Kompleksowa opieka
nad chorymi na hemofilie

W tym rozdziale znajdziesz odpowiedzi na nastepujgce pytania:

B Czym jest kompleksowa opieka?

B Dlaczego kompleksowa opieka jest wazna?

B Dlaczego nalezy zarejestrowac dziecko w osrodku leczenia
hemofilii?

B Kim sg cztonkowie zespotu kompleksowej opieki?

B Jakie role spetniajg cztonkowie zespotu podstawowego?

B W jaki sposob dodatkowi cztonkowie zespotu wspierajg zespo6t
podstawowy?

B Jakie jednostki organizacyjne szpitala wspomagajg prace zespotu
podstawowego?

B Gdzie znajdujg sie osrodki leczenia hemofilii?

B W jaki sposob mozesz uzyskaé¢ dostep do kompleksowej opieki,
jesli mieszkasz poza duzym miastem?

B Co przyczynia sie do sukcesu kompleksowej opieki?
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B Czym jest kompleksowa opieka?

Hemofilia wplywa na organizm na wiele réznych sposobéw.

Poza problemami fizycznymi, takimi jak bdl i uszkodzenia stawow,
moze tez powodowac problemy emocjonalne i spoteczne u osoby
chorej na hemofili¢ i jej rodziny. Personel medyczny zajmujacy sie
osobami chorymi na hemofili¢ musi troszczy¢ si¢ o wszystkie aspekty
opieki nad chorym i jego rodzing.

Kompleksowa opieka polega na zapewnianiu dzieciom i dorostym
chorym na hemofili¢ pelnego zakresu ustug medycznych. W Kanadzie
kompleksowa opieka dla 0s6b z hemotfilig rozpoczeta sie w latach 70.
Zesp6t kompleksowej opieki to grupa specjalistéw, ktérzy razem
pracujg w oSrodku leczenia hemofilii. Zapewniajg cigglo$¢ ustug
medycznych dla chorych przez cale ich zycie.

Kazdy cztonek tego zespotu opieki jest ekspertem w innej dziedzinie.
Kluczowi cztonkowie zespotu to: hematolog, pielegniarka
koordynujaca, fizjoterapeuta i psycholog. Razem tworzg zesp6t
podstawowy, ktéry wspélpracuje z pacjentem i jego bliskimi,
pomagajac im zrozumieé wszelkie aspekty hemofilii oraz doradzajac,
jak zapobiegaé¢ krwawieniom oraz jak je leczy¢. Wspélnie z rodzicami
opracowujg plan opieki nad dzieckiem. W osrodku dostepni sg tez inni
specjalisci wspomagajacy prace zespolu w razie potrzeby.

& Aby uzyskac wigcej informacji, zobacz dzial: Kim sa czlonkowie
zespolu kompleksowej opieki? — w dalszej czesci tego rozdziatu.

Zdjecia wykorzystane w tym rozdziale (a takze w innych rozdziatach ksigzki)

pochodzg z o$rodka leczenia hemofilii w szpitalu Ste-Justine w Montrealu.

Wydawcy dziekujg zespotowi kompleksowej opieki (Georges Rivard, Claudine Amesse,
Nick Zourikian, Sylvie Lacroix) oraz Seng-Kang Linowi i jego matce za mozliwo$¢é
wykorzystania zdje¢ w publikacji.
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B Dlaczego kompleksowa opieka jest wazna?

Kompleksowa opieka oznacza cato$ciowe leczenie danej osoby.
Obejmuje wszystkie aspekty zdrowia ludzkiego: fizyczne, emocjonalne
i spoleczne. Celem kompleksowej opieki jest pomoc osobom

z hemofilia w prowadzeniu zdrowego i aktywnego trybu zycia.

W miare, jak chore na hemofilie dziecko dorasta, zesp6t kompleksowe;j
opieki na kazdym etapie leczenia zapewnia wsparcie calej rodzinie.
Rodzice oraz sam chory mogg czué si¢ bezpieczne, majgc Swiadomosé,
ze zespoOl zna ich problemy i zawsze moze udzieli¢ niezbednej pomocy.
Zespot z osrodka leczenia hemofilii uczy chorego, jego bliskich
i cztonkéw rodziny, jak rozpoznawac i leczy¢ wylewy. Jesli dziecko
ma ciezkg posta¢ hemofilii, rodzice powinni nauczy¢ sie podawaé¢ mu
koncentrat czynnika krzepniecia w domu. Jesli dziecko
ma umiarkowang lub tagodng posta¢ hemofilii, leczenie domowe moze
nie by¢ konieczne. Gdy nastapi krwawienie, trzeba bedzie zabrac
dziecko do szpitala, w celu podania koncentratu czynnika.

= Aby uzyskac wigcej informacji, zobacz rozdzial 7: Leczenie domowe,
oraz rozdzial 9: Lagodna i umiarkowana posta¢ hemofilii.

Zesp6t opieki wspotpracuje z rodzicami dziecka, jego lekarzami
(pediatrg, dentysta), jak réwniez z nauczycielami, aby zapewni¢ mu
jak najlepszg opieke. Rodzice powinni poznac¢ waznych cztonkéw
zespotu opieki. Moga zwracac sie do nich po pomoc i radg, ilekroé¢
tego potrzebuja. Jesli nie masz pewnosci, z kim porozmawiaé¢ o danym
problemie, zwrd6¢ sie do pielegniarki koordynujacej z osrodka leczenia
hemofilii, ktéra skieruje Cie do odpowiedniej osoby.
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B Dlaczego nalezy zarejestrowac dziecko w osrodku
leczenia hemofilii?

Zarejestrowanie dziecka w oSrodku leczenia hemofilii jest bardzo
wazne, nawet jesli wiekszo$¢ rutynowych kontroli i badan odbywa si¢
w os$rodku blizej miejsca zamieszkania. Wizyty w osrodku leczenia
hemofilii co najmniej raz w roku umozliwiaja:

® uzyskanie sprawdzonych informacji o hemofilii od zespolu
kompleksowej opieki;

® wykonanie badan krwi, ktére moga by¢ przeprowadzane tylko
w specjalistycznej pracowni krzepniecia krwi;

® dostep do metod leczenia i uzyskanie informacji o najnowszych
odkryciach dotyczacych hemofilii;

® dopilnowanie, aby dziecko bylo regularnie poddawane badaniom
kontrolnym zwigzanym z hemofilia.

U wiekszo$ci dzieci z hemofilig badania kontrolne wykonuje sie

w os$rodku co 6 lub 12 miesiecy. Czestotliwo$é wizyt dziecka

w os$rodku bedzie zaleze¢ od postaci hemofilii oraz stuzyé¢ ocenie
stanu zdrowia i wykonaniu badan. Badania kontrolne w osrodku
leczenia hemotfilii sg bardzo waznym elementem opieki. W miare,
jak dziecko rosnie i rozwija si¢, plan opieki bedzie dostosowywany
do jego rosnacych potrzeb. Podczas wizyt w oSrodku lekarz sprawdzi
histori¢ wylewéw i plan leczenia. Cztonkowie zespolu beda chcieli
wiedzieé, ile dziecko miato wylewéw i jak duzo koncentratu czynnika
krzepniecia przyjeto od czasu ostatniej wizyty. Nalezy zapisywac te
dane w ksigzeczce leczenia domowego. Jest to bardzo wazne,
poniewaz doktadne zapisy dotyczace krwawien i leczenia pomoga
zespotowi zdecydowaé, czy dziecko otrzymuje odpowiednig ilo$é
czynnika i czy czestotliwo$¢ jego podawania jest wlasciwa.

Podczas badan kontrolnych nalezy poinformowac zesp6t, jesli

u dziecka wystepujg czeste krwawienia do tego samego stawu.
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Mozecie wtedy wspdlnie zdecydowad, jakg metode postepowania
wybraé, aby zapobiec nieodwracalnemu zniszczeniu tego stawu.

W miare, jak dziecko rozwija sie i ros$nie, zakres wykonywanych przez
nie ¢wiczen fizycznych poszerza si¢, a wowczas czestotliwosé
podawania i dawka koncentratu czynnika moze ulec zmianie.
Regularne wizyty w osrodku leczenia hemofilii pozwolg zaréwno
rodzicom, jak i zespolowi kompleksowej opieki, zareagowac

na te zmieniajace sie potrzeby.
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B Kim sg cztonkowie zespotu kompleksowej opieki?

W osrodkach leczenia hemofilii w Kanadzie w sprawowanie
kompleksowej opieki nad chorymi na hemofilie zaangazowanych jest
wielu specjalistéw. To zaréwno stali pracownicy o$rodka (podstawowy
zespo6t opieki), jak i dodatkowi specjalisci oraz konsultanci.

Warto utrzymywac staly kontakt z zespotem kompleksowej opieki.
Duze znaczenie ma réwniez wsparcie ze strony innych cztonkéw
rodziny oraz kontakt z rodzicami innych dzieci chorych na hemofilie.

Zesp6l podstawowy sktada sie ze specjalistow, ktérzy sg ekspertami
w dziedzinie leczenia hemofilii. Sg zatrudnieni w o$rodku leczenia
i wspolnie zapewniajg chorym pelng opieke. Stanowig fundament
kazdego programu opieki nad chorymi na hemofilie. Rodzice dzieci
z hemofilig takze stajg sie czeScig tego zespotu.

Czlonkowie zespolu
podstawowego to:

psycholog fizjoterapeuta
® lekarz (zazwyczaj
hematolog),
® pielegniarka, pielegniarka

e fizjoterapeuta,

® psycholog,

® rodzic/ opiekun.

Dziecko znajduje si¢ w centrum tego zespolu. Podstawowy zesp6t
Scisle wspolpracuje tez z pediatra, dentysta, a takze z nauczycielami
dziecka, aby zapewni¢ mu najlepszg opieke — réwniez poza osrodkiem
leczenia hemofilii.

Wszystko
o hemofilii

Poradnik

dla
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Kompleksowa opieka
nad chorymi na hemofilie

B Dodatkowi cztonkowie zespotu opieki
W opieke nad chorym zaangazowani sg takze inni specjalisci, ktérzy
nie sg stalymi cztonkami zespotu. We wszystkich programach opieki
wdrozonych w osrodkach leczenia hemofilii wspomagajg oni prace
zespolu podstawowego. Sg zazwyczaj zatrudnieni w tym samym
szpitalu, w ktérym znajduje si¢ osrodek leczenia hemofilii — a jezeli tak
nie jest, to wéwczas pacjent jest kierowany na konsultacje do innego
szpitala, w ktérym pracuje dany specjalista.
Dodatkowymi cztonkami zespotu kompleksowej opieki sa:

® dentysta,

e laryngolog,

® specjalisci w zwalczaniu bélu,

® ortopeda,

® reumatolog,

® genetyk/ pracownik poradni genetycznej,

® ginekolog/ potoznik.

Szczegotowy opis roli kazdego z tych specjalistéw znajduje sie
w dalszej czedci rozdziatu.
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B Jakie role petnig cztonkowie zespotu podstawowego?

Lekarz z o$rodka leczenia hemofilii

Lekarz nadzoruje leczenie pacjenta i prace
zespotu kompleksowej opieki. W wielu
oSrodkach jest on jednoczes$nie hematologiem,
czyli lekarzem, ktéry leczy tez inne choroby
krwi. Praca lekarza z osrodka leczenia
hemofilii polega na:

® sprawowaniu nadzoru nad pracg zespotu
opieki oraz nad leczeniem os6b chorych
na hemofilie;

® pomocy rodzinie w uporaniu sie z wszelkimi problemami
medycznymi lub zdrowotnymi oraz odpowiadaniu na pytania
dotyczace hemotfilii;

® kierowaniu na badania krwi i przeSwietlenia oraz ocenie
ich wynikéw, jak réowniez omawianiu planu leczenia z rodzing
pacjenta;

¢ Sledzeniu najnowszych badan i informowaniu rodziny
o postepach w dziedzinie leczenia hemofilii.

Lekarz z o$rodka leczenia hemofilii nie zastepuje lekarza rodzinnego
ani pediatry. Lekarz rodzinny lub pediatra udzielaja rad dotyczacych
ogllnych zagadnien zwigzanych ze zdrowiem, choréb takich jak
grypa, ospa wietrzna, infekcje ucha czy szczepienia. Lekarz z osrodka
leczenia hemotfilii moze przekazywac¢ im pewne zalecenia, wskazéwki
lub najnowsze dane dotyczace leczenia hemofilii.
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Pielegniarka

W kanadyjskim modelu o$§rodkéw leczenia hemofilii tzw. ,pielegniarka
koordynujgca” to kluczowa osoba w kontaktach z zespotem
kompleksowej opieki. To ona odbiera telefony od pacjentéow, podaje
koncentraty czynnika krzepniecia oraz uczy chorych i ich rodziny,

jak prawidlowo wykonywaé wklucia.

W Polsce w wielu osrodkach, ktére opiekujg sie chorymi na hemofilie,
jest wyznaczona osobna pielegniarka, ktéra zajmuje sie pobieraniem

»INasza pielegniarka

krwi i podawaniem czynnikéw krzepniecia chorym na hemofilig. stala si¢ naszq
Istotng czeScig pracy takiej pielegniarki jest edukacja w zakresie pravjaciotkq. Dzieki
hemofilii. Moze ona odwiedzi¢ o$rodek zdrowia lub szkote niej zawsze mialam
albo przedszkole dziecka w celu udzielenia niezbe¢dnych informacji poczucie, Ze moje
nauczycielom i personelowi. Pielegniarka moze tez udostepnié pytania sq wazne.

uzyteczne broszury i filmy o hemofilii wydane przez Polskie Pomogla nam przejs¢

. . . _y . .. kilka trudnych
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie. Jest wiele Zrédet informacji ‘z ijszwl) atruane
o chorobie, skierowanych do os6b zaangazowanych w opieke nad Mdj syn ufa jej i ma

dzie¢mi z hemotfilig (np. cztonkéw rodziny, nauczycieli, opiekunéw = niq dobry kontakt.”
czy pielegniarek sSrodowiskowych). Polskie Stowarzyszenie Chorych
na Hemofilie wydato ciekawe poradniki, majgce poméc dzieciom
zrozumieé hemofilie, dowiedzieé sie, w jaki sposéb jest ona leczona
i jak dba¢ o zdrowie. Materialy te mozna otrzymac w o$rodkach
leczenia hemotfilii oraz w kotach terenowych PSCH.

Kiedy Twoje dziecko bedzie starsze, pielegniarka nauczy Was
wykonywac¢ iniekcje domowe. P6Zniej przeszkoli dziecko, jak
samodzielnie podawac sobie czynnik. & Aby uzyskacé wigcej informacii,
zobacz rozdzial 7: Leczenie domowe.

Poznaj pielegniarke z os$rodka leczenia hemofilii. Jej zadaniem jest Ci
pomoéc. Nie béj sie zadawaé pytania, nawet jesli wydaja Ci sie one
proste lub glupie. Rodzice innych dzieci z hemofilig zadajg podobne.
Jesli masz jakikolwiek problem, postaraj sie rozwigzaé go od razu.
Telefon do pielegniarki nie zawsze oznacza, ze bedzie trzeba zabraé
dziecko do szpitala. Czesto bedziesz w stanie rozwigzaé problem
telefonicznie. Pielegniarka zajmuje si¢ pomaganiem wielu dzieciom

z hemofilia, co oznacza, ze ma duzg wiedze na temat tej choroby.
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Fizjoterapeuta w trakcie pokazywania ¢wiczen.... Ocenia stawy, sprawdza site miesni...

Fizjoterapeuta
Fizjoterapeuta jest specjalistg dbajacym o utrzymanie mie$ni i stawéw
w dobrej kondycji. Doradza, jak zapobiega¢ wylewom i ograniczac ich
ilos¢. Towarzyszy tez dziecku podczas rekonwalescencji po wylewie
do stawu lub migénia. Fizjoterapeuta pomoze Ci:

® zrozumied, czym jest wylew;

® rozpoznaé, czy wylew jest powazny, czy nie;

® nauczyc sig, co robié, aby dziecko poczulo si¢ lepiej po wylewie
do miesénia lub stawu.

Rola fizjoterapeuty polega na pomaganiu dziecku w szybkim

i bezpiecznym powrocie do zdrowia po przebytym krwawieniu.
Fizjoterapeuta doradza tez, co — oprécz uzupetnienia niedoboru
czynnika — pacjent moze zrobi¢, aby powrdéci¢ do zdrowia

po krwawieniu. Do takich czynnosci naleza:

® specjalne ¢wiczenia, ktérych nauczy Was fizjoterapeuta;

® stosowanie przyrzadéw pomocniczych (szelki, kule, laska, wozek
inwalidzki itp.);

® stopniowe zwickszanie aktywnosci (spacery, bieganie, sporty itp.).

Fizjoterapeuta doradzi tez, w jaki sposéb Twoje dziecko moze pozostaé
aktywne i zachowac zdrowie. Aktywno$¢ fizyczna jest bardzo wazna!
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Psycholog

W wielu o$rodkach leczenia rodziny dzieci z hemofiliag mogg spotkac
sie z psychologiem. Jego praca polega na udzielaniu pomocy
rodzicom, rodzenstwu i samemu dziecku w uporaniu sie

z psychologicznym i spotecznym wplywem, jaki hemofilia moze miec¢
na ich zycie. Jest ekspertem w dziedzinie funkcjonowania ludzkiego
umyshu. Moze pomé6c komus, kto ma problem z radzeniem sobie

z hemofilig, trudnos$ci w szkole, pracy albo w kontaktach

z réwiesnikami.

Jednym z pierwszych probleméw, z ktérymi sie zetkniesz,

jest podjecie decyzji, jak bardzo nalezy chronié¢ dziecko. W miare
dorastania mogg pojawi¢ si¢ inne problemy np. jak przeszkolié
opiekunke i czy obydwoje rodzice powinni pracowa¢ poza domem.

Porozmawiaj o swoich obawach z psychologiem z osrodka leczenia
hemofilii. Moze Ci poméc znalezé rozwigzanie.

Leczenie bolu w przypadku hemofilii

Wszyscy cztonkowie zespotu opieki sg na wiele sposobéow
zaangazowani w zwalczanie réznych aspektéw boélu. Osoba

z hemofilig oraz — w przypadku dziecka — jej rodzice znajdujg si¢
w centrum procesu leczenia. Pielegniarka upewnia sig,

czy odpowiedni czlonek zespotu dokonuje oceny bélu i leczy go.
Hematolog opracowuje plan zwalczania bélu — zaréwno ostrego,
jak i przewleklego, oraz zleca odpowiednie leki. Fizjoterapeuta
przedstawia zalecenia dotyczace leczenia bolesnych krwawien.
Celem tych zalecen jest zapobieganie powiktaniom wtérnym,
takim jak sztywnienie mi¢$ni i zmniejszona ruchomo$é stawow.
Psycholog wspiera w radzeniu sobie z powiktaniami mogacymi
nastgpic na skutek bélu.
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B W jaki sposob dodatkowi specjalisci wspieraja
zespot opieki?

Dentysta

Zapobieganie problemom stomatologicznym u dzieci z hemofilig jest
bardzo wazne. Jesli dziecko nie dba wtasciwie o zeby, nie myje ich
regularnie i nie czySci nicig dentystyczna, mogg pojawic sie problemy.

Moze by¢ potrzebna interwencja chirurga szczekowego, aby
zlikwidowa¢ skutki zaniedbania w higienie jamy ustnej. W przypadku
chirurgii szczekowej leczenie zapobiegajace nadmiernemu krwawieniu
bedzie niemal na pewno konieczne i moze wymagacé zastosowania
koncentratu czynnika krzepnigcia. Mimo ze wigkszo$¢ osrodkéw
leczenia hemofilii oferuje dzieciom opieke dentystyczng, wiele rodzin
korzysta z ustug swoich dentystéw. Dobrym pomystem jest tez
omoéwienie kwestii opieki dentystycznej dziecka z pielegniarka
koordynujacg lub lekarzem. Bez wzgledu na to, gdzie mieszkasz,

Ty i Twdj dentysta mozecie skontaktowac sie z osobami zajmujacymi
sie leczeniem dentystycznym w osrodku.

Laryngolog

Lekarz laryngolog zajmuje si¢ leczeniem wszelkich probleméw
zwigzanych z uszami, nosem oraz gardiem i krtania.

Reumatolog

Reumatolog zajmuje sie leczeniem choréb zwigzanych z bélem stawéw
1 migsni.

Ortopeda

Chirurg ortopeda to specjalista, ktéry zajmuje si¢ operowaniem kosci

i stawéw, w tym np. leczeniem ztaman. Jesli dziecko potrzebuje

operacji stawu, przeprowadzi jg chirurg ortopeda. & Aby uzyskac
wiecej informacji o stawach, zobacz rozdzial 8: Powiklania hemofilii.
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Genetyk

Genetyk zajmuje si¢ badaniem genéw oraz dziedziczeniem choréb.
Ma on odpowiednig wiedze, aby udziela¢ porad genetycznych
rodzicom i dzieciom z hemofilig. ¥ Aby uzyskac wigcej informacji
na temat dziedziczenia, zobacz rozdzial 2: Skad u dziecka bierze sie
hemofilia.

Ginekolog

U niektérych nosicielek wystepujg obfite krwawienia menstruacyjne

i to wlasnie ginekolog moze znalez¢ sposéb, aby je zmniejszyc¢.
Ginekolodzy majacy doswiadczenie w zaburzeniach krzepnigcia moga
opiekowac sie nosicielkami hemofilii. & Aby uzyskac wiecej informacji
na temat nosicielek hemofilii, zobacz rozdzial 2: Skad u dziecka bierze
si¢ hemofilia, oraz rozdzial 14: Objawowe nosicielki hemofilii.

B Jakie jednostki organizacyjne szpitala wspomagaja
prace zespotu podstawowego?

Szpital, w ktérym znajduje si¢ osrodek leczenia hemofilii, jest
wyposazony w laboratoria wykonujgce specjalistyczne badania.
Znajduja si¢ w nim réwniez specjalistyczne pracownie wykonujace
badania aktywnosci czynnikéw VIII i IX, testy w kierunku inhibitora
(potencjalne powiklanie, ktére moze rozwing¢ sie u niektérych
pacjentéw) oraz wszelkie inne badania krwi zwigzane z krzepnieciem.
W niektorych osrodkach wykonuje si¢ réwniez analizy genetyczne,
pozwalajgce na wykrycie mutacji powodujgcych hemofilie.

Bank krwi

Kazdy szpital posiada bank krwi. Jest to miejsce, gdzie
przechowuje si¢ produkty krwiopochodne. Gdy lekarz lub
pielegniarka z centrum leczenia hemofilii ,zamawia” koncentraty
czynnikéw, sg one sprowadzane z Regionalnego Centrum
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa poprzez szpitalny bank krwi.

»Potrzebujemy
wsparcia i pomocy
innych lekarzy
specjalistow.

Nasz syn ma
powazne zapalenie
stawu skokowego
spowodowane
nawracajgcymi
krwawieniami.

Jest pod opiekq kilku
specjalistow

z osrodka. Jestem
spokojna, bo wiem,
Ze jest pod kontrolg.”
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Pracownia Radiologii

W Pracowni Radiologii wykonuje sie zdjecia (rtg, usg, rezonans
magnetyczny, tomografiec komputerowsg) stawéw i kosci, kiedy
zachodzi taka potrzeba. Wyniki tych badan pomagaja
lekarzom decydowad, jaki rodzaj leczenia jest najlepszy

dla pacjenta. Pokazujg one réwniez czy leczenie profilaktyczne
dziecka jest wlasciwie prowadzone.

Szpitalny Oddzial Ratunkowy

Czynny 24 godziny na dobe¢ oddziat ratunkowy sprawuje opieke
medyczng nad osobami przybywajacymi do szpitala i potrzebujgcymi
natychmiastowej opieki (np. w przypadku krwawienia, ktére wymaga
leczenia koncentratem czynnika i/lub innej interwencji medycznej).

Dodatkowe uslugi medyczne

Zesp6t kompleksowej opieki bedzie takze koordynowal dostep
do dodatkowych ustug medycznych w zalezno$ci od potrzeb.
Obejmujg one:

® konsultacje innych specjalistéw,

e stalg edukacje i szkolenia z zakresu postepowania w przypadku
hemofilii,

® program leczenia domowego polaczony z edukacjg i szkoleniami.

Wszystko
o hemofilii

Poradnik

rociizl?ny 3- 1 4
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B Gdzie znajduja sie osrodki leczenia hemofilii?

Wiekszos¢ osrodkow leczenia hemofilii znajduje sie w duzych
szpitalach wigekszych miast — w ramach oddziatéw i poradni
hematologicznych oraz oddziatéw i poradni hematologii
dzieciecej.

W przypadku podejrzenia lub rozpoznania hemofilii, Twéj lekarz ~ £¢.
rodzinny lub inny specjalista skieruje Cie¢ do najblizszego osrodka Q\i//)
leczenia hemofilii. Twoje dziecko bedzie pod stalg opieka =
i nadzorem wtasnie tego osrodka leczenia hemofilii, ktéry
znajduje si¢ najblizej Twojego miejsca zamieszkania.

B W jaki sposob mozesz uzyska¢ dostep do kompleksowej
opieki, jesli mieszkasz poza duzym miastem?

Jesli Twoja rodzina mieszka w matym miescie, na wsi lub

w czesci Polski oddalonej od o$rodkéw leczenia hemofilii,
powiniene$ utrzymywac staty kontakt z osrodkiem referencyjnym,
zglaszajac si¢ na regularne wizyty kontrolne (zwykle 2-3 razy

w roku). Podczas takich wizyt lekarz przejrzy dzienniczek
leczenia, wyda nowe zalecenia co do schematu leczenia, dawek
czynnika, wykona kontrolne badania krwi (np. test w kierunku
inhibitora, badania wirusologiczne) oraz badania stawéw.
Bedziesz mial/ a mozliwo$¢ zadania pytania, wyjasnienia watpliwosci,
otrzymania pisemnej informacji dla lekarza z Twojej miejscowosci.

Jezeli chodzi o rozwigzywanie codziennych probleméw zwigzanych

z hemofilig, trzeba szuka¢ pomocy u lekarza rodzinnego lub lekarzy

z najblizszego szpitala. Lekarz, ktory opiekuje sie Tobg lub Twoim
dzieckiem na co dzien, powinien otrzymywac kopie wszystkich
konsultacji i zalecen z o$rodka leczenia hemofilii. Lekarz i pielegniarki
z o$rodka leczenia hemofilii zawsze chetnie stuza rada, jezeli Twoj
lekarz bedzie miat watpliwo$ci lub potrzebowal konsultacji.

Wszystko
o hemofilii

Poradnik
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okazje do poznania
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2 hemofiliq oraz
pozwolita rodzicom
w nieformalny
sposob dzielic si¢
pomystami,
waqtplizvosciami

1 informacjami.”
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Chorzy, ktérzy nie podaja sobie samodzielnie czynnikéw krzepniecia,
czesto udajg sie w tym celu do najblizszego Szpitalnego Oddziatu
Ratunkowego, na szpitalng Izbe Przyjec lub do lekarza rodzinnego.
W przypadku trudnosci popros lekarza z o$rodka leczenia hemofilii
o pisemne zalecenia co do dawkowania czynnika, informacje

o sposobie jego podania i zlecenie podania leku w miejscu
zamieszkania. Mozesz rowniez poda¢ miejscowej pielegniarce numer
telefonu do pielegniarki z os§rodka leczenia hemofilii, aby mogta
bezposrednio upewnié sie co do sposobu podawania czynnika.

Poprzez Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢ mozesz tez
nawigzac¢ kontakt z innymi chorymi na hemofilie mieszkajacymi
w okolicy i skorzystaé z ich doSwiadczen, jesli chodzi o pobliskie
placéwki medyczne.

Czesto w ten sposéb mozna tez nawigzaé kontakt z fizjoterapeutami
zaznajomionymi z problemem hemofilii.
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B Co przyczynia sie do sukcesu kompleksowej opieki?

Sukces zalezy od wielu 0séb i czynnikéw. Bardzo wazne jest, abyscie
Ty i Twoje dziecko pozostawali w statym i bliskim kontakcie z
zespotem kompleksowej opieki. Rodzice powinni czu¢ sie¢
wystarczajaco komfortowo w towarzystwie czlonkéw zespotu
kompleksowej opieki, aby méc w dowolnym momencie zadzwonié

z pytaniem lub problemem. W miarg, jak Twoje dziecko dorasta, ro$nie
tez Twéj komfort i zmniejszajg sie opory przed dzwonieniem

do pielegniarki lub fizjoterapeuty. Rozwigzywanie probleméw utatwia
Swiadomo$¢, ze gdy zadzwonisz do 0séb z osrodka leczenia hemofilii,
nie bedziesz musial/ a zaczyna¢ wyjasnien od samego poczatku.

Zespot kompleksowej opieki jest rozbudowany, ale $cisle ze sobg
wspoélpracuje. Wszyscy majg ten sam cel — zdrowie i aktywnos¢
dziecka, pomimo hemotfilii. Bedzie to najlepsza miara sukcesul!

Sukces zalezy tez od szacunku i poczucia odpowiedzialnosci.

Aby skorzystaé jak najwiecej na wspélpracy z zespotem kompleksowe;j
opieki, rodzina musi przestrzega¢ zalecen. Oznacza to realizowanie
planu leczenia Twojego dziecka, a niekiedy takze wprowadzenie zmian
w stylu zycia lub w uprawianych przez nie sportach. Bardzo wazne
jest prowadzenie doktadnego rejestru krwawien i podan czynnika.

Te zapiski pokazujg, czy plan leczenia Twojego dziecka dziala.
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»Potrzebujemy
Stowarzyszenia
Chorych
na Hemofilie,
ktore jest naszym
przedstawicielem,
wspolpracujgcym
2 osrodkami
leczenia i osobami
aangazowanymi
w poprawe
naszego losu.
Dzieki dziataniom
Stowarzyszenia
nasze leczenie
Jest coraz bardzie]
dostepne
1 bezpieczne.
Dolgczylismy
do stowarzyszenia
1 przy rognych
okazjach
poznalismy inne
rodziny chorych.
Bardzo tego
potrzebowalismy,
aby dowiedziec sie,
Jak radzic sobie
2 rognymi
rodzajami
wylewow.”
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