doktor, ale bagatelizowata sprawe.
Jednak gdy synek mial 8 miesiecy, inna lekarka zaniepokoita
sie i wystata nas na badania. Zostaly wykonane w naszym t6dzkim
szpitalu. Potwierdzity, ze synek ma hemotfilig, posta¢ umiarkowanag.
Gdy jednak trafilismy do warszawskiego szpitala na Litewska,
pani profesor stwierdzila, ze to jednak jest posta¢ ciezka hemofilii.
Bardzo si¢ tym przestraszytam. Obydwoje z mezem chcieli$my jak
najwiecej wiedzieé o tej chorobie, czy jest ona wyleczalna, czy nie.
W szpitalu uzyskaliSmy bardzo duzo informacji, lekarze znakomicie
sie nami zajeli. Gdy potem przeprowadziliSmy wywiad rodzinny,
okazalo sie, ze méj dziadek chorowat na hemofilie. Zmart przed
narodzeniem mojej mamy, dlatego o chorobie niewiele sie méwito.

Czasem trzeba uczy¢ lekarzy

Kiedy$ mocno sie przestraszyliémy. Synek mial wtedy okoto roku.
Wypadt z 16zeczka, upadl na glowe. Wystraszylismy sie bardzo,
pojechali$my do szpitala, miat zrobiong tomografi¢ komputerows.
Na szczescie wszystko byto w porzadku.

Niestety, musze powiedzieé, ze czesto lekarze w naszym szpitalu
zamiast najpierw podaé czynnik, a dopiero potem zleca¢ badania,
robig odwrotnie. Czyli najpierw czekamy na zrobienie badan,

a dopiero potem jest decyzja, by podaé czynnik. A przeciez powinno
by¢ odwrotnie! Niestety, wydaje sie, ze jest grupa lekarzy ,,opornych”
na wiedze. Niedawno poszliSmy do ortodonty. W karcie jest napisane
czerwonym flamastrem, ze synek ma hemofili¢. Do gabinetu dzieci
wchodzg same. Hubert tez wszedl sam.

Poniewaz dlugo nie wracal, wigc wesztam do $rodka.
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Okazalo sig, ze... synek ma wlasnie wyrywany zab! Gdy zapytatam,
dlaczego nie skonsultowano tego ze mnag, przeciez ma hemofilie

i trzeba mu najpierw poda¢ czynnik, bo wyrwanie zeba moze
spowodowac¢ krwawienie, panie zaczely w panice wypisywac recepte
na Exacyl! Lekarze czesto w ogdle nie czytajg informacji, ktére maja
w karcie pacjenta...

To zywiol!

Synek ma leczenie profilaktyczne. Jest bardzo ruchliwy, ciggle biega.
Jest teraz w trzeciej klasie. Lubi szkote, dobrze si¢ czuje wsrod
kolegéw, wszyscy traktuja go normalnie. Oczywiscie powiedzieli$my
w szkole, ze synek ma hemofili¢, opowiedzieliémy o chorobie i jak
trzeba postepowac. Nauczyciele majg do nas numery telefonéw. Jesli
cos sie dzieje (np. synek uderzyt si¢ albo kolega popchnat go na
Scianeg), od razu do nas dzwonig. Od tego roku chodzi do nowej szkoty,
jestem pozytywnie zaskoczona reakcja dyrekcji: pani dyrektor
pierwszego dnia podeszta do mnie i powiedziala, ze juz czytala

w internecie na temat hemofilii. Bardzo mnie to uj¢to. Hubert ¢wiczy
na WF, co prawda nie gra w zbijaka, pitke nozng czy koszykéwke,
gdzie istnieje duze ryzyko urazu, jednak w pozostatych zajeciach
normalnie bierze udzial, tak jak inne dzieci. Poza tym tadnie rysuje,
uczy sie graé na akordeonie w szkole muzycznej, lubi tez plywac na
basenie, biegad, jak inne dzieci...

Hubert ma starszg siostre. Gdy poszedt do
pierwszej klasy, Natalka byta w trzeciej.
Przez caly rok odsuneta sie od kolezanek,
zajmowala si¢ bratem. Bardzo go pilnowala,
mowila, ze trzeba uwazad, zeby si¢ nie
uderzyl, zeby nic mu sie nie stato. Byta
chyba bardziej opiekuficza niz my.

A w domu, jak to rodzenstwo, lubig sie, to
sie czubig... Obydwoje sg bardzo zywiolowi.

Beata Holonko,
mama 8-letniego Huberta i 10-letniej Natalii
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Dianna Cunning (Nova Scotia):

Musze dawac sobie rade sama

iemy, co jest nie tak z Pani synem. Ma lagodng postaé
hemofilii, niedob6r czynnika VIII. Bedzie potrzebowat
) leczenia, jesli dozna jakiego$ urazu”. To usltyszalam

na poczatku rozmowy z lekarzem i pielegniarkg koordynujaca
z zespotu leczenia hemofilii w osrodku zdrowia IWK w Halifaksie.

Wiemy, co mu jest

MJéj syn, Mackenzie, miat 18 miesiecy i wlasnie mieliSmy za sobg kilka
niewiarygodnych dni. Wszystko zaczelo sie od tego, ze zdecydowat sie
wdrapa¢ na krzesto, zeby poméc mi powiesi¢ zaluzje w naszym domu.
Oczywi$cie spadt i uderzylt si¢ w warge, ktéra bardzo spuchta. Kilka
dni pézniej spadt w nocy z t6zka.

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
dla
rodziny

Obejrzatam go i wydawalo sie, ze wszystko
jest w porzadku. Rano 16zko bylo cate
zakrwawione, a warga synka krwawita

i krew, pomieszana ze §ling, sprawila,

ze rana wygladala na dos¢ powazng.
Personel z miejscowego pogotowia leczyt go
tak, jak leczy sie kazde inne dziecko.
Zastosowano kilka metod zatrzymania
krwawienia, ale bezskutecznie, bo zawsze
rozpoczynalo sie ono na nowo. Krwawienie
ustalo dopiero rano. Wtedy weszta pani
doktor i powiedziata: ,Wiemy, co jest nie
tak z Pani synem”.

Pielegniarki wyjasnily mi, co to jest tagodna posta¢ hemofilii

i dostatam od nich ksigzke ,Wszystko o hemofilii. Poradnik dla
rodziny” z propozycja, zebym przeczytala jg ,od deski do deski”.
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Kolejnych kilka miesiecy wypelniala praktyczna nauka dawania sobie
rady z chorobg. Pewnego dnia synek obudzit si¢ z krwawieniem do
kostki. Poniewaz opanowanie krwawienia trwato dtugo, moja kuzynke
i mnie nauczono, jak podawac czynnik, gdyz nie bylam w stanie sama
robi¢ synkowi zastrzykéw. Jestem samotng matkg, wiec podawanie
czynnika 2-3 razy w tygodniu wymagalo ode mnie duzej
kreatywnosci. Stopniowo wspélnie opracowali$my rézne strategie,
ktére pomogly mu siedzie¢ bez ruchu - od drazetek Smarties

do wyboru programu w telewizji lub filmu na wideo.

Pomoégt psycholog

Kiedy synek byt w przedszkolu, problemy z wktuwaniem si¢ stawaly
sie coraz wieksze. DostaliSmy skierowanie do psychologa z zespotu
hematologii i onkologii. Bardzo nam pomégt. Dzieki sztuczkom
magicznym i zabawie przyciggat uwage dziecka. Synek ma teraz
prawie 7 lat i chodzi do zeréwki. Podchodze do opieki nad nim

z wiekszg wiedzg i pewnoscig siebie. Zaczelam zachecac go, aby
uczestniczyl w podawaniu czynnika. Pomaga mi przygotowywacé
czynnik i dezynfekowac¢ ramie. Mysle, ze bedzie gotowy do wlasciwej
nauki podawania sobie czynnika, kiedy w nastepne wakacje pojedzie
na ob6z dla dzieci chorych na hemofilie. Samodzielno$¢ w podawaniu
czynnika da nam obojgu wiecej wolnosci.

Tenis i hip hop

Mackenzie to aktywny chlopiec. Od kilku lat uczy sie pltywac.

Rok temu w lecie gral w baseball, ale uwazam, ze jest to sport zbyt
niebezpieczny, wiec w tym roku w lecie sprébuje gry w tenisa.
Jesienig chciatby sprébowac hip hopu!

Synek zaczyna zdawaé sobie sprawe, ze musi mysle¢ o tym,

z jakim ryzykiem wigzg sie niektore dyscypliny sportowe.
Omawiamy rézne zajecia z naszym fizjoterapeutg podczas wizyt
w o$rodku i w domu powtarzamy jak mantre: ,Co powiedzialby
na to doktor Price?”

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
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Problemy samotnego rodzica

Jako samotna matka, bardzo powaznie podchodze

do odpowiedzialno$ci za zdrowie syna. Poniewaz do$¢ duzo jezdzimy
samochodem, mam na zderzaku naklejke z napisem

,Dziecko ze skazg krwotoczng w samochodzie”, ktérg dostalam

od kogo$ ze Stanéw. Syn nosi tez bransoletke Medical Alert.

Ostatnio po lekcjach rozcigl sobie warge i musieliSmy pojechaé

na miejscowe pogotowie. Cho¢ wolatabym skupi¢ si¢ na dodawaniu
synowi otuchy, musiatam przyjac role ,profesjonalnej matki”

i zaja¢ sie koordynacjg pierwszej pomocy oraz zadbad,

aby na pogotowiu podano mu czynnik. Potrzebnych bylo kilka
telefonéw do mojego hematologa, zanim lekarz z pogotowia przekonat
sie do planu dziatania.

Podczas réznych spotkan edukacyjnych, organizowanych w ciggu
roku, ja i moi znajomi ze spotecznosci oséb z zaburzeniami
krzepniecia krwi zbieramy sie i dzielimy opowieSciami o naszych
doswiadczeniach. Pojawiajg sie zaréwno 1zy, jak i Smiech.

To przynosi mi ulge.

Dianna Cunning,
Nova Scotia
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Alicja Przybyt:

Pan Bog wiedzial, Ze sobie
Z tym poradzisz

wylew: na brzuszku, by¢ moze od za ciasnej pieluszki.

Pani doktor od razu podejrzewala, ze to moze by¢ hemofilia.
Wystata mnie na badania do Poznania. Potwierdzity hemotfilie.
Powazny wylew zdarzyt! sie, gdy synek miat rok i dwa miesigce:
przygryzl sobie wtedy jezyk. Ranka byta mata, jednak krew dlugo sie
sgczyla. Po nocy byt blady jak $ciana. Nie wiedzialam, ze z takiej
matej ranki moze by¢ tak duzy wylew.

S ynek mial 11 miesiecy, gdy pierwszy raz pojawil si¢ u niego

Pozytywne myslenie

W naszej rodzinie nigdy wczes$niej nikt nie chorowat na hemotfilie,
dlatego gdy ustyszatam diagnoze, pomyslalam: ,A, czyli to jest
hemofilia”. Najpierw byl strach. Potem szukanie w internecie.
Sprzeczne informacje. To nie byt dla mnie dobry czas.

Ogromng pomoca byt dla mnie moment, kiedy trafitam na forum
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Wiele sie¢ w ten sposéb dowiedziatam od innych rodzicéw dzieci
chorych na hemotfilie. Do dzi$ ta forma forum bardzo mi odpowiada,
to tak, jakby kto$ osobiscie pisat do mnie jako do osoby
zainteresowanej tym tematem.

Na poczatku nic nie wiedzialam o hemofilii, nie wiedziatam, co to za
choroba. Potem przeczytalam, ze to brak krzepliwosci krwi.
Przyjetam, ze tak po prostu jest, pomyslalam, ze dobrze, Zze synek nie

ma jakiej$ powazniejszej choroby. Cieszylam sig, ze to tylko hemofilia.

I postanowilam, ze bede szukaé w chorobie czego$ dobrego.
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Czasem bylo trudno: synek miat wylewy, czesto przebywat w szpitalu,
nie chodzit do przedszkola, ja nie mogtam pracowacé. Jednak
podswiadomie zawsze uwazalam, ze wszystko bedzie dobrze.

I pewnie dlatego tak jest!

Zawsze staratam si¢ mysle¢ pozytywnie. Gdy synek mial wylew,

nie martwitam sie. My$latam, ze przeciez jest lekarstwo, wystarczy
po nie pojechad do szpitala. Styszatam tez juz wtedy, ze w innych
krajach jest leczenie w domu, wiec myslatam, ze u nas tez kiedy$ tak
bedzie, Zze nie bedziemy musieli jezdzi¢ po leki do szpitala.

Zimny prysznic

Kiedys kolezanka, ktora tez ma dziecko chore na hemofilig,
zadzwonila, ze jej synek ma powazny wylew.

Pomyslatam: ,Dlaczego ona do mnie dzwoni, przeciez powinna
jecha¢ z nim do szpitala i jak najszybciej poméc”. Powiedziatam jej,
zeby nie rozpaczala, tylko przylozyta synkowi zimny oktad,

ubrala go i jechala do szpitala.

Podziekowata mi potem za ten zimny prysznic, ktéry jej zrobitam.

Na poczatku ja tez troche balam sie hemotfilii, jednak wiedziatam,
ze nie moge tego okazywac. Skupilam si¢ na tym, jak najlepie;j
synkowi pomoc.

Kostka wychowuje sama, wiec na poczatku bylo mi rzeczywiscie
trudno.

Jego Swiat

Kilka lat temu synek przezywat bunt, pytal: ,Dlaczego to ja jestem
chory?”. Mowil, ze chce gra¢ w pitke i by¢ taki, jak koledzy.
Wytlumaczytam mu to w prosty sposéb. Powiedzialam: ,Widocznie
Pan Bo6g wybratl Ciebie, bo wiedzial, Ze ty sobie z tym poradzisz.
Kto$ inny moze by sobie nie dat rady, ale ty dasz.” Wystarczyto.
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Konstanty ma dzi$ 12 lat, chodzi do VI klasy. Normalnie uczestniczy
w zajeciach WF — dzien wczesniej podaje sobie czynnik, zeby mogt
normalnie ¢wiczy¢, graé z kolegami w pitke, w koszykowke. Méwi,
ze pitka nozna to sens jego zycia. Czasem po meczu co$ go boli, ale
trudno: wiem, jak wazna jest dla niego gra w pitke.
Chcialby w przysztosci zostaé pitkarzem, graé w jakiejs$

druzynie. Wiem, ze to nie byloby dla niego dobre i dlatego
powtarzam, ze jesli tak lubi pitke nozng, to moze zostaé
dziennikarzem sportowym albo komentatorem. Zreszta,
przeciez pitkarzem jest sie przez kilka sezonéw, a potem

i tak trzeba co$ w zyciu zmienié.

Samodzielnosé

Konstanty sam sobie podaje czynnik. Nauczyt sie to robié,
gdy po zeréwce pierwszy raz pojechat na ob6z rehabilitacyjny
dla dzieci chorych na hemofilie.

Teraz Konstanty ma leczenie profilaktyczne. Jednak zdarzajg mu sie
tez wylewy. Jak go co$ boli, to idzie do lodéwki, robi sobie zimny
oklad, bierze czynnik. Jesli dalej go boli, to bierze Srodek
przeciwbélowy. Czasem widze, ze to nie pomaga, ale zaciska zeby

i idzie do szkoty.

Mielis$my szczescie, bo od zeréwki trafit na znakomitych nauczycieli

i dobrg klase. Na pierwszym zebraniu nauczycielka poprosita, zebym
innym rodzicom opowiedziala, co to jest hemofilia. Przede wszystkim
powiedziatam, ze to nie jest choroba zakazna, zeby si¢ nie bali.
Hemofilia wcigz jest chorobg mato znang, niewiele oséb cokolwiek

0 niej wie.

Konstanty ma wspanialych kolegéw. Od poczatku byli w stosunku

do niego bardzo opiekunczy. Przelozylo sie to tez na ich stosunek

do innych: gdy zachorowalo w klasie inne dziecko, teZ mu pomagali.

Alicja Przybyt,
mama 12-letniego Konstantego
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Katie Hines, EImsdale, Nova Scotia:

Wiedzialam, Ze jestem nosicielkq

hemofilii

hemofilii. Kiedy u mojego brata zdiagnozowano chorobe,
rodzice mysleli, ze to mutacja, bo sadzili, ze to pierwsza taka
diagnoza w naszej rodzinie. Wujek mamy miat chorobe
von Willebranda. Po diagnozie brata moja mama, jej 6 siéstr i babcia
ze strony mamy poddaty sie badaniom. Okazalo si¢, ze potowa z nich
to nosicielki hemofilii. Ja bylam przebadana w tym samym czasie.

B ylam dzieckiem, kiedy dowiedzialam sie, ze jestem nosicielkg

Nigdy oficjalnie nie zostalam zdiagnozowana
jako nosicielka objawowa, ale zawsze czutam,
ze tak jest. Moze z pie¢ razy w zyciu miatam
krwotoki z nosa, ale siniaki i obfite, dlugotrwate
miesigczki, stanowity dla mnie problem.
Miesigczki powodowaly, ze opuszczatam lekcje
w szkole i imprezy towarzyskie, byly tez
przyczyna kilku wstydliwych epizodéw.

q

M Zawsze jednak myslatam, Ze te problemy sa
M po prostu moim losem. I nauczylam si¢
z nimi zy¢.

Decyzja o dziecku

Podejrzewam, ze dorastanie w rodzinie, w ktérej jest hemotfilia,
znacznie zmienia punkt widzenia cztowieka. Kiedy zasztam w cigze

i urodzit si¢ méj syn, Brayden, bytam w pelni $wiadoma ryzyka

i prawdopodobienistwa odziedziczenia przez niego choroby. Ani mnie,
ani jego ojcu to nie przeszkadzalo. Pamietam jednak osobeg, ktéra
mnie pytala, dlaczego chce urodzié¢ chore dziecko.
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Byla to starsza osoba, ktéra niczego nie wiedziala o hemofilii.
Podejrzewam, ze nie zdawata sobie w pelni sprawy z tego, co méwi.

Ja bytam bardzo szczesliwa, ze zostane matka i wiedziatam, ze mojego
syna bede kocha¢ bezwarunkowo, dlatego, ze jest mgj.

Wiedziatam tez, ze czasy si¢ zmienily i leczenie jest znacznie lepsze.
Brayden urodzil si¢ 13 maja 2003 roku i po o$miu godzinach mieli$my
wyniki badan. Wynik potwierdzajacy, ciezka postaé¢ hemofilii A.

Wiedzielismy, ze bedzie to oznacza¢ dwa razy wiecej pracy, ale
wiedzieliSmy tez, ze jesteSmy rodzicami najpiekniejszego matego
chlopca. Nic i nikt nie mégt nam odebrac¢ tego szczeécial

Pierwszy pobyt w szpitalu

W miare, jak Brayden rést, zdecydowali$my sie nie chronié go
bardziej, niz to konieczne. Na poczatku byto to zaskakujaco tatwe,
potem nauczyt si¢ raczkowacé, potem chodzié... i oczywiscie
przewracal sie.

Nawet teraz, na samg mysl o liczbie wizyt na pogotowiu w tamtym
okresie jego zycia, mam bdl glowy.

Kiedy Brayden mial 18 miesigcy, po raz pierwszy znalazl si¢ w szpitalu
z powodu wywotanego szczepieniem wylewu do migénia.

Wtedy zdecydowali$my sie zatozy¢ mu port. Port i szkolenie, ktére
miatam i ktére nauczylo mnie jak podawaé Braydenowi czynnik

w domu, wyposazyly mnie w zaufanie do swojej umiejetnosci oceny
jego potrzeb i umiejetnosci zapewnienia mu odpowiedniej opieki.

Do dzi$ pamigtam jedng z wizyt na pogotowiu po tym, jak Braydenowi
zalozono port, kiedy to musiatam powiedzieé, jakiego sprzetu
potrzebuje, i podatam mu czynnik na miejscu, podczas gdy kilku
lekarzy i kilka pielegniarek patrzylo na mnie prawie z podziwem.

Po tym doswiadczeniu nigdy nie ruszytam si¢ z domu bez czynnika.
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Milodszy brat

Teraz Brayden ma prawie sze$¢ lat. Jest bardzo madrym matym
chlopcem, ktéry zaczyna szkote i uwielbia jg. Niedawno urodzit mu si¢
mlodszy brat. W moim wypadku szanse 50/50 chyba roztozyly sie
idealnie, bo Korey nie jest dotkniety chorobg. Przez moment Brayden
nie do konca rozumial, dlaczego Korey nie ma hemofilii, ale teraz

to pojmuje i jest bardzo szczesliwy, Ze jego brat nie ma problemoéw

z krzepnieciem.

Staramy si¢ nie ograniczac go, ale uczy¢, aby robit wszystko
stopniowo. Mimo, ze nie bedzie mozliwe, aby w przyszlosci gral

w hokeja, tej zimy uczyl sie jazdy na tyzwach i nadal bedzie to robitl.
Bedziemy zachecac go, aby robit to, co chce.

Moim celem jest, aby nigdy ode mnie nie ustyszal, Zze czego$ ,nie
moze”, bo tak naprawde przeciez ,moze”, tyle, ze z pewng doza
ostrozno$ci. Im bedzie starszy, tym lepiej bedzie poznawat swoje
ograniczenia i sam dokonywal wtasnych wyboréw.

Bedziemy go w 100% wspierad.

Kiedy wykryto u mnie nosicielstwo, bylam bardzo mloda.

Chyba teraz uméwig si¢ na wizyte w miejscowym os$rodku leczenia
hemofilii. Majac dwdéjke dzieci, musze zadbac o siebie, aby by¢ dla nich
dobrg matka.

Katie Hines,
Nova Scotia
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Jolanta Gajda:

Hemofilia nie ogranicza synka

6j tata jest chory na hemofili¢, dlatego moje dosSwiadczenia
M zwiagzane z tg chorobg sg pewnie inne niz rodzicéw, ktorzy
stykajg sie z nig pierwszy raz po urodzeniu dziecka.
Teraz méj synek ma juz 9 lat i patrze na hemofilie obrazami z jego

zycia. Jednak wtedy, gdy miat si¢ urodzi¢, widziatam
przede wszystkim obrazy ze swojego dziecinstwa.

Najwazniejszy pod sloficem

Gdy bylam dzieckiem, leczenie hemofilii bylo zupetnie inne niz jest
teraz. Wlasciwie prawie go nie byto. Tata bardzo czesto mial wylewy,
miesigcami lezal w szpitalach. Kiedy miatam 18 lat, wzietam do reki
jego ksigzeczke zdrowia i policzytam jego wszystkie pobyty

w szpitalach. Bylo ich kilkadziesiat!

Ojciec lezal w szpitalu $rednio po 8 miesiecy w roku, zwykle
nie w Elblagu, gdzie mieszkali$émy, tylko w Gdansku lub w Warszawie.
Moja mama jezdzita do niego, my z siostra tez.

Bardzo kocham mojego ojca i zawsze bardzo go kochalam.
Czesto widziatam, jak cierpiat, i bardzo chciatam mu poméc.
Chciatam, by to mnie bolalo, a nie jego.

Odkad pamietam, tata zawsze malo chodzit (mial bardzo zniszczone
stawy), wlasciwie tylko pomiedzy klatka schodowsg a miejscem
postojowym samochodu, ktéry stal zawsze najblizej klatki schodowej,
jak tylko bylo mozna. To odleglos¢, jakg méj ojciec byt w stanie
pokonaé przy pomocy laski. Tata pracowal, jednak gdy konczytam
szkote podstawowa, przeszedl na rente. Wtedy wylewéw byto mniej,
bo bardzo na siebie uwazat.
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Ta rozmowa wiele mi dala

Liczylam sie z tym, ze moje dziecko moze mie¢ hemofilie,
zresztg zawsze akceptowatam te¢ chorobe. Uwazam mojego ojca
za najwspanialsza osobe na Swiecie. Kiedy jednak bytam w cigzy
i dowiedzialam sie, ze bede miala chlopca, przyznam, ze bytam
przerazona.

Dzi$ nie potrafi¢ tego racjonalnie
wyttumaczy¢, ale wtedy codziennie o tym
my$latam. Posztam do szpitala

na Litewska, gdzie sg leczone dzieci chore
na hemotfilie. Pani dr Anna Klukowska
powiedziata, zebym nie mys$lata obrazami
z zycia mojego taty, bo teraz wszystko
wyglada inaczej, na Swiecie jest juz
profilaktyka, w Polsce co prawda jeszcze
nie, ale leczenie jest bardzo dobre. Lekarze
nie dopuszczajg do zwyrodnien w stawach,
dzieci chodzg do szkoly, dobrze si¢
rozwijajg. Pani doktor pozwolita mi i§¢

na oddzial, porozmawiac¢ z rodzicami.

Ta rozmowa i pobyt w szpitalu wiele mi
daty, przestalam sie ba¢, co to bedzie, jesli
moje dziecko urodzi sie z hemofilia.

Kuba urodzit si¢ zdrowy. Niepotrzebne bylo martwienie si¢ i stres.

Kiedy bytam drugi raz w cigzy, juz si¢ nie balam. A kiedy

po urodzeniu okazalo si¢, ze Janek ma hemofilig, to najbardzie;j
martwilam sie nie samg chorobg, bo wiedzialam, Zze z nig damy sobie
rade, tylko tym, ze musze o niej powiedzie¢ mojemu ojcu i ze on
bedzie to bardzo przezywal, moze nawet obwiniat siebie.

Ja jednak juz wtedy nie balam sie i bylam przekonana, ze z hemofilig
mozna dawac¢ sobie rade.
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Narty, szachy i pierwsze zimowisko

Nie mozna powiedzieé, ze hemofilia nie jest zadnym problemem.

Na pewno trzeba na dziecko bardziej uwazac. Janek chodzi teraz

do IIT klasy. W szkole od razu powiedzialam pani dyrektor, ze synek
ma hemofili¢. Nie bylo z tym zadnego problemu.

Janek jest bardzo energicznym chlopcem, biega, jezdzi na rowerze.
Pozwalam mu na to. Zresztg od ponad dwéch lat jest na leczeniu
profilaktycznym (dwa razy w tygodniu dostaje zastrzyk). Poza tym ma
starszego brata (o péttora roku) i nie wyobrazam sobie, zebym mogta
powiedzie Kubie, ze on moze jezdzi¢ na rowerze, a Jankowi, ze mu nie
wolno. Janek chciatl tez chodzi na karate, ale poniewaz nie uwazam,
zeby to byl dobry pomysl, to staram sie odciggnaé go od tej mysli.

Jezdzil juz za to na nartach. Poniewaz obawiam si¢ wystaé Janka
samego na zwykle zimowisko (nie robi sobie jeszcze sam zastrzykéw),
to pojechal z Kubg na zimowisko szachowe. Ja bytlam tam tez,

do opieki. Wszystkie dzieci jezdzily na nartach, Janek tez dobrze sobie
dawal rade.

(Po)wazne rozmowy

Synek akceptuje to, ze ma hemofilie. Zawsze duzo z nim na ten temat
rozmawiatam. Méwitam mu, ze dziadek jest chory, opowiadalam,

na czym polega ta choroba. Pytal, dlaczego on dostaje zastrzyki,
dlaczego on i dziadek majg hemofilig, a Kuba jest zdréw. Spokojnie mu
to wszystko tlumaczytam, méwitam o genach. Jak na swéj wiek, Janek
ma duzg wiedz¢ medyczng. Kiedy$ nawet twierdzil, ze zostanie
lekarzem. Gdy miat 4-5 lat, miat trudny okres, nie chcial jezdzi¢

do szpitala, bal sie zastrzykéw (nie ma portu, a pielegniarce nie
zawsze udawalo sie za pierwszym razem wktué si¢ do zyty). Zdarzato
sie, ze Jasiek ptakal, nie chcial wysia$¢ z samochodu i i$¢ do szpitala.
Staratam sie jak najwiecej z nim rozmawiaé, thumaczytam, zeby sie
nie bat. Nic nie robitam na site. Pomoglo. Przestat sie baé.
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To tylko utrudnienie

Z Kubg na zajecia szachowe chodzi dziecko chore na zanik mie$ni.

Nie jest w stanie samodzielnie wykona¢ ruchu na szachownicy,

tylko robi to za niego tata albo ktorys z treneréw. Gdy Jasiek tak
mocno bat sie zastrzykéw, to zdarzalo mi sie powiedzieé, ze Lukasz to
zgodzilby sie i na trzy zastrzyki dziennie, gdyby tylko dzieki temu mégt
wstad i pobiegad...

Lek przed zastrzykami trwat okoto roku. Teraz Jasia mozna juz
zawiez¢ do przychodni w Piasecznie, sam wysiada z samochodu,
szuka pani pielegniarki, ktéra robi mu zastrzyk (po mistrzowsku,
wkluwa sie za pierwszym razem).

Na pewno hemofilia wplywa na zycie dziecka, i na moje zycie tez.

To utrudnienie, z ktérym mozna jednak dac sobie rade. Staram sie, by
synek byt silny psychicznie, asertywny, zeby potrafit powiedzie¢:
»,Mam hemofili¢, wigc tego nie moge robic, ale to nie znaczy, ze jestem
gorszy”. Postanowilam sobie kiedys, ze postaram sie, zeby jego zycie
nie réznito si¢ od zycia jego brata. I wydaje mi sig, ze tak jest:
hemofilia go nie ogranicza.

Jolanta Gajda,
mama Kuby, Janka i Wojtka
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Annette Kavelaars-Burrows i Gary Burrows (Ontario):

Hemofilia to sprawa rodzinna

postaé¢ hemofilii. Catkowicie nas to zaskoczylo. Diagnoze
poprzedzilo pojawianie sie niezwyktych siniakéw. Lekarz
rodzinny skierowat nas na badania do o$rodka leczenia hemofilii. Emrik w 2001 r

Kiedy Emrik mial 6 miesiecy, zdiagnozowano u niego ciezka

SpotkaliSmy tam wspanialg pielegniarke koordynujaca,

ktora przekazata nam tyle informacji, ze byliSmy przygotowani

na mozliwo$¢ zdiagnozowania hemofilii i na to, co taka wiadomos¢
niesie. Po otrzymaniu potwierdzenia od hematologa ponownie
spotkaliSmy sie z pielegniarkg, ktéra podata nam kolejne
informacje. Przedstawila wiele mozliwosci leczenia, nad ktérymi
mieliSmy sie zastanowic.

Byla naszym ,kotem ratunkowym”, gtéwnym Zrédtem informacji.
W tamtym czasie nasze gtéwne pytanie brzmiato: ,Co musimy teraz
wiedzieé, aby zapewni¢ Emrikowi odpowiednig opieke?”

Poznali$my innych rodzicéw dzieci z hemotfilia.

Ich opowiesci dodawaly mi otuchy. Odkrytam,

ze informacje otrzymane od kogos, kto tez jest rodzicem,
to co$ innego niz zazwyczaj mozna oczekiwad: taka rada
plynie prosto z serca.

Sposoby na zastrzyki

Emrik byt bardzo ruchliwy, dlatego rozpoczat Emrik w 2009 r.
profilaktyke, kiedy miat zaledwie roczek. Zatozono mu port. Kiedy
Emrik miat 2,5 roku, po kilku miesigcach bezskutecznych préb
wyleczenia infekcji, trzeba bylo wyjaé port. Poniewaz zbieglo si¢ to
w czasie z przerwg bozonarodzeniowg, podjeliSmy decyzje,

ze nauczymy sie sami podawac¢ czynnik dozylnie.
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Wszystko poszlo jak z platka i nadal wszystko uklada si¢ dobrze,
z wyjatkiem drobnych wyzwan, ktére nie pozwalaja na u$pienie
Cczujnosci.

Obecnie podajemy Emrikowi czynnik trzy razy w tygodniu, z jednym
yelastycznym dniem” podczas weekendu, kiedy Gary (méj maz) i ja
jesteSmy w domu i jesli to potrzebne, mozemy wczes$nie poda¢ mu lek.

Personel z osrodka sugerowal podawanie czynnika co trzy dni, ale
zauwazyliSmy, ze Emrik zawsze trzeciego dnia ma wylew. Doszlismy
do wniosku, ze podawanie czynnika trzy razy w tygodniu bedzie
lepsze.

Nasze rady dla innych

MieliSmy szczeScie, ze dobrze nam szlo robienie zastrzykow.
Oto, co sprawdza si¢ w naszym przypadku:

® Po pierwsze, jesli chodzi o zastrzyki, nie ma dyskusji.
W przeciwienstwie do innych obowigzkéw, ktére mozna odtozy¢
na pézniej, kiedy przychodzi moment podania czynnika,
nic wiecej nie istnieje. Od samego poczatku przyjeliSmy rzeczowy
ton, a Emrik to akceptuje i rozumie.

® Po drugie, zawsze podajemy Emrikowi czynnik w tym samym
pokoju, na tym samym krzesle i mniej wigcej o tej samej godzinie
(oczywi$cie o ile nie jest potrzebne dodatkowe podanie,
np. z powodu krwawienia).

® Po trzecie, na godzing przed podaniem czynnika naktadamy

krem EMLA®. Powoduje on znieczulenie skory, dzieki czemu
Emrik nie odczuwa wktucia.
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® Po czwarte, pozwalamy Emrikowi do pewnego stopnia
kontrolowaé caty proces. Sam wybiera reke, w ktérg sie wklujemy
i ma ,prawo weta” w sprawie programéw telewizyjnych
ogladanych z bratem. Zazwyczaj Emrik wybiera swéj ostatni
ulubiony film na video.

® Po piate, czekam, az bede miala pewnosé, ze dokladnie
wyczuwam, gdzie jest zyla, zanim sprébuje sie wktué. Gary
zapewnia rozrywke i odwraca uwage syna. Na poczatku trzeba
byto dwdch, trzech, a nawet pieciu uktué, zanim udato nam sie
dosta¢ do zyly. Wyglada na to, ze nasze wysilki przynosza skutki.
Nawet w te ,gorsze” dni Emrik po prostu dalej oglada film,
czekajac cierpliwie na podanie czynnika. Zadnego placzu!
Zadnych fochéw!

Motylek, strzykawka...

Czasem zastanawialam sig, co brat Emrika, Tyse, mys$li o tym
wszystkim. Mial dwa lata, kiedy urodzit sie¢ Emrik. Starali$my si¢
rozmawiaé z nim otwarcie, wyjasniaé, co sie dzieje. Tyse zazwyczaj
do wszystkiego podchodzi spokojnie. Skoro leczenie domowe idzie
nam tak dobrze, a przy tym Gary i ja jesteSmy spokojni i rzeczowi,
mysle, ze wychodzi z zatozenia: ,Dla mamy i taty wszystko jest OK,
wiec dla mnie tez”. Mysle, ze jesli rodzice potrafig znalez¢ taki sposéb
na radzenie sobie z hemofilig, ktéry bedzie im odpowiadat, dla ich
dzieci wszystko bedzie w porzadku.

Zapytalam Emrika, co to znaczy, ze ma hemofilig, i powiedziat
,dostaje zastrzyki”. Nigdy nie bylo sytuacji, kiedy choroba byta dla
niego przeszkoda. Zawsze wykazywal zainteresowanie podawaniem
czynnika. Kiedy byl maty i miat port, rozumiat znaczenie takich stéw
jak ,motylek” i ,strzykawka”.

Teraz, kiedy stosujemy podania dozylne, zna wszystkie sztuczki potrzebne

do odszukania zyly, od zaciskania reki, kiedy ma zalozong staze, po
przyjmowanie ptynéw, i jego ulubione ganianie si¢ z bratem po domu.
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Podoba mu sie tez wyczuwanie zyly. Podczas robienia zastrzyku
staramy sie jak najwiecej rozmawiaé. Méwimy, co robimy, jak dziala
czynnik krzepniecia, dlaczego krew wptywa do drenu, itp. Kiedy
bedzie troche starszy, bedziemy stopniowo przydziela¢ mu wigcej
obowigzkéw przy podawaniu czynnika.

Troska o zwigzek

Gary i ja czujemy, ze nasz zwigzek jest stosunkowo silny. Oboje
jesteSmy bardzo zajeci pracg zawodowg i opiekg nad synami.
Uwazamy, ze bardzo wazne jest, aby$my byli zgrani. Raz na tydzien
wieczorem, kiedy chlopcy sg juz w 16zkach, mamy ,randke”. Kolacja
przy winie i §wiecach pozwala nam porozmawia¢ o naszych uczuciach
dotyczacych zycia, pracy i dzieci. MySle, ze znalezienie czasu na
rozmowe jest dla par niezwykle wazne. Korzysci ptynace z tego
odczuwa cata rodzina.

Szczerze o chorobie

Doradzitabym rodzicom, aby szczerze opowiadali o chorobie dziecka.
Wiem, ze niektérzy rodzice predzej uzbrojg dziecko od stép do gltow

w ochraniacze, kiedy ma mie¢ zajecia ruchowe, niz powiedzg innym,
ze syn ma hemofilie. Podejrzewam, ze nie chca, aby uprzedzenia
innych statly si¢ przeszkodg w zdobywaniu przez dziecko doswiadczen.
My postrzegamy takie sytuacje jako okazje do przekazania osobom

w naszym otoczeniu informacji o hemofilii, tak by czego$ sie o niej
nauczyty. Nikt nigdy nie odméwil nam opieki nad synem. Srodkiem
ostroznosci jest dla mnie telefon komérkowy. Dzigki niemu personel

ze szkoly Emrika ma pewnos¢, ze fatwo mozna si¢ ze mng
skontaktowaé. Mimo ze zdiagnozowanie hemofilii u Emrika byto dla
nas szokiem, nie zaszkodzilo to ani jemu, ani naszej rodzinie. Zmienilo
to nas na wiele sposobéw, pozwolito dojrze¢ i opracowaé zdrowe
metody postepowania. Nauka nowych umiejetnosci, jak np. leczenie
domowe, daje nam, a takze Emrikowi, poczucie kontroli nad choroba.

Annette Kavelaars-Burrows i Gary Burrows,
Ontario
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Anna Mleczko:

Nie czuje, by nas w Zyciu cos
omijalo...

jego zycia. Kuba w kilka dni po urodzeniu trafit

do Instytutu Matki i Dziecka, na oddziat chirurgiczny: mial
problemy z jelitami. Pani doktor powiedziala, ze moze by¢ konieczna
operacja. Poniewaz wiedziatam, ze w mojej rodzinie jest hemofilia (ma
ja méj wujek), od razu o tym powiedziatam. Kubie zrobiono badania.
Szczesliwie okazalo sig, ze operacja nie bedzie konieczna, jednak
badania potwierdzily, ze synek ma hemofilie.

O hemofilii u Kuby wiedzieli§my niemal od pierwszych dni

Bardzo szybko znalezlis$my si¢ pod opiekg szpitala w Warszawie

na Litewskiej. Najpierw byt strach i pytanie, jak dziecko bedzie zylo.
Nie byla to dla mnie choroba oswojona. Wujek jest osoba dos¢
zamknietg w sobie, niewiele opowiadat o hemofilii. Pierwsze,

co zrobiliSmy z mezem, to zajrzeliSmy do internetu. Nikomu tego nie
polecam. TrafiliSmy na opis trudnych przypadkéw. Jak przeczytaliSmy,
do czego ta choroba moze prowadzié, byliSmy przerazeni.

Psycholog i pomoc stowarzyszenia

Lekarze uspokajali nas, ze przez pierwszy rok nic zlego nie bedzie sie
dziato, raczej nie bedzie wiekszych wylewéw, bo dziecko gltéwnie lezy,
malo sie rusza, a problemy mogg sie zaczg¢ dopiero, jak zacznie
chodzié. Przez ten rok mieliSmy czas na oswojenie si¢ z choroba.

W szpitalu pracowata wtedy bardzo dobra pani psycholog.
Organizowata spotkania dla rodzicéw, opowiadala, jak z tg chorobg
zy¢. Wiele nam tez dat kontakt ze stowarzyszeniem. Szybko trafiliSmy
do PSCH, znalezliSmy si¢ na forum internetowym dla oséb chorych na
hemofilie. Bylo ogromng pomoca, szczegdlnie na poczatku. Dodawato
otuchy. Mozna byto tam zadac pytanie, zawsze kto$ odpowiadat.
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Gdy Kuba zaczat chodzi¢, mial pierwszy wylew do kostki.

Nie przestraszyli$my sie zbytnio. Wiedzieli$my, ze trzeba jechac
do szpitala, ze tam lekarze mu pomoga. Nie zyliSmy tg hemofilia,
nie pochlonela nas.

Balam sie trochg, jak Kuba szedt do przedszkola, jak tam panie
poradzg sobie z wylewami. Ale wlasnie wtedy zostalo wprowadzone
leczenie profilaktyczne dla dzieci. Dlatego bytam spokojna.

Synek dostawal czynnik najpierw dwa razy w tygodniu,

potem trzy razy.

Kuba miat ré6zne problemy zdrowotne, wycinane migdatki, operacje
urologiczne z powodu probleméw z nerkg. Troche si¢ tego
obawiali$my, bo operacja zawsze jest problemem, a Kuba dodatkowo
jest chory na hemofilie. Na szczeScie wszystko byto w porzadku.

Zamiast dzudo

Kuba jest bardzo zywym dzieckiem.
Czy ma jakie$ ograniczenia? Tak,

np. wiekszo$¢ dzieci z jego klasy (jest
teraz w zeréwce) chodzi na karate

lub na dzudo. A Kuba chodzi na tance.
Ale bardzo je lubi.

Oczywiscie, chcialby chodzié¢ na dzudo,
ale ttumacze mu, ze to niemozliwe.
Poza tym jednak jest takim samym
dzieckiem, jak inne. Wszedzie wejdzie, wszedzie go pelno, z kazdym
sie bawi, jest kontaktowy, towarzyski.

W tym roku zaczal jezdzi¢ na rowerze. Wie, ze jest chory na hemofilie
i ze nie wolno mu si¢ bi¢ z kolegami. Co nie znaczy, ze tego nie robi :-)
Kiedy$ mnie strasznie rozbroil: w przedszkolu miat kolege rozrabiake,
ktéry czesto go bil. Rozmawiatam na ten temat z wychowawczynia,
powiedziala, ze o tym wie, obiecala, ze rozmawia z jego rodzicami.
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Ale ktérego$ dnia to Kuba nie wytrzymat i zbit tego kolege. I to tak,

ze wychowawczyni przyszta do mnie z interwencjg! Zapytalam go,
dlaczego to zrobil, przeciez wie, ze po pierwsze nie wolno sie¢ bié,

a po drugie — jest chory na hemofilie. Kuba rozbroit mnie wtedy,
mowigc: ,Mamo, ale przeciez tamtego dnia rano dostatem czynnik” :-)

Czterolatek, a juz wiedzial, ze jak dostal czynnik, to nic mu si¢
nie stanie!

Kosmos, przyroda i klocki lego

Kuba jest intelektualistg. Szybko zaczal méwi¢, ma duzy zaséb
slownictwa. Wynika to chyba z tego, ze czytaliSmy mu i czytamy wiele
ksigzek. Lubi bawi¢ si¢ klockami lego, oglada¢ programy
przyrodnicze. Interesuje go kosmos, planety, przyroda. Jak na swdj
wiek, ma duzg wiedze.

Czy hemofilia to ci¢zka choroba? Nie mys$limy tak. Na pewno
powoduje ona pewne ograniczenia, ale nie sg one wielkie. Nie czuje,
zeby nas co$ w zyciu omijalo. I Kube tez nie.

Anna Mleczko,
mama 6-letniego Kuby
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Paul Wilton (Ontario):

Pod pewnymi wzgledami
hemofilia jest zaletq

am na imi¢ Paul, 16 lat i ciezkg posta¢ hemofilii
A. Sktamatbym, gdybym powiedzial,
ze hemotfilia nie robi mi zadnej r6znicy. Jestem

pewien, ze réznica jest, ale przez wigkszos¢ czasu moje
zycie jest catkiem zwyczajne.

Kiedy po raz pierwszy postawiono mi diagnoze i miatem
wylew, rodzice zabrali mnie na pogotowie, zeby podano
mi czynnik. Czasem jezdzilem tam 3-4 razy w tygodniu.
Mimo $wietnych zabawek i kolorowych lizakéw uparcie
krzyczatem i wiercitem si¢ przy kazdym wkluciu. Moge
z duma powiedzieé, ze pewnego dnia trzeba bylo troje
stazystéw i jednej bardzo wrednej pielegniarki, zeby
utrzymac mnie na miejscu!

Personel pogotowia mial mnie serdecznie do$¢, wigc nauczyli moich
rodzicéw, jak podawaé mi czynnik przez port dozylny, zalozony na
klatce piersiowej. Nie tylko znacznie utatwilo to zycie mojej rodzinie.
Mozecie sobie wyobrazi¢, jakg ulge poczutem na mysl, ze nie bede juz
opuszczal szkoty!

Biegalem przez bloto, $nieg

Wigkszos¢ nauczycieli nie robita probleméw, jesli chodzi

o przechowywanie czynnika, workéw z lodem i Cyklokapronu®

w szkole. Pamietam tylko jedng nauczycielke, ktéra data mi popalié.
Podejrzewam, ze myslata, ze wykrwawie si¢ na Smier¢, grajac w kosza
na jej lekcjach. Udawalo jej sie odsuwaé mnie od kazdej druzyny
szkolnej, z wyjatkiem druzyny uprawiajacej biegi przetajowe.
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Codziennie po szkole biegatem z resztg chtopakéw, ktérzy trenowali.
Nigdy nie opus$citem treningu — nawet kiedy kostki niezle dawaly mi
popalié¢. I udato mi sie dotrzymaé kroku grupie.

Spelnitem wymagania konieczne, aby dosta¢ sie do druzyny,

ale nauczycielka prébowala powiedzie¢ mamie, ze nie majg
odpowiedniego sprzetu, aby poradzi¢ sobie z krwawieniem, gdyby co$
mi sie stato podczas zawodéw. Na szczeScie dla mnie, moja mama nie
przyjmuje odmowy fatwo do wiadomo$ci.

Zwrocita uwage dyrekcji, ze powinni by¢ przygotowani na
zapewnienie pierwszej pomocy kazdemu uczestnikowi wysScigu. Z tym
nie mogli polemizowadé, a wiec biegatem przez opadle liscie, btoto,
$nieg, niekiedy na przekér okropnemu bélowi kostki.

Golf, zegle i marzenie o... zapasach!

W koncu udato mi si¢ przekonaé rodzicéw i lekarzy, ze jestem bardziej
dojrzaty i gotowy na kolejne obowigzki. Wyjeli port i nauczyli mnie,
jak podawac¢ sobie czynnik. Wiecie co? To naprawde jest tatwiejsze niz
sie wydaje, zwlaszcza, ze jeden z moich starszych kolegéw na obozie
pokazal mi kilka sztuczek, jak sprytnie za pomoca jednej reki
wprowadzi¢ igle do zyly. Regularne leczenie profilaktyczne znacznie
zmniejszylo liczbe wylewéw.

Bylem bliski pobicia rekordu frekwencji w mojej szkole! Miatem lekcje
gry w golfa, uczylem sie zeglowaé, nosilem aparat na zebach i przez
pare miesiecy bylem $miertelnie obrazony, bo rodzice nie pozwolili mi
podejs$¢ do testéw sprawnoSciowych do szkolnej druzyny zapasniczej.
Trenerka byla rejonowa mistrzyni kobiet i rodzice w jaki$ spos6b
wpadli na pomysl, Ze prowadzenie statystyk druzyny i asystowanie
trenerce byly réwnie dobre. Nie byly!

I nie pozwalatem im o tym zapomnie¢. Potem ten zonaty facet,
ktérego znam i ktéry tez ma hemofilie, przypomnial mi, ze moze
pewnego dnia sam bede chcial mie¢ dzieci.

Moze bylta to dobra decyzja.
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Hemofilia ma dobre strony

Pod pewnymi wzgledami hemofilia byta zaletg. Poznalem wiele os6b
na obozach dla hemofilikow, w o$rodkach leczenia i na réznych
imprezach. Dzigki tym spotkaniom mogtem porozmawiaé z innymi
chlopakami i zadawa¢ pytania dotyczace choroby.

Niektorzy starsi chtopcy na obozie byli dla mnie prawdziwymi
wzorami. Moi koledzy z hemofilig nalezg do moich najblizszych
przyjaciét, bo mamy ze sobg co$ wspdlnego i rozumiemy,

przez co mogg przechodzi¢ inni.

Hemofilia oznacza, ze w przyszlosci nie bed¢ zawodowo gral w hokeja
ani futbol, ale aktywnie uprawiam inne sporty. Plywam prawie
kazdego dnia, gram w golfa, jezdze na nartach, zegluje, gram

w koszykéwke. Moi rodzice uwazajg, ze mogtbym mieé lepsze stopnie,
ale w szkole radze sobie dobrze. W tym roku w lecie spedzilem sze$¢
fantastycznych dni z moimi znajomymi, ktérzy majg hemofilie,

na sptywie kajakowym w Tamagami.

Paul Wilton,
Ontario
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Paul Wilton (Ontario), 7 lat pozniej:

Ani przez moment nie zatuje,
ze mam hemofilie!

I ; iedy opisywalem swéj punkt widzenia, mialem 16 lat.
Dzi$ jestem 23-letnim mezczyzng, ktéremu marzy sie
zastgpienie Davida Lettermana w jego programie

telewizyjnym (,,The Late Show with David Letterman”)

i malzenstwo z boginig Spiewu, Rihanng. Chyba jestem marzycielem
ze sklonno$cig do tudzenia sie.

Wydaje nam si¢, Ze jesteSmy niepokonani

Okoto szesnastego roku zycia zaczatem przyjmowac na siebie wigksza
odpowiedzialnos¢ za wlasne zdrowie i za leczenie hemofilii. Mimo, ze
moja mama moéwita ,nie” wtedy, kiedy bylo trzeba i przez wiekszo$¢
mojego dziecifistwa zazwyczaj miala racje, wreszcie przychodzi
moment, kiedy wkraczajac w dorostosé, stajesz sie uparty.

Naturalnym elementem dorastania jest pragnienie poczucia wiekszej
niezalezno$ci. Mysle, ze popelnianie btedéw bylo czescig procesu,
podczas ktérego nauczylem sie przyjmowania wigkszej
odpowiedzialnosci za swoje zdrowie. Kiedy jesteSmy nastolatkami,
wydaje nam sig, ze jesteSmy niepokonani. Nauki zespotu leczenia
hemofilii o tym, co moze sie¢ staé, jesli nie bedzie sie dbaé o siebie,
wydajg sie abstrakcja.

Kiedy jesteSmy nastolatkami, myslimy, ze nic ztego nigdy nas nie
dotknie. W tamtym okresie miatem swoje najgorsze doswiadczenia

z hemotfilig, ale dzigki nim zmienilem swoje zachowanie. Nauczylem
sie, ze musze mieé leczenie pod kontrolg, prowadzi¢ zdrowy tryb zycia
i wybierac takie zajecia, ktore beda narazaé moje stawy na jak
najmniejsze ryzyko.
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Zadawajcie jak najwiecej pytan

Nie chceg, zeby inni mtodzi ludzie chorzy na hemofilie przeszli przez to,
przez co ja przeszedlem, zanim wyciggnatem takie wnioski.

Mam nadzieje, ze postuchajg mojej rady i beda czujni i zaangazowani
w ochrone swojego zdrowia. Dzi$ wiele dzieci jest objetych
programem leczenia profilaktycznego i rzadko majg wylewy.

Nie mozemy pozwolié¢, aby doprowadzito to do nadmiernej pewnosci
siebie i mniejszej troski o wlasne zdrowie.

Dla mnie jednym z najwazniejszych elementéw przy podejmowaniu
decyzji dotyczacych leczenia hemofilii bylo zasieganie
specjalistycznych opinii innych oséb. Jesli po rozmowie ze swoim
zespolem medycznym nadal mam jakie$ pytania, szukam
dodatkowych informacji w pozycjach oferowanych przez
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie lub w Zrédtach zdobytych przy
pomocy wlasnych poszukiwan. Dorostym w mtodym wieku
poradzitbym, aby zadawali jak najwiecej pytan i spokojnie rozwazali
wszystkie mozliwosci przed podjeciem decyzji zwigzanej z leczeniem.
W koncu to Wasz organizm i Wasze zycie.

Dawa¢ siebie innym

Wspominatem o wszystkich wspanialych mozliwosciach, ktére mialem
dzieki hemofilii: wyjazdy na obozy, poznawanie przyjaciot.

Nadal wszystkie one sg dla mnie wazne, ale kiedy dorastalem,
zrozumialem, ze musze odpltaci¢ za nie niezliczonej liczbie os6b

ze stowarzyszenia chorych na hemofilieg, ktérych wysitki wniosty tyle
zmian w moje zycie.

Obecnie moje zaangazowanie w spoleczno$¢ osob ze skazami

krwotocznymi to bardzo istotna cze$é mojego zycia, ktéra daje mi
wiele satysfakcji.
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Kiedy dorostem, bardziej niz kiedykolwiek doceniam
korzysci wynikajace z hemofilii. Gdybym mial zlotg
rybke spelniajacg marzenia, naprawde nie wiem,
czy zyczylbym sobie zycia bez hemofilii.

Stalem si¢ lepszym czlowiekiem

Oczywiscie zycie bez hemofilii bytoby pod pewnymi
wzgledami tatwiejsze, ale mysle, ze dzieki
do$wiadczeniom, ktére miatem z powodu choroby, stalem sie lepszym
czlowiekiem. To nieodlgczna czes¢ tego, kim jestem.

Fakt: nigdy nie moglem przylaczy¢ sie do druzyny zapasniczej,

ale brak mozliwos$ci nawigzania przyjazni dzieki sportowi zmusita
mnie do zdobywania przyjaciot dzieki doprowadzeniu do perfekcji
umiejetnosci interpersonalnych, jak np. poczucie humoru.

Do mtodych rodzicow dzieci ze skazami krwotocznymi: nie martwcie
sie, wasze dzieci bedg mialy wspaniale zycie. Teraz moze nie zdajecie
sobie z tego sprawy, ale choroba moze przynies¢ btogostawione skutki.
Do mtodych ludzi ze skazami krwotocznymi: dokonujcie wyboréw,
ktére prowadza do wspaniatego zycia.

Hemofilia jest teraz tak ogromng czescig tego, kim jestem, ze trudno
mi wyobrazi¢ sobie zycie bez niej, czy pragnaé takiego zycia. Ani przez
moment nie zaluje, ze mam hemofilig!

Paul Wilton,
Ontario
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Jarostaw Parol:

Wiem, jak cenne jest Zycie

hemofilie. Pierwsze oznaki pojawily sig, gdy nauczylem si¢

chodzié, a p6zniej nagle przestalem - to byto zastanawiajace.
P6zniej, gdy miatem juz ponad roczek, wypadlem z wézka, a na czole
powstal mi ogromny siniak. Od tego momentu zaczeto co$
podejrzewad. Zrobiono mi testy i okazalo sie, ze jestem chory. Byt to
pierwszy przypadek w mojej rodzinie. P6t roku p6zniej urodzit sie méj
brat cioteczny. Jemu od razu zrobiono badania i okazalo sie, ze tez ma
hemofilie. Tak sie to wszystko zaczelo.

l : iedy si¢ urodzilem, moja mama nie miata pojecia, ze mam

Krio i szpitale

Moje pierwsze wspomnienia zwigzane z hemofilig sg bolesne:

nieprzespane noce, ogromny bol, powtarzajace si¢ wylewy

i bezsilnos¢. Byly to jeszcze czasy krio (krioprecypitat), ktéry byt

dostepny jedynie w szpitalu, mato skuteczny, niewygodny

w stosowaniu i do tego — jak si¢ p6zniej okazalto — przenosit wirusa

HCV. Krio oznaczalo dlugie i cz¢ste pobyty w szpitalu. Juz wtedy

zauwazylem, ze jestem inny od rowiesnikéw. Nie mogltem z nimi graé

w noge, biega¢ ani bi¢ sie. Na wszystko musiatem uwazaé. Nie bylo to
tatwe, czutem sie wyobcowany.

Zawsze bylem samotnikiem, polubilem samotne wyjazdy na
rowerze. Z czasem zauwazylem, ze dzieki temu mam mniej
wylewow do kolan. Pézniej, dzieki wsparciu Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofili¢, wyjechalem
dwukrotnie na specjalny turnus sportowy do Spaty. Tam,
przy wsparciu czynnika, zobaczylem, ze moge uprawiaé
sporty — prawie tak, jak réwies$nicy. To tam nauczono mnie
samodzielnego wkluwania sie do zyly. To byl ogromny
przetom w moim zyciu.
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Na co jestem chory?

Nigdy nie bylem orlem w szkole, ale nie bylem tez najgorszy.
Zawsze jednak zdawatem sobie sprawe, ze moja edukacja bedzie
kluczem do przyszlego, spokojnego zycia.

Wiedziatem, ze praca fizyczna nie jest dla mnie wskazana.
Skonczylem liceum, poszedtem na politechnike. Oczywiscie hemofilia
sprawiata mi pewne trudno$ci przy uczeszczaniu na zajecia, ale nie
byly one az tak znaczne. Dzigki temu, Ze sam potrafilem sobie
podawac czynnik, mogtem znacznie ograniczy¢ nieobecnos$ci

na zajeciach.

Po skonczonej politechnice rozpoczalem prace zawodowa.

Z poczatku, z obawy przed tym, ze nie zostane zatrudniony,

nie przyznawalem si¢ do choroby. PéZniej zobaczylem, Ze nie bylo to
uzasadnione, bo i tak wazniejsze jest to, jakim jestem pracownikiem

i co mam w glowie, niz to, jakie mam choroby. Kilkakrotnie
zmieniatem juz pracodawcéw i nigdy nie mialem zadnych problemoéw
z powodu choroby.

Tak szczerze powiedziawszy, to moich szeféw nigdy nie obchodzito
(bo nie powinno!), na co jestem chory.

Jednym z moich fajniejszych doswiadczen zawodowych byla praca za
granica. Spedzitem w Irlandii prawie 3 lata. Tam réwniez nie mialem
zadnych probleméw ze wzgledu na chorobe.

Rodzina

Od 6 lat mam cudowng zong, a od 7 miesiecy wspanialg céreczke.
Wszyscy jestesmy bardzo szczesliwi i cieszymy sie kazdym wspolnym
dniem.

Zona wiedziata o mojej chorobie, jeszcze zanim mnie poznala.

Nigdy niczego przed nig nie ukrywalem. Na samym poczatku naszego
zwigzku opowiedzialem jej o hemofilii oraz o HCV.
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Bardzo pomoglo mi to, ze mam brata ciotecznego chorego

na hemofilig, razem moglismy dzieli¢ nasze problemy i rado$ci.
WymienialiSmy do$wiadczenia i oczywiscie, w razie potrzeby,
pozyczaliSmy sobie czynnik.

Szedlem przez zaspy po czynnik

Wedtug mnie w leczeniu hemofilii najwazniejsza jest szybkos¢ reakcji.
Kiedy czuje, ze prawdopodobnie zaczyna mi sie¢ wylew, natychmiast
podaje sobie czynnik.

Jesli nie mam czynnika pod reka, robie wszystko, aby go zdoby¢.

W przeszlosci, aby zdoby¢ czynnik, zdarzylo mi si¢ juz: w czasie
wigilii jecha¢ 60 km do szpitala, o czwartej w nocy — w obcym mieScie
- szuka¢ takséwka szpitala z czynnikiem, o szdstej rano budzi¢ brata
telefonem, pieszo i5¢ 5 km do szpitala przez zaspy, gdy nie mozna byto
dojechaé z powodu $niezycy.

Zawsze wiedziatem, ze jesli nie wezme czynnika jak najszybciej,
to negatywne skutki w przysztosci bedg znacznie gorsze niz te
chwilowe utrudnienia z jego zdobyciem.

Rower, basen i szybowiec

Na szczeScie obecnie zawsze mam wystarczajaca ilos¢ czynnika.
Zawsze trzymam tez maly zapas w miejscach, gdzie czesto bywam:
W pracy, u te$ciéw i u swojej rodziny. Zabieram go tez, gdy
wyjezdzam. Podawatem sobie juz czynnik praktycznie wszedzie:
w domu, w samochodzie, w pociggu, w WC, na lotnisku, w pracy...

Nie czuj¢ wielkiego wplywu hemofilii na moje zycie. Moge realizowacé

swoje pasje: jezdze na rowerze, ptywam, a nawet rozpoczatem kurs
latania szybowcem. Zwiedzitem juz wiele miejsc w Europie.
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Nie poddaje si¢ bez walki

Hemofilia sprawia, ze kazdy dzien jest dla mnie jednocze$nie
wyzwaniem i nagroda. Gdy w drodze do pracy czuj¢ bdl kostki,

przez moment mysle, aby zawréci¢ do domu, potozy¢ sie w t6zku i nic
nie robié. Ale zaraz potem pojawia si¢ mysl: ,Nie, nie poddam sie tak
tatwo, bez walki! Dojde jeszcze do nastepnego rogu i zobacze, czy sie
nie poprawi. Jak dojde do pracy, to podam sobie czynnik”.

W 99% za nastepnym rogiem jest juz lepiej. To, ze si¢ nie poddatem,
daje mi satysfakcje. Mam wspanialg rodzineg i wiem, ze zycia nie
mozna marnowac na cigglej pogoni za sukcesem, bo sg rzeczy duzo
wazniejsze od dobr materialnych.

Szacunek do zycia
Jestem pewien, ze bez hemofilii bylbym innym czlowiekiem.

Hemofilia nauczyta mnie szacunku do zycia. Wiem, jakie jest ono
cenne i dlatego ciesze si¢ z kazdego dnia.

Czasem zastanawiam sig¢, co by bylo, gdybym zostal wyleczony
z hemofilii. To dziwne, ale... sadze, Ze w pewnym sensie bardzo by mi

jej brakowato!

Jarostaw Parol,
ma hemofilie od 31 lat
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